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UBERSICHTSARBEIT

Viter chronisch kranker Kinder!

Karin Ribi, Markus A. Landolt und Margarete Vollrath

Summary
Fathers of chronically ill children

Fathers of children with chronic diseases have been underrepresented in research studies. This
paper rewiews the literature on coping and psychological adjustment in fathers of chronically
ill children. Most of the available studies involving fathers did focus on mothers and therefore
did not assess specific father-related research questions. Moreover, current knowledge of fa-
thers of chronically ill children is limited by a number of methodological problems. First, there
is a lack of theoretical models. In addition definition and assessment of psychological adjust-
ment is inconsistent. Second, several important potential predictors of father’s coping and ad-
justment have not been investigated hitherto, such as illness appraisals and personality. Third
stress and burdens specific to the fathers parenting role haven’t been assessed. Due to this lim-
itations it is rather difficult to obtain conclusive evidence on psychosocial issues in fathers with
chronically ill children. Future research should regularly involve fathers and assess their specific
situation.

Zusammenfassung

Viter standen in empirischen Studien zum Krankheitsbewiltigungsprozef chro-
nisch kranker Kinder bis anhin nicht im Vordergrund des Forschungsinteresses. In
der vorliegenden Arbeit wird der aktuelle Stand der Forschung zum Belastungs-
und Verarbeitungsprozef8 von Vitern chronisch kranker Kinder dargelegt. Die Be-
fundlage zeigt, dafl diesbeziiglich in den letzten Jahren einige neue Erkenntnisse ge-
wonnen wurden, die Mehrheit der Studien aber nicht explizit auf Viter ausgerichtet
war, sondern sich am Lebensalltag der Miitter orientierten. Dartiber hinaus beste-
hen einige methodische Einschrinkungen im Hinblick auf die bisherigen For-
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schungsbemiithungen. Erstens fehlen theoretische Modelle und es bestehen Diver-
genzen hinsichtlich der Definition und Erfassung von psychischem Befinden.
Zweitens wurden wichtige Pradiktoren des Bewiltigungsverhaltens und des psychi-
schen Befindens, wie Personlichkeitsmerkmale und krankheitsbezogene Bewer-
tungsprozesse praktisch nicht untersucht. Drittens wurden Belastungen, die sich
aus der spezifischen Vaterrolle ergeben nicht erfafit. Aufgrund dieser Unzuldnglich-
keiten ist es schwierig, generelle Schliisse zur psychosozialen Situation von Vitern
chronisch kranker Kinder zu ziehen. Um diese Liicken zu schlieflen, sind in zukiinf-
tigen Studien Viter vermehrt zu involvieren sowie spezifische, auf Belastungen im
Lebensalltag von Vitern mit einem chronisch kranken Kind ausgerichtete Fragestel-
lungen zu fordern.

1 Einleitung

Die Diagnose einer chronischen Krankheit im Kindesalter stellt sowohl fiir das er-
krankte Kind als auch fiir dessen nichste Bezugspersonen ein belastendes Ereignis
dar. Durch das starke Eingebundensein in den Krankheits- und Behandlungsprozef3
des erkrankten Kindes konnen insbesondere die Eltern ebenfalls psychosoziale Fol-
gebelastungen erleben und sind dem Risiko eigener Uberforderungen und Fehlan-
passungen ausgesetzt (Noeker u. Petermann 1995). Die psychosoziale Adaptation
des chronisch kranken Kindes und dessen Eltern wurde in den letzten zwanzig Jah-
ren eingehend untersucht. Im Hinblick auf die psychosoziale Adaptation der Eltern
wurde der Fokus der bisherigen Forschung eindeutig auf die Miitter gerichtet, wih-
rend nur wenige Befunde zur Belastung, Bewiltigung und zum psychischen Befin-
den von Vitern chronisch kranker Kinder vorliegen (Eiser 1993; Thompson u.
Gustafson 1996; Seiffge-Krenke et al. 1996). Diese Tatsache steht im Kontrast zu ei-
nem allgemeinen Trend in der Familienforschung, der sich in den siebziger Jahren
des letzten Jahrhunderts abzuzeichnen begann: Unter dem Motto ,Die neuen Viter"
konnte ein regelrechter Boom an Studien verzeichnet werden, welche die Rolle des
Vaters in den Mittelpunkt des Forschungsinteresses riickten und sich auf die Erfor-
schung der Bedeutung des Vaters im Entwicklungsprozef des Kindes sowie seiner
Beteiligung an familialen Aufgaben konzentrierten (Lamb 1997; Matzner 1998). Ein
dhnlich wachsendes Forschungsinteresse an der Situation von Vitern korperlich
kranker Kinder ist jedoch nicht zu verzeichnen. Der Einschluf von Vitern in Studi-
en zu chronisch kranken Kindern wire aber aus verschiedenen Griinden sinnvoll
und notwendig. Erstens besteht Evidenz, daf$ eine chronische Krankheit im Kindes-
alter Auswirkungen auf alle Mitglieder eines Familiensystems hat (Quittner et al.
1998; Cohen 1999). Viter geh6ren neben den Miittern zu den néchsten Bezugsper-
sonen eines Kindes und sind somit in dhnlichem Masse von der Krankheit ihres
Kindes betroffen. Zweitens zeigt eine Ubersicht empirischer Befunde zur Rolle der
Familie im kindlichen Krankheitsprozefl auf, daf3 sich die Betreuung und Unter-
stiitzung durch die gesamte Familie im Endeffekt positiv auf die Gesundheit des
Kindes auswirkt (Wamboldt u. Wamboldt 2000). Die Unterstiitzung eines erkrank-
ten Kindes durch den Vater sollte daher nicht vernachlissigt werden. Drittens exi-
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stieren empirische Hinweise, daf} die Reaktion von Vitern auf die Krankheit ihres
Kindes nicht unbedingt mit derjenigen der Miitter gleichzusetzen ist (Holmbeck
et al. 1997).

