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Kindliches Erleben der chronischen korperlichen
Erkrankung eines Elternteils: Eine qualitative Analyse
von Interviews mit Kindern dialysepflichtiger Eltern

Georg Romer, Karma Stavenow, Christiane Baldus, Annika Briiggemann,
Claus Barkmann und Peter Riedesser

Summary

How children experience a parent being chronically ill: A qualitative analysis of
interviews with children of hemodialysis patients

Children’s subjective experience of growing up with a somatically ill parent was studied by a
qualitative analysis of individual interviews with children having a parent on hemodialysis.
Transcripts of semi-structured interviews with 8 children and adolescents between 6 and 17
years and with one ill mother, whose father had had the same disease, were evaluated through
structuring content analysis and psychoanalytical text interpretation. All individuals showed a
strong sense of responsibility for their parents. In some cases this conflicted with their strives
for autonomy. Almost all children tried to avoid conflicts with their parents. Younger children
suffered from diffuse sadness, whereas children up from 11 years had concrete fears of medical
complications or their parents’ possible decease. In case parents spoke frankly about their ill-
ness, children felt relieved. Results suggest that growing-up with a chronically ill parent means
a sustaining experience for a child, which requires enormous efforts of psychological adapta-
tion. In preventive counselling concepts, parents should be strengthened in their competence
as emotionally available attachment figures.

Key words: mental health risk factors — child of impaired parent — coping with illness —
interview studies — psychotraumatology

Zusammenfassung

Die subjektive Verarbeitung der Erfahrung, mit einem korperlich kranken Elternteil
aufzuwachsen, wurde mit einer qualitativen Analyse von Einzelinterviews von Kin-
dern und Jugendlichen mit einem dialysepflichtigen Elternteil untersucht. Hierzu
wurden halbstrukturierte Interviews mit 8 Kindern und Jugendlichen im Alter zwi-
schen 6 und 17 Jahren sowie einer kranken Mutter, die selbst als Kind eines dialyse-
pflichtigen Vaters aufgewachsen war, mit strukturierender Inhaltsanalyse und psy-
choanalytischer Textinterpretation ausgewertet. Die Befragten zeigten ausnahmslos
ausgeprigte Verantwortungsgefiihle fiir ihre Eltern. Es fanden sich hierbei Schuld-
konflikte wegen eigener Autonomiebediirfnisse sowie die Tendenz, Konflikte mit
den Eltern zu vermeiden. Jiingere Kinder waren durch diffuse Traurigkeit belastet,
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withrend Kinder ab 11 Jahren konkrete Angste vor Krankheitskomplikationen oder
einem todlichen Verlauf der elterlichen Erkrankung schilderten. Sprachen Eltern of-
fen tber ihre Krankheit, erlebten dies die Kinder als hilfreich. Schlussfolgernd
scheint das Aufwachsen mit einem chronisch kranken Elternteil eine nachhaltig pri-
gende Erfahrung zu sein, die enorme psychische Anpassungsleistungen erfordert. In
praventiven Beratungskonzepten sollten u. a. Eltern in ihrer Kompetenz als emotio-
nal verfiigbare Bindungspersonen gestirkt werden.

Schlagworter: Risikofaktoren fiir psychische Storungen — Kinder kranker Eltern —
Krankheitsbewiltigung — Interviewstudien — Psychotraumatologie

1 FEinleitung

Mit einem korperlich kranken Elternteil aufzuwachsen, gilt in der Risiko- und Pro-
tektionsforschung seit langem als Risikofaktor fiir seelische Gesundheitsprobleme
(Rutter 1966; Hoffmann u. Egle 1996; Dornes 1999). In Anlehnung an Daten des
U. S. National Center for Health Statistics (1993, zit. nach Worsham et al. 1997) ist
davon auszugehen, dass schitzungsweise 5-15 % aller Kinder und Jugendlichen in
einer Familie mit einem chronisch erkrankten Elternteil leben (Romer et al. 2002).
Viele seelisch belastende Auswirkungen einer ernsten korperlichen Erkrankung
eines Elternteils, wie hdufige medizinische Eingriffe, Krankenhausaufenthalte, Ver-
anderungen des korperlichen Erscheinungsbildes und — in Fillen mit ernster Pro-
gnose — eine vitale Bedrohung, prigen die familidre Lebenssituation. Fiir betroffe-
ne Eltern ist es oftmals schwierig, auf die emotionalen Bediirfnisse ihrer Kinder
angemessen einzugehen (Lewandowski 1992), deren Angste und Sorgen sie hiufig
unterschitzen (Welch et al. 1996; Thomalla et al. 2005). Hierzu tragen Kinder mit-
unter aktiv bei, indem sie ihre Angste und Sorgen vor den ohnehin belasteten El-
tern verbergen und sich stattdessen von ihrer stabilsten Seite zeigen (Romer et al.
2002, 2004). Kinder konnen an dieser Situation durchaus reifen und sogar beson-
dere soziale Kompetenzen entwickeln. Es kann jedoch auch eine seelische Uber-
forderung entstehen, insbesondere wenn erhohte Autonomieanforderungen, al-
tersunangemessene Parentifizierungen, Einbeziehung in Pflege und Versorgung des
kranken Elternteils, familidre Sprachlosigkeit, kognitive Desorientiertheit, man-
gelnde emotionale Verfiigbarkeit beider Eltern oder Schuldgefiihle wegen altersge-
rechter Ablosungswiinsche (,,Ausbruchsschuld“) hinzukommen (Riedesser 1995).
Dies kann zu Schulproblemen, Somatisierungsstorungen oder internalisierenden
Stérungen mit Angst, Depressivitit und sozialem Riickzug fithren (Riedesser u.
Schulte-Markwort 1999; Romer et al. 2004). Wihrend viele Forschungsarbeiten zu
Ehepartnern und erwachsenen Familienangehdrigen von chronisch Kranken eben-
so wie zu Eltern erkrankter Kinder existieren, wurde der Einfluss einer elterlichen
Erkrankung auf die psychische Entwicklung korperlich gesunder Kinder bislang
vergleichsweise wenig erforscht (Lewandowski 1992). Insbesondere tiber altersty-
pische Reaktionsmuster, die zu einer gegliickten oder missgliickten psychosozialen
Anpassung beitragen, ist wenig bekannt. Um gezielte priventive Konzepte fiir be-
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troffene Familien entwickeln zu kénnen, gilt es, das Wechselspiel zwischen Krank-
heitsverarbeitung der Eltern, Familienleben, Eltern-Kind-Beziehung und kindli-
cher Bewiltigung zu verstehen.

Im Rahmen einer Pilotstudie zur psychischen Situation von Kindern dialyse-
pflichtiger Eltern sollte neben einer anderenorts publizierten quantitativen Erhe-
bung zu deren psychischen Auffilligkeiten mittels Symptomfragebogen (Thomalla
et al. 2005) durch eine qualitative Inhaltsanalyse von Einzelinterviews mit einem
Teil der rekrutierten Kinder und Jugendlichen unterschiedlicher Alterstufen ver-
sucht werden, Einblick in deren subjektive Verarbeitung der chronischen elterlichen
Erkrankung zu gewinnen. Das originale Narrativ der kindlichen Erlebnisperspekti-
ve sollte mit einer regelgeleiteten und replizierbaren Methode untersucht werden.
Von vorrangigem Interesse waren: 1. der Informationsstand zur elterlichen Erkran-
kung; 2. die wahrgenommenen Auswirkungen der Erkrankung auf das Familienle-
ben; 3. eigene, bewusst wahrgenommene seelische Belastungen; 4. individuelle Be-
wiltigungsstrategien; 5. eigene Zukunftsentwiirfe.

