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Bevor auf die Frage nach der psychosozialen Befindlich-
keit chronisch kranker Kinder und Jugendlicher sowie
Die Verbreitung von chronischen Erkrankungen in dervon deren Familien eingegangen wird, soll der Stellen-
Bevolkerung nimmt stetig zu; eine solche Entwicklung werrt psychosozialer Faktoren angesprochen werden.
wurde in den letzten Jahrzehnten auch fiir die Grupp®abei wird vor allem das Krankheitsfolgenmodell zur
der chronisch kranken Kinder und Jugendlichen konstaVerdeutlichung der biopsychosozialen Perspektive vor-
tiert (Newacheck & Halfon, 1998). Damit in Zusammen- gestellt und die Frage nach der &tiopathogenetischen
hang steht sicherlich, daR viele, frilher unheilbare undRelevanz psychosozialer Aspekte aufgeworfen. Im Mit-
mehr oder minder schnell todlich verlaufende Erkran-telpunkt der Ausfiihrungen steht die Pravalenz und Aus-
kungen heutzutage medikamentts sowie therapeutisghragung psychosozialer Folgebelastungen. Um die po-
behandelt werden kénnen und sich dadurch die Lebengentiellen Folgen einer chronischen Erkrankung zu
erwartung der Betroffenen drastisch verbessert hat. Digerdeutlichen, wurden zwei Krankheitsbilder herausge-
zunehmende Bedeutung von chronischen Erkrankungegriffen: Asthma und Krebserkrankungen (die psychoso-
in der psychosozialen Versorgung 1ait sich jedoch nichzialen Aspekte der Adipositas wurden bei Fichter und
nur auf die steigende Pravalenz dieser Erkrankungen réVarschburger in diesem Buch diskutiert). Diese Wahl
duzieren. Diskutiert werden immer wieder auch die Ko-wurde aus verschiedenen Grunden getroffen:

sten, die im Rahmen der Versorgung chronischer Er-
krankungen (z.B. Krankenhausaufenthalte, Arztbesuche
oder Medikamente) entstehen — vor allem durch fehlen-
de Compliance (vgl. Volmer & Kielhorn, 1998).

1 Einleitung

Die psychosozialen Belastungen fur die Betroffenen
und deren Familien wurden an diesen beiden Krank-
heitsbildern umfassend untersucht. Langsschnittstudi-
en dokumentieren vor allem fiir krebskranke Kinder
und Jugendliche den langerfristigen Einflul3 einer chro-
nischen Erkrankung (vgl. Petermann & Kroll, 1996).
Wahrend Asthma zu den haufigsten chronischen Er-
krankungen gehdrt und dadurch eine wichtige Bedeu-
tung innerhalb der Versorgung zukommt, handelt es
sich bei Krebserkrankungen — trotz mittlerweile deut-
lich verbesserter Uberlebenschancen — um ein emo-

Bei chronischen Erkrankungen ist der medizinische
Aspekt nur eine Seite der Medaille, der psychosoziale
Aspekt die andere und zugleich oftmals die wesentlicte
wichtigere. Es stellt sich die Frage, wie Kinder und Ju-
gendliche und deren Familien sowohl kurz- als auch
langfristig mit dieser veranderten Situation umgehen:

e Wird die Erkrankung akzeptiert?

e Werden zusatzliche Ressourcen beim Kind oder in
der Familie aktiviert? .

* Wie wird der Betroffene in die Gesellschaft inte-
griert?

¢ Wie kdnnen die Behandlungsanforderungen umge-
setzt werden?

tional bewegendes Thema udidse habexadurch
starkes Forschungsinteresse auf sich gezogen.
Beide Erkrankungen unterscheiden sich in einigen
krankheitsspezifischen Merkmalen (wie Verlauf,
Lebensbedrohlichkeit, Dauer der akuten Phase, er-
forderliche Therapiemalinahmen), so dal3 sich diese
gut eignen, um einerseits das Spektrum der Anfor-

e Entstehen ausgepréagte psychosoziale Belastungen derungen und Belastungen zu verdeutlichen, an-
und wenn ja, in welchen Bereichen? dererseits lassen sich hieran gut die allgemeinen
Dies bedeutet, daR sich die Betreuung chronisch Kran- Aspekte einer chronischen Erkrankung aufzeigen.
ker von einer rein medizinischen, hin zu einer umfas-
send biopsychosozialen und interdisziplinaren Per-Die genannten Aspekte haben dazu beigetragen, dafd Asth-
spektive orientieren muf3. ma und Krebs insgesamt die meisten Forschungsaktivita-
ten auf sich gezogen haben. Die Ertrterung der psychoso-
Im Folgenden soll der Begriff der chronischen Erkran-zialen Aspekte bildet — neben den krankheitsspezifischen
kung naher spezifiziert und die zentralen Charakteristi-Anforderungen — den Hintergrund fir die Entwicklung
ka herausgearbeitet werden, bevor auf Fragen nachon Interventionsprogrammen (vgl. Noeker & Petermann
deren Verbreitung eingegangen wird. Die Palette chroin diesem Buch) und nimmt daher einen wichtigen Stel-
nischer Krankheitsbilder ist sehr breit und viele Krank- lenwert in der aktuellen Forschung ein.
heitsbilder treten zudem sehr selten auf. Chronische
Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter missen eiAbbildung 1 veranschaulicht die Konzeption fir die
nerseits im Kontext der Erkrankung (mit inren Behand-weiteren Ausfihrungen. Im Mittelpunkt stehen die be-
lungsanforderungen und Symptomen), andererseits inebachtbaren und/oder berichteten Auswirkungen einer
Kontext der Entwicklung betrachtet werden. Im Ge- chronischen Erkrankung im Verhalten und Erleten
gensatz zur Psychologie chronischer Erkrankungen iniKinder und Jugendlichen sowie von deren Familien.
Erwachsenenalter handelt es sich bei Kindern und JuPiese Betrachtung muf jedoch vor dem Hintergrund der
gendlichen um ein ,moving target (Harper, 1991): Die Entwicklung, der Erkrankung und dem gesamten fami-
Belastungen verandern sich mit dem Alter der Betrof-liaren Rahmen gesehen werden.geheidend dabei ist
fenen sehr stark. Hierbei spielen entwicklungsspezifi-auch, wie die ojektiven Veranderungen der Lebenssi-
sche Anforderungen und das sich andernde Krankheitguation oder beobachteten Einschréankungen verarbei-
verstandnis der Kinder eine Rolle. Diese Aspektetet werden (z.B. Krankheitskonzepte der Kinder und
werden in Abschnitt 4 und 5 diskutiert. Jugendlichen).
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Abbildung 1:

Ordnungsschema zur Betrachtung psychosozialer Belastungen bei chronisch kranken Kindern und Jugendlichen
sowie deren Familien.

2 Chronische Krankheiten: spruchnahme von Gesundheitsleistungen fuhren kann.
Definition und Merkmale Diese Gesundheitsprobleme kénnen chronischer oder

akuter Natur sein. ,,Chronisch” bedeutet in Abgren-
Zu den chronischen Erkrankungen zéhlen so unterzung zu ,akut®, daf3 es sich um einen langerandauern-
schiedliche Erscheinungsbilder wie Krebs, Asthma,den Prozef’ handelt, der nichtin unmittelbar absehbarer
Diabetes mellitus, Rheuma oder Mukoviszidose. DieseZeit abgeschlossen ist. Um eine solche Abgrenzung
Krankheitsbilder kénnen allein oder in Kombination (= Vorzunehmen, muf3 der Begriff ,langerandauernd
Multimorbiditat) auftreten. Die folgenden Ausfiihrun- Operationalisiert werden; in der Literatur finden sich
gen beziehen sich ausschlieRlich auf kérperlich chroverschiedene Definitionsversuche. Im folgenden wird
nisch kranke Kinder und Jugendliche. Die Vielfalt der die Definition von Stein, Bauman, Westbrook, Coupey
Erscheinungsbilder und die damit unterschiedlichenund Ireys (1993) vorgestellt (vgl. Kasten 1). Sie spre-
Anforderungen an Behandlung und Krankheitsbewal-chen von einer chronischen Erkrankung, wenn die Er-
tigung erschweren eine eindeutige, zugleich jedoctkrankung mindestens ein Jahr lang vorliegt, um akut-
auch umfassende Definition. Dennoch konnten ,dia-rezidivierende Stérungsbilder auszuschliel3en. Dartiber
gnoseiibergreifende” Aspekte einer chronischen Erhinaus mussen jedoch weitere Aspekte gegeben sein,

krankung bestimmt werden (vgl. auch Abschnitt 4.2). um diese Einteilung zu rechtfertigen. Generell [a3t sich
hervorheben, dal3 neben dem zugrundeliegenden medi-

Die Weltgesundheitsorganisation (WHO, 1998) defi- zinischen, psychologischen oder kognitiven Faktoren
niert ein Gesundheitsproblem als eine Veranderunglie Auswirkungen auf den Alltag der Betroffenen ein
oder ein Merkmal des Gesundheitszustandes, das zentrales Merkmal chronischer Erkrankungen im Kin-
Leid, einer Beeintrachtigung im Alltag oder einer Inan- des- und Jugendalter darstellen.
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Kasten 1:
Kriterienkatalog fiir die Definition einer chronischen

Erkrankung nach Stein et al. (1993) sowie Stein, Westt

brook und Bauman (1997).

1. Es liegt eine biologische, psychologische oder
kognitive Basis fur die Erkrankung vand
2. die Krankheit dauert seit mindestens einem Jahr

— unterstitzende Geratschaften,
— personliche Anleitung.
Servicenutzung

Bedarf an medizinischer Versorgung oder ver-
wandter Leistungen, psychologisch erzieheri-
schen Dienstleistungen, die Uber das Alters-
maf} hinausgehen, oder nach speziellen
UberdauerndeBehandlungen oder Unterbri

an oder ist seit diesem Zeitraum so gut wie sicher gungen (zu Hause oder in der Schule; hierun-

und ter werden verstanden: Hospitalisierungen;
3. sie fihrt zu mindestens einer der genannten Fol- Arztbesuche; Versorgung oder Behandlung
gen: durch Krankenhauspersonal; Physio- oder

¢ Funktionelle Einschrankungen
Einschrankung der Funktionen, Aktivitaten
oder schulischen Rolle im Vergleich zu gesun-
den Gleichaltrigen in der korperlichen, kogni-
tiven, emotionalen und sozialen Entwickluhg
(hierunter werden genannt: unféhig, mit ande-
ren Kindern zu spielen; eingeschrénkt in der Wie in einer weiteren Studie (Westbrook, Silver &
Auslibung von Aktivitaten; Schwierigkeiten  Stein, 1998) gezeigt werden konnte, sind die beschrie-
beim Essen (Fittern), Anziehen, Waschen,|zur benen Folgebelastungen unterschiedlich haufig: Wur-
Toilette gehen, Gehen; Hor-, Sprach-, Ko de die Kategorie ,Servicenutzung“ zugrundegelegt,
munikationsprobleme). wurden die meisten Kinder und Jugendlichen (72%) als
Kompensatorische Modalitaten behindert klassifiziert, nach der Kategorie ,kompensa-
Abhangigkeit von einem der folgenden Dinge, torische Modalitaten noch 55% und 49% laut ,funk-
um die funktionellen, aktivitatsbezogenen tioneller Einschrankungen®. Es ergaben sich interes-
oder sozialen Einschrankungen zu kompensie- santerweise keine Unterschiede in Abhangigkeit von
ren oder zu minimieren: der zugrundeliegenden Stdrung. 20% der Kinder und
— Medikation, Jugendlichen erfillten die Merkmale aller drei Katego-
— spezielle Diat, rien; dabei handelte es sich vor allem um multimorbide
— medizinische Technologie, Kinder und solche mit schwereren Stérungen.

Sprachtherapie; psychologische Angebote;
spezielle Arrangements in der Schule; speziel-
le Instruktionen oder andere erziehungsbilden-
de Leistungen; Bedarf nach aktuell nicht ver-
fugbaren Serviceleistungen).

gen auch Sinnesbehinderungen (wie Taub- oder Blind-
heit) mit ein, so dal3 die Gesamtpravalenzschatzung et-
was nach unten korrigiert werden muf3te. In Tabelle 1
ist die Auftretenswahrscheinlichkeit der am haufigsten
Es ist relativ schwer abzuschéatzen, wie hoch der Anteijenannten Erkrankungsbilder (ohne die Behinderun-
chronisch kranker Kinder und Jugendlicher in der Be-gen) aufgelistet.

volkerung ist, da dies grol3angelegte epidemiologische

Studien erfordert; die meisten Daten hierzu stammerAm haufigsten traten demnach respiratorische Allergi-
aus den USA. Gortmaker, Walker, Weitzman unden (9,68%), haufige oder wiederholte Ohrentziindun-
Sobol (1990) sprechen von rund 10%, Newacheck undgien (8,34%) und Asthma (4,25%) auf. Die jingsten
Taylor (1992a, 1992b) gehen sogar davon aus, dal3 j@aten von Stein und Silver (1999) greifen auf die be-
des dritte Kind chronisch krank ist. Nach einer Befra-reits vorgestellten Kriterien von Stein et al. (1993) zu-
gung des ,National Health Interview Survey (NHIS) rick. Mit dieser etwas engeren Definition gelangten sie
on Child Health” sollen 31% der Kinder und Jugendli- zu einer Pravalenzschatzung von 14,8%. Generell sind
chen unter 18 Jahren mindestens eine chronische Emit diesen Erkrankungen haufige Arztkontakte, Kran-
krankung aufweisen, wobei 19 verschiedene Stérungskenhausaufenthalte oder Schulfehlzeiten verbunden,
bilder vorgegeben waren; diese konnten um weiterevor allem wenn funktionelle Einschrankungen vorlie-
erganzt werden, die Stérungen mussten jedoch mindegen (vgl. Newacheck & Halfon, 1998; Newacheck &
stens drei Monate lang andauern. In die Erhebung ginStoddard, 1994).

3 Verbreitung ausgewahlter
chronischer Krankheitsbilder
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Tabelle 1:

Préavalenzen chronischer Erkrankungen (ohne Behinderungen) in den USA bei Kindern und Jugendlichen im Alter

bis zu 18 Jahren (N 17 110; nach Newacheck & Taylor, 1992a; Newacheck & Stoddard, 1994).

Chronischer Zustand Anzahl Falle pro Falle pro 1000 | Falle pro 1000
1000 Kinder im Kinder im
Kinder Alter unter 10 | Alter von 10 —
Jahren 17 Jahren
Alle Kinder mit chronischen Zustanden 5332 307,6 302,2 315,0
Diabetes 25 1,0 0,6 15
Sichelzellenandmie 26 1,2 1,3 0,9
Anamie 139 8,8 11,0 5,8
Asthma 747 425 39,3 46,8
Respiratorische Allergien (z.B. Heuschnupfen) 1746 96,8 71,8 130,3
Ekzem und Hautallergien 557 32,9 31,1 35,2
Epilepsie und Anfélle 34 2,4 1,7 3,3
Arthritis 79 4.6 1,5 8,7
Kardiovaskulare Erkrankungen 272 15,2 13,6 17,4
H&aufige oder wiederholte Ohrentziindung 1480 83,4 120,6 33,6
Haufige Diarrhoe / Darmbeschwerden 308 17,1 22,6 9,6
Nahrungsmittelallergien 398 22,3 23,2 21,1
Haufige oder schwere Kopfschmerzen 419 25,3 9,9 45,8
Andere 344 19,8 12,1 30,0

Fur Deutschland liegen Daten aus epidemiologischerjahr (1999) erkranken 2 von 1000 Kindern und Jugend-
Studien zu einzelnen Krankheitsbildern vor. Dabeilichen daran. Das Deutsche Krebsregister in Mainz lie-
konnte immer wieder die hohe Pravalenz von Asthmdert zudem detaillierte Angaben zum Auftreten von
unter Kindern und Jugendlichen bestétigt werden: Siespezifischen Krebserkrankungen. Demnach traten bei
wird auf rund 10% geschatzt (von Mutius, 1997) und21 752 Kindern und Jugendlichen unter 15 Jahren im
stellt mit rund ein Funftel aller Heilbehandlungen die Zeitraum zwischen 1980 und 1995 bdsartige Neubil-
haufigste Indikation fur eine stationdre Rehabilitation dungen auf. Der héchste Anteil entfiel dabei auf die
im Kindes- und Jugendalter dar (Verband Deutscheileukdmien (34,2%), die Tumoren des Zentralen Ner-
Rentenversicherungstrager, 1999). Krebserkrankungemensystems (16,6%) und maligne Lymphone (11,7%).
sind im Kindes- und Jugendalter sehr selten; laut Gut-

Die Belastungen, die méglicherweise fir Kind und Fa-

4 Entwicklungsbezogene und € :
milie entstehen, werden demnach dadurch beeinfluf3t:

krankheitsspezifische

Anforderu ngen ¢ wieviele Belastungen diese insgesamt (unabhan-
gig von der Erkrankung) erleben,

welche (personlichen oder sozialen) Ressourcen
ihnen zur Bewaltigung zur Verfligung stehen,

wie hoch die konkreten Anforderungen der zu-
grundeliegenden Erkrankung sind und

wie sehr diese mit der normalen Entwicklung in-

terferieren.