Die folgenden Ausfiihrungen haben zum Ziel, den aktuellen Stand der Forschung
zum Belastungs- und Verarbeitungsprozefl von Vitern korperlich chronisch kranker
Kinder darzulegen. Ausgehend von der Frage, inwieweit Viter chronisch kranker Kin-
der in empirischen Studien der letzten zehn Jahre Beriicksichtigung fanden, wurde
eine systematische Literaturrecherche in den Datenbanken Psycinfo, Psyndex und
Medline durchgefiihrt. Studien tiber Viter von Kindern mit einer korperlichen, gei-
stigen oder entwicklungsbezogenen Behinderung (z.B. Rogner u. Wessels 1994; Dy-
son 1997; Trute 1995) wurden nicht mit einbezogen. Ebenfalls ausgeschlossen wurden
all jene Studien, die den Einfluf8 des Vaters auf das kranke Kind untersuchten. Publi-
zierte Arbeiten wurden berticksichtigt, wenn sie die folgenden vier Kriterien erfiillten:
1. Es handelt sich um eine empirische Studie; 2. die untersuchte Stichprobe fokussier-
te auf Eltern von kérperlich chronisch kranken Kindern; 3. die Viter wurden separat
befragt; 4. die Studie wurde nach dem Jahre 1990 publiziert. Die Literaturrecherche
hat ergeben, daf$ relativ wenig Studien verfligbar sind, die Befunde der befragten Vi-
tern separat analysiert haben. Gesamthaft wurden 28 Forschungsarbeiten in die Uber-
sicht einbezogen, wovon 5 aus dem deutschsprachigen Raum stammen.

2 Belastungen

Viter werden infolge einer chronischen Erkrankung eines Kindes mit einer Vielzahl
von Belastungen konfrontiert. Sie miissen unter Umstanden bisherige Lebensprio-
ritdten neu priifen, sich mit Verlustingsten auseinandersetzen sowie Pflege- und Be-
treuungsfihigkeiten entwickeln oder intensivieren (May 1996). Es sind lediglich
vereinzelt Befunde zu spezifischen Belastungen und Rollenanforderungen von Vi-
tern chronisch kranker Kinder verfiigbar. Generell wird aufgezeigt, dafl sich Viter
im Vergleich zu Miittern durch die Krankheit des Kindes weniger stark belastet fiith-
len (Koch et al. 1996; Quittner et al. 1998; Mastroyannopoulou et al. 1997). Detail-
liertere Befunde zu Belastungen von Vitern krebskranker Kinder finden sich in der
Studie von Koch et al. (1996). Die befragten Viter gaben an, daf die Erkrankung ih-
res Kindes fiir sie im Vergleich zu den Miittern weniger zeitlichen Mehraufwand be-
deute. Sie waren grundsitzlich zufrieden mit der Aufgaben- und Verantwortungs-
teilung, unabhingig davon ob die Hauptverantwortung fiir das kranke Kind bei den
Miittern lag oder sie diese untereinander aufteilten. Die Viter betonten jedoch bei
der Frage nach diesbeziiglichen Verinderungswiinschen, daf} dafiir eine Anpassung
externer, auflerfamilidrer Bedingungen notwendig wire. Im Gegensatz zu den Miit-
tern muflten sie zudem weniger einen Arbeitsplatzverzicht oder -verlust in Kauf
nehmen, gaben aber an, dafl die Erkrankung ihres Kindes eine Neuorganisation der
Arbeitszeit zur Folge hatte. Als weitere Belastungsquellen nannten Viter die Zunah-
me von Kosten z.B. fiir Transporte, Telefonate und Unterkunft bedingt durch die
hiufigen Spitalaufenthalte, Einschrinkungen bei Freizeitaktivititen, zu wenig Zeit
fiir die Partnerschaft und die Betreuung der Geschwister des erkrankten Kindes. Be-
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lastungen durch die Rollenanforderungen bei Vitern von Kindern mit cystischer Fi-
brose untersuchten Quittner et al. (1998). Die Viter der erkrankten Kinder berich-
teten in dieser Studie, daf sie mehr Konflikte bei der Kinderbetreuung und weniger
positive Interaktionen mit der Partnerin erleben, sich mehr mit Pflegeaufgaben be-
schiftigen sowie weniger zufrieden mit der Rollenaufteilung sind als Viéter gesunder
Kinder. Generell 1413t sich feststellen, daf$ Familien mit chronisch kranken Kindern
ein Familienleben fiihren, das sich an der traditionellen Rollenaufteilung orientiert.
Die Viter kiimmern sich dabei um den finanziellen Unterhalt der Familie, wihrend
den Miittern die Hauptverantwortung beziiglich der Pflege des kranken Kindes zu-
fallt. Die spezifischen aus dieser traditionellen Rollen- und Aufgabenteilung resul-
tierenden Belastungen von Vitern, wie zum Beispiel Gefiihle der Isolation, Zeitkon-
flikt zwischen Arbeitszeit und Zeit fiir das kranke Kind oder Ubernahme von
zusitzlicher Hausarbeit und Betreuung der Geschwister, wurden bisher selten un-
tersucht. Zu moglichen Veranderungen in der Rollenaufteilung von Eltern durch
die Erkrankung des Kindes, existieren ebenfalls keine Studien.

3 Psychisches Befinden

Das psychische Befinden von Vitern chronisch kranker Kinder wurde hauptsich-
lich mittels der Héufigkeit erlebter psychischer Symptome gemessen. Die verschie-
denen Studien unterscheiden sich jedoch beziiglich dem Spektrum erfafiter Sym-
ptome. Wihrend einige Studien einzelne Storungsbilder wie z.B. Angst oder
Depression erfafiten, kamen in anderen Studien Mef8instrumente zur Anwendung,
welche eine breitere Palette an psychischen und teilweise auch korperlichen Sto-
rungsbilder abdeckten. Eine der wenigen epidemiologischen Studien auf diesem
Gebiet ist die von Cadman et al. (1991), in der beide Elternteile aus 1800 kanadi-
schen Familien befragt wurden. Die Autoren stellten bei Vitern chronisch kranker
Kinder fest, dafd diese 2-3mal hidufiger in psychologischer Behandlung waren als Vi-
ter gesunder Kinder.