2  Methodik
2.1 Untersuchungsgruppe

Mit Unterstiitzung der lokalen Selbsthilfeorganisation ,Interessengemeinschaft
Kiinstliche Niere e. V.“ (IKN) sowie von neun Dialysepraxen im Grofiraum Ham-
burg konnten 24 Familien mit einem aktuell oder ehemals dialysepflichtigen El-
ternteil fiir eine Fragebogenerhebung gewonnen werden (Thomalla 2002; Thomal-
la et al. 2005), an die sich diese Interviewstudie anschloss. Die Familien konnten
sich unabhingig von der Fragebogenerhebung fiir oder gegen eine Teilnahme an
den Interviews entscheiden. Insgesamt neun Familien gaben ihre informierte Zu-
stimmung zu einem offenen Familieninterview, das dem personlichen Kennenler-
nen der gesamten Familie dienen sollte. In acht Fillen waren Eltern und je ein Kind
im Alter zwischen 6 und 17 Jahren mit einem zweiten Termin einverstanden, zu
dem das Kind fiir ein halbstrukturiertes Interview eingeladen wurde. Da das Un-
tersuchungsmaterial vorwiegend aus retrospektiven Erinnerungen bestand, wurde
auch ein Interview mit einer kranken 43-jihrigen Mutter, deren Kinder an der Stu-
die teilnahmen und die ihrerseits mit einem ehemals dialysepflichtigem Vater auf-
gewachsen war, in die Untersuchung einbezogen. Die Gesamtdauer der Dialyse-
pflichtigkeit des erkrankten Elternteils lag zum Interviewzeitpunkt zwischen einem
und acht Jahren. Drei Elternteile waren zum Zeitpunkt des Gespriches bereits
transplantiert. Drei der neun Befragten waren aktuell oder ehemals in psychothe-
rapeutischer Behandlung, was angesichts der nicht auf psychotherapeutische Inan-
spruchnahme angelegten Rekrutierung auffillig schien. Tabelle 1 gibt eine Uber-
sicht tiber die Untersuchungsgruppe.



56 G. Romer et al.: Kindliches Erleben der chronischen kérperlichen Erkrankung eines Elternteils

(18un( ¢ (eue[ uoA

Snyorgd I19)[E 1) — ‘[ €1 "H neig spe INNN)
-9sAerp 1sqpes "H nexj 1opnig ¢ U2QI0)SIIA 1) A Iye( ¢ E31) NS 4 M “H neij
— uru —_ waIye( 01 s dIyge( g I9JeA L1 w UenSLIyD)
— uru — uaIye( 9 1198 a1ye( ¢ PN 91 m uLney
Sunnanag
1oydstSojoydAsdnyos ut —
udurd[qoidnypg usdom uu udIye( ¢ 198 Iye( / PN 71 w SB[ONIN
arderayloyo4sg
ur wId)g 1op Sunpraydg I)NN 19q 1q9] puny
yoanp Suniseppg “Sm uu ‘UaPaIYdsas UId)g upu aIye( g pPUNN 11 w seqnT
I9JeA WINZ
PreIuoYsyoNsag 19315
o -pwpadal ‘TN 19q
uru Q9] ‘USPaIYdSAZ UIA)[  UDIBUOIN T I13S aIye( ¢ ID1BA L w iy,
PUSYRIZIS UId[[e 1)
[ 61919MUDS T -INJA YUUII8 U1 uru daye( ¢ I 9 M eue(
I2JBA pUN NN
— 19q PUASYIaMQE 1G]
uRu puny ‘yuuanagd uisg uu aIye( g DPUNN 9 M SPYPIN
uLay o
-RWYISY Wapnz IINN uRu uRu 1Inqa5) 10A I9JBA S m yeres
naySunpyfdastiviq
uaY2142112
UOLYNIISUDIIUD,] staruvdsuviy lap uuisag nz [1o1ula1] (140pupag)
121121 19PUOSIE 12151M1y2525) apuayIIMqy [1o1uId)] SOPULY Sap 1Y/ JONUDAY Iy JYIA[YISIL) DN

addnidsgdunypnsiayun :1 "qey,



G. Romer et al.: Kindliches Erleben der chronischen kérperlichen Erkrankung eines Elternteils 57

2.2 Datenerhebung

Alle Interviews wurden durch einen tiefenpsychologisch ausgebildeten Kinder- und
Jugendpsychiater gefiithrt. Im Stil einer psychodynamischen Gesprachsfithrung soll-
te die Gestaltung einer dialogischen Begegnung vorrangig sein, um die Validitit des
Untersuchungsmaterials zu optimieren. Ein notiges Maf3 an Standardisierung wur-
de durch einen Gesprichsleitfaden fiir ein halbstrukturiertes Interview hergestellt,
der vier grofle Themenbereiche beinhaltete, die ohne Festlegung der Reihenfolge
vertieft werden sollten (Abb. 1). Der Interviewer konnte sich flexibel am dialogi-
schen Geschehen orientieren und einzelne Themen vertiefen (Flick 1991). Die In-
terviews wurden nach informierter Zustimmung von Eltern und Kind mit Video-
technik aufgezeichnet und darauthin verbatim transkribiert.

1. Kenntnisse zur elterlichen Erkrankung
— Schweregrad
— Behandlungsmethoden
— Prognose
2. Familienleben
— krankheitsbedingte Verinderungen in der Familie
— Aufgaben und Verantwortung des Kindes
3. Subjektive Belastung (Stress) und Bewiltigung (Coping)
— Gedanken und Gefiihle des Kindes zur elterlichen Erkrankung
Angste und Sorgen
Ansprechpartner des Kindes/Jugendlichen
— bewusste eigene Bewiltigungsstrategien
Fantasien zu Verinderungen im Leben des Kindes bei Genesung
des Elternteils
4. Zukunft
— Gedanken des Kindes/Jugendlichen zur Zukunft der Eltern
— Vorstellungen und Wiinsche des Kindes/Jugendlichen fiir die
eigene Zukunft

Abb. 1: Leitfaden fiir halbstrukturiertes Interview

2.3 Auswertung

Es wurden aufeinanderfolgend zwei Verfahren durchgefiihrt: 1. die strukturierende
Inhaltsanalyse nach Mayring (1995) als textimmanente Methode, die auf theoreti-
sche Vorannahmen verzichtet, und 2. die auf der Bruchanalyse nach Argelander
(1982) basierende und von Dierks (1996) fiir Interviews mit Kindern weiter entwi-
ckelte psychoanalytische Textinterpretation. Letztere stellt ein konstruktgeleitetes in-
terpretatives Verfahren dar, welches auch ein Verstindnis unbewusster Gesprachs-
inhalte ermdglichen soll. Die Anwendung beider Methoden diente u. a. dazu, die
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Grenzen und Maoglichkeiten des jeweiligen Verfahrens auszuloten. Die zunidchst
vorgenommene Analyse jedes Einzelfalls sollte eine angemessene Sensibilitit fiir in-
dividuelle Differenzen gewéhrleisten (Kern 1997). Bei der strukturierenden Inhalts-
analyse definierten wir in Anlehnung an die Gliederung des Interviewleitfadens in
einem ersten Schritt die folgenden fiinf Themenbereiche als inhaltliche Oberkatego-
rien: 1. Informationen tiber elterliche Erkrankung, 2. Kind/Jugendlicher tiber sich, 3.
Familie, 4. Risiko/Belastung (Stress), 5. Reaktionen/Bewdltigung (Coping). Eine
vom Interviewer unabhidngige Auswerterin ordnete darauthin einzelne Textpassa-
gen, die eine inhaltliche Einheit bildeten, den jeweiligen Oberkategorien zu. Ausge-
hend von den jeweiligen Inhalten der so vorsortierten Textpassagen wurden in ei-
nem nichsten Schritt weitere differenzierende Unterkategorien bestimmt, die eine
sinnvolle Unterteilung in angesprochene Einzelthemen erlaubten. Die Schritte der
Textextraktion und der weiter differenzierenden Kategorisierung wurden mehr-
mals wiederholt, bis schliellich ein strukturiertes System von wechselseitig weit-
gehend unabhingigen inhaltlichen Kategorien entstand, welches von den Origi-
nalaussagen im Interview abgeleitet war. Teilweise war es hierbei sinnvoll, die
urspriingliche inhaltliche Gliederung zu modifizieren. Beispielsweise lief sich ein
Teil der Aussagen in der Kategorie ,Wissen tiber die elterliche Erkrankung® pas-
sender in den Bereich ,,Bewdltigungsversuche® unter der neu gebildeten Kategorie
»Information als Verstehenshilfe“ einordnen. Das so im Prozess der Auswertung
differenzierte Kategoriensystem sieht folgendermafien aus:

Wissen iiber elterliche Erkrankung:
— somatisch pathologisches Verstindnis,
— Behandlung.