Eine chronische Erkrankung im Kindes- und Jugendal- ®
ter mul3 vor dem Hintergrund der allgemeinen Ent-
wicklungsaufgaben des Kindes und der Familie gese- ®
hen werden; sie tragt zusatzliche Anforderungen an die
Bewaltigungskompetenzen der Betroffenen und deren
Familien heran. Folgende Aspekte sollen naher ausge-
fuhrt werden:
¢ allgemeine entwicklungsbezogene Aufgaben derAbbildung 2 versucht diese Sichtweise zu veranschau-
Kinder und Jugendlichen sowie der Familien sowielichen.
e krankheitsbedingte Aufgaben und Anforderungen
an die Compliance.
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Kindebene soziale Umwelt Elternebene
Reaktionen des Kindes auf die erlebte soziale Unterstiitzung allgemeiner Gesundheitszu-
Erkrankung stand
Qualitat der Beziehung zu
allgemeiner Gesundheitszustand Gleichaltrigen Anforderung an die Versor-
gung
krankheitsspezifisc he Ein- Qualitat der innerfamiliaren
schréankung en Beziehung allgemeine Erziehungsan-
forderungen
Entwicklungsaufgaben schulische Anforderungen
Bewaltigungskonpetenzen
e Anforderung en an die Versor- o ..
gung ¢ Familienentwicklungsaufgaben
e Bewaltigungskompetenzen o ..
o Krankheitsverarbeitung
L]
Bilanzierung der
¢ allgemeinen und e personlichen
krankheitsspezifischen und sozialen
Anforderungen Ressourcen
kumulierte Belastungen kumulierte Belastungen
und Lebensqualitat des +—> und Lebensqualitéat der
Kindes bzw. Jugendlichen Eltern / Familie
Abbildung 2:

Anforderungen an die psychosoziale Bewaltigung chronischer Erkrankungen (die krankheitsspezifischen Aspekte
wurden fett gedruckt).

rungen (vgl. Tab. 2). Die Passung zwischen den jewei-
ligen Entwicklungsaufgaben und den krankheitsspezi-
fischen Anforderungen ist wichtig, um das Belastungs-
Die Belastungen, die Kinder und Jugendliche mit einempotential abschatzen zu kénnen. Mit anderen Worten:
chronischen Erkrankung erleben, kdnnen nicht unabfir ein jingeres Kind mag es noch relativ unbelastend
hangig von den altersbezogenen Aktivitaten und An-sein, daR die Erkrankung das Spektrum zu ergreifender
forderungen betrachtet werden (Eiser, 1993). Im VerBerufe einschrankt, fir einen Jugendlichen, der sich
lauf ihrer Entwicklung werden an Kinder und mit dieser Frage auseinandersetzt, kann dies eine Bela-
Jugendliche zahlreiche Anforderungen und Aufgaberstung darstellen; vor allem dann, wenn das angestrebte
gestellt, die es zu bewadltigen gilt. Mit dem Alter der Berufsziel aufgrund der Erkrankung nicht oder nur sehr
Kinder und Jugendlichen wandeln sich diese Anforde-schwer realisierbar ist.

4.1 Entwicklungsbezogene Aufgaben
des Kindes und der Familie
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Tabelle 2
Entwicklungsaufgaben in der mittleren Kindheit und dem Jugendalter nach Havinghurst (zitiert nach Seiffge-Krenke,
1994, S. 17).

Mittlere Kindheit (6 - 12 Jahre) Jugendalter (12 — 18 Jahre)
e Erlernen korperlicher Geschicklichkeit, die fir ¢ Neue und reifere Beziehungen zu Altersgenosse
gewohnliche Spiele notwendig ist. beiderlei Geschlechts aufbauen.
¢ Aufbau einer positiven Einstellung zu sich als einem ¢ Ubernahme der mannlichen oder weiblichen
wachsenden Organismus. Geschlechtsrolle.
® Lernen, mit Altersgenossen zurechtzukommen. e Akzeptieren der eigenen korperlichen Erscheinung
e Erlernen eines angemessenen mannlichen oder und effektive Nutzung des Korpers.
weiblichen sozialen Rollenverhaltens. ¢ Emotionale Unabh&ngigkeit von den Eltern und von
¢ Entwicklung grundlegender Fertigkeiten im Lesen, anderen Erwachsenen.
Schreiben und Rechnen. ¢ Vorbereitung auf Ehe und Familienleben.
¢ Entwicklung von Konzepten und Denkschemata, di¢ ® Vorbereitung auf eine berufliche Karriere.
fir das Alltagsleben notwendig sind. e Werte und ein ethisches System erlangen, das als
¢ Entwicklung von Gewissen, Moral und einer Leitfaden fur das Verhalten dient — Entwicklung
Wertskala. einer Ideologie.
¢ Erreichen personlicher Unabhangigkeit. e Sozial verantwortliches Verhalten erstreben und
e Entwicklung von Einstellungen gegeniiber sozialen| ~ €rreichen.
Gruppen und Institutionen.

Wie die Entwicklungsaufgaben der Kinder und Ju-4.2 Krankheitsbedingte

gendlichen &ndern sich mit dem Alter der Kinder auch Anforderungen

die Aufgaben fiur die Eltern; die Folgen chronischer

Erkrankungen fur Kind und Familie sind daher zusatz-gine chronische Erkrankung geht fiir die betroffenen

lich im Kontext der Familienentwicklungsaufgaben ginder und Jugendlichen mit zahlreichen Anforderun-

(vgl. Schneewind, 1999) zu sehen (vgl. Tab. 3). gen als zusétzliche, potentielle Belastungsquellen ein-
her, die zudem mit den ,normalen
Entwicklungsaufgaben* ihrer Alters-

Tabe_l]e 3: . _ stufe kollidieren kdnnen. Zu nennen
Familienentwicklungsaufgaben (nach Schneewind, 1999). sind hier beispielsweise:
Stufe Entwicklungsaufgaben e die regelmaRige Einnahme von
fur die Eltern Medikamenten,

e Anpassung des Ehesystems, um * der Umgang mit den Sympto-
Raum fiir ein Kind beziehungsweis men der Erkrankung und deren

[}

Kinder zu schaffen. Berucksichtigung bei alltagli-
Familien mit jungen Kindern | e Koordinierung der Kindererziehung chen Aktivitaten (wie z.B. bei

des Umgangs mit Geld und der Unternehmungen mit Freunden

Haushaltsfiihrung. oder sportlichen Aktivitaten),

« Neuorientierung der Beziehungen © das Entstehen von Schulfehlta-
mit der erweiterten Familie, um El- gen aufgrund von Kranken-
tern und GroReltern mit einzubezie- hausaufenthalten, Arztbesuchen
hen. oder gesundheitlichen Ein-

schrankungen,

e emotionale Bewaltigung der
mit der Erkrankung verbunde-
nen eingeschrankten Lebens-
perspektive oder

e Umgang mit schmerzhaften
Prozeduren und haufigen Kran-
kenhausaufenthalten.

¢ VVeréanderung der Eltern-Kind-Beziet
hungen, um Jugendlichen zu ermég
lichen, sich innerhalb und auf3erhal
des Familiensystems zu bewegen.

Familien mit Jugendlichen ¢ Neue Fokussierung auf die ehelichen
und beruflichen Themen der mittle
ren Lebensspanne.

e Hinwendung auf die gemeinsamge
Pflege und Sorge fiir die altere Gene-
ration.

=)

McNaab, Wilson-Pessano und Jaco-
bs (1986) stellten einen ausfuhrli-
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chen Anforderungskatalog fir ein erfolgreiches Selbst-Diese Aufgaben und Anforderungen werden an die ge-
management bei Asthma zusammen. Sie befragten Klisamte Familie eines chronisch kranken Kindes gestellt.
niker, Eltern und Kinder, was fir den Umgang mit demAls zusétzliche Belastungen der Eltern sind unter an-
Asthma zentral sei und teilten die Antworten in vier derem zu nennen:

wesentliche Kategorien ein:

e Verhindern akuter Asthmasymptome durch
praventive MalRnahmen (z.B. Allergenkarenz,
Kontrolle von negativen Emotionen oder koope-
ratives Verhalten bei der Behandlung),

e Umgang mit akuter Symptomverschlechte-
rung (z.B. regelméaRige Einnahme von Medika-
menten, Durchfiihrung von Atemibungen oder
Einnehmen von atemerleichternden Stellungen),

e Anpassung an die allgemeinen Lebensbedin-
gungen(z.B. Auseinandersetzungen mit anderen
Uber die Erkrankung, eigenverantwortlicher Um-
gang mit der Erkrankung) und

e Umgang mit negativen &aulleren Einflissen
(z.B. familiare Probleme, die zu einer Symptom-
verschlechterung beitragen).

e Mehraufwand durch die besondere Pflege des
Kindes,

« Umgang mit Geschwisterrivalitaten,

e Sorgen um das kranke Kind,

» Fragen nach ,Schuld” oder der Verursachung der
Erkrankung,

« finanzielle Mehraufwendungen (z.B. durch Fahr-
ten ins Krankenhaus oder Geschenke) oder

» spezielle familidre Arrangements, um eine Be-
treuung zu gewahrleisten.

Wie anhand dieser Ausfiihrungen bereits deutlich wird,
stehen je nach Krankheitsbild bestimmte Anforderun-
gen mehr oder minder im Fokus. So ist die Auseinan-
dersetzung mit Themen wie ,Sterben und Tod" fiir ein
krebskrankes Kind mit schlechter Prognose sicherlich
augenscheinlicher und wesentlicher als fir ein Kind

Die Ausfiihrungen eines zehnjéahrigen Jungen mit Asthmit leichtem Asthma, das noch nie einen massiven

ma sollen dies verdeutlichen (vgl. Kasten 2).

Asthmaanfall erlitten hat. Dennoch sind viele Belastun-
gen auf andere Krankheitshilder Gbertragbar (nonkate-

Bei vielen chronischen Erkrankungen kann nicht da-gorialer Ansatz; Stein & Jessop, 1982). Zu den krank-
von ausgegangen werden, daf} die Krankheitsanfordeieitsiibergreifenden Aspekten gehéren zum Beispiel:
rungen stabil bleiben; je nach Krankheitsphase veran-

dern sich diese sehr stark. Hertl (1999) hat diee
Probleme bezogen auf die jeweilige Krankheitsphasee
medizinischen Aufgaben und psychischen Reaktioners
fur Krebserkrankungen zusammengefalit (vgl. Tab. 4)e

Krankenhausaufenthalte,

diagnostische Prozeduren,

haufige Arztkontakte,

Umgang mit einem veranderten Selbstbild oder

Diese Auflistung veranschaulicht exemplarisch diee Akzeptanz der Erkrankung.

Variabilitat der Krankheitsfolgen in Abhangigkeit vom
jeweiligen Krankheitsstatus (vgl.
Noeker, Bochmann & Bode, 1990).

Kasten 2:

Anforderungen an das Selbstmanagement im Umgang mit dem Asthma au%e

Sicht eines Betroffenen.

auch Petermann,In einer Reihe von Studien zur psychosozialen Bela-

stung erwies es sich nicht als ausschlaggebend, welche
medizinische Diagnose ver-
gen wurde (z.B. Stein &
§6p, 1989; Wallander, Var-
Babani, Banis & Wilcox,

Junge mit Asthma, 10 Jahre alt.

DMWWVZ%Y&M
Voo vimm el o

OJZQ/VW 7
iy e

Was ,mufl man alles beachten“, wenn man Asthma hat?

1988).Re|evanter scheinen be-
stimmte Krankheitsdimensio-
nen zu sein wie Sicherheit be-
zuglich des Verlaufs, Sidbdr-
keit der Symptome, die Pro-
gnose, das Alter bei Erstmani-
festation, der Grad der funktio-
nellen Einschrankungen, die
medizinische Behandlung, um
nur einige zu nennen (z.B. Jes-
sop & Stein, 1985; Thompson
& Gustafson, 1996). Aus die-
sem Grund lassen sich Erfah-
rungen mit einem bestimmten
Krankheitsbild unter Berlick-
sichtigung der relevanten Di-
mensionen auch auf andere
Ubertragen.
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Krankheitsphasen, medizinische Aufgaben und psychosoziale Reaktionen bei Kindern und Jugendlichen mit Krebs
sowie deren Familien (modifiziert nach Hertl, 1999).

Krankheitsphase

Medizinische Aufgaben
(Beispiele)

Psychosoziale Aufgaben
(Beispiele)

Diagnosefindung

¢ direkte Untersuchung
e diagnostische Techniken

¢ Umgang mit Angst und Unsicher,
heit

¢ Krankenhausaufenthalte

¢ diagnostische Untersuchungen
Uber sich ergehen lassen

Diagnosestellung

¢ Aufklarung zum Krankheitsbild
¢ Informationen zu Therapie und
Prognose

Auseinandersetzung mit Progno
Vorbereitung auf neue Lebenssi-
tuation

Konservative Therapie

e Chemotherapie

¢ Radiotherapie

¢ technikgebundene Therapieuber-
wachung

¢ supportive Therapie

¢ Transplantation von Knochenmar
oder Stammzellen

ke

Umgang mit Nebenwirkungen de
Therapien (z.B. Erbrechen,
Appetitlosigkeit, allgemeine
Schwéche, Durchfall, Fieber,
Haarausfall)
Krankenhausaufenthalte
Trennung von Freunden und
Geschwistern

¢ Schulfehlzeiten

e Kooperation bei der Therapie

Chirurgische Eingriffe

e Amputation
¢ postoperative Behandlung

* Umgang mit Schmerz
emotionale Bewaltigung korperli-
cher Veranderungen

Remissionserhaltung; Nachsorge

e Erhaltungstherapie
¢ Uberwachungsdiagnostik (Spétfo
gen?, Rezidivzeichen?)

Umgang mit Angst vor Rezidiv
Wiedereingliederung in Schule
(Wieder-) Aufnahme sozialer

Beziehungen mit Gleichaltrigen

Rezidivbehandlung

¢ erneute Diagnostik und Therapie

* Vorbereiten auf negativen Verlad
e Umgang mit erforderlichen
Behandlungsverfahren

Tod und Sterben

e Begleitung
® Bekampfung von Schmerz,
Atemnot und Blutungen

* emotionale Bewaltigung

e Umgang mit Schmerzen
¢ Umgang mit famili&ren Belastun-
gen

5€

=

=

Im Folgenden soll eine gerade im Umgang mit chroni-auch auf die Beobachtung zurtickzuftihren, dai trotz ver-
schen Erkrankungen sehr wesentliche Anforderung -besserte Medikation und Versorgungsmaoglichkeiten
das Befolgen von arztlichen Therapieanweisungen die Rate der letalen Verlaufe sowie die AnzilKran-
kenhaustage in den letzten Jahrzehnten Bempiel
beim kindlichen Asthma relativ unbeeinfluf3t blieb. Als
eine Erkldaungsmdglichkeit wird die mangelnde Com-

detaillierter angesprochen werden.

4.2.1 Compliance: Definition und Merkmale

pliance der Betroffenen diskutiert (Clark, 1998; Wein-

stein, 1998). Mangelnde Compliance wird dartiber hinaus
In den letzten Jahrzehnten hat sich die Forschung zuneffidr die hohen Kosten im Gesundheitswesen verantwort-
mend mit der Frage der Compliance von Kindern undich gemacht (Barnes, Jonsson & Klim, 1996).
Jugendlichen, vor allem die der chronisch kranken,
beschéftigt (Dunbar-Jacob, Dunning & Dwyer, 1993; Allgemein wird unter Compliance das Befolgen von

Seiffge-Krenke & Kollmar, 1996). Dies ist sicherlich arztlichen Therapieanweisungen verstanden (Haynes,
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1979). Im Laufe der Zeit hat sich der Begriff gewan- Anforderungen anhand eines typischen Tagesablaufes

delt, weg von der starren Befolgung arztlicher Anwei- eines Kindes mit Asthma illustrieren.

sungen (passive Patientenrolle) hin zur aktiven Thera-

piemitarbeit und -kooperation (im Engli-

schen ,adherence” genannt; vgl. PetermanrKasten 3:

& Warschburger, 1997). Trotz dieses Wan- Verdeutlichung der Anforderungen an das Selbstmanagement

dels werden in der Forschung die arztlichenasthmakranker Kinder und Jugendlicher anhand eines Tagesab-
Therapieanweisungen hinsichtlich der Ein- laufs.

nahme von Medikamenten, dem Durchfih-

ren von Diaten oder Einleiten einer generel=— .
len Lebensstilinderung stets als ,golden Madchen mit Asthma, 12 Jahre alt
standard” herangezogen. Der Grad der Ubg
einstimmung des Patientenverhaltens nj
diesen von ihm geforderten Verhaltenswe
sen definiert das Ausmal® der Complianc
So wiirde beispielsweise bei einem Kind m
Asthma seine Compliance daran festgemag
werden, ob es wie vom Arzt verordnet zwe
mal taglich zwei Hub seines bronchodilats
torischen Sprays nimmt. Je nach Verhalte
kénnenverschiedene Formen der fehlende
(,Non*“-) Compliance unterschieden werderj

>I-Wie sieht ein ganz normaler Tag fir Dich aus (vom

_it Aufstehen bis zum Schlafengehen)?
i
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|t L,\exlvv\e\,,\

ht?)) (:A dQ/r 5(;[,",]_/@_ OOT dem Spo$+&u+e~(\’:c\4{‘ me;u.