Studien, die das psychische Befinden von Vitern chronisch kranker Kinder un-
tersucht haben, lassen sich in zwei Gruppen unterteilen: Studien, welche Viter
chronisch kranker mit Vitern gesunder oder akut erkrankter Kinder verglichen so-
wie Studien, welche Viter und Miitter erkrankter Kinder miteinander verglichen.
Beiden Arten von Vergleichen sind in ihren Befunden uneinheitlich. Wihrend die
einen Studien sowohl zwischen Vitern kranker und Vitern gesunder Kinder als
auch zwischen Vitern und Miittern Unterschiede beziiglich ihrem psychischen Be-
finden fanden, stellte eine Reihe von Studien in beiden Vergleichsgruppen keine
diesbeziiglichen Differenzen fest. In mehreren Studien wurden zum Beispiel keine
Unterschiede festgestellt zwischen Vitern krebskranker und Vitern gesunder Kin-
der hinsichtlich dem Ausmaf} an Angstsymptomen (Speechly u. Noh 1992; Kazak
et al. 1997; Barakat et al. 1997) und an depressiven Symptomen (Larson et al. 1994;
Speechly u. Noh; 1992). Ein Vergleich zwischen Vitern von Kindern mit Cystischer
Fibrose und Vitern gesunder Kinder ergab ebenfalls keine Unterschiede in der Hiu-
figkeit erlebter depressiver Symptome (Quittner et al. 1998). In der Studie von
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Mastroyannopoulu et al. (1997) unterschieden sich Viter von Kindern mit ver-
schiedenen korperlich chronischen Krankheiten in ihrem psychischen Befinden
nicht von Vitern einer Normstichprobe. Dagegen wiesen in zwei Studien Viter mit
einem krebskranken Kind zum Zeitpunkt der Diagnose mehr Angstsymptome auf
als Viter gesunder Kinder (Larson et al. 1994; Sawyer et al. 2000). Eine mogliche Er-
Klarung fiir dieses vermehrte Auftreten von Angstsymptomen, konnte darin liegen,
daBd sich Viter zum Zeitpunkt der Krebsdiagnose in einer ernsthaften Krisensitua-
tion befinden, in welcher sie mit dem Schock der Diagnose umgehen und sich mit
der Unsicherheit des Krankheitsverlaufs auseinander setzen miissen. Daf3 sich diese
erhohte Angst nach einer gewissen Zeit wieder auf ein normales Niveau reduziert,
bestitigten Studien, welche Viter von erfolgreich behandelten krebskranken Kin-
dern beziiglich Angstsymptomen untersuchten (Kazak et al. 1997; Barakat et al.
1997). Allerdings wiesen beide Studien nach, dafl diese Viter noch einige Jahre nach
Behandlungsende posttraumatische Belastungssymptome zeigten. Auch bei Vitern
von Kindern mit neu diagnostiziertem Diabetes mellitus zeigte sich, daf§ diese Viter
im Vergleich zur Normpopulation tendenziell mehr posttraumatische Belastungs-
symptome erleben (Landolt et al. eingereicht). In der Studie von Holmbeck et al.
(1997) zu Vitern von Kindern mit Spina Bifida, berichteten diese im Vergleich zu
Vitern korperlich gesunder Kinder tiber mehr psychische Symptome.

Studien, die Viter und Miitter chronisch kranker Kinder miteinander verglichen,
zeigten weder in bezug auf das generelle psychische Befinden (Chaney et al. 1997;
Hoekstra-Weebers et al. 1998b) noch im Hinblick auf Angst und Depression (Groo-
tenhuis u. Last 1997) Unterschiede auf. Allerdings existieren vereinzelt Befunde, die
im Hinblick auf das psychische Befinden Unterschiede zwischen Vitern und Miit-
tern kranker Kinder fanden. Sie zeigen auf, daf§ Viter zum Zeitpunkt der Diagnose
weniger unter psychischen und physischen Beschwerden (Koch et al. 1996), unter
Angstsymptomen (Dahlquist etal. 1996) oder unter depressiven Symptomen
(Quittner et al. 1992) leiden als Miitter. Finzig in der Studie von Holmbeck et al.
(1997) gaben Viter von Kindern, die an Spina Bifida leiden im Vergleich zu ihren
Partnerinnen mehr psychische Symptome an.

Longitudinalstudien zum psychischen Befinden von Vitern chronisch kranker
Kinder existieren nur vereinzelt, obwohl darauf hingewiesen wird, dafl dem zeitli-
chen Verlauf von psychischen Reaktionen Rechnung zu tragen sei (Eiser 1993). Stu-
dien, welche Viter in die Langzeitanalyse miteinbezogen zeigten auf, daf§ bei Vitern
krebskranker Kinder Angstsymptome im Verlauf der Zeit signifikant abnahmen
und sie sich ein Jahr nach der Diagnose nicht mehr von Vitern gesunder Kinder un-
terschieden (Timko et al. 1992; Hoekstra-Weebers et al. 1996; Sawyer et al. 2000). In
einer neueren Studie von Hoekstra-Weebers et al. (1998b) gaben Viter krebskran-
ker Kinder im Vergleich zu einer Normstichprobe zum Zeitpunkt der Diagnose so-
wie sechs Monate spiter signifikant mehr psychische Probleme an. Diese Unter-
schiede lieffen sich zwolf Monate nach dem Diagnosezeitpunkt nicht mehr
feststellen. Die Viter der kranken Kinder gaben aber nach wie vor an, sich psychisch
unausgeglichen zu ftihlen. Dennoch ldfit sich aus den wenigen longitudinalen Be-
funden schlieflen, dafy Viter krebskranker Kinder kaum gefihrdet sind, langfristig
psychische Symptome zu entwickeln.
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Zusammenfassend betrachtet ist die Befundlage zum psychischen Befinden von
Vitern chronisch kranker Kinder uneinheitlich. Die Ursache hierfiir ist wohl primér
methodischer Art. Die Studien divergieren nicht nur beziiglich Erhebungszeitpunkt
im Krankheitsprozef3, sondern auch beziiglich der untersuchten Krankheits- und
Vergleichsgruppen und in bezug auf die Operationalisierung des psychischen Befin-
dens. Aus diesem Grunde ist es im jetzigen Moment schwierig, generelle Schliisse zu
ziehen. Es gibt jedoch Hinweise, dal Viter im Zusammenhang mit der chronischen
Krankheit ihres Kindes psychische Symptome zeigen und diese zum Teil ebenso
héufig auftreten wie bei den Miittern.