Selbstbeschreibungen:

— prosoziale Haltungen: Besorgnis, Verantwortung, Loyalitit,
— abgrenzende Verhaltensweisen: Autonomie, Wut, Aggression,
— Gedanken tiiber die Zukunft.

Familienbeziehungen und familidire Konzepte:
— Beziehung zum kranken Elternteil,

— Beziehung zum gesunden Elternteil,

— Vorstellungen einer ,,gesunden Familie®,
— Aufgabenverteilung in der Familie.

Krankheitsbezogene subjektive Belastungen:
— Angst, Sorgen,
— Gedanken zum Tod.

Bewusste Reaktionen/Bewiiltigungsversuche:
— Subjektiv funktionale Copingstrategien:
+ Information als Verstehenshilfe (kognitive Orientierung),
+ Geheimhaltung,
+ Bewusste Verdringung/Ablenkung,
+ Suche nach Nihe und Halt in einer Beziehung.
— Subjektiv dysfunktionale Copingstrategien
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Bei der erginzend durchgefithrten psychoanalytischen Textinterpretation (Dierks
1996) wird ein Bruch im verbatim transkribierter Textmaterial als ein Ereignis defi-
niert, das bei der auswertenden Person die affektive Reaktion: ,,Das ist unlogisch, wi-
derspriichlich, absurd!“ hervorruft. Von den urspriinglich von Argelander (1982) dif-
ferenzierten zehn Bruchkategorien, waren die folgenden sieben bei der Auswertung
bedeutsam: 1. inhaltlicher Widerspruch; 2. unerwarteter Themenwechsel; 3. gramma-
tikalischer Satzverfall (z. B. Umformulieren, Satzabbruch, Subjektwechsel innerhalb
eines Satzes); 4. starke Stimmungsschwankungen (z. B. leises Sprechen, Stimmver-
sagen); 5. lange Schweigepausen; 6. Versprecher; 7. inhaltlich-szenische Doppeldeu-
tigkeit (z. B. Ironie, Sarkasmus oder unlogische Bemerkungen). Die so identifizier-
ten Briiche wurden im Transkript gekennzeichnet. In einer Supervisionssitzung
erarbeiteten wir fiir jeden Bruch vor dem Hintergrund des Gesamteindrucks des In-
terviews eine plausible Interpretation seines latenten Sinngehaltes und formulierten
eine psychodynamische Hypothese tiber die Entstehung der intrapsychischen Span-
nung, die die Briiche im Narrativ erzeugt haben konnte. Die Validitit der so gewon-
nenen Interpretationen tiberpriiften wir in einem zweiten Schritt mit Hilfe eines
textimmanenten Verfahrens. Hierzu wurde die in Fachjargon gehaltene psychody-
namische Hypothese unter strikter Verwendung von im Interview auffindbaren
Formulierungen des betreffenden Kindes in einen angeniherten kindlichen ,,Origi-
nalton® in Form eines fiktiven Selbstgespraches zuriickiibersetzt. Dabei sollten aus-
schlie8lich Textbausteine aus den Originalaussagen verwendet werden, die jedoch
in beliebiger Reihenfolge neu zusammengesetzt werden durften. Neben der so ge-
priiften Riickiibersetzbarkeit in den Wortlaut der Befragten war fiir die Validierung
einer Hypothese gefordert, dass der emotionale Eindruck, der beim Lesen dieses fik-
tiven kindlichen Selbstgespriches bei den Untersuchern! entstand, stimmig zum
emotionalen Eindruck des gesamten Interviews war (Dierks 1996). Im negativen
Fall, wenn entweder die Riickiibersetzung in den Wortlaut des Kindes nicht gelang,
oder der Gesamteindruck nicht stimmig schien, sollte die psychodynamische Hypo-
these erneut gepriift und modifiziert werden.

3 Ergebnisse

3.1 Wissen iiber die elterliche Erkrankung

Fiir die Ergebnisdarstellung der strukturierenden Inhaltsanalyse werden zu den ein-
zelnen inhaltlichen Kategorien unter Berticksichtigung alterstypischer Merkmale
zusammenfassende Aussagen formuliert und durch Originalzitate veranschaulicht.

Alle acht befragten Kinder und Jugendlichen hatten konkrete Kenntnisse iiber die
Nierenerkrankung des betroffenen Elternteils. Die befragten Kinder im Alter von 5
bis 7 Jahren waren in der Lage, Krankheitsbegriffe zu benennen, konnten diese je-

! Auf ein unter methodischen Gesichtspunkten wiinschenswertes Rating dieses Vorganges durch
auflenstehende Dritte wurde aufgrund des experimentellen Charakters dieser erginzenden Teilme-
thode im Rahmen der Gesamtstudie verzichtet.
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doch nicht erkldren. Ursachen der Erkrankung sowie Zusammenhinge zwischen
Nierenerkrankung und Dialysebehandlung waren ihnen durchweg unbekannt. Die
elterliche Erkrankung wurde vor allem tiber visuelle Eindriicke (z. B. Blut, Verbin-
de, Dialysegerite) und korperliche Verdnderungen der Eltern wahrgenommen.

»Da wird sie behandelt. Da hat sie so (zeigt auf ihren Arm), was so'n Gerdusch macht im Arm.
[...] Wenn sie fertig ist, dann kriegt man da 'ne Spritze rein.“ (Michelle, 6 Jahre)

Das noch liickenhafte Krankheitsverstindnis der 11- bis 12-Jdhrigen wurde teilwei-
se durch Fantasien erginzt, die Angste bereiteten.

»Dieser eine Wert ist wieder hochgegangen bei ihr auf 3,6 [...] Ich glaub’, der heiflt Kreatininwert?
oder so [...] Das ist so 'n Gift.“ (Nikolas, 12 Jahre)

3.2 Selbstbeschreibungen

Prosoziale Haltungen: Besorgnis, Verantwortung, Loyalitit. Alle Befragten zeigten ein
grofles Maf an Verantwortungsbewusstsein, Einftihlungsvermoégen und Riicksicht-
nahme gegeniiber dem erkrankten Elternteil. Hierzu gehorte mitunter die Sorge,
stets ein wachsames Auge auf den kranken Elternteil haben zu miissen.

»Ich seh’ sie (die Mutter, wenn sie sich nach der Dialyse ausruht) dann immer [...] weil sie aus
dem Bett fillt oder falls sie aufsteht.“ (Michelle, 6 Jahre)

»Ja, ich hab’ ihr glaub’ ich dann (ins Krankenhaus) immer Spielsachen mitgebracht, damit sie das
dann nicht so langweilig hat [...], da war ich glaub’ ich so fiinf. [...] Sie war dann (zuhause nach
der Dialyse) manchmal auch wirklich geschlaucht und sagte: ,Ich muss mich jetzt ausruhen’ [...]
Und dann hab’ ich mich auch meistens eher zuriickgezogen [...] und sie nicht weiter irgendwie
gefordert oder irgendwas von ihr verlangt.“ (Katrin, 16 Jahre)

Beide befragten ilteren Jugendlichen nahmen bei sich im Vergleich zu Gleichaltri-
gen deutlich mehr soziale Verantwortung wahr. Sie sahen dabei einen Zusammen-
hang mit dem Aufwachsen mit dem kranken Elternteil.