A/o'f‘ka“ Heo((f[«,\vvuevx\' webr e (olos b kolwe

’P(oeveemn@ &)LOVMMQX

N 9) oo i e der Shble kovame Ak ert Peak -

n Fhots whesSSew

C g)eewn cch yeas qehe wiu b Smaser ols entes
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¢ Intensivierung der Therapie durch
die Einnahme zuvieler Medikamente
(z.B. statt zwei Hub werden jedes Mal
drei genommen),

Schwachung der Therapie durch

Sj@gqu fc\/v d%euc@ exse necul. Hecl:)é&méu+f
E"C(AuQLu;\neU\ &ud oY dem gc‘nhge,u %Q\Oeb\
acclr @l Tallette dos (cla r(:\l/u"% gcln/afeu\

}<au “u .

Wegfall, komplettes oder vereinzeltes Kasten 4:

Weglassen von Medikamenteneinnah- verdeutlichung der Anforderungen im Rahmen der stationdren
men (z.B. das Spray wird generell nur Krebsbehandlung.

morgens angewandt oder am Wochen-
ende schon mal vergessen) oder
variables Muster mit sowohl einer
Steigeung als auch Reduktion/Ausfall
der Medikation (z.B. die ausgefallenen
Einnahmen am Wochenende werden
durch eine Dosissteigerung wahrend
der Woche ,kompensiert").

Neben dem quantitativen Aspekt mul3 au
bertcksichtigt werden, dal3 bei vielen Med
kamenten die zeitlich korrekte Einnahm
wichtig ist, um einen bestimmten Medikat
onsspiegel zu halten (z.B. ist es bei Theoph
lin, einem Asthmamedikament wichtig, eine
bestimmte Medikamentenkonzentration i
Blut zu halten). Darliber hinaus kann es dur
die falsche Handhabung von Hilfsmittel
dazu kommen, dall Medikamente nicht wir
sam werden kdnnen (z.B. es wird in den Ty
bohaler, ein Hilfsmittel zur Inhalation de
Asthmamedikamente, ausgeatmet statt ein
atmen oder nicht realisiert, dal3 das Gerat |
ist).

Wie breit gefachert die Therapieanforderu
gen sowohl bei der Asthma- als auch d
Krebsbehandlung sind, wurde bereits darg
stellt. Kasten 3 soll exemplarisch die erlebt

Madchen mit Krebs, 16 Jahre alt
Wie sieht mein Tag auf Station aus?
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Kinder und Jugendliche mit Krebs miissen wahrend debie meisten empirischen Studien liegen fir Asthma
akuten Phase regelmafige Krankenhaustermine mitor, wahrend die Thematik bei Krebs nicht sehr inten-
Chemotherapie, mitunter sogar operativen Eingriffen,siv erforscht wurde. Der Trend zu immer kirzeren sta-
wie eine Knochenmarktransplantation, tber sich ergetionaren Aufenthalten mit verstéarkter ambulanter Be-
hen lassen. In Kasten 4 findet sich ein Beispiel, wietreuung hat das Forschungsinteresse verstarkt. Generell
eine Jugendliche den Tagesablauf auf einer Krebsstatist die Befundlage in vielen Punkten sehr widersprich-
on erlebt. lich; dies soll anhand einiger Ergebnisse verdeutlicht
werden. Dabei werden vor allem Studien vorgestellt,
die psychologische Aspekte wie Belastungen oder Be-
4.2.2 Ausmalf und Determinanten der waltigungsstil berlicksichtigt haben.
Compliance
Untersucht wurde unter anderem die Behandlungsein-
Das Ausmalf3 der Compliance wurde vor allem fur diestellung und der Einfluf3 der Eltern auf die Compliance.
Einnahme der Medikamente untersucht. Dabei ergatvan Sciver, D’Angelo, Rappaport und Woolf (1995)
sich Ubereinstimmend das Bild einer sehr geringerpriften, ob demographische und psychologische Va-
Compliance: Fir Asthma schwanken die Raten zwi-riablen mit der berichteten Compliance bei Jungen mit
schen 2 bis 100% (vgl. Bender & Milgrom, 1996; Cre- Asthma, Hamophilie oder Sichelzellenandmie zusam-
er & Levstek, 1996; Jerome, Wigal & Creer, 1987) undmenhangen. Nur bei den Jungen mit Hamophilie, nicht
liegen insgesamt bei den chronisch kranken Kinderrjedoch bei denen mit Asthma oder Sichelzellenanamie,
und Jugendlichen um 50% (Rudd, 1993; La Greca &stieg die Compliance mit einer unterstiitzenden Be-
Schuman, 1995). Nach Ansicht von Bender, Milgrom handlungseinstellung an; die Belastung innerhalb der
und Rand (1997) ist auch in den letzten Jahren kein&amilie spielte bei allen Krankheitsgruppen keine Rol-
Veranderung der Situation sichtbar. Das Jugendaltele. In einer Studie von Christiaanse, Lavigne und Ler-
wurde lange Zeit als eine besonders sensible Phase beer (1989) hingegen erwiesen sich das Ausmald der
trachtet, die mit enormen Complianceproblemen ein-psychozialen Probleme in Kombination mit der fami-
hergeht (vgl. Brooks-Gunn, 1993; Fotheringham & lidren Belastung als wichtige EinfluRgrof3e. Auch
Swayer, 1995). Diese Sichtweise wurde angesichts deiVamboldt, Wamboldt, Gavin, Roesler und Brugman
hohen Verbreitung mangelnder Compliance bei allen(1995) berichteten einen negativen Einflu3 elterlichen
betroffenen Altersgruppen etwas relativiert. Kritikverhaltens auf die Compliance von Jugendlichen
mit einem schwerem, chronischen Asthma, wéahrend
Bislangergeben sich keine klaren Determinanten einerSchobinger (Schobinger, Florin, Zimmer, Lindemann
glnstigen oder ungtinstigen Compliance. Untersuch& Winter, 1992; Schdbinger, Florin, Reichbauer, Lin-

wurden in erster Linie: demann & Zimmer, 1993) keinen signifikanten Einflul3
¢ die Merkmale der Medikamente und Verschreibung,der kritischen Einstellung der Eltern (sowohl Vater als
e die Merkmale der Erkrankung, auch Mutter) auf das Complianceverhalten der asthma-

e psychologische und demographische Kennzeicherkranken Kinder feststellen konnten.
der Patienten sowie
e die Interaktion zwischen Arzt und Patient. In der Literatur wird immer wieder eine internale Kon-
trolliberzeugung als complianceférderlich eingestuft
Zum EinfluB3 einzelner Faktoren lassen sich bislang nu(Fotheringham & Swayer, 1995; Meichenbaum &
wenig definitive Aussagen treffen. Matsui (1997) ge- Turk, 1994). Fir Kinder und Jugendliche mit Asthma
langt zu folgenden SchluR3folgerungen: sind die Ergebnisse hierzu widersprichlich. Rubin,
Baumann und Lauby (1989) untersuchten unter ande-
e demographische Variablen wie Alter, soziodko- rem den EinfluR der Kontrollliberzeugungen auf das
nomischer Status und Geschlecht scheinen eherAsthmamanagement (als Indikator fir Compliance).
einen geringen EinfluB auf die Compliance zu be- Die Kontrolliiberzeugung stand ebensowenig wie die
sitzen, psychosoziale Belastung mit dem Asthmamanagement
e eine ungunstige Familienstruktur stellt wahr- in Zusammenhang; lediglich das Wissen sagte das Ver-
scheinlich einen Riskofaktor fir eine geringe halten im Umgang mit Asthma voraus. Auch Schmitt,
Compliance dar, Lohaus und Salewski (1989) konnten keinen positiven
e Erkrankungen mit einem asymptomatischen Ver- Effekt der internalen Kontrolliberzeugung auf die
lauf (wie z.B. Asthma) wirken sich ungiinstig auf Compliance feststellen.
die Compliance aus,
e Uberzeugungen zur Nutzlichkeit des Vorgehens Vergleichbar uneinheitlich ist das Bild bei den krebs-
unterstiitzen die Compliance und kranken Kindern und Jugendlichen. Tamaroff, Festa,
e weniger komplexe und kurzandauernde Thera- Adesman und Walco (1992) fanden in einer Studie mit
pieregimes sind gunstiger fur eine hohere Com- 34 krebskranken Kindern und Jugendlichen keine Hin-
pliance. weise auf soziodemographische Unterschiede (Alter,
Geschlecht) oder solche im Behandlungsmodus (Dau-
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er der Behandlung, Komplexitat, Kontinuitéat der Be- oder der Dauer des Krankenhausaufenthalts; mit zu-
handlung oder Involviertheit der Eltern) zwischen Kin- nehmendem Alter der Kinder und Jugendlichen wur-
dern und Jugendlichen, die die Behandlung befolgterden die Complianceprobleme seltener.

(n = 18) und solchen, die sie nicht befolgten (n = 16).

Kinder und Jugendliche, die die Behandlung nicht be-Generell gibt es keine ,Compliancepersonlichkeit*;
folgten, hatten weniger entwickelte Krankheitskonzep-Typologien von complianten und noncomplianten Pa-
te, nahmen sich als weniger vulnerabel wahr und leugtienten sind fehlgeschlagen. Bei Compliance handelt es
neten eher ihre Erkrankung. Manne, Jacobsen, Gorsich nicht um ein stabiles Persénlichkeitsmerkmal, son-
finkle, Gerstein und Redd (1993) berichteten hingegerdern um ein multifaktorielles Geschehen, das im kon-
Uber einen starken EinfluR soziodemographischer Vakreten Kontext betrachtet werden muf3. Bender und
riablen (geringer soziobkonomischer Status und jungeMilgrom (1997) schluf3folgern anhand der momenta-
Alter gingen mit einer geringeren Compliance einher;nen Daten, daR sich Patientenschulungsprogramme
35% Varianzaufklarung), wahrend das Funktionsni-speziell auf die Frage der Compliance konzentrieren
veau der Kinder, das unterstiitzende Elternverhaltersollten; ein Beispiel fir ein solches Vorgehen findet
und deren Wechselwirkung zusatzlich noch 19% Vari-sich bei Petermann (1999). Dabei ist es wichtig, dafl
anzaufklarung brachten. Phipps und DeCuir-Whalleysolche Programme in die Routineversorgung eingebun-
(1990) fanden eine relativ hohe Rate an Complianceden werden, um ihren Stellenwert zu unterstitzen.
problemen (52%), die bei Kindern und JugendlichenGleichzeitig sollte bei der Verschreibung die Sichtwei-
im Zusammenhang mit einer Knochenmarktransplanse der Patienten starker beriicksichtigt werden (vgl.
tation auftraten. Sie fanden keinen EinfluR des Ge-Warschburger, 1998b).

schlechts, der ethnischen Zugehérigkeit, der Diagnose

5 Krankheitskonzepte von Préoperationale Phase.Die allgemeine Denkent-

: : wicklung zeichnet sich durch eine Konzentration auf
Kindern und ‘JuQend“Chen das unmittelbar Beobachtbare aus. Bezlige zu kinfti-

gen oder zuriickliegenden Ereignissen kénnen ebenso
Jede Betrachtung der psychosozialen Implikationerwie zum nicht-direkt Wahrnehmbaren kaum hergestellt
chronischer Erkrankungen im Kindes- und Jugendaltewerden. Zusammenhéange zwischen einzelnen Ereig-
bleibt unvollstandig, wenn die kognitive und psycho- nissen (z.B. Ursache-Wirkungszusammenhénge) wer-
soziale Entwicklung des Kindes beziehungsweise Juden nicht erkannt, sondern sie stehen als unverbundene
gendlichen nicht in Betracht gezogen wird. So kénnerEinzelaspekte nebeneinander. Die Kinder sind unféhig,
unbegriindete Angste entstehen, weil Zusammenhangaehrere Zustande gleichzeitig zu betrachten und kon-
nicht verstanden wurden, aber auch Angste mit denmen sich nicht in die Perspektive anderer versetzen
Alter verstarkt werden, wenn bestimmte Aspekte, zum(egozentrische Sichtweise). Ubertragen auf den Be-
Beispiel die potentielle Letalitat, bewul3ter realisiert reich von Gesundheit und Krankheit heif3t dies, dafld
werden. Im Gegensatz zum Erwachsenenalter ist es irsich die Kinder auf sichtbare und fiihlbare Symptome
Kindes- und Jugendalter daher wesentlich bedeutsakonzentrieren. Zur Erklarung von Krankheit werden
mer, das Alter der Kinder beziehungsweise ihren ko-oft irrationale Konzepte herangezogen (z.B. Krankheit
gnitiven Entwicklungsstand — gerade auch im Hinblick als Strafe fir eigenes Fehlverhalten; ,magisches Den-
auf die Entwicklung psychosozialer Interventionen —ken®). Die Krankheit wird als Einheit gesehen, Sym-
zu betrachten. Wesentliches Interesse haben dabei digomunterscheidungen und -veranderungen utber die
Gesundheits- und Krankheitskonzepte von KindernZeit (Krankheit als Prozel3) knnen nicht wahrgenom-
und Jugendlichen erfahren. Diese werden in Analogiemen werden. Das egozentrische Denken a3t die Kin-
zur kognitiven Entwicklung von Kindern und Jugend- der nicht nachvollziehen, dal} andere von auf3en ihre
lichen in vier Stufen (vgl. Lohaus, 1996) eingeteilt:  Symptome und Schmerzen nicht beurteilen kénnen.

e sensumotorisches Stadium (Alter: bis 2 Jahre), Konkret-operationale Phase Das Denken ist noch an

e préoperationales Stadium (Alter: 3 bis 6 Jahre), konkrete Erfahrungen gebunden, aber die einzelnen
e konkret-operationales Stadium (Alter: 7 bis 11 Erfahrungen kdnnen zunehmend in Zusammenhang
Jahre) und gebracht werden. Von der eigenen Sichtweise der Zu-

¢ formal-operationales Stadium (Alter: ab 12 Jahre). sammenhange kénnen andere Blickwinkel getrennt,
verschiedene Zustande kdnnen gleichzeitig betrachtet

Die sensumotorische Phase bezeichnet die Phase degrden. Das Denken gewinnt auch dadurch an Flexibi-
vorbegrifflichen Denkens und soll daher im folgendenlitéat, daf® die Prozef3haftigkeit von Zustanden erkannt
nicht naher betrachtet werden. wird (Reversibilitat des Denkens). Bezogen auf den
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Bereich der Gesundheit und KrankheiKasten 5:

bedeutet dies, daf irrationale Erklarungegrklarungsversuche eines Madchens zur Entstehung ihrer Krebserkran-

zugunsten realistischer Ansatze fallen géung
lassen werden. Durch die Perspektiven

Ubernahme ist es moglich, dal3 Behan

urfnis von auf3en nachvollziehbar sind. Die
Sichtweise, dall Gesundheit und Krankhe

miteinander verbunden sind, wird aufge- .7/ raw e f

baut. Krankheit kann als ein langerfristiger g<#-£& <
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Formal-operationale PhaseDiese Phase
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ziehbar und es kénnen gleichzeitig mehrere
Zusténde betrachtet werden. Die Perspekti-

In Tabelle 5 sind die drei kognitiven Entwicklungsstu-

venuibernahme wird weiter ausdifferenziert. Dies spie-fen nochmals kurz im Uberblick dargestellt. Gerade im
gelt sich auch in den Gesundheits- und Krankheitskonangloamerikanischen Sprachraum liegen zahlreiche
zepten von Kindern dieser Entwicklungsstufe wider. Studien zur Entwicklung des Krankheitskonzepts vor,
Die multifaktorielle Bedingtheit kann nachvollzogen die die hier vorgestellte Einteilung in wesentlichen

werden. Die Moglichkeit von Wechselwirkungen, bei- Punkten bestatigen (vgl. Ubersichten von Lohaus,
spielsweise zwischen Stref3 und Gesundheitszustand990; Schmidt & Lehmkuhl, 1994). Solche Grundla-

wird erkannt (vgl. Kasten 5). Die Kinder sind in der gen sind fur das Verstandnis von Krankheit und Ge-
Lage, nicht nur die Krankheit aus der Betroffenen-Sichtsundheit sowie die Entwicklung von Behandlungskon-
zu beurteilen, sondern weitere Perspektiven (z.B. Sichtepten (z.B. Patientenaufklarung) von Bedeutung

der Gesellschaft) zu tbernehmen.