4 Determinanten des psychischen Befindens

In der Forschung zur Krankheitsbewiltigung von chronisch kranken Kindern und
ihren Familien wurden verschiedene Modelle entwickelt, die sich am transaktio-
nalen StreBmodell von Lazarus und Folkman (1984) orientieren (z.B. Noeker u.
Petermann 1995; Thompson u. Gustafson 1996; Wallander u. Varni 1998).
Grundsitzlich wird von der Annahme ausgegangen, dafl die Krankheit des Kindes
mit ihren spezifischen und Verlaufsmerkmalen ein Strefereignis darstellt und
psychische Folgen fiir die Eltern haben kann. Als mogliche Determinanten des
Ausmafes und der Dauer psychischer Reaktionen werden die folgenden Variablen
betrachtet:

— Merkmale der Krankheit,

— Merkmale der Person,

Merkmale des sozialen Umfeldes,

subjektive Bewertungsprozesse,

eingesetzte Bewiltigungsstrategien.

Je nach Forschungsinteressen wurden aber unterschiedliche Schwerpunkte beziig-
lich der untersuchten Modellkomponenten gesetzt. Gerade im Hinblick auf einzel-
ne Determinanten des Verarbeitungsprozesses von Vitern chronisch kranker Kin-
der existieren z.T. erhebliche Forschungsliicken. Nachfolgend werden, soweit
vorhanden, Befunde zu den einzelnen oben angefithrten Determinanten referiert.

4.1 Merkmale der Krankheit

Zu den Krankheitsmerkmalen zihlen einerseits krankheitsspezifische Merkmale
wie beispielsweise die medizinische Diagnose, der funktionelle Status, die Art und
Dauer der Behandlung sowie die Prognose. Andererseits gehoren auch krankheits-
iibergreifende Merkmale zu dieser Kategorie, wie beispielsweise die duflere Sicht-
barkeit der Krankheit, der Grad der Lebensbedrohung, das Ausmaf der Pflegebe-
durftigkeit sowie das Vorhandensein von Behinderungen. Zur Frage, welche
Auswirkungen Krankheitsmerkmale auf den Bewiltigungsprozefy und das psychi-
sche Befinden von Vitern haben, existieren nur vereinzelte und widerspriichliche
Befunde. In der Studie von Timko et al. (1992) standen das Ausmaf$ der funktionel-
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len Einschriankungen sowie die Dauer der Krankheit bei Kindern mit einer juveni-
len rheumatischen Erkrankung in signifikantem Zusammenhang mit dem Ausmaf3
der psychischen Belastung ihrer Viter. Dagegen lieflen sich in der Studie von
Mastroyannopoulou et al. (1997) zwischen krankheitsiibergreifenden Merkmalen,
wie kognitiven Beeintrichtigungen, Einschrankungen in der Mobilitit, allgemeiner
Funktionstiichtigkeit sowie momentaner Gesundheitszustand des Kindes und dem
psychischen Befinden der Viter keine Zusammenhinge finden. Die Erfassung die-
ser Krankheitsmerkmale beruhten jedoch auf Einschitzungen der Viter, wahrend
eine Beurteilung durch den Arzt oder objektive Krankheitsvariablen wie beispiels-
weise die Dauer des Spitalaufenthalts nicht berticksichtigt wurden. Zusammenfas-
send kann festgestellt werden, dafl der Einflul von Krankheitsmerkmalen auf das
psychische Befinden von Vitern chronisch kranker Kinder bis heute nur sehr limi-
tiert untersucht worden ist, so dafd zusitzliche Erkenntnisse notwendig sind, um
grundsitzliche Schlisse zu ziehen.

4.2 Merkmale der Person

Zu den personenspezifischen Merkmalen gehoren sowohl soziodemographische
Variablen als auch Personlichkeitseigenschaften wie beispielsweise Extraversion
oder Neurotizimus. Soziodemographische Variablen wie Alter der befragten Viter,
Alter und Geschlecht des Kindes, familidres Einkommen, Ausbildung und Berufsti-
tigkeit, Zivilstand sowie Familiengrofle wurden in nahezu allen Studien erfafit,
dienten jedoch meistens zur Beschreibung der Stichprobe oder als Kontrollvaria-
blen bei Vergleichen zwischen untersuchter und Normstichprobe. Die vereinzelten
Studien, welche soziodemographische Variablen als Pridiktoren des psychischen
Befindens von Vitern chronisch kranker Kinder untersuchten, konnten grundsitz-
lich keine signifikanten Effekte finden (Timko et al. 1992; Barakat et al. 1997; Hoek-
stra-Weebers et al. 1999). Einzig in der Studie von Speechly und Noh (1992) zeigten
Viter von krebskranken Kinder, die verheiratet waren und iiber ein hoheres Fin-
kommen verfiigten, weniger psychische Symptome. Allein die Tatsache verheiratet
zu sein, scheint demnach fiir das Befinden der Viter einen protektiven Faktor dar-
zustellen.

Der Einflul von Personlichkeitsmerkmalen auf das psychische Befinden von
Vitern chronisch kranker Kinder wurde in der bisherigen Forschung weitgehend
vernachlissigt. Lediglich zwei Studien liegen vor, die Personlichkeitsmerkmale wie
dispositionale Angstlichkeit (Kazak etal. 1998; Hoekstra-Weebers etal. 1999),
Selbstwertgefithl und Durchsetzungsfihigkeit (Hoekstra-Weebers et al. 1999) im
Hinblick auf das psychische Befinden bei Vitern krebskranker Kinder untersuchten.
In beiden Studien stellte sich die dispositionale Angstlichkeit als stirkster Priadiktor
der kurz- und langfristigen psychischen Belastung von Vitern krebskranker Kinder
heraus. Welche Bedeutung Personlichkeitsmerkmalen im Hinblick auf die Bewilti-
gung und das psychische Befinden von Vitern kranker Kinder zukommt, wire in
zukiinftigen Untersuchungen unbedingt weiterzuverfolgen. Unter Umstinden
konnte die Personlichkeit bei Vitern ein Pradiktor darstellen, der bis anhin zu wenig
Beachtung gefunden hat.
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4.3  Merkmale des sozialen Umfeldes

Als umfeldspezifische Merkmale wurden Variablen untersucht, die sich auf das so-
ziale Umfeld der Viter beziehen. Dazu gehoren die Familienbeziehungen sowie die
soziale Unterstiitzung. Untersuchungen zur sozialen Unterstiitzung von Vitern
kranker Kinder beschrankten sich hdufig auf die Unterstiitzung durch die Partnerin
oder auf Aspekte der Ehequalitit.