»Vielleicht, vielleicht kann ich (dadurch heute) die Ernsthaftigkeit einer Situation besser einschit-
zen (zieht Vergleiche zu seinen Mitschiilern). Ich denke ’mal, die reagieren auf Situationen, mit
denen sie noch nie was zu tun hatten, reagieren sie oft absolut fehl. Und deswegen denk’ ich, ich
(zeigt auf sich) hab’ wieder die Moglichkeit, mich irgendwie da besser anzupassen, [...] die Situ-
ation besser einschiitzen zu konnen, besser bewerten zu konnen.“ (Christian, 17 Jahre)

Abgrenzende Verhaltensweisen: Autonomie, Wut, Aggression. Direkte Auseinander-
setzungen mit den Eltern wurden von den Befragten vermieden. Besonders die Ju-
gendlichen ab 16 Jahren sahen einen Zusammenhang zwischen der Riicksichtnah-
me auf die elterliche Gesundheit und einem Vermeiden von Konflikten:

»Immer wenn, wenn es dann irgendwie zum Streit kommt (stiitzt den Kopf nachdenklich auf),
dann fiihl’ ich mich immer, immer, immer sehr, sehr schlecht dabei eigentlich, weil, in gewisser

2 Kreatinin ist ein physiologischerweise im Blutkreislauf vorhandenes und tiber die Niere ausge-
schiedenes Abbauprodukt des Aminosdurestoffwechsels. Es ist nicht toxisch wirksam, jedoch ist eine
Erhohung ein sensitives Maf3 dafiir, wie beeintrachtigt die Ausscheidungsfunktion (glomerulire Filtra-
tion) der Niere aktuell ist.
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Weise ist dann schon die ganze Nierengeschichte im Hinterkopf. [...] Dass ich mich halt auf dieses,
auf... auf diesen Streit sozusagen einlasse [...] und im Nachhinein denk’: Mensch, das war irgend-
wie, das, er,... er, er ist so schnell reizbar und du bist darauf eingegangen!“ (Christian, 17 Jahre)

Gedanken zur Zukunft. Vorwiegende Zukunftsthemen waren Ungewissheit, nach-
haltige Belastung durch die Sorge um die Gesundheit des kranken Elternteils sowie
der Wunsch, spiter einen medizinischen oder pflegerischen Beruf zu ergreifen.

»Man weif} ja nicht, was passiert. Man kann gar nicht sagen: In 11 Jahren muss ich auch an die
Dialyse! [...] (auf die Frage nach seinem spiteren Berufswunsch) ,,Landarzt, davon hat Papa er-
zihlt.“ (Lukas, 11 Jahre)

»[...] ich aber, aus was fiir ‘m Grund auch immer, plotzlich Krankenschwester werden wollte. Und
nicht Arztin. ... sondern Krankenschwester. (...) aber ich hab’ manchmal das Gefiihl, durch diese
ewige Krankheit meines Vaters, hab’ ich irgendwie so das Bediirfnis gehabt zu pflegen (hebt die
Hinde). ... Es ist nicht — mit Sicherheit nicht — mein Traumberufl“ (Frau H., 43 Jahre)

3.3 Familienbeziehungen und familiire Konzepte

Beziehung zum kranken Elternteil. Die Befragten betonten mehrfach die Bedeutung
von familidrem Zusammenhalt und ihren Wunsch nach vermehrtem Zusammen-
sein mit dem kranken Elternteil. Die Eltern wurden fast durchweg als Quelle von
Trost und Geborgenheit erlebt.

»Also, dass sie (die Mutter) nicht mehr zur Dialyse gehen muss. Dass sie 6fter zu Hause wire. Nicht
mehr Zeit fiir mich hat —ich bin ja auch in der Schule — aber 6fter zu Hause wire. [...] Dass sie am
Nachmittag nicht mehr schlapp ist und nicht mehr ins Krankenhaus muss.“ (Lukas, 11 Jahre)

Bei lang andauerndem Leid konnte das innere Bild des vormals gesunden Elternteils
ginzlich verloren gehen.

»Und danach ist das so, dass ich aus was fiir Griinden auch immer mich z. B. iiberhaupt nicht
mehr erinnern kann, dass der mich mal in’ Arm genommen hat oder so was, [...] (erzdhlt von
néchtlichen Schmerzen des Vaters) Ich hab’ mir ein Kissen auf die Ohren gedriickt, weil so das
ganze Vaterbild irgendwie mir vollig abhanden gekommen war. Mein Vater heulte nicht, der war
bei der Feuerwehr, das passte als Kind fiir mich nicht zusammen. Dass er nachts wie ein Kind ge-
weint hat.“ (Frau H., 43 Jahre)

Beziehung zum gesunden Elternteil. Bei Krankenhausaufenthalten des kranken El-
ternteils schien die dyadische Beziehung zum gesunden Elternteil sehr in den Vor-
dergrund zu riicken, einschlief3lich der Frage, wie es wire, ganz von diesem allein
versorgt zu werden.

»Er (der Vater) hat immer gedacht, er konnte das jetzt alles doch nicht so ... ausfiillen, dass eben
doch ‘ne Liicke da ist. Wenn meine Mutter nicht da ist, ist klar, sie ist dann eben nicht da, aber ich
hab’ das wirklich nicht so schlimm gefunden. [...] Ja, ich fand das toll und hab’ auch immer ver-
sucht, ihm das zu erkliren. [...] Und ich meinte, natiirlich kannst du Mami nicht ersetzen. Du bist
nicht Mami, du bist Papi, aber du bist doch dann genauso gut wie Mami.“ (Katrin, 16 Jahre)

Vorstellungen von einer ,gesunden Familie®. Insbesondere bei den jiingeren Kindern
war die Vorstellung von gesunden Eltern verbunden mit vermehrten Beziehungs-
und Versorgungswiinschen.
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,Dass ich dann 6fters zu ihm kann . . . Und dass ich da dann auch mal 'ne Woche bleiben kann.
[...] Dann konnten wir auch ausschlafen, wenn er dann eigentlich zur Dialyse muss.* (Tim, 7 Jah-
re, Vater dialysepflichtig, Eltern getrennt)

Die stindig prisente Angst um den kranken Elternteil konnte vereinzelt so pragend
sein, dass ein ,,normales“ Familienleben mit gesunden Eltern in erster Linie bedeu-
ten wiirde, keine Angst mehr haben zu miissen.

»Ich denke, wenn man in so einer Situation aufwichst, lernt man Dinge zu schitzen, ... man lernt
Dinge, die einem vielleicht nicht normal erscheinen wiirden, wie ein normales Fam..., also wie
ein gesundes, komplett gesundes Familienleben besonders zu schitzen, und, und fiir diejenigen,
die so etwas von Natur aus haben, von Anfang an hatten, ... Die kennen die Situation nicht, wie
es ist, schon noch (leiser) Angst haben zu miissen um den eigenen Vater!“ (Christian, 17 Jahre)

Aufgaben. Mit einer Ausnahme gaben alle Befragten an, dass durch die elterliche
Krankheit fiir sie keine besonderen Aufgaben entstanden seien. Gleichwohl ergaben
sich insbesondere bei den Kindern, die mit dem kranken Elterteil allein lebten, deut-
liche Hinweise fiir eine nicht mehr als besonders befundene, jedoch deutlich alters-
unangemessene Verantwortungsiibernahme fiir den kranken Elternteil einschlie3-
lich medizinischer Nothilfe, wie z. B. der Verabreichung von Zucker bei néchtlicher
Hypoglykiamie einer diabetischen Mutter durch ihre sechsjidhrige Tochter.