Tabelle 5:

(Wiedebusch,

1994).

Stufen der kognitiven Entwicklung und deren Relevanz fur das Krankheits- und Behandlungsversténdnis von Kin-

dern und Jugendlichen.

Préaoperationales
Entwicklungsstadium
(ca. 3 bis 6 Jahre)

Konkret-operationales
Entwicklungsstadium
(ca. 7 bis 11 Jahre)

Formal-operationales
Entwicklungsstadium
(ca. ab 12 Jahren)

e Konzentration auf sichtbare ode
fihlbare Symptome

re Verstandnis einfacher Relationen
zwischen Krankheitsursache und
Wirkung (,physiologisches Den-
ken®)

e Verstandnis fir komplexe Funkti-
onszusammenhange (,psychophy
siologisches Denken*)

¢ Keine oder wenig realistische
Vorstellungen tber Krankheitsu
sachen und Krankheitsverlaufe
(,magisches Denken*)

e Zunehmendes Verstandnis fir die e Fahigkeit, abstrahierte Modelle
ProzeRhaftigkeit von Erkrankungen (auch hypothetisch) auf andere

r

Sachverhalte zu Ubertragen

¢ Geringes Verstandnis fur die

gen

e Verstandnis fir Sachverhalte, die

ProzeRhaftigkeit von Erkrankun: konkret beschrieben werden

(konkrete Symptome, konkrete
Therapien etc.)

¢ Fahigkeit, Sachverhalte aus den
verschiedensten Perspektiven zu
betrachten (z.B. Krankheit aus
individueller und gesellschaftliche
Perspektive)

=

® Geringes Verstandnis fir die
Intentionen anderer sowie fir di
Fahigkeit anderer, die eigene
Situation zu verstehen

* Fahigkeit, Denken und Gefuhle
e anderer zu erschlieBen und Wiss
daf} auch andere dies kbnnen

¢ Fahigkeit, Denken und Gefuhle
en,anderer zu erschlielen und Wiss
dal? auch andere dies kénnen
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6 Der Stellenwert psychosozialer psychosozialen Wirkungen fiir die Person und deren
Belastungen im Kontext sozialen Beziige einbezogen werden.

chronischer Erkrankung Kasten 6:
Dimensionen des Krankheitsfolgenmodells (Weltge-

Im folgenden soll die Rolle psychosozialer Belastun-sundheitsorganisation, 1998, S. 19).
gen bei chronischen Erkrankungen detaillierter disku-
tiert werden. Dabei wird zuerst das Krankheitsfolgen-| ® ,Ein Schadernist ein Verlust oder eine Abnorma-
modell der Weltgesundheitsorganisation (1998) vorge1  litat" ... ,der Kdrperstruktur oder einer physi-
stellt, um die multidimensionale Betrachtungsweise zy  schen oder psychischen Funktion.”
verdeutlichen. Im AnschluR daran wird unter verhal-| ® ,Eine Aktivitat ist die Art und das Ausmafld der
tensmedizinischer Sicht die Rolle psychosozialer Bela:  gesundheitlichen Integritét auf der Ebene der Per-
stungen diskutiert. son als handelndem Subjekt. Eine Aktivitat kann
in Art, Dauer und Qualitat gestort sein.”
e _Die Partizipation ist die Art und das Ausmal3

6.1 Biopsychosoziale Sicht — des Einbezogenseins einer Person an beziehlings-
das Krankheitsfolgenmodell weise in Lebensbereiche in bezug auf Schaden,
Aktivitaten, gesundheitliche Situation und Kon-
Der vorgestellte Definitionsversuch verdeutlicht be- textfaktoren. Die Partizipation kann in Art, Dau-

reits, wie vielgestaltig sich chronische Erkrankungen  er und Qualitat eingeschrankt sein.”
auswirken kénnen. Die Weltgesundheitsorganisatio
hat 1998 in revidierter Form die Internationale Klassi- Behinderung wird als das Ergebnis einer komplexen
fikation der Impairments, Disabilities und Handicaps Wechselwirkung zwischen dem Gesundheitsproblem
(ICIDH-2) vorgelegt; im deutschen Sprachraum wird (z.B. Asthma oder Krebs) und den Kontextfaktoren
von Schéden, Aktivitaten und Partizipation (d.h., Teil- (z.B. familiare Einbindung oder persénliche Ressour-
nahme an sozialen Aktivitaten) gesprochen, um eineen) angesehen. Dabei kann nicht davon ausgegangen
negative Begriffswahl zu vermeiden (vgl. Kasten 6). werden, daR jede Schadigung der kérperlichen Integri-
Das Konzept versucht systematisch die Folgen von Getét automatisch zu Aktivitatseinschrankungen der Per-
sundheitsproblemen aller Art (z.B. Krankheiten, Ver- son oder Nachteilen in ihren sozialen Beztigen fihrt.
letzungen oder Gesundheitsstérungen) anhand von dr&is kann beispielsweise eine massive Einschrankung
Dimensionen (Korper, Person und Gesellschaft) zu erauf der Ebene der Partizipation vorliegen, wahrend die
fassen. Sie erweitert damit den Blick von einer eindi-Schadigung der korperlichen Struktur als minimal be-
mensionalen zu einer multifaktoriellen Sichtweise: Er- wertet wird. Dieses Verstandnis der Krankheitsfolgen
krankungen sollen nicht nur auf der medizinischenverdeutlicht, daR die korperliche Dimension bei der Be-
Ebene, die der Schaden, betrachtet, sondern auch dieachtung von chronischen Erkrankungen nur einen

Tabelle 6:
Grundlegende Ubersicht der Dimensionen der ICIDH-2 (modifiziert nach Weltgesundheitsorganisation, 1998).
Schéaden Aktivitat Partizipation Kontextfaktoren
Ebene der Korper Person als Ganzheit| Beziehungen zur umweltbedingte und
Funktionsfahigkeit | (Korperteile) Gesellschaft personliche Faktoren
Charakteristika Korperfunktionen; | Aktivitaten des Einbezogensein in | Merkmale der
Koérperstruktur taglichen Lebens verschiedene Lebens-physikalischen und
bereiche sozialen Umwelt;
Einstellungen
Positiver Aspekt funktionelle und Aktivitat Partizipation begunstigende
strukturelle Funk- Faktoren
tionsfahigkeit
Negativer Aspekt Schaden Aktivitatsstorung Einschrankung der | Hindernisse /
Partizipation Hemmnisse
Zusatzkennungen | ® Schweregrad e Ausmal der e Ausmal der
e Lokalisation Schwierigkeiten Partizipation
e Dauer bei Ausfihrung | o pegiinstigende oder
e Assistenz hinderliche —
e Dauer Umweltfaktoren
e Perspektive
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Teil der Situation widerspiegeln kann: Auf der Grund- hausen in diesem Buch). Aufgrund von retrospektiven
lage solcher Veranderungen kdnnen sich weitere, fuStudien gelangten Forscher zu der These, dal3 die oft-
die Versorgung zentrale, psychische und soziale Folgemals beobachteten Auffalligkeiten ursachlich an der
belastungen ergeben. Die zuséatzliche Betrachtung dies&mtstehung solcher Krankheiten beteiligt sind. Neben
Dimensionen ist deshalb so wichtig, da beispielsweisaler krankheitsspezifischen Personlichkeit wurde auch
eine Aktivitatseinschrankung auch ihrerseits zu einerdie friihe Interaktion zwischen Mutter und Kind als
Schadigung beitragen oder diese verstarken kann. Diesgesentlich fir die Krankheitsentstehung erachtet (vgl.
Sichtweise entspricht dem momentarfeorschungs-  z.B. Hirny, 1998; Kaptein, 1998; Schiiffel, Hermann,
stand zur Atiologie und Aufrechterhaltung von chroni- Dahme & Richter, 1998). Obwohl diese Thesen nicht
schen Erkrankungen. Tabelle 6 gibt nochmals einerwissenschaftlich untermauert werden konnten, sind sie
genaueren Uberblick dariiber, welche Aspekte bei denach wie vor popular.
Diagnostik und Interventionsplanung jeweils betrach-
tet werden mussen. Dabei wird auch explizit auf positi-Mitte der 60er Jahre kam mit dem Behaviorismus eine
ve Faktoren im Sinne von personlichen oder sozialerandere Sichtweise auf. Zahlreiche Studien befaf3ten sich
Ressourcen (vgl. Noeker & Petermann in diesem Buchgher mit der Rolle psychosozialer Faktoren bei der Auf-
hingewiesen. rechterhaltung beziehungsweise fehlenden Besserung
des Gesundheitszustandes. Demnach wird zwischen drei
Demnach lassen sich die Folgen einer gesundheitlicherelevanten Bedingungskomplexen unterschieden:
Schéadigung relativ unabhéngig von der zugrundeliegen-
den Erkrankung betrachten: viel entscheidender ist, mit ¢ pradisponierenden Faktoren, die bereits pra-
welchen Einschrankungen die Person in ihren personli-  morbid auf die Krankheitsentstehung hinweisen,
chen, sozialen und gesellschaftlichen Belangen rechnene ausloésenden(d.h. Aspekten, die unmittelbar mit
muf. Diese Sichtweise findet sich auch im sogenannten Symptomverschlechterungen in Verbindung ste-
nonkategorialen Ansatz (vgl. Abschnitt 4) wieder. hen) und
¢ aufrechterhaltendenFaktoren (d.h., solche, die
6.2 Psychosoziale Belastungen — die Symptomatik verstarken oder verlangern).
Ursache oder Folge? Wahrend die Rolle psychosozialer Faktoren als pradis-
ponierende Bedingungen zur Zeit mehr als fraglich er-
Gerade in der alteren psychosomatischen Literatur werscheint, konzentrierte sich die Forschung vor allem auf
den immer wieder Konzepte wie ,Asthmapersonlich- die Frage nach deren auslosenden und aufrechterhal-
keit“ oder ,Krebspersdnlichkeit* diskutiert (vgl. Stein- tenden Funktion (vgl. Abb. 3).

Strel3 Psyc hosoziale Folg ebelastung en
e allgemeine Belastungen e eigene Belastungen
e Entwicklungsaufgaben (Schule, Selbstkonzepte, Angste
funktionelle Einschrankungen etc.)
~Asthma- bzw . e Belastungen in der Familie (Eltern,
Krebsper sén- Geschwisterkinder)
lic hkeit*

frihe U7 / \

Interaktions- N

storung en b A chronisc he /\ Gesundheitsverhalten
Erkrankung Teufelskreis o medikamentdse Compliance

z. B. Asthma oder e gesundheitsforderliches
Krebs Verhalten

Rolle psychosozialer
Faktoren

»
>

pradisponierend / pamorbid auslosend chronifizierend

Abbildung 3:
Modell zur Rolle psychosozialer Faktoren bei chronischen Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter (modifiziert
nach Warschburger, 1996, S. 81).
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Die psychosozialen Belastungen chronisch krankeAnforderungen und Einschrankungen (= sekundéare
Kinder und Jugendlicher werden dementsprechengsychosoziale Belastungen). Welche Belastungen kon-
nicht als der Stérung der zugrundeliegenden psychosdkret bei den Betroffenen beobachtet werden, soll naher
zialen Befindlichkeit betrachtet, sondern als Folge demeleuchtet werden.

chronischen Erkrankung und den damit verbundenen

7 Be|a3tungen der betroffenen widerspruchlich. Wie eine detaillierte Analyse der vor-

: : liegenden empirischen Publikationen im deutsch- und
Kinder und ‘Jugend“Chen englischsprachigen Raum zeigte, haben sich rund 50

) ) . Arbeiten im Zeitraum von Anfang 1990 bis Anfang
Im folgenden__wwd auf die Krankheitsbilder A_sthma 1998 mit den psychosozialen Belastungen von Kindern
und Krebs naher eingegangen, um exemplarisch anyng jugendlichen mit Asthma befaft. Einige dieser
hand einer stark lebensbedrohlichen Erkrankung (Krebshpeiten sind jedoch eher qualitativ orientiert und las-
und einer nicht heilbaren Erkrankung mit zafthen  ge keine SchiuRfolgerungen zur relativen (d.h. im
Therapieanforderungen (Asthma) die wesentlichen Be’\/ergleich zu anderen Gruppen erhdhten oder ernied-
lastungen chronisch kranker Kinder und Jugendlicherrigten) Belastung zu. Die Uberwiegende Anzahl der
herauszuarbeiten und ihre Auftreterasirscheinlichkeit  sy,dien strebte einen Vergleich mit einer gesunden
zu verdeutlichen. Einige Anmerkungen sollen jedochy onroll- oder einer anderen Krankheitsgruppe an. Das
vorangestellt werden. Betrachtet man die psychosoziap ireten von Verhaltensproblemen (wie aggressives
le Belastungsforschung uber die Zeit hinweg, zeigt sichyger auch sozial unsicheres Verhalten) stand im Mit-
deutlich ein historischer Trend in der Sichtweise: Wah-g|nnkt des Interesses (vgl. ausfuhrlicher bei Warsch-
rend in den friiheren Arbeiten vor allem das Vorllegenburger’ 1998a). Im folgenden sollen exemplarisch eini-
einer psychiatrischen Diagnose als Kriterium fir diege Ergebnisse vorgestellt werden.
erhéhte psychosoziale Belastung genommen wurde;