4.3.1 Ehequalitit

Studien zur Einschitzung der Ehequalitit von Vitern chronisch kranker Kinder ha-
ben aufgezeigt, dal die Zufriedenheit mit der Ehe eine bedeutende Rolle fiir das psy-
chische Befinden von Vitern zu spielen scheint und sie dazu neigen, Belastungen
hauptsichlich durch den Riickhalt der Ehepartnerin zu bewiltigen (Larson et al.
1994; Taanila et al. 1999). Hoekstra-Weebers et al. (1998a) untersuchten bei Vitern
krebskranker Kinder den Zusammenhang zwischen Ehequalitidt und Bewiltigungs-
verhalten. Sowohl zum Zeitpunkt der Diagnose als auch sechs und zwolf Monate
spéter korrelierten emotionsfokussierte Bewiltigungsstrategien signifikant mit der
subjektiv eingeschitzten Ehebelastung. Ein Vergleich der beiden Elternteile ein hal-
bes Jahr nach der Diagnose ergab, daf3 fiir Viter die individuellen Bewiltigungspra-
ferenzen, fiir Miitter hingegen der Bewiltigungsstil des Partners als signifikanter
Pradiktor der wahrgenommenen Ehebelastung fungierte. Die Autoren folgerten aus
diesen Erkenntnissen, dafd ein unterschiedlicher Bewiltigungsstil der Ehepartner,
insbesondere Unterschiede in bezug auf emotionsfokussierte Bewiltigungsstrategi-
en, einen Risikofaktor fiir die Qualitit der Paarbeziehung darstellt. Um die Qualitit
der Ehebeziehung langfristig aufrechtzuerhalten, sollte ein Paar daher versuchen, ei-
nen gemeinsamen Bewdltigungsstil zu etablieren.

4.3.2  Soziale Unterstiitzung

Studien zur sozialen Unterstiitzung von Eltern krebskranker Kindern zeigten im all-
gemeinen auf, daf sich Viter und Miitter im Ausmaf der erhaltenen Unterstiitzung
nicht unterscheiden. Eine differenziertere Betrachtung der Quellen sozialer Unter-
stiitzung sowie verschiedener Unterstiitzungsfunktionen zeigt aber auf, dafl Viter
von Familie und Freunden weniger spezifische Unterstiitzungsleistungen erhielten
(Koch et al. 1996; Larson et al. 1994). So geben Viter krebskranker Kinder im Ver-
gleich zu Miittern an, weniger informelle und emotionale Unterstiitzung erhalten
zu haben, wihrend sie sich diesbeziiglich von Vitern mit grippekranken Kindern
nicht unterschieden (Larson et al. 1994).

Wird der Zusammenhang zwischen wahrgenommener sozialer Unterstiitzung
und psychischem Befinden betrachtet, zeigen Viter krebskranker Kinder, die
mehr Unterstiitzung erhalten, sowohl weniger Depressions- und Angstsymptome
(Speechly u. Noh 1992) als auch weniger posttraumatische Belastungssymptome
(Kazak et al. 1997; Barakat et al. 1997). In einer prospektiven Studie mit Vitern
krebskranker Kinder hatte die soziale Unterstiitzung einen signifikant positiven
Effekt auf das langfristige psychische Befinden (Hoekstra-Weebers et al. 1999).
Viter, die zum Zeitpunkt der Diagnose unzufrieden mit der erhaltenen sozialen
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Unterstiitzung waren oder deren Unzufriedenheit iiber die Zeit hinweg zunahm,
sind langfristig vermehrt dem Risiko ausgesetzt, psychische Symptome zu ent-
wickeln. Zusammenfassend lassen die verfiigbaren Studien den Schlufl zu, daf3
die soziale Unterstiitzung von Vitern chronisch kranker Kinder ein wichtiger
Schutzfaktor hinsichtlich der Vermeidung langfristiger psychischer Reaktionen
darstellt.

4.3.3  Familiire Beziehungen

Studien iiber Kinder mit unterschiedlichen chronischen Krankheiten haben gezeigt,
daf fiir ein gutes psychisches Befinden beider Elternteile ein Familienklima forder-
lich ist, das sich durch ein hohes Ausmafl an gegenseitiger Unterstiitzung, durch ei-
nen engen Zusammenhalt sowie durch ein geringes Konfliktpotential auszeichnet
(Tevers et al. 1998; Kronenberger u. Thompson 1992; Sloper u.Turner 1993). Ein
Vergleich von Vitern von an Diabetes erkrankter Jugendlicher mit Vitern gesunder
Jugendlicher ergab, daf} die Viter der an Diabetes erkrankten Jugendlichen die in-
terpersonalen familidren Beziehungen im Langzeitverlauf deutlich schlechter be-
werteten (Seiffge-Krenke u. Schmitt 1999). Sie schitzten sie als weniger offen, weni-
ger unabhingig und als konfliktdrmer ein und gaben an, dafl dem persoénlichen
Wachstum in der Familie zu wenig Bedeutung zugemessen werde. Dariiber hinaus
charakterisierten sie das Familienklima als sehr strukturiert, organisiert, kontrol-
liert und leistungsorientiert. Dafd Viter von an Diabetes erkrankten Kindern das Fa-
milienleben als strukturierter empfinden, wurde in der Studie von Tanila et al.
(1999) bestiitigt. Der familidre Zusammenhalt wurde in dieser Studie nach der Dia-
gnose aber positiver bewertet als vor der Diagnose. Studien zum Zusammenhang
zwischen Merkmalen der Familie und dem psychischen Befinden von Vitern, zeig-
ten auf, dafy Viter von ehemals krebskranken Kindern (Kazak et al. 1997; Barakat
etal. 1997) sowie Viter von Kindern mit chronisch rheumatischen Erkrankungen
(Timko et al. 1992) mehr psychische Probleme erleben, wenn sie ihre familiire Be-
ziehungen als ungiinstig einschitzen. Insgesamt verdeutlichen die erwihnten Be-
funde, daf} die Qualitit der familidren Beziehungen im Bewiltigungsprozef3 von
Vitern chronisch kranker Kinder eine bedeutsame Rolle spielt.