3.4 Subjektive Belastungen

Angste und Sorgen. Die jiingeren Kinder (5-7 Jahre) konnten Angste oder Sorgen be-
ziiglich der elterlichen Erkrankung nur ansatzweise als Fantasien benennen. Sie
schilderten eher diffuse Gefiihle von Traurigkeit.

»Eigentlich bin ich nur traurig manchmal. Aber ich wein’ nicht [...] weil sie zur Dialyse gehen
muss.“ (Jana, 6 Jahre)

Die dlteren Kindern (11-12 Jahre) hingegen konnten konkrete Vorstellungen tiber
mogliche medizinische Komplikationen benennen.

»Als sie so lange im Krankenhaus lag, hab’ ich gedacht: Es gibt ja auch ein Raucherbein, vielleicht
gibt’s ja auch ein Dialysebein.“ (Lukas, 11 Jahre)

Auch die Jugendlichen (16-17 Jahre) und die befragte Mutter erinnerten aus frithe-
ren Kindheitsjahren Angste, die sie besonders in Momenten der kérperlichen
Schwiche des Elternteils empfanden.

»Ich hab’ gedacht: Jetzt ist sie im Krankenhaus. Was wird da jetzt eigentlich mit ihr gemacht? Hat
sie Schmerzen, geht’s ihr schlecht? Oder vielleicht auch: Vielleicht geht’s ihr jetzt so schlecht, dass
sie sich, wenn sie wiederkommt, nicht mehr um uns kiitmmern kann, dass sie vielleicht immer im
Bett liegen muss.“ (Katrin, 16 Jahre)

Angstbesetzt war auch die Frage der Vererbung der elterlichen Erkrankung und das
damit verbundene eigene Erkrankungsrisiko. Bemerkenswert war hierbei, dass sich
diese Sorge durch versachlichende Informationen nicht unbedingt beruhigen lief3.

»Es ist schon ziemlich sicher, dass das eine Infektionskrankheit war, was das ausgelost hat [...],
aber dass es auf keinen Fall eine Erbkrankheit ist [...]. Es ist nichts, wovor ich jetzt irgendwie
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Angst haben miisste. Aber ich hab’ sie natiirlich auch immer gefragt: Muss ich das jetzt spéter auch
befiirchten, dass ich das krieg’?“ (Katrin, 16 Jahre)

Gedanken zum Tod. Wihrend fast alle Befragten krankheitsbezogene Angste dufler-
ten (s. 0.), die auch eine Beschiftigung mit dem moglichen vorzeitigen Tod des El-
ternteils erahnen lielen, sprachen etwa die Halfte der Befragten auf die Frage nach
Sorgen entsprechende Gedanken offen aus.

»Dass Papa stirbt ... dass er genauso wie sein Vater liegen bleibt und nicht wieder aufwacht.“
(Tim, 7 Jahre)

»,Und ich hatte sehr starke Albtrdume in den Jahren. Ich bin ganz oft nachts wach geworden. Ich
hab’ immer so 'ne Spirale gesehen, die sich dreht, und dann hielt die plétzlich an und dann lagen
meine Eltern da tot daneben.“ (Frau H., 43 Jahre)

3.5 Bewusste Reaktionen und Bewiltigungsversuche

Die Unterteilung der geschilderten Bewiltigungsstrategien nach ihrer Funktionali-
tat erfolgte ausschlief3lich anhand der subjektiven Bewertung der Befragten, ob eine
Strategie als hilfreich erlebt wurde.

Subjektiv funktionale Copingstrategien: Ein hoher Informationsstand wurde als
Verstehenshilfe im Sinne der kognitiven Orientierung meist als hilfreich erlebt, wo-
bei entscheidend war, wie offen die Eltern mit medizinischen Informationen um-
gingen. Sprachen Eltern mit ihren Kindern offen tiber die Krankheit und ihre Be-
handlung, duflerten sich die Befragten hiertiber alterstibergreifend positiv:

»Mami hat mir 'mal die Dialyse aufgemalt, und wir (ihre Schwester und sie) durften 'ne Kranken-
schwester malen, beide.“ (Jana, 6 Jahre)

»Fur mich war es dann irgendwann wichtig, dass wenn ich gefragt habe, dass mir immer jemand
gesagt hat: Ja es geht ihr eigentlich ganz gut, und sie ist jetzt da-und-da und da wird jetzt das-und-
das gemacht, und dass ich dann keine Angst haben musste, dass sie vielleicht irgendwie stirbt oder
dass es ihr ganz schlecht geht oder dass sie jetzt lange Zeit nicht wiederkommt.“ (Katrin, 16 Jahre)

Sprachen die Eltern hingegen von sich aus eher wenig tiber die Krankheit, duflerten
sich auch die Befragten ausweichend oder ablehnend zu ihrem Informationsbediirf-
nis, besonders die jiingeren Kinder.

Fast alle Befragten gaben an, ihre Sorgen um den kranken Elternteil fiir sich zu
behalten. Die dlteren Kinder und Jugendlichen (ab 12 Jahren) nannten als Grund
fiir diese Geheimhaltung den Wunsch, die Eltern vor zusitzlichen Belastungen zu
schiitzen.

»Ist mein Geheimnis.“ (Tim, 7 Jahre)

»Dann wiirde sie bestimmt noch mehr Angst haben® (Stimme versagt, beginnt zu weinen) (Niko-
las, 12 Jahre)

Mehrfach wurden bewusste Verdringung und Ablenkung als stressreduzierende
Strategien genannt.

»Dann sag ich, dhm: Wirf” das einfach aus deinem Kopf raus.” (Tim, 7 Jahre)
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Die Suche nach Niihe und Trost bei Eltern oder anderen Erwachsenen im Sinne ak-
tiven Bindungsverhaltens wurden meist als hilfreich erlebt.

»Bei meiner Mutter schlafen. (Michelle, 6 Jahre, auf die Frage, was sie gegen ihre Angst tun kann)

Ein Kind schilderte, wie es sich mit Hilfe eines durch eigene Symbolisierungsfihig-
keit geschaffenen Ubergangsobjektes verinnerlichte hilfreiche Beziehungserfahrun-
gen zu Nutze machte.

»Mein Sorgenpiippchen — das ist aus Wolle gemacht. Das legt man dann unters Bett und erzihlt
das. Und vielleicht wird das dann néchsten Tag erfiillt.“ (Tim, 7 Jahre)

Subjektiv dysfunktionale Copingstrategien: Von zwei Befragten wurden reaktive
Ausbriiche von Aggression berichtet.

»Weil ich raste sehr schnell aus [...]. Dann hau’ ich dem anderen Nasenbluten [...].“ (Tim, 7 Jahre)

»Einmal hatte ich Wut auf meine Mutter, da hab’ ich da gegen die Garage auch geballert. (Niko-
las, 12 Jahre)

In den Jugenderinnerungen der befragten dialysepflichtigen Mutter wurde deutlich,
wie Dauertiberforderung und fehlende Verarbeitungshilfen wiahrend der Krankheit
des Vaters nach dessen Tod in ihrer Pubertit zu einer sich iiber Jahre hinziehenden
Kette dysfunktionaler Bewiltigungsversuche fihrten, zunichst durch konkretisti-
sches Ungeschehenmachen des Todes, spiter durch selbstzerstorerisches Agieren in
Form von Risikoverhalten, schidlichem Alkohol- und Drogenkonsum bis hin zu ei-
nem Suizidversuch. Das erlebte Fehlen einer hilfreichen Beziehung fiihrte hierbei
im Erwachsenenalter zu einer fortbestehenden Angst vor Anlehnung mit gesteiger-
tem Autonomiebedirfnis.