wird in jungeren Arbeiten eher auf Aspekte der psy-am haufigsten wurde die ,Child Behavior Checklist*
chosozialen Anpassung eingegangen. Damit deuteicgcL) von Achenbach eingesetzt, um das Auftreten
sich eine Abwendung von einer psychopathologischen, o, verhaltensstérungen festzustellen. Dieses Erhe-
hin zu einer a!lgemeln belas_tungsor|ent|erten BetraChbungsverfahren wurde urspriinglich fiir den Klinisch-
tung an, die die Stressoren im Umgang mit der Erkranyqy chiatrischen Bereich entwickelt. In einigen Studien
kung in den Vordergrund riickt (vgl. zur Diagnostik \y;rden Angaben zum Prozentsatz der Klinisch auffalli-
psychischer Stérungen Dopfner, Lehmkuhl, Petermaniyeny kindern und Jugendlichen gemacht, wahrend in
& Scheithauer in diesem Buch). anderen lediglich Angaben zu den Gruppenmittelwer-
L ) . ten vorliegen. MacLean, Perrin, Gortmaker und Pierre
Die einseitige Konzentration auf die Belastungen Chl’O-(lggz) erhoben bei 81 Kindern und Jugendlichen mit
nischgr Erkrankungen in diesem Beitrag bgdeutet niChtAsthma die ,Child Behavior Checklist* und verglichen
daf die Autoren davon ausgehen, dal3 diese Perspekfjye Ergebnisse mit den Normwerten dieser Skala. Laut
ve die einzige oder umfassend ist. Nattrlich kann e§jternurteil zeigten 11,5% der Kinder und Jugendli-
auch zu positiven Veranderungen kommen (z.B., dalghen mit Asthma klinisch auffalliges Verhalten (d.h.,
die Familie sich naher kommt und ihre Ressourcen entyerte oberhalb der 98. Perzentile). Angste oder de-
deckt oder das Kind Zuwendung und andere Entwick-pregsives Verhalten (sog. internalisierende Stérungen)
lungschancen erhalt, die ihm vorher nicht offen gestanyaien etwas haufiger als aggressives oder hyperaktives
den hatten). Die empirische Forschung hat sichygraiten (sog. externalisierende Stérungen) auf. Wur-
allerdings sehr stark auf die negativen Aspekte konzenge gie 90. Perzentile als MaR fiir Klinisch auffalliges
triert, zumal diese auch den psychosozialen Versorygrajten festgelegt, stieg der Prozentsatz der auffalli-
gungsalltag stark bestimmen. gen Kinder und Jugendlichen auf rund ein Drittel an.
Vergleichbare Angaben zum Prozentsatz belasteter
) Kinder machten auch Wade et al. (1997).
7.1 Belastungen der Kinder und
Jugendlichen mit Asthma Andere Arbeiten machten lediglich Angaben zum
Gruppenmittelwert der Kinder und Jugendlichen mit
Zahlreiche Studien haben sich mit der Frage beschafAsthma im Vergleich zu anderen Gruppen. Hamlett,
tigt, ob es infolge Asthmas zu einer erhdhten psychoPellegrini und Katz (1992) fanden beispielsweise gera-
sozialen Belastung kommt und, falls ja, in welchende bei den internalisierenden Stérungen eine hohere
Bereichen solche Belastungen hauptsachlich zu findeBetroffenheit der Kinder und Jugendlichen mit Asth-
sind. Die aktuelle Befundlage ist hierzu oftmals sehrma sowohl im Vergleich zu den Normwerten als auch
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einer gesunden Kontrollgruppe. Keine UnterschiedeUnterschiede zwischen den Gruppen insgesamt als sehr
ergaben sich im Vergleich mit diabeteskranken Kindergering zu bewerten. Auch andere Studien deuten dar-
und Jugendlichen. Christiaanse et al. (1989) hingegeauf hin, da die Unterschiede eher gering und vor al-
fanden CBCL-Werte im Normbereich. Neben der Fra-lem im Bereich der athletischen Kompetenz zu finden
gen nach einer stérkeren Betroffenheit interessiertasind (Christiaanse et al., 1989).
auch, auf welche Kinder und Jugendlichen dies vor al-
lem zutrifft. Vila, Nollet-Clemencon, de Blic, Mouren- Neben diesen emotionalen Belastungen kdnnten sich
Simneoni und Scheinmann (1998) pruften, inwieweitauch soziale und schulische Probleme ergeben. Auf-
die Schwere des Asthmas das Auftreten von Verhalgrund der haufig zu beobachtenden erhdhten Zahl der
tensstdrungen beeinflu3t. Fir Kinder und Jugendlicheschulfehltage wurde angenommen, daf3 sich daraus ei-
mit einem mittelschweren oder schweren Asthma ganerseits schulische Leistungsprobleme, aber auch ver-
ben die Eltern stéarkere Verhaltensprobleme insgesamtnehrte Probleme im Kontakt mit den Gleichaltrigen er-
aber vor allem auch im internalisierenden Bereich, argeben. Prinzipiell &Rt sich festhalten, dal} anhand der
als die Eltern, deren Kinder ein eher leichtes Asthmavorliegenden Daten von erhéhten Schulfehltagen bei
aufwiesen. chronisch kranken Kindern und Jugendlichen auszuge-
hen ist (vgl. Abschnitt 3). Fur Asthma laf3t sich eine
Der Einsatz der ,Child Behavior Checklist* bei kor- enorme Variabilitat in den berichteten Schulfehltagen
perlich chronisch kranken Kindern und Jugendlichenfeststellen (vgl. Bernard-Bonnin, Stachenko, Bonin,
wurde immer wieder kritisiert (vgl. Perrin, Stein & Charette & Rousseau, 1995; Warschburger, 1998a). Es
Drotar, 1991), da diese Probleme aufgrund zahlreichedeutet sich an, daf3 ein geringer Prozentsatz der Kinder
Fragen nach Symptomen (z.B. nach Midigkeit oderund Jugendlichen eine hohe Zahl von Schulfehltagen
Appetitverlust) Uberschétzt. Diese werden falschlicher-aufweist und dadurch den Mittelwert der Gesamtgrup-
weise z.B. als Hinweis auf eine depressive Verstim-pe erhéht. In der Regel wurde in jingeren Studien kein
mung gewertet. Diese Kritik trifft allerdings nicht auf Hinweis auf schlechtere Schulleistungen der Kinder
die Studie von Wade und Mitarbeitern zu (1997), daund Jugendlichen mit Asthma gefunden. Fowler, Da-
solche Fragen ausgeschlossen wurden. Wurden spezienport und Garg (1992) analysierten hierzu die Daten
ell fir chronisch kranke Kinder und Jugendliche ent-des NHIS aus dem Jahre 1988. Kinder und Jugendliche
wickelte MeRinstrumente verwandt, ergaben sich kei-mit Asthma wiesen nicht mehr Klassenwiederholungen
ne Hinweise auf eine erhdhte Verhaltensauffalligkeitoder Schulverweise auf als Kinder und Jugendliche
der Gesamtgruppe (z.B. Perrin, MacLean & Perrin,ohne Asthma. Die erhdhten Lernprobleme verschwan-
1989; Rubin et al., 1989). den, sobald die Zahl der Schulfehltage beriicksichtigt
wurde.
Neben den Verhaltensstérungen wurde auch unter-
sucht, inwieweit sich vermehrt emotionale Probleme,Ahnliche Beobachtungen liegen zur sozialen Kompe-
wie zum Beispiel Angste, depressive Reaktionen odetenz vor. In der Studie von Noeker (1991) gaben nur
ein negatives Selbstkonzept bei den asthmakrankef,6% der Kinder und Jugendlichen an, sie hatten das
Kindern und Jugendlichen finden lassen. Die AnalysenGefihl aufgrund ihrer Erkrankung weniger Freunde zu
mit der CBCL haben ja bereits darauf hingedeutet, daB®aben. Die Eltern schatzten ihre Kinder nicht als weni-
die emotionalen Belastungen vor allem im Bereich vonger sozial kompetent ein (z.B. Christiaanse et al., 1989;
Angst und Depression zu suchen sind. So befragte No&A/ade et al., 1997), obwohl sich auch gegenteilige Be-
ker (1991) 382 Kinder und Jugendliche mit Asthmafunde finden lassen (z.B. Eiser, Havermans, Pancer &
unter anderem zu ihren emotionalen Belastungen: 37%iser, 1992). Insgesamt haben sich nur wenige Studien
berichteten tber Angste, 29% uber Arger, 27% Ubewirekt mit diesen Fragen befaft (La Greca, 1992; Wal-
Trauer und je ein Viertel der Kinder und Jugendlichenter, Petermann & Lecheler, 1996), so daf? weitere Stu-
Uber Zweifel und Unsicherheit. Aussagen uber diedien abgewartet werden sollten.
klinische Relevanz dieser Beobachtungen kénnen an-
hand der vorliegenden Studie nicht getroffen werdenZusammenfassend a3t sich festhalten, dal in einer
Bussing und Burket (1993) fanden im Vergleich zu Reihe von Studien psychosoziale Auffalligkeiten der
einer gesunden Kontrollgruppe eine hohe Rate vorKinder und Jugendlichen mit Asthma gefunden wur-
Angststérungen (laut DSM-III-R) bei Kindern und den. Die Ergebnisse deuten auf eine starkere Angstlich-
Jugendichen mit Asthma; dies konnten sie in einer keit und schlechteres Selbstbild, vor allem im Bereich
weiteren Studie bestatigen (Bussing, Burket & Kelle- der athletischen Kompetenz im Vergleich zu gesunden
her, 1996). Kindern hin, wahrend im Vergleich zu anderen chroni-
schen Krankheitsbildern die Auffalligkeiten meist ver-
Weiterhin wurde untersucht, inwieweit sich das Asth-schwinden. Prinzipiell scheinen die meisten Kinder
ma auf das Selbstkonzept der Betroffenen auswirktund Jugendlichen allerdings keine klinisch relevanten
Brook und Tepper (1997) stellten Kinder und Jugendli-Stérungen zu entwickeln. Die Auswirkungen einer
che mit Asthma einer gesunden Vergleichsgruppe geehronischen Erkrankung scheinen sich eher im Alltag
genuber: Die Werte zum Selbstkonzept waren bei defbemerkbar zu machen (z.B. in Form von krankheits-
Kindern mit Asthma geringer; allerdings waren die und behandlungsbezogenen Angsten wie sie Peter-
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mann, 1999 diskutiert). Auf den Aspekt der funktionel- tersuchen. Padur et al. (1995) verglichen jeweils 25
len Einschréankungen wird im Rahmen der LebensquakKinder und Jugendliche (im Alter zwischen 8 — 16 Jah-
litatsdiskussion getrennt eingegangen. ren) mit Krebs (Nachsorgephase), Diabetes, Asthma
(akute Symptomverschlimmerungen) und solche ohne
. chronische Erkrankung miteinander. Zusatzlich legten
7.2 Belastungen der Kinder und sie den Kindern und Jugendlichen auch eine Depressi-
Jugendlichen mit Krebs ons- und Selbstkonzeptskala vor. Hinsichtlich Angst,
Depression, sozialer Kompetenz und externalisieren-
Die Diagnose ,Krebs" stellt einen massiven Einschnittden Stérungen unterschieden sich die Gruppen nicht
in das Leben der Betroffenen dar. In erster Linie assozivoneinander; die Kinder und Jugendlichen mit Asthma
iert man damit, daf3 der Tod mehr oder minder unmittelwiesen die hdchsten Werte auf der Skala zu internali-
bar bevorsteht. In den letzten Jahren hat sich die Prognagierenden Verhaltensproblemen auf. Auch Stawski et
se, gerade flir bestimmte Krebsarten, deutlich gebessedl. (1995) fanden mit der CBCL keine Unterschiede zu
Die Diagnose ,Krebs* hat zwar dadurch nichts an ihrergesunden Kindern und Jugendlichen. In einer weiteren
Lebensbedrohlichkeit verloren, aber fur viele Betroffe- Studie (Stawski, Auerbach, Barach, Lerner & Zimen,
ne bedeutet dies eine erheblich verlangerte Lebenspet:997) verglichen sie unter anderem krebskranke Kin-
spektive: zwischen 60 bis 70% der Kinder und Jugendli-der mit ihren gesunden Geschwisterkindern, sowie je-
chen mit Krebs tberleben die Erkrankung um finf Jahraveils mit einer psychiatrischen und gesunden Kontroll-
und langer (van Dongen-Melman, 1995). Diese Zeit-gruppe. Die krebskranken Kinder und Jugendlichen
spanne wird in der Literatur haufig mit einer Heilung wiesen mehr internalisierende Probleme auf als ihre
gleichgesetzt. Im Gegensatz zu den sehr zahlreichen StGeschwister. Der Anteil der Kinder und Jugendlichen
dien an oft grofRen Patientengruppen beim Asthma wurmit klinisch relevanten Verhaltensauffalligkeiten (90.
den viele Arbeiten mit krebskranken Kindern und Ju-Perzentil) lag bei 18%, in der gesunden Vergleichs-
gendlichen an kleineren Gruppen durchgefiihrt. gruppe bei 14%. Diese Daten weisen darauf hin, daf
zumindest wahrend der Nachsorgephase bei Kindern
Qualitative Interviews gewahren einen ersten Einblickund Jugendlichen mit Krebs keine ausgepragten Ver-
in die Lebenswelt von Kindern und Jugendlichen mithaltensauffalligkeiten mehr zu finden sind. Dieses Bild
Krebs. Enskar, Carlsson, Golsater, Hamrin und Kreuwurde in weiteren Studien untermauert.
ger (1997a) interviewten krebskranke Kinder und de-
ren Eltern zu ihrer Lebenssituation und den mit derSteinberg et al. (1998) stellten die CBCL-Werte von 17
Erkrankung verbundenen Problemen. Sie fanden HinPatienten mit einer akuten lymphoblastischen Leukamie
weise auf sechs wichtige EinfluRbereiche: den Normwerten dieser Skala gegentber. Der Nachun-
tersuchungszeitraum variierte betrachtlich; er betrug
¢ medizinische Behandlung und deren Nebeneffek- wenige Wochen bis zu sieben Jahren. Als klinisch auf-
te (wie Schmerzen oder Ubelkeit), fallig (ohne Angabe des verwandten Perzentilwerts)
* |solation (wie Fernbleiben von der Schule oder wurden fiinf Kinder eingestuft. Noll et al. (1997) fuhrten
Ausschlufd von Aktivitaten ihrer Gleichaltrigen), eine vergleichbare Nachuntersuchung nach rund vier
¢ im Mittelpunkt stehen (wie mehr Aufmerksam-  Jahren bei 126 Kindern und Jugendlichen durch. Sie fan-
keit oder Firsorge von bedeutsamen Bezugsper-den keine Hinweise auf erhéhte Verhaltensauffalligkei-
sonen erfahren), ten der Gruppe, weder im Eltern- noch im Lehrerurteil.
e emotionale Reaktionen (wie Stimmungsschwan- 13,5% der Kinder und Jugendlichen hatten Werte ober-
kungen oder Auseinandersetzung mit dem Tod), halb der 90. Perzentile, 4% oberhalb der 98. (Elternur-
* soziale Unterstitzung (durch die Familie oder teil); die Angaben der Lehrer lagen bei 6,4 beziehungs-

Freunde) sowie weise 1,3%. Insgesamt sprechen diese Daten gegen eine
* Qualitat der medizinisch-pflegerischen Versor- langfristige Auswirkung der Krebserkrankung im Sinne
gung. klinisch relevanter Stérungen.

Am zentralsten wurden die Angst vor Schmerzen, dieKazak et al. (1997) bezogen 130 leukamiekranke Kin-
standigen Krankenhausbesuche und das Gefiihl, krantter und Jugendliche in der Nachsorgephase (5,8 Jahre
zu sein, eingeschétzt. So verweisen die Ergebnisse vamach Akutbehandlung) und 155 Gesunde vergleichba-
Dolgin, Katz, Zeltzer und Landsverk (1989) darauf, ren Alters (8 - 20 Jahre) in ihre Studie ein. Die Kinder
daB die Chemotherapie flr viele Betroffene (66%) mitund Jugendlichen fiillten unter anderem eine Skala zur
antizipatorischen Angsten und Stimmungsveranderunsozialen Angst und zum Auftreten posttraumatischen
gen (wie Arger und Irritierbarkeit; 47%) verbunden ist; Stresses aus. Es ergaben sich keine Anzeichen fiir ver-
weiterhin wurde in 40% der Félle aktiv die Behandlung starkte posttraumatische StreRsymptome in der Gruppe
behindert oder der Wunsch geéufert, dies zu tun (vglder Uberlebenden (1,6% vs. 1,4% in der Vergleichs-
Abschnitt 4.2). gruppe); die Uberlebenden berichteten tiber mehr so-
ziale Angste als ihre Altersgenossen. Vergleichbare
Wie auch beim Asthma wurde die CBCL eingesetzt,Ergebnisse zur psychosozialen Situation wurden von
um das Auftreten von Verhaltensauffélligkeiten zu un-anderen Autoren berichtet (z.B. Elkin, Phipps, Mulhern
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& Fairclough, 1997; Pendley, Dahlquist & Dreyer, das heilit, die spezifische Diagnose ist flr die mit der
1997). Die Autoren weisen allerdings auch darauf hin,chronischen Erkrankung einhergehenden Folgebela-
dal3 es sich um eine Veradnderung der WertmaRstalks&tungen eher sekundar und die Folgen kénnen krank-
oder das Ergebnis von Leugnungsprozessen handelmeitstiibergreifend betrachtet werden. Dabei wurde im-
kann. So fanden beispielsweise Phipps, Fairclough undher wieder darauf verwiesen, dal chronisch kranke
Mulhern (1995) eine verstéarkte Tendenz von krebs-Kinder und Jugendliche starker belastet sind als solche
kranken Kindern zu einem verleugnenden Bewadlti-ohne eine chronische Erkrankung (z.B. Gortmaker et
gungsstil, der sich mit zunehmendem Zeitintervall seital., 1990; Newacheck, McManus & Fox, 1991). So
der Diagnosestellung verstarkte. Die Analysen vonstellten Boyle et al. (1987) heraus, dal3 im Vergleich zu
Pendley et al. (1997) deuten darauf hin, daf? sich soziggesunden Kindern und Jugendlichen:
le Angste und negatives Korperbild erst geraume Zei® chronisch kranke Kinder und Jugendliche mit einer
nach Behandlungsende entwickeln. Funktionseinschrankung eine 3,4 hohere Rate an
psychiatrischen Diagnosen und
Ebenso wie bei Asthma wurde auch bei Krebs unersuch® chronisch kranke Kinder und Jugendliche ohne
inwieweit sich die erhdhten Schulfehltage (vgl. Enskar Funktionseinschrénkung immerhin noch um den
et al., 1997a; Vannatta, Gartstein, Short & Noll, 1998) Faktor 2,1 erhdhte Auftretenswahrscheinlichkeit
negativ auf die sozialen Beziehungen zu Gleichaltrigen aufwiesen.
auswirken. Wahrend in &lteren Arbeiten oftmals die ne-
gativen sozialen Wirkungen herausgestellt wurden, fanin der Studie um Gortmaker et al. (1990) fiel das Risiko
den Noll, LeRoy, Bukowski, Rogosch und Kulkarni mit einer um 1,55 héheren Wahrscheinlichkeit geringer
(1991) nur geringe Unterschiede zu gesunden Kindernaus. Herausgestellt wurde dabei die verminderte kérper-
Zwar wurden die Kinder und Jugendlichen mit Krebs alsliche Aktivitat der Kinder, die mit einer Einschrankung
sozial isolierter beschrieben, waren aber nicht wenigedes Aktionsradius und der sozialen Kontakte einhergeht;
beliebt und erlebten sich selbst nicht als wertloser. Dabeilas Engagement in der Nachbarschaft erwies sich wie-
zeigte sich, daf’ diese Einschatzung auch geraume Zalerum als bedeutsam fiir den Selbstwert (Holaday, Swan
nach der Diagnose und Behandlungsphase anhalt (Nol& Turner-Henson, 1997; vgl. auch Manne & Miller,
Bukowski, Davies, Koontz & Kulkarni, 1993; Vannatta 1998; Newacheck & Stoddard, 1994). Die aktuellsten
et al., 1998). Vergleiche mit anderen chronischen ErDaten liegen von Stein, Westbrook und Silver (1998)
krankungen und innerhalb der Gruppe ergaben, dal3 Lelvor. Sie bezogen sowohl 1275 sozial benachteiligte als
rer gerade die Kinder mit Hirntumoren als isolierter auch 1388 Kinder und Jugendliche aus einer nationalen
wahrnahmen, wahrend die krebskranken Kinder ohneStichprobe ein. Das Vorliegen einer chronischen Erkran-
zentralnervose Beteiligung eher als die sozialen Fuhrekung wurde mit dem Fragebogen von Stein et al. (1997;
eingeschatztvurden (Noll, Ris, Davies, Bukowski & vgl. Abschnitt 2) , die psychosozialen Anpassungspro-
Koontz, 1992). Die Eltersahenihre Kinder als sozial bleme mit einem speziell fir chronisch kranke Kinder
isolierter, mit wenigen Freundem (Eiser et al., 1992; und Jugendliche entwickelten Instrument (PARS-III)
Pendley et al., 1997). geprift Der PARS-III enthalt sechs Subskalen: Abhan-
gigkeit, Feindseligkeit, Rickzug, Angst-Depression,
Die vorliegenden Studien zu den psychosozialen BelaProduktivitdt und Beziehung zu Gleichaltrigen. Mit
stungen von Kindern und Jugendlichen mit Krebs soll-Ausnahme der Beziehung zu Gleichaltrigen wiesen die
ten sehr vorsichtig interpretiert werden. Wahrend qua-<chronisch kranken Kinder und Jugendlichen eine gerin-
litative Interviews auf emotionale Belastungen hinwei- gere psychosoziale Anpassung auf.
sen, konnte dieses Bild in einer Reihe von Studien nicht
bestatigt werden. Wurden Unterschiede gefunden, sbavigne und Faier-Routman (1992) fiihrten eine Meta-
lagen diese wie schon beim Asthma eher im internali-Analyse tUber 87 empirische Studien zur psychischen
sierenden Bereich. Zu beachten gilt, daf} die BefragunAnpassung chronisch kranker Kinder und Jugendlicher
gen bei Uberlebenden durchgefiihrt wurde, der Nachdurch. Sie stellten neben einem Mangel an wissen-
befragungszeitraum variierte erheblich. Insgesamt unschaftlich aussagekraftigen Studien fest, daf3:
terstreichen diese Befunde eindrucksvoll, wie gut viele
Kinder und Jugendlichen mit ihrer Krebserkrankung
klar kommen und sich zumindest langfristig keine mas-
siven Einschrankungen und Belastungen mehr feststel-