4.4  Bewertungs- und Bewdltigungsprozesse

Zu Bewertungsprozessen von Vitern chronisch kranker Kinder im Hinblick auf ver-
schiedene Aspekte des Krankheitsgeschehens sind praktisch keine empirischen Be-
funde vorhanden. Einzig die Studie von Kazak et al. (1998) untersuchte die subjek-
tive Einschitzung der Wahrscheinlichkeit, daf§ ein Kind trotz beendeter Behandlung
noch sterben konnte sowie die Einschitzung der wahrgenommenen Intensitit der
Behandlung. Es zeigte sich, daf3 Viter von ehemals an Krebs erkrankter Kinder, wel-
che den Tod ihres Kindes als wahrscheinlicher und die Behandlung als intensiver
einschitzten, signifikant mehr posttraumatische Belastungssymptome angaben.
Diese Befunde weisen darauf hin, daf3 es wichtig wire, in Studien bei Vitern chro-
nisch kranker Kinder subjektive Bewertungsprozesse in bezug auf die Krankheit
und die Behandlung vermehrt zu berticksichtigen.
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Die verfugbaren Befunde zum viterlichen Bewiltigungsverhalten ergeben kein
einheitliches Bild. Einerseits existieren Studien, die Vitern aktive Bewiltigungs-
strategien zuschreiben. So scheinen Viter krebskranker Kinder die krankheits-
und behandlungsbedingten Belastungen vor allem mit problemfokussierten Stra-
tegien wie ,, Informationsbeschaffung®, ,,Suche nach Optionen“ und ,,Abschitzen
von Alternativen® (Cayse 1994) zu bewiltigen. Diese Strategien werden auch im
Verlauf der Zeit beibehalten und im Vergleich zu den Miittern hiufiger angewen-
det (Hoekstra-Weebers et al. 1998b). Auch Mastroyannopoulou et al. (1997) be-
schreiben die Bewiltigungsbemithungen von Vitern chronisch kranker Kinder als
ein aktives, praktisches und organisatorisch orientiertes Verhalten, wihrend emo-
tionale Reaktionsweisen eher unterdriickt werden. Andererseits existieren Befun-
de, die Vitern ein eher passives Bewiltigungsverhalten zuschreiben. So kommt
beispielsweise Eiser (1993) in ihrer Ubersichtsarbeit zu dem Schluf, daf sich das
Bewiltigungsverhalten von Vitern chronisch kranker Kinder als ein eher gleich-
giiltiges Verhalten charakterisieren 148t und durch geringes Engagement sowie
Riickzug und Ablosung von der Familie gekennzeichnet ist. Seiffge-Krenke et al.
(1996) beschreiben Viter von an Diabetes erkrankten Jugendlichen ebenfalls als
eher inaktiv, was sich in geringen Alltags- wie auch krankheitsspezifischen Bewil-
tigungsbemithungen zeige. Zu dhnlichen Ergebnissen kamen auch Koch et al.
(1996), in deren Studie Viter krebskranker Kinder wenig aktive Strategien zeig-
ten. Sie bemiihten sich im Vergleich zu Miittern weniger um die Informationsbe-
schaffung, um den Austausch mit anderen betroffenen Eltern und um soziale Un-
terstiitzung. Ein Vergleich von Eltern krebskranker mit Eltern grippekranker
Kinder, bestitigte in beiden Gruppen die Tendenz, daf§ Viter weniger aktive en-
gagierte Bewiltigungsstrategien verwenden als Miitter (Larson et al. 1994). Ob-
wohl auch gegenteilige Befunde existieren, die weder zum Zeitpunkt der Diagnose
noch im Verlauf eines Jahres Unterschiede im Bewiltigungsverhalten zwischen El-
tern krebskranker Kinder aufzeigten (Hoekstra-Weebers et al. 1998a), scheint die
Mehrheit der Studien auf Bewiltigungsdifferenzen zwischen Eltern chronisch
kranker Kindes hinzuweisen.

Demgegeniiber zeigen Studien, in denen Viter chronisch kranker Kinder mit Vi-
tern gesunder Kinder verglichen wurden auf, daf8 beide Gruppen dhnliche Strategi-
en zur Bewiltigung von Belastungen einsetzen (Holmbeck et al. 1997; Seiffge-Kren-
ke etal. 2001). In diesen Studien wurde jedoch die allgemeine Bewiltigung
alltiglicher und familidrer Probleme und nicht krankheitsspezifische Bewiltigungs-
formen erfafit. Seiffge-Krenke et al. (2001) konnte in ihrer Studie nachweisen, dafl
sowohl Viter gesunder als auch Viter diabetischer Jugendlicher iiber die Zeit in ei-
nigen Bewiltigungsdimensionen aktiver werden. Diese zunehmende Aktivitit er-
folgte jedoch unabhingig von Gesundheitsstatus und Geschlecht des Kindes. Eine
Ausnahme bildete die Neigung zur kognitiven Neudefinition. Wahrend der Ge-
brauch dieser Strategie bei Vitern gesunder Jugendlicher im Verlauf der Zeit nach-
lie3, wurde sie von Vitern diabetischer Jugendlicher zunehmend hiufiger angewen-
det. Die Autoren folgerten aus ihren Befunden, dafl Viter diabetischer Jugendlicher,
unabhingig von der Krankheit ihres Kindes, ebenso viele aktive Bewiltigungsstra-
tegien verwenden wie Viter gesunder Jugendlicher.
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Zur Auswirkung viterlicher Bewiltigungsstrategien auf das psychische Befinden
existieren kaum systematische Studien. Timko et al. (1992) zeigten auf, daf3 bei Vi-
tern von Kindern mit einer rheumatischen Erkrankung die Verwendung von ver-
meidenden Bewiltigungsstrategien mit mehr depressiven Symptomen einherging
und sie sich angespannter fithlten. Holmbeck et al. (1997) stellten bei Vitern von
Kindern mit Spina Bifida ebenfalls fest, daf§ Viter, die haufiger Strategien, wie ,,ver-
minderte Verhaltensanstrengung® und ,emotionale Abreaktion® verwendeten,
mehr psychische Symptome zeigten. In der Studie von Wittrock et al. (1994) an Vi-
tern krebskranker Kinder zeigte sich ein signifikanter Zusammenhang zwischen
passiven Bewiltigungsstrategien wie Riickzug und Verleugnung und dem Ausmaf3
an Depressions- sowie Angstsymptomen. Die zitierten Befunden lassen vermuten,
dafd zwischen Vitern und Miittern chronisch kranker Kinder Unterschiede im Be-
wiltigungsverhalten bestehen. Der Vergleich von Vitern chronisch kranker und Vi-
tern gesunder Kinder ergab dagegen keinen Unterschiede im Hinblick auf krank-
heitsunabhingige Bewiltigungsstrategien.