»[...] ich dann auch die ersten Jahre psychisch sehr ausgetickt bin, also auf 'm Friedhof war und
ihn ausbuddeln wollte. Haben die Grofleltern mich dann mit 'm Spaten vom Friedhof runterge-
holt. [...] Ich war sicher, dass der noch lebt in der Kiste und nur nicht rauskommen wiirde und
wollt ihn da halt ’rausbuddeln.” (...) ,Und dass ich auch ziemlich viel getrunken habe zu der Zeit
und geraucht wie 'n Schlot und hab), 4h, auch Drogen genommen zu der Zeit.“(...) ,Manchmal
hab’ ich das Gefiihl gehabt, ich will auch gar nicht mehr so richtig da sein. Ich hab’ mit 14 mal
Tabletten geschluckt, nicht sehr viele, also das waren fiinf Stiick und viel Alkohol (lacht). Aber ich
weif3, dass meine, meine Beweggriinde schon die waren, nicht mehr aufzuwachen.“(...),,Und was
wir festgestellt haben, viel spiter, meine Briider und ich, dass wir alle (...) und ich am meisten so
Gratwanderungen gemacht haben. Wir haben Sachen gemacht, die sehr gefihrlich waren (kurze
Pause). Wo wir nicht wussten, ob wir da lebend ’rauskommen (Lachen in der Stimme), sag’ ich
jetzt 'mal ganz brutal. [...],,Das hat halt die Folge, dass man grundsitzlich halt so 'n Einzelkdmp-
fer wird. Also, das bin ich heute noch. Dass ich mich auch auf niemanden verlassen kann (schiittelt
den Kopf), also auf gar keinen (schiittelt den Kopf). Auch nie in irgendeiner Form in irgendwas
‘reinfallen lassen kann. So was mach’ ich nicht.“ (Frau H., 43 Jahre)
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3.6 Psychoanalytische Textinterpretation (Fallbeispiel)

Die Ergebnisdarstellung der psychoanalytischen Textinterpretation dient hier vor-
rangig dazu, diese ergdnzend angewandte Methode zu illustrieren und erfolgt daher
exemplarisch anhand des folgenden Fallbeispiels.?

Nikolas ist 12 Jahre alt und Einzelkind. Seine Mutter ist insulinpflichtige Diabeti-
kerin und wurde vor ca. 3 Jahren nierentransplantiert, nachdem sie zuvor 2 Jahre
lang dialysepflichtig war. Zum Interviewzeitpunkt bestand die Gefahr, erneut dialy-
sepflichtig zu werden. Wegen bestehender Schulprobleme (u. a. aggressive Ausein-
andersetzungen mit Mitschiilern) wurde Nikolas zum Zeitpunkt des Interviews von
einer Schulpsychologin betreut.

Beispielhafte Briiche:*
Stimmversagen, Widerspruch (Weinen):

N: (Stimme versagt) ,,Ich mach’ das (der Mutter téglich Insulin spritzen), um meiner Mutter einen
Gefallen zu tun. Sonst eigentlich nicht.“

I: ,, Wie geht es dir denn dabei? Was sagt dein Gefiihl?“

N: ,,Ein gutes hab’ ich da (weint).

Stimmversagen, Zeitwechsel in der Erzahlung:

I: ,Was macht dir da Angst, wenn deine Mutter miide ist?“

N: (hustet) ,,Ja, dass wenn sie jetzt immer von der Dialyse friither gekommen ist (Stimme versagt),
dann ist sie immer, dann war sie immer so miide, und dann dachte ich, dass sie einschlift und nie
wieder aufwacht.

Fliistern, Stottern:
I: ,,Und wenn du erwachsen bist, wie méchtest du dann gerne leben? Was wiire dein Traum?“

N: (flastert) ,,Von meiner Mutter, (holt Luft) von meiner Mutter weg am liebsten.

Sonstige zur Interpretation herangezogene Interviewausschnitte:
I: ,Was macht dich zum Beispiel auf deine Mutter wiitend?“

N:,,Dass ich ihre Aufgaben iibernehmen muss, wenn’s ihr nicht so gut geht ,. und ihr das Essen ans Bett
bringen muss und alles.“

N: ,, Einmal hatte ich Wut auf meine Mutter. Am néichsten Morgen in der Schule war ich immer noch
wiitend. Da hat mich einer von hinten getreten. , Den hab ich dann zusammengeschlagen®|...]

N: ,,Das Kochen bringt mir auch SpafS weil ich meinem Vater das Essen versalze (lacht).

I: ,Und warum macht das Spaf3?“

3 Fiir eine ausfiihrlichere Darstellung der Textinterpretationen zu allen 9 Fillen siehe Stavenow (2001).
4 Die fiir die Riickiibersetzung in den fiktiven Wortlaut des Kindes verwandte Textpassagen sind
hervorgehoben.
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N: ,,Ich méchte ihn mal so gerne drgern |...] einfach so.“

I: ,Bist Du denn auf Deinen Vater auch manchmal wiitend?“
N: ,,Eigentlich nicht.“

[...]

I: ,Was wire deine Angst, wenn jemand Fremdes sich um deine Mutter kiimmert, ohne dass du
dabei bist?“

N: ,,Dass die etwas verkehrt macht. Zum Beispiel muss meine Mutter salzarm essen. Wenn man zu viel
Salz dran macht, dann wird sie krank.

Psychodynamische Interpretation:

Nikolas’ grofie Angst um das Leben der Mutter verbunden mit hoher Alltagsbelas-
tung und Verantwortlichkeit, interferieren konflikthaft mit seinen Autonomiewtiin-
schen, die schuldhaft erlebt und bewusst aufgegeben werden. Gefiihle der Wut tiber
diesen Autonomieverlust nimmt er bei sich wahr, zeigt sie jedoch nicht. Sie werden
z. B. auf Mitschiiler und den Vater verschoben und ausagiert.

Riickiibersetzung in ein fiktives Selbstgesprach:

Ich habe Angst, dass Mama einschlift und nie wieder aufwacht. Ich muss zu Hause ihre Aufgaben
itbernehmen, ihr das Essen ans Bett bringen und so. Mama hat keine Zeit dafiir, und ich lass’ nie-
mand anderen an den Herd ‘ran und auch nicht an Mama, denn die machen sonst was verkehrt,
machen zu viel Salz ans Essen, und meine Mama muss salzarm essen, sonst wird sie krank. Ich wiin-
sche mir, von meiner Mutter wegzukommen, aber ich kann auch wenn ich grofler werde niemand
anderen an Mama lassen. Einmal hatte ich Wut auf meine Mutter. Am néchsten Morgen in der
Schule war ich immer noch wiitend. Da hat mich einer von hinten getreten. Das war der, der immer
gesagt hat: ,Deine Mutter stirbt nichste Woche!*. Den hab’ ich dann zusammengeschlagen. Manch-
mal versalze ich das Essen von Papa, obwohl ich auf ihn eigentlich nicht wiitend bin.