e chronisch kranke Kinder und Jugendliche ver-
starkt unter psychosozialen Anpassungsproble-
men, klinisch relevanten Verhaltensstérungen
und niedriger Selbstachtung leiden,

len lassen - . - . .
e Storungen im internalisierenden Bereich (wie
Angste oder Depression) wahrscheinlicher sind
7.3 Ergebnisse aus epidemiologi- als solche im externalisierenden,
schen Studien e massive Unterschiede im Selbstkonzept wonhl

eher nicht zu erwarten sind und

¢ vor allem bei neurologischen Stérungen und Sin-
nesbehinderungen mit einer starkeren Beein-
trachtigung zu rechnen ist.

Epidemiologische Studien liegen vor allem aus dem
angloamerikanischen Sprachraum vor. Sie basieren auf
dem eingangs vorgestellten nonkategorialen Ansatz,
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Die grofite Einschrankung wurde bei Verbrennungenwiesen mehr Probleme als M&adchen auf und mit dem
Anfallsleiden oder Taubheit gefunden, gefolgt von Alter verstarkte sich die Belastung leicht. Der sozio-
Lahmungen, Blindheit oder Diabetes. Asthma und&konomische Status der Eltern spielte Gberhaupt keine
Krebs lagen im mittleren Bereich der berichteten Ein-Rolle. Die Ergebnisse von Lavigne und Faier-Routman
schréankungen. Die Ergebnisse sind immer in Abhan{1993) unterstreichen nochmals, daRR eine chronische
gigkeit von der verwendeten Methodik zu sehen: Wur-Erkrankung im Wechselspiel der dadurch potentiell
de in der Studie auf Vergleiche mit Normstichprobenentstehenden Belastungen als Risiken mit den vorhan-
zurlickgegriffen, deuteten die Ergebnisse auf eine htédenen Ressourcen von Kind und Familie betrachtet
here Belastung der chronisch kranken Kinder und Juwerden muf3. Solange die Erkrankung nicht die Bewal-
gendlichen hin als in solchen Arbeiten, die einen Ver-tigungskompetenzen von Kind und Familie ausschopft,
gleich mit einer parallelisierten Kontrollgruppe so lange ist nicht mit ausgepragten negativen Wirkun-
heranzogen. Die eingangs erwahnten Studien mit reigen zu rechnen (vgl. zum Konzept von Risiko- und
nen Normvergleichen scheinen somit die BelastungSchutzfaktoren Scheithauer & Petermann, 1999).
eher zu Uberschéatzen.

Generell mu3 angemerkt werden, dal3 fur einzelne Zu-

sammenhange nur sehr wenige Studien vorlagen; so

7.4 EinfluRfaktoren auf das Erleben gingen nur in die Analyse fur den EinfluR Schwere-
von Belastungen und SchluRfol- grads mehr als zehn Studien ein. Die Unterschiede zwi-
gerungen schen den einzelnen Studien waren teilweise betrach-

lich. Schlu3folgerungen auf diesem Gebiet knnen nur

Die Ergebnisse zu psychosozialen Belastungen verdeuB€hr vorsichtig gezogen werden.

lichen die Variabilitat der Krankheitsfolgen. Dabei stellt

sich die Frage, ob sich Indikatoren flr das Auftreten vo

psychosozialen Belastungen finden lassen:

e Wie ist die Gruppe der psychosozial stark belasteter?
Kinder und Jugendlichen charakterisiert?

e Konnen wir prognostizieren, welche Kinder und Fa-
milien besondere Beeintrachtigungen entwickeln
werden? *

ie vorrangegangenen Ausfihrungen haben verdeut-
icht, daf3:
an chronisch kranke Kinder und Jugendliche eine
Reihe von zusatzlichen Anforderungen gestellt wer-
den, die mit ,ihren“ Entwicklungsaufgaben kollo-
dieren kénnen,
sowohl in groRBangelegten epidemiologischen als
auch klinischen Studien eine im Vergleich zu gesun-
den Kindern und Jugendlichen erhdhte psychosozia-

Solche Angaben wirden es erméglichen nicht nur auf
le Belastung festgestellt wurde.

die spezifischen Bedurfnisse zugeschnittene Interven-

tionsprogramme zu entwickeln, sondern auch préivenl—D darf iedoch keinesfall hi d
tiv einzugreifen. Die vorliegenden Studien kamen in ©@/aus dart Jedoch keinesialls geschiossen weraen,

diesen Fragen eher zu widersprichlichen Befunden. Sgaf& aIIe' chronisch kranker] Kinder und guge_ndliche
fanden beispielsweise Vila et al. (1998) einen Zusamautomatisch stark belastet sind. Vielmehr laft sich fest-
menhang zwischen Schweregrad und psychosozialdialten. daf eine bestimmte Subgruppe Klinisch relevan-
Belastung, andere Autoren hingegen nicht (MacLearf® Symptome zeigt, wahrend der GroRteil der Kinder
et al., 1988). Lavigne und Faier-Routman (1993) fijhr-und Jugendlichen laut Selbst- und/oder Elternbericht
ten aufbauend auf der bereits genannten Studie (vg[€ativ gut mit der Erkrankung klar kommt. Eiser
Abschnitt 7.3) eine Meta-Analyse durch. Lediglich 38 (+990) bezeichnet deshalb chronisch kranke Kinder
methodisch gut kontrollierte Arbeiten gingen in die und Jugendliche als normale Menschen in einer auf3er-

Analyse ein, sie fanden heraus, daf: gewohnlichen Lebenssituation.

e die Merkmale des Kindes wie Intelligenz, Bewalti- . R
gungsverhalten, Temperament und SelbstkonzepE'Ste Analysen haben gezeigt, das fiir die Vorhersage,
am starksten mit der Anpassung verbunden (r = 0,4 elche Kinder und Jugendliche besonders belastet sind,

—0,56) sich Merkmale der Erkrankung (wie z.B. die Schwere)

« die familiaren Merkmale wie Belastung der Eltern WENIger gut eignen als Merkmale der Person (wie Intel-

und familarer Zusammenhalt am zweitwichtigsten ligenz oder Bewaltigungsstil) beziehungsweise der Fa-
(r = 0,38 — 0,40) waren. milie (wie Belastungen der Eltern). Wesentlich fur das

Auftreten von Belastungsreaktionen scheint es zu sein,
welche Ressourcen das Kind beziehungsweise die Fa-
milie aufweisen, um mit dieser aul3ergewdhnlichen Si-

so das Vorhandensein einer schlechten Prognose (r ation umzugehen (vgl. auch Noeker & Petermann in
0,10). Von den soziodemographischen Merkmalen erdiesem Buch). Infiolgenden soll auf die Belastungen der

wiesen sich das Geschlecht (EffektgroRe = 0,49) und amilie eingegangen werden.
das Alter (r = 0,11) als wichtige EinfluRgréRen. Jungen

Die Schwere der Erkrankung korrelierte nur geringfi-
gig mit der psychosozialen Belastung (r = 0,16), eben



18 Belastungen bei chronisch kranken Kindern und deren Familien 499

8 Belastungen der Familie vermehrte Verhaltensauffalligkeiten im Vergleich zu
einer gesunden Kontrollgruppe. Der Anteil der klinisch
Belastungen von Kindern und Jugendlichen sowie deuffélligen Geschwisterkinder lag bei 11%, in der ge-
ren Familien lassen sich kaum voneinander trennen: siginden Vergleichsgruppe bei 14%. Vor allem bei den
kénnen sich gegenseitig aufschaukeln oder einfach nypternalisierenden Problemen erwiesen sich die chro-
summieren (z. B. Eiser & Berrenberg, 1995; Thomp-r,“SCh kranken Geschywsterklnder als verhaltensauffal-
son & Gustafson, 1996). Familiar muR zwischen denhger. Altere Geschwisterkinder (Alter um 14 Jahre)

Belastungen der Eltern und der Geschwisterkinder unwiesen mehr internalisierende Verhaltensprobleme auf
terschieden werden. als jingere (Alter um 9 Jahre). Geschlechtseffekte er-

gaben sich nicht. Generell ergaben sich positive Zu-
sammenhénge in den Elterneinschatzungen in allen
Skalen (r=0,47 — 0,68). Ob es sich dabei um eine Hau-
8.1 Belastungen der fung von emotionalen Problemen in Familien handelt
Geschwisterkinder oder aber die Eltern dazu tendieren, beide Geschwister
ahnlich zu beurteilen, 1aR3t sich anhand der aktuellen
Fragen nach den Belastungen der GeschwisterkinddDaten nicht klaren.
wurden nur sehr selten thematisiert (Eiser, 1993) und
gerade im deutschen Sprachraum vernachlassigt. Ein@eschwisterkinder als Knochenmarkspender in Fami-
chronische Erkrankung des Geschwisters kann vielfaltilien mit einem krebskranken Kind stellen eine beson-
ge Implikationen haben; zu nennen sind zum Beispiel: dere Gruppe dar. Packman et al. (1997) verglichen die
psychosozialen Belastungen von Geschwistern, die als
¢ geringere Aufmerksamkeitszuwendung der Eltern, Spender und solche, die nicht als Spender fungierten.
e Angst um das Geschwisterkind, Die Spender berichteten zugleich tGber mehr Angst,
e Angst um das eigene Wohlergehen (z.B. bei fa- aber auch einen hdheren Selbstwert als die ,Nicht-
miliar gehauft auftretenden Erkrankungen), Spender”. Die Eltern beschrieben erstere Gruppe als
e Neid und Aggression infolge des im Mittelpunkt depressiver; die Lehrer erlebten sie als sozial kompe-
stehenden Geschwisters, tenter und berichteten im Vergleich zu den ,Nicht-
e Verzicht auf altersbezogene Aktivitaten aus Spendern® Giber weniger schulische, Aufmerksamkeits-
Rucksicht oder ,Gleichbehandlung” der Ge- und Lernprobleme. Diese Studie veranschaulicht zu-

schwister oder dem, daR zugleich positive und negative Wirkungen
¢ Eingebundensein in die Versorgung und Fursor- infolge einer chronischen Erkrankung eines Familien-
ge fur das kranke Geschwister. mitglieds entstehen kdnnen. Die alleinige Betrachtung

der negativen Auswirkungen wird der Komplexitat und
Wie eine aktuelle Ubersicht von Williams (1997) zeigt, Vielfalt der Reaktionen nicht gerecht. Insgesamt laRt
wurden im angloamerikansichen Sprachraum zwischersich feststellen, daf auf das Risiko psychosozialer Pro-
1970 und 1995 43 Arbeiten zur psychosozialen Bela-bleme bei den Geschwistern geachtet werden muf3;
stung von Geschwisterkindern vorgelegt. Davon befal3weitere Studien sind nétig, um vor allem den Verlauf
ten sich rund ein Viertel (12 Studien) mit der psycho-dieser Belastung zu dokumentieren.
sozialen Anpassung von Geschwistern krebskranker
Kinder und Jugendlicher. Mit einer Ausnahme gingen
alle Ergebnisse in Richtung einer héheren psychoso8.2 Belastungen der Eltern
zialen Belastung der Gewisterkinder im Vergleich zu
gesunden Kindern oder den Normwerten der eingesetan der Literatur wird immer wieder das Konzept der
ten Erhebungsverfahren. Uber alle Krankheitsbilder,psychosomatischen Familie* mit wenig Flexibilitat,
hinweg 1af3t sich festhalten, daf3 Uber 60% der Studiehoher Rigiditat und emotionaler Verstrickung disku-
einen Anstieg im Risiko fanden, 30% nicht. Als Wir- tiert: Solche familiaren Muster wurden nicht nur als
kungen wurden ein breiter Bereich psychosozialer Belafolge der chronischen Erkrankung der Kinder und Ju-
stungen genannt: Anstieg internalisierender und extergendlichen gesehen, sondern ihr Anteil im Rahmen der
nalisierender Verhaltensprobleme, geringer SelbstwerKrankheitsentstehung wurde immer wieder hervorge-
und sozialer Riickzug, schlechte soziale BeztigeeBorg hoben. Gustafsson (1997) weist darauf hin, dal sich
um das Geschwisterkind und schulische Probleme. Indieses Konzept so nicht halten 1aBt (vgl. Abschnitt 6.2).
teressanterweise fanden sich in 10% der Studien sovielmehr sollten die Belastungen der Eltern unter dem
wohl positive als auch negative Wirkungen der chroni-Aspekt der ,Belastung durch die Pflege“ betrachtet
schen Erkrankung. Unter den positiven Aspektenwerden. In Studien zum Interaktionsverhalten wurde
wurde auf eine ausgepragtere Empathie und starkeragilweise eine negativere Einstellung gegeniiber dem
Verantwortungsbewul3tsein hingewiesen. Kind beobachtet (Schobinger et al., 1992, 1993; Wam-

boldt et al., 1995). Im Vergleich zu Mittern mit einem
In einer aktuellen Studie von Stawski et al. (1997) er-gesunden Kind duRerten die Mutter krebskranker Kin-
gaben sich weder fiir Geschwister von krebs- oder asthder starkeren Kontrollverlust und erlebten Interaktio-
makranken Kindern und Jugendlichen Hinweise furnen mit dem Kind als konfliktreicher. Generell ergaben
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sich keine Unterschiede im Einsatz angemessener undie Wirkungen auf die gesamte Familie werden als
unangemessener DisziplinierungsmalRnahmen (Jelagravierender eingeschatzt als die auf das unmittelbar
lian, Stark & Miller, 1997). Die Ergebnisse deuten ins- betroffene Kind. In der Studie von Peri, Molinari und
gesamt eher auf das Entstehen sekundéarer ProblenTaverna (1991) gaben Uber ein Drittel der Eltern an,
hin, nicht so sehr auf deren Beteiligung bei der Krank-daf3 die familiaren Aktivitaten sich um die Erkrankung
heitsentstehung. zentrierten und Angste berichteten gar 64%. Negative
emotionale Reaktionen bei den Kindern wurden hinge-
Man muf3 zwischen rein deskriptiven Beschreibungergen fur rund ein Viertel der Kinder benannt. Die fami-
der elterlichen Belastungen und der Untersuchung delaren Beziehungen werden von rund einem Viertel der
Zusammenhangs mit der psychosozialen Befindlich-Betroffenen als streRreich wahrgenommen. Dieser Pro-
keit des Kindes unterscheiden (vgl. Abschnitt 7.4). Auf zentsatz Ubersteigt um fast das Doppelte die Einschat-
der deskriptiven Ebene erwiesen sich Belastungen dezungen von Eltern HIV-positiver Bluter, wéhrend in
familidaren und sozialen Beziehungen, finanzielle Bela-der Kontrollgruppe ohne chronisch krankes Kind sogar
stung und subjektive Anspannung als wichtige Berei-kein Elternteil bedeutsamen Strel3 erlebte (Bussing &
che. Wie bereits fur die betroffenen Kinder und Ju-Burket, 1993; Bussing et al., 1996).
gendlichen festgestellt wurde, kann nicht automatisch
vom Vorliegen einer chronischen Erkrankung in der Zudem beklagten die Mutter asthmaerkrankter Kinder
Familie auf eine erhdhte psychosoziale Belastung deim Vergleich zu Mittern gesunder und diabeteskranker
Eltern geschlossen werden. Viele Studien deuten ehefinder ein geringeres Ausmall angemessener sozialer
auf mehr oder minder starke Einschréankungen im all-Unterstiizung. Dies mag sich nicht nur auf die unmit-
taglichen Leben hin. telbare Umgebung beziehen: Kritisiert wird von Eltern
auch die geringe Informiertheit der Lehrer tber allergi-
sche Krankheitsbilder (Schulz et al., 1994; Westbom,
8.2.1 Belastungen der Eltern mit einem 1992) und praktische Probleme wie das Finden eines
asthmakranken Kind Babysitters (Butz et al., 1995).