5 Diskussion

In den letzten Jahren wurden einige neue Erkenntnisse zu den Belastungen, zum Be-
wiltigungsprozef$ und zum psychischen Befinden von Vitern chronisch kranker
Kinder gewonnen. Diese stammen jedoch mehrheitlich aus Studien, die nicht expli-
zit auf Viter chronisch kranker Kinder ausgerichtet waren, sondern diese haupt-
sdchlich im Vergleich zu Miittern untersuchten. Nach wie vor scheinen Viter in em-
pirischen Studien zum Krankheitsbewiltigungsprozefd chronisch kranker Kinder
nicht im Zentrum des Interesses zu stehen. Diese anhaltende Vernachlissigung wird
u.a. begriindet durch die Meinung von Forschern und Klinikpersonal, dal Viter
schwieriger fiir eine Studie zu gewinnen sind. Denn im Unterschied zu den Miittern
sind sie seltener bei Hospitalisationen, Routineuntersuchungen oder Nachfolgebe-
handlungen ihrer Kinder im Spital anwesend und kénnen nicht direkt angefragt
werden (Kazak 1997). Aulerdem wird den Vitern hidufig unterstellt, daf§ sie nicht
gewillt sind, sich neben ihrem Arbeitsalltag fiir Interviews oder schriftliche Befra-
gungen zur Verfiigung zu stellen (Phares 1992). Diese Annahme wurde aber wider-
legt, da beispielsweise bei Studien tiber Viter psychisch kranker Kinder gezeigt wer-
den konnte, dafy Viter bereitwillig an Studien teilnahmen, wenn sie explizit
angefragt wurden (Phares 1995).

Ein weiteres Defizit der bisherigen Forschungsbemiihungen zu Vitern chronisch
kranker Kinder betrifft das Ungleichgewicht der Variablen, die zur Erkldrung der
komplexen Zusammenhinge zwischen Krankheitsmerkmalen, Bewiltigungsver-
halten und psychosozialen Folgen im Studien einbezogen wurden. Wihrend das
psychische Befinden und das Bewiltigungsverhalten wiederholt untersucht wurden,
mangelt es an Erkenntnissen zur Bedeutung von krankheits- und personenspezifi-
schen Merkmalen sowie zu subjektiven Bewertungsprozessen. Die Studien von
Kazak et al. (1998) und Hoekstra-Weebers et al. (1999) lassen jedoch vermuten, dafl
bestimmte Personlichkeitsmerkmale wie z.B. Angstlichkeit sowie insbesondere
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auch Krankheitsbewertungsprozesse als Pradiktoren der psychosozialen Adaptation
von Vitern bedeutend sind.

Die Befunde zu Belastungen von Eltern chronisch kranker Kinder haben aufgezeigt,
dafd sich Viter generell weniger belastet fithlen. Da in vielen Familien die Rollen und
Aufgaben weitgehend nach traditionellen Mustern aufgeteilt werden, sind es in unse-
rer Gesellschaft vorwiegend die Miitter, die sich um das kranke Kind kiimmern. Thre
Mehrbelastung resultiert daher aus der Pflege und Betreuung des kranken Kindes.
Welche zusétzlichen Belastungen Viter durch ihre Rolle als Hauptverantwortliche des
finanziellen Einkommens der Familie erleben, wird hiufig nicht im selben Umfang
erfaft. Die meisten Studien zu Belastungen von Eltern chronisch kranker Kinder sind
nach wie vor aus der Perspektive des miitterlichen Lebensalltags konzipiert. Die Ver-
nachldssigung des einen oder anderen Geschlechts in Studien basiert haufigaufimpli-
ziten Ansichten iiber sozialer Normen und Rollen (Phares 1992). So wird zum Beispiel
auch angenommen, daf Viter eine zu unbedeutende Rolle in der Kinderpflege und -
betreuung spielen und somit zuwenig Zeit mit ihren Kindern verbringen, um fundier-
te Aussagen iiber die Beziehung zu ihrem Kind machen zu konnen.

Viter chronisch kranker Kindern zeigen im Vergleich zu den Miittern auch weni-
ger psychische Symptome. Die diesbeziigliche Befundlage ist jedoch sehr heterogen.
Zum einen griinden die unterschiedlichen Studienergebnisse auf erhebliche Diver-
genzen in bezug auf die Definition und Erfassung von psychischem Befinden (Cha-
ney etal. 1997), was eine Vergleichbarkeit der Befunde erschwert. Zum anderen
miissen je nach Definition des psychischen Befindens bei der Interpretation von Ge-
schlechtsunterschieden systematische Verzerrungseffekte berticksichtigt werden. So
existieren zum Beispiel geschlechtsspezifische Unterschiede in der Privalenz psychi-
scher Symptome (Phares 1992). Wihrend Frauen auf Belastungen eher mit depres-
siven und dngstlichen Symptomen reagieren, verhalten sich Ménner in Belastungs-
situationen eher aggressiv und dissozial.

Die Erkenntnis, dal Viter und Miitter kranker Kinder unterschiedliche Bewilti-
gungsstrategien anwenden, steht im Einklang zu Ergebnissen aus der geschlechts-
spezifischen Bewiltigungsforschung, in der wiederholt Unterschiede im Bewilti-
gungsverhalten zwischen Mannern und Frauen nachgewiesen wurden (Weidner u.
Collins 1993). Beispielsweise wurde festgestellt, dafl Vermeidungs- und Ablen-
kungsstrategien bei kurzfristigen Belastungsereignissen fiir Mdnner adaptiv sind, da
diese sie vor emotionalen Reaktionen schiitzen. Viter chronisch kranker Kinder set-
zen tendenziell eher vermeidende Bewiltigungsstrategien ein, was ein Erkldrung da-
fiir sein konnte, daf$ sie im Vergleich zu Miittern weniger psychische Symptomen
zeigen. Das Aufrechterhalten von vermeidenden Strategien iiber eine lingere Zeit
kann aber langfristig bedenkliche Effekte haben (Weidner u. Collins 1993).