4 Diskussion

In der vorliegenden Studie wurde die subjektive Erlebnisperspektive von Kindern
korperlich kranker Eltern am Beispiel von Kindern und Jugendlichen, die mit einem
dialysepflichtigen Elternteil aufwachsen oder aufgewachsen sind, durch qualitative
Inhaltsanalysen halbstrukturierter Einzelinterviews untersucht. Die bei den jiinge-
ren Kindern vorherrschende konkretistische Wahrnehmung der elterlichen Erkran-
kung tiber visuelle Eindriicke (z. B. Blut, Verbinde, Dialysegerite, korperliche Ver-
anderungen der Eltern) entspricht einem fiir diese Altersstufe typischen konkret
operationalisierten Krankheitskonzept, mit dem Kinder Kranksein tiber die damit
verbundenen unmittelbar wahrnehmbaren Umstinde (wie z. B. ,,im Bett liegen®)
begreifen (Lewandowski 1992). Hingegen entspricht die kognitive Orientierung der
formal operationalisierenden Jugendlichen, die sich mehr mit Atiologie, Behand-
lung und Krankheitsfolgen beschiftigten, einem altersgerechten abstrakteren
Krankheitsverstdndnis, das insbesondere komplexe Kausalzusammenhinge umfasst



G. Romer et al.: Kindliches Erleben der chronischen kérperlichen Erkrankung eines Elternteils 67

(Armsden u. Lewis 1993). Bei allen Befragten war ein grof8es Maf3 an prosozialen
Haltungen, insbesondere Verantwortungsbewusstsein und Einfiihlungsvermdégen
firr den kranken Elternteil, zu finden. Die befragten Jugendlichen im Alter von 16
und 17 Jahren reflektierten einen Zusammenhang zwischen ihrer Anpassungsbereit-
schaft an die belastete familidre Situation und der Entwicklung sozialer Verantwort-
lichkeit in anderen Bereichen. Dieser Zusammenhang wurde von Lewandowski
(1992) als typische Reaktionen Jugendlicher auf die korperliche Erkrankung eines
Elternteils beschrieben, wobei ein subjektives soziales Kompetenzerleben mit gestei-
gertem Selbstwert einhergeht. Einige der befragten Kinder und Jugendlichen befan-
den sich in einem intrapsychischen Konflikt zwischen Autonomiewiinschen und ih-
rer gefiihlten Verantwortung fir den kranken Elternteil. Kommt es hierbei, wie hier
in zwei Fillen, zu einem aggressiven Losungsversuch, muss dieser nicht zwangsldufig
als dysfunktionaler Bewiltigungsversuch gewertet werden, sondern kann auch als
adaptive Strategie im Sinne von Einfordern von Aufmerksamkeit, Herbeifiithren ei-
ner interpersonellen Klirung oder Abwehr von Ohnmachtsgefithlen gesehen werden
(Compas et al. 2001). Bei den dlteren Kindern und Jugendlichen wurde durchweg
deutlich, dass die Auseinandersetzung mit der elterlichen Erkrankung die Gedanken
zur eigenen Zukunft nachhaltig prigte, sei es durch fortbestehende Angst und Unge-
wissheit, Sehnsucht nach Freiheit von gesundheitlichen Sorgen oder durch den
Waunsch, einen medizinischen oder pflegerischen Beruf zu ergreifen. Der letztge-
nannte Wunsch kann als ein prosozialer Versuch der Angstbewiltigung verstanden
werden, wobei der Stressor durch die Vorstellung erworbener Kompetenz kontrol-
liert wird. In Bezugnahme auf familidre Beziehungen betonten die meisten Befragten
die Bedeutung des familidren Zusammenhalts und machten deutlich, dass sie im
Umgang mit dem erkrankten Elternteil moglichst versuchten, Konflikte zu vermei-
den. Uberdies ergaben sich bei einigen Befragten deutliche Hinweise fiir eine Paren-
tifizierung durch altersunangemessene Verantwortungsiibernahme fiir den kranken
Elternteil. Somit lief3en sich drei von funf typischen Anpassungsmechanismen des
Familiensystems darstellen, wie sie Rost (1992) in einer Ubersicht iiber empirische
Untersuchungen an Familien mit einem an Krebs erkrankten Familienmitglied ex-
trahiert hat, ndmlich: 1. starker Kohasionsdruck, 2. Konfliktvermeidung, 3. Parenti-
fizierung der Kinder, 4. Isolation gegeniiber der sozialen Umwelt, 5. geringe Flexibi-
litit. Jedes dieser familidren Reaktionsmuster> kann bezogen auf das ganze
Familiensystem als funktional verstanden werden, jedoch hemmen sie alle tendenzi-
ell die Legitimation kindlicher Individuations- und Autonomiebestrebungen (Ro-
mer et al. 2002, 2004). Entsprechend fanden sich in den Interviews auch vermehrt
Hinweise auf einen dynamischen Zusammenhang zwischen Abgrenzungs- und Ab-
l6sungswiinschen gegeniiber den Eltern, verdriangter Wut und daraus entstehenden
Schuldgefiihlen (,,Ausbruchsschuld®), ein Phinomen, das auch bei jugendlichen Di-
abetikern beschrieben wurde (Seiffge-Krenke 2001). Vereinzelt wurde deutlich, wie
wichtig der gesunde Elternteil als kompensatorische sichere Basis (Bowlby 1988) an-
gesichts der existentiell bedrohten Bindungssicherheit zum kranken Elternteil ist.

> Zu den beiden letztgenannten familidren Reaktionsmustern kann aufgrund des Interviewmaterials
keine Aussage getroffen werden.
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Insbesondere die reale Erfahrung sicheren Versorgtwerdens in Zeiten von Kranken-
hausaufenthalten einer kranken Mutter kann hierbei als angstreduzierendes Modell
fiir die unausgesprochene, aber offensichtlich sehr prisente Frage vieler betroffener
Kinder dienen, wie das Leben im Falle des Todes der Mutter weiter gehen wiirde. Die
jingeren Kinder (5-7 Jahre) benannten auch bei direkter Nachfrage keine Angste,
duflerten allerdings diffuse Gefiihle von Traurigkeit. Dagegen existierten sowohl bei
den befragten élteren Kindern (11—12 Jahre) als auch riickblickend bei den Jugend-
lichen/Erwachsenen konkrete Angste vor Krankheitskomplikationen und einem
todlichen Verlauf der Erkrankung. Die mehrfach geschilderte bewusste Geheimhal-
tung eigener Angste und Sorgen vor den Eltern verdeutlicht, dass Verlustingste nicht
etwa verleugnet werden, sondern vielmehr eine innerfamilidre Sprachlosigkeit tiber
die vitale Bedrohung zu bestehen scheint. Es bleibt offen, ob die jiingeren Kinder kei-
ne Angste verspiirten, ob sie nicht in der Lage waren, Angstgefiihle auf Nachfrage zu
benennen oder ob sie diese abwehrten. Jedenfalls spielen bei Kindern und Jugendli-
chen entwicklungspsychologische Aspekte bei der Bewiltigung einer elterlichen Er-
krankung eine dhnlich bedeutsame Rolle (vgl. Finney u. Miller 1999; Steck 2000;
Christ 2000a, b; Lewandowski 1992) wie dies bei chronisch kranken Kindern fiir die
Bewiltigung der eigenen Erkrankung beschrieben wurde (Schmidt et al. 2003; Seift-
ge-Krenke 2000). Die von Lewandowski (1992) beschriebene positive Auswirkung
guter Informiertheit tiber die elterliche Erkrankung auf die psychosoziale Anpassung
der Kinder bestitigte sich in den riickblickenden Aussagen der befragten Jugendli-
chen ab 16 Jahren. Dagegen gaben vor allem die jiingeren Kinder an, kein Bediirfnis
nach Information zu haben. Diese Beobachtung deckt sich mit den bei Christ (2000a,
b) beschriebenen alterstypischen Trauerreaktionen von Kindern terminal an Krebs
erkrankter Eltern, wonach erst ca. ab dem Erreichen des formal operationalen Ent-
wicklungsstadiums nach Piaget um das 12. Lebensjahr abstrakte Informationen auf
die elterliche Erkrankung bezogen werden konnen und deshalb detaillierte Informa-
tion als hilfreich erlebt wird. Besonders bei den befragten Kindern zwischen 7 und 11
Jahren existierten angstvolle Phantasien tiber die elterliche Krankheit und deren
moglichen todlichen Verlauf, die Lewandowski (1992) auf den mangelnden Infor-
mationsstand eines Kindes, verbunden mit der Hemmung, den Eltern Fragen zu stel-
len, zurtickfiihrt. Es stellt sich die Frage, ob bei jiingeren Kindern tatsachlich kein In-
formationsbedarf besteht, ob sie ihre Fragen nicht artikulieren konnen, oder ob sie
sie aus Riicksichtnahme auf die Eltern dngstlich vermeiden. Entsprechend dem o. g.
konkret operationalisierten Krankheitskonzept (Lewandowski 1992), profitieren
jiingere Kinder moglicherweise mehr von Informationen tiber die konkreten Aus-
wirkungen der elterlichen Krankheit auf die fiir sie greifbaren Lebensumstdnde (z. B.
Abwesenheit des Elternteils, organisierte Ersatzbetreuung) als von medizinischem
Krankheitswissen. Ein allgemein offenes Informationsklima, das diffusen Wahrneh-
mungen von durch Erwachsenen verschwiegenen Gefahren vorbeugt, scheint dem-
nach bedeutsamer als eine Aufkldrung iiber medizinische Details. Die befragten Ju-
gendlichen hingegen betonten ihren hohen medizinischen Informationsstand, was
der bei Jugendlichen mit einem terminal krebskranken Elternteil beschriebenen Be-
wiltigung durch ,intellektuelle Kontrolle“ (Christ 2000a, b) entspricht. Neben emo-
tionalen Copingstrategien sind demnach auch problembezogene Copingstrategien,
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die sich mit dem Stressor als solchem befassen (Compas et al. 1996), subjektiv hilf-
reich. Ablenkung oder bewusstes Verdrangen wurden von einigen Befragten als kurz-
fristig und situativ hilfreiche Strategien im Umgang mit Angsten benannt, was inso-
fern erstaunt, als diese so genannten vermeidenden Copingstrategien eher als
dysfunktional gelten (Spirito et al. 1988). In der Psychoonkologie werden sie, anders
als allgemein in der Copingforschung, zumindest in einigen Kontexten als adaptive
Strategien gesehen (Miller 1980). Die bei den Befragten vereinzelt gefundenen Auf-
falligkeiten wie Depression, aggressives Verhalten und schulischer Leistungsabfall
konnen als Folgen misslungener Bewiltigungsversuche verstanden werden, bei de-
nen Angste und Sorgen die individuellen Anpassungsfihigkeiten iiberfordern.