Eine Studie von Schulz, Dye, Jolicoeur, Cafferty und Studien zum Zusammenhang zwischen Angst der El-
Watson (1994) zeigt, wie vielféltig die Belastungen dertern und die der Kinder kamen zu keinem eindeutigen
Eltern sein kénnen. Die Autoren interviewten insge- Ergebnis: So fanden Butz und Alexander (1993) bei
samt 27 Eltern an Asthma erkrankter Schulkinder. Dieden Muttern deutlich héhere Angstwerte als bei den
Eltern berichteten aufgrund der Erkrankung ihres Kin-Kindern, aber keine Beziehung zwischen der Angst der
des Einschrankungen und Belastungen in sehr unteutter und die ihrer Kinder. 36,1% der Mutter, deren
schiedlichen Bereichen wie in der Eltern-Kind-Bezie- Kind vor dem ersten Lebensjahr erkrankte, wiesen
hung, in der Arbeit, im Selbstbild, hinsichtlich der hohe Angstwerte auf und 63,1% der hochangstlichen
eigenen Gesundheit, der erlebten Verantwortung, irMitter waren arbeitslos. Keine Beziehung ergab sich
der Schule, in der Familie, bezogen auf ihre finanziel-zum Krankheitsbild. Generell deutet sich eine erhdhte
le, soziale und emotionale Situation etc. Leider machem\ngstlichkeit der Eltern mit einem asthmakranken
die Autoren keine Angaben dazu, wie haufig bestimm-Kind an (Brook, Weitzman & Wigal, 1991)
te Bereiche genannt wurden, so dal} keine Aussagen
Uber die Bedeutung der jeweiligen Nennungen mdgZusammenfassend betrachtet unterstreichen die vorlie-
lich ist. Lenney, Wells und O’Neill (1994) stellten die genden Berichte, daR die chronische Erkrankung des
Ergebnisse der Lifestyle Study zusammen, in der 24&indes fir die Mitter (es wurden v.a. Mitter unter-
Eltern asthmaerkrankter Kinder interviewt wurden. 5% sucht) ein streRreiches Ereignis ist. Die berichteten Ein-
der arbeitenden Eltern hatten in den letzten drei Monaschrankungen sind vielféltig, erreichen jedoch bei den
ten wegen des Asthmas einen Tag frei genommen; beneisten Mittern nicht das Ausmalfd ausgepragter klini-
jungeren Kindern lag der Anteil bei 23%. Bis die Half- scher Probleme. Als wesentlicher EinfluR wurde das
te der Eltern sahen ihr soziales Leben eingeschranky/orhandensein sozialer Unterstiitzung herausgestellt.
dieser Anteil stieg noch an, wenn die Kinder nachts
nicht durchschlafen konnten. Die haufigsten emotiona-
len Belastungen waren Angste und Frustration; fast di.2.2 Belastungen der Eltern mit einem
Haélfte der Eltern bejahten die Frage nach Schuldgefih- krebskranken Kind
len. Als zusatzliche Belastungen wurden der Kauf von
speziellen Haushaltsgegenstanden wegen der ErkraiGGerade die Belastungen der Eltern mit einem krebs-
kung und der Verzicht auf Haustiere genannt. Ver-kranken Kind haben besonderes Forschungsinteresse
gleichbare Ergebnisse ergaben sich auch in anderesrfahren. Qualitative Analysen geben Aufschlu3 dar-
Befragungen (Eksi, Molzan, Savasir & Guler, 1995). tiber, welche Aspekte von den Eltern als belastend er-
Der fehlende Vergleich mit einer Kontrollgruppe lebt werden. Enskéar, Carlsson, Golséater, Hamrin und
schréankt die Interpretierbarkeit jedoch ein. Kreuger (1997b) interviewten 15 Eltern mit einem
krebskranken Kind (sehr unterschiedliche Diagnosen
und Behandlungsschemata). Anhand von qualitativen
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Analysen kristallisierten sich acht verschiedene Bela-satzlicher Stressoren. Eltern, deren Kinder langerfristi-

stungsdimensionen heraus: ge Einschrankungen wie schulische Probleme oder
« susehen. wie das Kind leidet: sichtbare Veranderungen aufwiesen, litten verstarkt
i S : unter der Situation. Auch in anderen Arbeiten wurde

* von der Erkrankung des Kindes bestimmtwerden o ¢ gie positive Wirkung sozialer Unterstiitzung auf
(z.B. in puncto Arbeit oder Finanzen); das Erleben von psychosozialen Belastungen hinge-

* Ver"’?“der_u?g der faLniIiaren Beziehunfaen (2.B. iesen (Barakat et al., 1997). Ein Teil der Familien
wenig Zeit fur den Ehepartner oder autkommen-  gcpeint [angfristig durch die Erkrankung des Kindes

de G(_aschwisterrivglitéiten);. . belastet zu sein und sich auch Jahre danach davon nicht
e emotionale Reaktionen (wie Schock, Unsicher- erholt zu haben (van Buiren, Haberle, Mathes &
heit, aber auch Gefiihle der Starke und Reife); Schwarz, 1998) ' '
e Bewadltigungsversuche (wie kognitive Umattri- ’ '

buierung o'der iy _Z|elformul|erung); Gerade in der akuten Behandlungsphase werden die
* Lemen, mit den Reaktionen der Umwelt umzu-  gg|astungen besonders deutlich (Dahlquist, Czyzewski
gehen; . . & Jones, 1996; Kazak et al., 1995). Unlangst berichte-
* Suche nach sozialer Unterstiitzung und ten Manne und Miller (1998) tiber haufigere Konflikte
* Auseinandersetzung mit und Bewertung der pro- o repskranken Jugendlichen mit ihren Eltern als
fessionellen Hilfe. gesunde Kinder. Mutter krebskranker Kinder und Ju-

gendlicher berichteten Gber einen positiven Effekt ei-
Van Dongen-Melman (1995) berichtet iber die Ergeb-nes offenen und haufigen Austauschs mit dem Kind
nisse von qualitativen Interviews bei 85 Eltern krebs-oder dem Ehepartner auf ihre eigene Befindlichkeit
kranker Kinder und Jugendlicher. Insgesamt gaben di€¢Shapiro & Shumaker, 1987). Das gehaufte Auftreten
Eltern an, daR dies die dramatischste Erfahrung in ihrermon negativen Interaktionen wurde auch bereits fiir
Leben war. Die negativen Veranderungen lie3en sich isthma berichtet (vgl. Abschnitt 8.2.1). Dies unter-
die Erfahrungen von Verlust (von Lebenszeit, dem Ge-stlitzt die Forderung nach psychosozialen Interventio-
fuhl der Unverwundbarkeit, eines gesunden Kindes) unchen, die sich auf Konflikte innerhalb der Familie kon-
anhaltende Gefiihle der Angst sowie iberdauernde Praentrieren.
bleme einteilen. Auch positive Veranderungen wurden
berichtet, wenn auch sehr selten. Hier fokussierten diZusammenfassend lafit sich festhalten, dal3 die Eltern
Eltern darauf, dal3 ihnen andere Dinge wichtiger und si&rebskranker Kinder und Jugendlicher tber starke Be-
dadurch zufriedener geworden wéaren; zudem beobacHastungen berichten. Im Vergleich zu den Nachunter-
teten sie, dal? ihre Beziehungen innerhalb der Familisuchungen bei den Betroffenen selbst scheinen diese
enger und insgesamt besser geworden seien. relativ stabil Uber die Zeit zu sein. Besondere Unter-
stltzung bendtigen die Eltern jedoch in der Phase der
Wie lange diese Belastungen anhalten, dazu liegen urakuten Behandlung; soziale Unterstiitzung kann das
terschiedliche Befunde vor. So fanden Speechley un@elastungserleben der Eltern mildern.
Noh (1992) keine Unterschiede hinsichtlich Depressi-
vitat und Angstlichkeit zwischen Eltern mit einem
Kind, das den Krebs iberlebt hat und Eltern mit einem8.2.3 Schluf3folgerungen
gesunden Kind. Geringe wahrgenommene Unterstiit-
zung ging mit einer verstarkten emotionalen Belastungngesamt lait sich festhalten, dal Eltern mit einem
einher. In der bereits erwéhnten Studie von Kazak et alchronisch kranken Kind, das funktionelle Einschran-
(1997) ergaben sich noch rund fiinf bis sechs Jahrekungen aufweist, besonders belastet zu sein scheinen.
nach Behandlungsende im Vergleich zu einer Kontroll-Der Prozentsatz von Eltern mit starken psychischen
gruppe mit einem gesunden Kind mehr Anzeichen furProblemen lag bei 43% bis 51% im Vergleich zu 22%
posttraumatische StreRsymptome, sowohl bei den Vabis 30% in der Vergleichsgruppe mit einem gesunden
tern als auch bei den Mittern. Auch hier erwies sich dieind (Silver, Westbrook & Stein, 1998). In grof3ange-
soziale Unterstiitzung als wichtige EinfluBgroRe. legten, krankheitsiibergreifenden Studien wie der On-
tario Child Health Study (Cadman, Rosenbaum, Boyle

Van Dongen-Melman et al. (1995) befragten 133 Fa-& Offord, 1991) wurden insgesamt nur geringe Unter-

milien rund funf Jahre nach Behandlungsende: schiede festgestellt: Die Mutter mit einem chronisch

e Rund die Halfte der Eltern berichteten tiber hoch-kranken Kind gaben h&ufiger an, sich wegen ,nervli-
gradige Unsicherheit, cher Probleme" in Behandlung zu begeben und berich-

* 9% Uber Gefuihle des Kontrollverlusts, teten zudem tber mehr negative Gefiuhle.

e 10% uber starke Angste,

* 3% (iber depressive Reaktionen und Der konkrete Zusammenhang zwischen Elternbela-

e 149% Uber starke Schlafprobleme. stung und psychosozialer Anpassung des Kindes be-

ziehungsweise Jugendlichen wurde relativ selten unter-
Die Probleme traten verstarkt bei Mittern auf, bei El-sucht. In der Literatur wird jedoch immer wieder betont
tern ohne religiose Orientierung und beim Erleben zu{z.B. Perrin, Ayoub & Willett, 1993; Silver, Baumann
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& Ireys, 1995; Varni & Setoguchi, 1991), daf3 die psy- Zusammenfassend &3t sich festhalten, daf3 sich viele
chosoziale Situation der Eltern den KrankheitsverlaufArbeiten mit der emotionalen Befindlichkeit der Eltern
beeinflult. Eine Ubersicht von Drotar aus dem Jahreasthma- sowie krebskranker Kinder und Jugendlicher
1997 zeigt, daf3 sich insgesamt 41 Arbeiten in den Jahsefal3t haben. Die Ergebnisse deuten darauf hin, daf3
ren von 1976 bis 1995 mit dieser Fragestellung befalgerade in akuten Krankheitsphasen die Belastungen der
haben. Sie stellten fest, dald muitterliche Anpassungd-amilien enorm sein kénnen, woraus jedoch nicht ge-
probleme vor allem bei den chronisch kranken Kindernschlossen werden sollte, dal? alle Eltern klinisch rele-
und Jugendlichen mit psychosozialen Anpassungsvante Stérungen entwickelt haben. Der Grof3teil der
schwierigkeiten zu finden sind. Allerdings konnte die Eltern kommt gut mit der Situation zurecht und berich-
elterliche Anpassung im Schnitt nur rund 10 bis 15%tet eher Uber Einschréankungen im Alltagsleben durch
der Varianz der kindlichen Anpassung erklaren. Dieden zusatzlichen Aufwand in der Versorgung. Die Be-
wenigen bislang vorliegenden prospektiven Studienlastung der Eltern verstarkt das Belastungserleben der
deuten darauf hin, daf elterliche Uberbehiitung zu verKinder, allerdings sind die Zusammenhange nicht so

starkten Verhaltensproblemen fiihrt. hoch wie urspringlich erwartet.
9 Leber_lsqualltéi_t - eln_e multidi- Freizeit oder Schule, Symptome (z. B. Schmerz,
mensionale Sichtweise Midigkeit) und

e psychische Funktionenwie Stimmung (z. B.

In Zusammenhang mit der moglichst umfassenden Be-  Depression, Angst), Kognition (z. B. Gedachtnis,
trachtung chronischer Erkrankungen darf die Lebens-  Konzentration) oder allgemeines Wohlbefinden.
gualitatsdiskussion nicht auBen vor gelassen werden.
Unter Lebensqualitét versteht man die multidimensio-Der funktionelle Status bezieht sich auf die Féhigkeit,
nale Betrachtung des sozialen, korperlichen und emoeine Reihe von altersentsprechenden taglichen Aktivi-
tionalen Befindens als umfassenden Indikator degéaten durchzufihren, wie zum Beispiel sich selbst zu
Gesundheitszustandes einer Person. Die Lebensqualiersorgen, Mobilitat, kdrperliche, Rollen- und Freizeit-
tatsforschung betont, daR® neben der Verlangerung desktivitat. Gemessen wird die subjektive Wahrnehmung
Lebens (=quantitativer Aspekt) auch die Qualitat derdieser Fahigkeit. Unter den psychischen Funktionen
~.gewonnenen Lebenszeit" beriicksichtigt werden muf3 werden offene, verhaltensbezogene Probleme chronisch
Wichtig ist eine ganzheitliche Sichtweise, die die Auf- kranker Kinder und Jugendlicher verstanden, die unab-
merksamkeit auf psychische, soziale und biologischehangig von der Grunderkrankung sind (z.B. Schlafbe-
Aspekte des Lebens mit einer Erkrankung und dererschwerden oder Depression). Unter den sozialen Aspek-
komplexen Interaktionen lenkt (Christie, 1994). Dar- tenwird die Fahigkeit zur Aufrechterhaltung sozialer
Uber hinaus ist die Lebensqualitat auch unter denBeziehungen subsumiert. Bei Kindern und Jugendli-
Aspekt zu betrachten, dal die von den Kindern und Juehen beziehen sich die sozialen Kontakte auf die Grup-
gendlichen geschilderten Belastungen oftmals nicht impe der Gleichaltrigen, die Eltern, die Lehrer und die
psychopathologischen Bereich zu finden sind, sonderiProfessionellen im Gesundheitswesen. Dariiber hinaus
eher Einschrankungen in Alltagsfunktionen darstellenwerden teilweise weitere Dimensionen als relevant be-
(vgl. Abschnitt 7). trachtet wie zum Beispiel Zufriedenheit mit dem &uf3e-

ren Erscheinungsbild, Schulleistung oder allgemeine

Zufriedenheit mit dem Leben (vgl. Apajasalo et al.,
9.1 Definition von Lebensqualitat 1996a, 1996b; Spieth & Harris, 1996).

Es existiert keine allgemeingiiltige Definition von Le- Lebensqualitatserhebungen werden zwar einhellig zur
bensqualitat. Fletcher (1995) betrachtet folgende dreBewertung von klinischen Studien gefordert, aber nur in
Dimensionen als wesentlich: ca. 3% der Félle eingesetzt (Bradlyn, Harris & Spieth,
1995). Als Grinde hierfur werden die geringe Akzep-
tanz durch das Personal und die Betroffenen sowie die
Notwendigkeit unterschiedliche Entwicklungsstufen
und Behandlungsschemata zu bertcksichtigen, disku-
tiert (Bradyn et al., 1996). Problematisch ist sicherlich
auch die Tatsache, daf3 die Instrumente moglichst 6kono-
misch, sensitiv flr kleinere Veranderungen und zugleich
sehr umfassend sein sollten (Jenney, Kane & Lurie, 1995).

e Soziale Funktionenwie die Teilnahme an sozia-
len Ereignissen, Kontakt mit Freunden oder Ver-
wandten, Qualitdt der familiaren und sozialen
Beziehungen oder Leistung in den ublichen so-
zialen Rollen (z. B. Schule),

e physische Funktionenwie Aspekte des tagli-
chen Lebens (z. B. Selbstversorgung), in der
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9.2 Lebensqualitat der Kinder und e physische Aktivitaten (z.B. Joggen, Reiten, Trainie-

Jugendlichen mit Asthma ren oder Basketball), _
e Arbeitsaktivitaten (z.B. ,Gerliche um sich haben®),

. . g . L . e Aktivitaten aufBer Haus (z.B. bei kaltem Wetter
Mittlerweile beschaftigen sich einige Arbeitsgruppen  §r5uRen spielen, durchs Gras gehen, Blatter zusam-

mit der Frage, wie sich die gesundheitsbezogene Le- enkehren, im Gras/auf der Wiese spielen, Kontakt
bensqualitat von Kindern und Jugendlichen mit Asth- ..t Haustieren Autoabgase)

ma erfassen laf3t. Hierzu wurden im Vorfeld Interviews, Emotionen und emotionale Verhaltensweisen (2.B.
mit den betroffenen Kindern und Jugendlichen durch- | 5-hen StreR Rufen)
gefuhrt und darauf aufbauend die Instrumente konstrug Hausari)eit (z.i3. in Geriichen oder Rauch arbeiten

iert. In Tabelle 7 findet sich eine Ubersicht zu einigen Staub wischen. mit Haushaltschemikalien arbeiten
krankheitsspezifischen Erhebungsinstrumenten bei Staubsaugen) l'Jnd '

Asthma. Neben der Symptomatik wird immer wieder  \/grschiedenes (z.B sich in verrducherten Raumen
die mit der Erkrankung verbundene Einschrankung der 5 thalten, tiberhitzt sein oder sich in geschlossenen,
Aktivitat genannt. tiberfillten Raumen befinden).