Zusammenfassend bestehen in der Forschung zu Vitern chronisch kranker Kin-
der noch immer eine Reihe von Unzulidnglichkeiten und Liicken. Um diese Liicken
zu schlieflen, sollten folgenden wichtigen Aspekten Rechnung getragen werden:

1) Die aktuelle limitierte Befundlage zu Vitern chronisch kranker Kinder lafit er-
kennen, daf es unerlidfllich ist, in Zukunft Viter intensiver in Studien zu invol-
vieren. Um dieses Ziel zu erreichen, sollte das Bewuf3tsein gefordert werden, bei
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Studien tiber Eltern kranker Kinder beide Elternteile in gleicher Weise zu befra-
gen, erfafite Daten fiir Vitern und Miittern getrennt zu analysieren und die Er-
gebnisse separat darzustellen.

Im Bewiltigungsprozef$ von Vitern chronisch kranker Kinder wurden in bishe-
rigen Studien bestimmte Einflu3faktoren, wie Personlichkeitsmerkmale und
subjektive Krankheitsbewertungen stark vernachléssigt. Aufgrund der wenigen
vorliegenden Erkenntnisse hierzu kann jedoch vermutet werden, dafl diese Fak-
toren von hoher Relevanz sind. Der Einflufl dieser Faktoren auf die Bewaltigung
und psychosoziale Adaptation von Vitern chronisch kranker Kinder sollte expli-
zit untersucht werden. Erginzend dazu sollten aber weitere Variablen erfafit wer-
den. Erst die simultane Berticksichtigung multipler Faktoren erlaubt, die relative
Bedeutung der erkldrten Varianz der verschiedenen Variablen im Hinblick auf
das psychische Befinden von Vitern chronisch kranker Kinder zu bestimmen.
Sollte ein Vergleich der Belastungen von Miittern und Vitern chronisch kranker
Kinder ermoglicht werden, miifiten beide Eltern zu denselben Belastungen be-
fragt werden, ungeachtet deren geschlechts- oder rollenkonformer Relevanz.
Zudem sollten geschlechtsspezifische Unterschiede in der Belastung von Eltern
chronisch kranker Kinder unter Beriicksichtigung weiterer Einfluf3faktoren be-
urteilt werden. Zu nennen wire beispielsweise die Aufgaben- und Verantwor-
tungsteilung in der Familie, die mit dem kranken Kind und seinen gesunden Ge-
schwistern verbrachte Zeit, das Alter oder der Karrierestatus beider Eltern sowie
deren Einstellung gegeniiber Erwerbstitigkeit, Familie und Elternschaft.

Die referierten Studien zum psychischen Befinden von Vitern und Miittern
chronisch kranker Kinder erfafiten hauptsachlich Angst- und Depressionssym-
ptome, d.h. psychische Symptome, die generell bei Frauen hiufiger auftreten.
Dagegen wurden eher typisch ménnliche Reaktionen wie zum Beispiel Aggres-
sivitit im Rahmen des Bewiltigungsprozesses von Eltern chronisch kranker Kin-
der bisher kaum erfaf8t. Zu empfehlen wire daher, daf8 bei der Erfassung von
psychischem Befinden eine moglichst breites Spektrum psychischer und allen-
falls auch korperlicher Symptome abgedeckt wird.

Die geschlechtsspezifische Bewiltigungsforschung hat gezeigt, daf$ fiir Manner
vermeidende und ablenkende Strategien bei kurzfristigen Belastungsereignissen
adaptiv sein konnen, wihrend ihnen die Adaptation an chronische Stref3ereignisse
schwerer fallt. Dies konnte bedeuten, daf3 sich fiir Viter, die langfristig vermeiden-
de und ablenkende Bewiltigungsstrategien verwenden, das Risiko erhoht, psychi-
sche Symptome zu entwickeln. Bei der Interpretation unterschiedlicher Bewilti-
gungsstrategien von Miittern und Vitern chronisch kranker Kinder sollte immer
auch der Erfassungszeitpunkt beachtet werden. Dariiber hinaus ist es notwendig,
vermehrt das Bewiltigungsverhalten von Vitern aus langfristiger Sicht zu be-
trachten, da sich unter Verwendung von Strategien wie Vermeidung und Ablen-
kung psychische Reaktionen erst nach einer gewissen Zeit manifestieren. Die
Durchfiithrung longitudinaler Studien ist in diesem Zusammenhang zu fordern.

Die wissenschaftliche Auseinandersetzung mit Vitern chronisch kranker Kinder
steckt noch in den Kinderschuhen. Trotz bereits existierenden, interessanten Er-
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kenntnissen bestehen viele offene Forschungsfragen und es sind noch einige metho-
dische Liicken zu schlieffen. Da die chronische Erkrankung eines Kindes von allen
Familienmitgliedern bewiltigt werden muf3, sind auch Informationen tiber Funk-
tionen, Rollenanforderungen sowie Verarbeitungsprozessen von Vitern wichtig.
Denn Viter besitzen durch ihre Rolle und Funktion spezifische, von den Miittern
verschiedene, Fahigkeiten und Ressourcen, die zur familialen Bewiltigung chroni-
scher Krankheiten genutzt werden kénnen und die unter Umstdnden positive Aus-
wirkungen auf das erkrankte Kind sowie die weiteren Familienmitglieder haben.
Daher ist ein vermehrtes Engagement von Vitern sowohl beim Krankheitsmanage-
ment als auch bei der Bewiltigung allgemeiner familidrer Probleme wiinschenswert.
Dies kann gefordert werden, indem ihr psychosoziales Befinden und ihre spezifi-
schen Bediirfnisse sowohl in der Forschung als auch im klinischen Alltag wahr- und
ernst genommen werden.
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