Besonders bestitigt wird durch die Interviews die bedeutsame Rolle der elterlichen
Unterstiitzung fiir die kindliche Bewiltigung (Lewandowski 1992). Die Befragten er-
lebten ihre Eltern als wichtige Quelle von Information, Trost und Geborgenheit. Un-
zureichend erlebte Unterstiitzung durch die Eltern scheint wesentlich zu einer er-
schwerten Bewiltigung beizutragen, was die Bedeutung der Qualitit der Eltern-Kind
Beziehung auf die kindliche psychosoziale Anpassung unterstreicht (vgl. Lewis et al.
1993). In einer neueren Untersuchung zum Copingverhalten von Kindern korperlich
kranker Eltern, gaben die Kinder besonders viele eigene Copingstrategien an, wenn sie
von Seiten ihrer Familie wenig bei der Bewiltigung unterstiitzt wurden. Kinder hin-
gegen, deren Eltern angaben, dass die Familie viel tue, um mit der Belastung zurecht
zu kommen, bendtigten weniger eigene Copingstrategien (Briiggemann 2003); ein
Ergebnis, das in dhnlicher Weise auch bei an Diabetes erkrankten Kindern beschrie-
ben wurde (Kirchheim et al. 2002; Seiffge-Krenke u. Kirchheim 2003 ).

Grenzen der Untersuchung: Aufgrund der kleinen Fallzahl ist Zuriickhaltung bei
Verallgemeinerungen geboten. Da die Befragten nicht iiber die Inanspruchnahme
psychosozialer Hilfsmafinahmen, sondern tiber das reguldre somatisch-medizinische
Versorgungssystem rekrutiert wurden, gab es zumindest keine Selektion nach psychi-
scher Auffilligkeit. Die Untersuchungsgruppe kann somit als relativ repréasentativ fir
die Zielgruppe von Kindern dialysepflichtiger Eltern gelten. Dies unterstiitzt neben
der ebenfalls nicht selektiven textimmanenten Inhaltsanalyse die Validitit der darge-
stellten Ergebnisse. Die entwicklungspsychologischen Differenzierungen sind sicher-
lich als vorldufig zu betrachten. Eine Grenze des Aussagewerts der strukturierenden
Inhaltsanalyse liegt darin, dass nur bewusste Gedanken und Gefiihle abgebildet wer-
den. Die dynamische Bedeutung unbewusster Abwehrmechanismen lisst sich durch
die psychoanalytische Textinterpretation im Einzelfall veranschaulichen, deren Vali-
ditdt wiederum nur begrenzt iiberpriifbar ist.

Klinische Schlussfolgerungen: Das Aufwachsen mit einem chronisch kranken El-
ternteil ist fiir Kinder eine nachhaltig prigende Erfahrung, die enorme seelische An-
passungsleistung erfordert. Betroffene Kinder neigen hierbei dazu, ihre Angste von
den Eltern fernzuhalten. Auch bei einer aus medizinischer Sicht prognostisch stabi-
len Situation des erkrankten Elternteils ist anzunehmen, dass bei Kindern Gedanken
zu dessen potentieller vitalen Gefahrdung und damit die Angst vor dem drohenden
Verlust einer Bindungsperson intrapsychisch sehr prisent sind. In priventiven Bera-
tungskonzepten sollten Eltern in ihrer Kompetenz als emotional verfiigbare Bin-
dungspersonen gestiarkt werden. Eine psychoedukative Unterstiitzung von Kindern
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kranker Eltern, die eine verbesserte kognitive Orientierung ermoglichen will, muss
fundiert entwicklungspsychologisch konzipiert sein, um den altersbedingt sehr vari-
ablen Krankheitskonzepten und Copingstrategien Rechnung zu tragen.

Anregungen fiir zukiinftige Forschung: So vorldufig die dargestellten Interpreta-
tionen auch sind, sie unterstreichen die Wichtigkeit nachvollziehbarer qualitativer
Methoden. Bei diesen werden komplexe Gestalterkennungen nicht zuletzt durch
eine gewisse Subjektivitidt bei der Auswertung moglich (Boulton u. Fitzpatrick
1994). Dies wiederum erlaubt erst, Phinomene aufzuspiiren und beispielsweise
dysfunktionale Copingstrategien zu verstehen. So gewonnene Erkenntnisse sollten
mit gezielten quantitativen Methoden objektiviert werden. Da sich die kindliche Be-
wiltigung einer elterlichen Erkrankung im Kontext familidrer Beziehungen organi-
siert, sind differentielle Aspekte der Funktionalitit von Familienbeziehungen von
besonderem Interesse, die mit unterschiedlich guter psychosozialer Anpassung der
Kinder einhergehen. Um unbewusste Aspekte kindlichen Erlebens niher zu erfor-
schen, empfehlen sich projektive Verfahren. Fiir die Entwicklung von Interventions-
konzepten wird es kiinftig relevant, empirisch Kriterien zu ermitteln, bei welchen
familidren Konstellationen ggf. unabhingig davon, ob ein Kind Symptome zeigt,
eine sekundirpriventive Intervention angezeigt ist (Romer u. Riedesser 1999). Auf
dem Weg dahin kénnten wichtige Impulse von weiteren qualitativen Arbeiten, z. B.
mit dem Schwerpunkt einer anderen korperlichen Erkrankung, ausgehen.
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