Die Arbeitsgruppe um Creer (1993) entwickelte einenJuniper (1995) betont, daR fir Kinder und Jugendliche
Fragebogen zur Erfassung der Einschrankungen in deldledeutende Einschrankungen in der Lebensqualitat
Aktivitaten, indem sie in einem ersten Schritt 92 asth-durch die erschwerte oder behinderte Integration in die
makranke Kinder ihre Einschrankungen auflisten lie-Gleichaltrigengruppe entstehen. Sie unterscheidet drei
Ren. Dannach ergaben sich Restriktionen in sechs Beelevante Dimensionen: Einschrankungen in der Akti-

reichen (ein Bereich ,Essen und Trinken® fiel wegen vitat, emotionale Belastung und Symptome. Gerade
zu geringer Relevanz raus): Einschréankungen in den korperlichen Aktivitaten gel-

Tabelle 7:
Erhebungsinstrumtente zur Lebensqualitat bei kindlichem Asthma und relevante Bereiche (modifiziert nach
Warschburger, 1998c).

Bezeichnung des Intruments Autoren Dimensionen
Asthma-Symptome und Usherwood, Scrimgeour & Barber | ¢ Behinderung
Behinderungsfragebogen (1990) ® nachtliche Symptome

* Symptome tagsiuber
Childhood Asthma Questionnaires Christie, French, Weatherstone, West Gesamtwert
& Applied Psychology Research | e vier nicht-etikettierte Faktoren-
Group (1991) scores
Childhood Attitudes Toward lllness Austin & Huberty (1993) * Gesamtwert
Scale
Life Activities Questionnaire for Creer et al. (1993) ® Physische Aktivitaten
Childhood Asthma e Arbeitsaktivitaten
o Aktivitaten drauf3en
* Emotionen
e emotionales Verhalten
¢ Pflege zu Hause
* Verschiedenes
o Gesamtwert
Paediatric Asthma Quality of Life | Juniper et al. (1996) ® Aktivitatsbegrenzung
Questionnaire e Symptome
® emotionale Funktionen
* Gesamtwert
Functional Severity of Asthma ScaldRosier et al. (1994) e Symptome
* Aktivitatseinschrankung
o Gesamtwert
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ten als zentral (vgl. Newacheck & Taylor 1992a, ¢ Zuriickweisung durch Gleichaltrige,
1992b). Daneben wird immer wieder auf die Funkti- ¢ Verhalten der Eltern,
onsfahigkeit der Kinder und Jugendlichen als integra- Manipulation,
ler Bestandteil von Gesundheit hingewiesen. e Gedanken bezuglich der Erkrankung,

¢ Bekanntgabe der Erkrankung und
Uber die Konstruktion von krankheitsspezifischen ¢ Behandlung.
MeRinstrumenten hinaus liegen kaum Daten zur ge-
sundheitsbezogenen Lebensqualitat von Kindern undoodwin, Boggs und Graham-Pole (1994) gelangten
Jugendlichen mit Asthma vor. Lenney et al. (1994) be-bei einem vergleichbaren Vorgehen zu drei relevanten
fragten 773 Kinder und Jugendliche mit Asthma zu ih-Bereichen: kérperliches Funktionsniveau und Ein-
ren emotionalen Belastungen und Einschrankungen ischrankung normaler Aktivitat, emotionale Belastung
den Aktivitaten. Am haufigsten (80%) wurden Ein- und Reaktion auf die momentane Behandlung. Hier
schrankungen bei sportlichen Aktivitdten genannt.werden die Eltern gebeten, die Reaktionen ihres Kin-
51% hatten Durchschlafprobleme und rund zwei Drit-des einzuschéatzen. Hockenberry-Eaton, Manteuffel
tel erlebte Asthmaattacken als angstauslosend undnd Bottomley (1997) befragten 75 krebskranke Kin-
schamte sich fur ,6ffentliche* Anfélle. Gibson, Henry, der und Jugendliche (Alter: 7 — 13 Jahre), die momen-
Vimpani und Halliday (1995) fanden mit dem Frage- tan eine Chemotherapie erhielten. Die Kinder und Ju-
bogen von Juniper eher geringe Einschrankungen imendlichen:
der Lebensqualitat: Nur 22% berichteten starke Ein-e hatten im Schnitt 16 Schulfehltage,
schréankungen. Rund ein Drittel der Kinder sah sich ine 29% berichteten Giber Aktivitatsveranderungen und
der Ausltibung von Aktivitaten eingeschrankt. Die Aus-¢ 17%, dal3 sie weniger Freunde als vorher hétten.
sagen eines neunjahrigen Madchens mit Asthma soll
die Bedeutung des Asthmas nochmals verdeutlicherdls haufigste Stressoren nannten sie Haarverlust

(vgl. Kasten 7). (72%), von der Behandlung krank werden (67%),
Medikamente zu Hause neh-
Kasten 7: men missen (70%), Gewichts-

Aussage eines betroffenen Kindes zur Bedeutung des Asthmas in seinem L¥pgnderungen  (68%) und
Schmerzen (88%). Am ein-

Madchen mit Asthma, 9 Jahre alt schrankendsten wurde:
e Veranderungen im Schulbe-

. : ‘ such (Quantitat und Qualitat
Was bedeutet Asthma fiir Dich? Dakz‘xdz m/(c/ug\\/of S:DU ijz/r h/rka)z?m der Aktivitaten, je 43%),
‘ A %mquﬁw ¢ Veranderungen im Aussehen
Qeovv\m‘ Ader /Lf@‘{’?Q(QW\ (53%) und

o@&@\m e veranderte Aufgaben in der
Familie (36%) empfunden.

Hohe Anpassung wurde fir den Kontakt mit Eltern und
9.3 Lebensqualitat der Kinder und Freunden sowie fir den Umgang mit dem medizini-
Jugendlichen mit Krebs schen Personal berichtet.

Gerade im Bereich der Krebserkrankung kénnen LeNeben _diesen Ifrankhe_itsspezifischen Skalen wu_rden
bensqualitatsinstrumente eine gute Alternative zur Be@Uch diagnosetbergreifende MeRinstrumente einge-
trachtung der Krankheitswirkungen sein. Dies gilt vor S€tZt. Billson und Walker (1994) schatzten bei 48 Kin-
allem fir die Akutbehandlung, wahrend der die Kinder dern und Jugendlichen mit Krebs das Funktionsniveau
und Jugendlichen oft nicht die Konzentration und KraftIn den Bereichen Sinne, Mobilitat, Emotion, Kogniti-
aufbringen, umfangreiche Fragenkataloge zu beanto": Selbstversorgung und Schmerz ein. 66% der Be-
worten. Eltern schatzen haufig gerade Schmerz odeffagten waren sehr zufrieden mit inrem Leben. Insge-
die emotionale Betroffenheit falsch ein (z.B. Billson & S&mt wurden nur geringe Defizite berichtet. Barr et al.

Walker. 1994: Glaser. Davies. Walker & Brazier. (1993) setzten dieses System bei leukamiekranken
1997). ' ' ' ' " Kindern und Jugendlichen mit unterschiedlich hohem

Rezidivrisiko ein. Sie fanden bei 60% der Kinder und

Eiser, Havermans, Craft und Kernahan (1995) inter-Jugendlichen mit niedrigem Rezidivrisiko keinerlei
viewten 41 Kinder und Jugendliche mit verschiedenenE'nSChrantlfunge.r." bei der Hochrisikogruppe traf dies
Krebsdiagnosen dazu, wie ihre Erkrankung ihr alltagli-nur auf 30% zu. Ahnliche Ergebnisse wurden auch von
ches Leben beeinflult. Auf dieser Grundlage ergabefr€eny et al. (1993) berichtet.

sich neun relevante Bereiche: _ e _ .
« Kérperliche Aktivitat Die wohl am h&ufigsten eingesetzte Skala ist die ,Play

e Einschrankungen bei Aktivitaten Perfomance Scale for Children* (PPSC) von Lansky,
e Schule ' List, Lansky, Cohen und Sinks (1985): Auf einer Skala
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von O bis 100 soll die Fahigkeit des Kindes einge-Unterschiede zu gesunden Patienten ganz zu ver-
schatzt werden, altersangemessene Spielaktivitditeachwinden oder sogar in die Richtung zu gehen, daf3
auszufuihren. Beim Vergleich zwischen gesunden soKinder und Jugendliche, die ihren Krebs (berlebten,
wie krebskranken Kindern und Jugendlichen in statio-liber eine hdhere Lebensqualitat berichten als Gesunde
narer und ambulanter Behandlung wies die stationarévgl. Apajasalo et al. 1995).

Gruppe die geringsten Werte auf; weitere Gruppenun-

terschiede ergaben sich nicht (Lansky, List, Lansky,Die vorliegenden empirischen Ergebnisse zur Lebens-
Ritter-Sterr & Miller, 1987). Diese Ergebnisse deutenqualitat krebskranker Kinder und Jugendlicher unter-
auf eher geringe Einschrankungen der Lebensqualitétreichen nochmals, daf sich die meisten dieser Kinder
von Kindern und Jugendlichen mit Krebs nach derals kaum oder gar nicht eingeschrankt erleben. Mit Be-
Akutbehandlungsphase (Mulhern, Faerclough, Fried4astungen ist vor allem wahrend der akuten Behand-
man & Leigh, 1990). Im weiteren Verlauf scheinen die lungsphase im Krankenhaus zu rechnen.

Zusammenfassung

Chronische Erkrankungen sind im Kindes- und Ju- gendlichen maximal rund ein Drittel héher; dieser
gendalter sehr weit verbreitet: beinahe jedes fiinfte Wert scheint jedoch das Ausmalfd der Problem|age
Kind litt oder leidet aktuell unter einer chronischen eher zu Uberschatzen. Die meisten Studien haben sich
Erkrankung. Chronische Erkankungen dirfen nicht auf die internalisierenden Stérungen wie Angste oder
auf ihren somatischen Aspekt reduziert, sondern im geringer Selbstwert weniger auf den externalisieren-
Sinne einer umfassenden Betrachtung miissen dieden Problembereich konzentriert. Gerade in diesem
eventuell auftretenden funktionellen und psychoso- Bereich wurden auch vermehrt Auffalligkeiten gefun-
zialen Folgewirkungen bertcksichtigt werden. Das den, dies gilt sowohl fir Asthma als auch flr Krebs.
Krankheitsfolgenmodell der WHO bietet einen struk-
turierten Rahmen fiir die Betrachtung der Wirkungen Erste Ergebnisse liegen dazu vor, welche Kinderjund
chronischer Erkrankungen auf das gesamte SystemJugendliche besonders gefahrdet sind: Demnach sind
und verdeutlicht die biopsychosoziale Sichtweise.  die Personenfaktoren wie Intelligenz des Kindes oder
Bewadltigungsstil wichtiger als Merkmale der Erkran-
Chronische Erkrankungen wirken sich auf das familia- kung oder der sozialen Umgebung (wie der Status der
re System aus und kénnen zu Belastungen der GeEltern). Genaue Angaben zur Verbreitung und zum
schwister sowie der Eltern fiihren. Dabei ist vor allem AusmalR der mit einzelnen Krankheitsbildern verbun-
an den pflegerischen Mehraufwand der Eltern im Um- denen psychosozialen Belastungen bilden die Grund-
gang mit dem chronisch kranken Kind zu denken. Ne- lage fir die Ermittlung des psychosozialen Unter-
ben den negativen Aspekten wurde in jingster Zeit ver- stiitzungsbedarfs. Die spezifische und detaillierte| Be-
starkt das Augenmerk auf positive Aspekte gerichtet. trachtung der Belastungsprofile — ihrer Unterschiede
Die Bedeutung der entwicklungsbezogenen Perspekti-und Gemeinsamkeiten — helfen bei der méglichst be-
ve wurde vor allem unter dem Blickwinkel der Krank- darfsgerechten Interventionsplanung (vgl. Noeker &
heitskonzepte der betroffenen Kinder und Jugendli- Petermann in diesem Buch).
chen betrachtet. Sie veranschaulichen, wie wichtig es
ist, die sozial-emotionale sowie kognitive Entwick- Chronische Erkrankungen durfen jedoch nicht einsei-
lungsstufe der Kinder und Jugendlichen zu berticksich- tig unter einer defizitorientierten Perspektive betrach-
tigen. Der Umgang mit den Anforderungen an ein tet werden. Zwar stellt eine chronische Erkrankung —
selbstverantwortliches Krankheitsmanagement stellt im Sinne eines Stressors — die betroffenen Kindernund
eine der wesentlichen Aufgaben fiir die Betroffenen Jugendlichen vor eine Reihe von zusétzlichen Bewal-
dar: Complianceprobleme bei der Umsetzung gefahr-tigungsaufgaben, dies bedeutet jedoch nicht, daf} alle
den eine optimale medizinische Versorgung. Kinder und Jugendlichen zu jedem Zeitpunkt von die-
ser Aufgabe Uberfordert sind. Die empirischen Befun-
Insgesamt bergen chronische Erkrankungen fur diede legen vielmehr nahe, dal3 der Grof3teil der Kinder
Betroffenen ein erhdhtes Risiko, dall im Entwick- und Jugendlichen und deren Familien — zumindest
lungsverlauf negative psychosoziale Folgebelastun- nach einer Eingewdhnungsphase - sehr gut mit der
gen auftreten. Die Pravalenz solcher Belastungen laRtheuen oder unerwarteteten Situation klar kommt.
sich nur sehr schwer als allgemeine Kenngréf3e angeWichtig ist es daher, sich in Zukunft viel starker auf
geben. Im Vergleich zur Verbreitung psychosozialer die Frage zu konzentrieren, wie im Vorfeld Risiko-
Probleme in der Allgemeinbevdélkerung sind die gruppen bestimmt und diesem Personenkreis dann
Pravalenzen der chronisch kranken Kinder und Ju-gezielt Unterstiitzung angeboten werden kann. Neben
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der Frage nach den Risikofaktoren sollte — im Zusamdnsgesamt ist die empirische Forschung in einigen
menhang mit der Ubernahme einer umfassenden Peffeilbereichen noch nicht sehr weit vorangeschritten.

spektive — starker thematisiert werden, welche ResEs fehlen prospektive, kontrollierte Studien, die|an

sourcen bei den Kindern und Jugendlichen und deregréReren, homogenen Gruppen detaillierter die Frage
Familien bereits vorhanden sind beziehungsweisenach den Auswirkung einer chronischen Erkrankung

durch die Erkrankung aktiviert werden. Das zusétzli-auf das gesamte familiare System untersuchen, Die
che Studium der Bewaltigungsstile der BetroffenenErhebungsinstrumente sollten krankheitsspezifisch
ohne ausgepragte psychosoziale Belastungsreaktiausformuliert sein, Aussagen uber klinisch relevante
nen hilft, Interventionsangebote fiir Risikogruppen Veranderungen liefern und die ProzeRhaftigkeit |des
abzuleiten. Geschehens abbilden kénnen.

Verstandnisfragen

1. Anhand welcher zentralen Bestimmungssticke chronischen Erkrankung ihres Kindes konfron-
wird eine chronische Erkrankung im Kindes- und  tiert?
Jugendalter definiert? 4. Wie lassen sich Krankheitskonzepte in den ver-

2. Welche psychosozialen Belastungen kdnnen in-  schiedenen Altersstufen kennzeichnen?
folge einer chronischen Erkrankung bei den be-5. Was versteht man unter Lebensqualitat?
troffenen Kindern und Jugendlichen auftreten? 6. Welche Konzepte lassen sich aus der psychpso-

3. Mit welchen psychosozialen Belastungen und  zialen Belastungsforschung fir die Planung von
Anforderungen werden die Eltern infolge einer Interventionen ableiten?
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