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Geschwister krebskranker Kinder:
Die Integration der Krankheitserfahrungen
in die persönliche Lebensgeschichte

Alain Di Gallo, Charlotte Gwerder, Felix Amsler und Dieter Bürgin

Zusammenfassung

Ausgehend von der Hypothese, dass die Fähigkeit, persönliche Narrative zu ent-
wickeln, die Bewältigung belastender Erlebnisse unterstützt, wurden in der vorlie-
genden Studie 33 erwachsene Geschwister von ehemaligen Patienten, die in ihrer
Kindheit eine Krebserkrankung durchgemacht hatten, aufgefordert zu erzählen,
wie sie die Krankheit und die Behandlung erlebt hatten. Der Grad der Integration
dieser Erfahrungen in die Lebensgeschichte wurde anhand der Analyse dieser Nar-

ORIGINALARBEITEN

Summary

Siblings of children with cancer: Integration of the illness experiences into
personal biography

Based on the hypothesis that personal narratives help to cope people with stressful life events,
33 adult siblings of former childhood cancer patients were asked how they had experienced ill-
ness and treatment of their brother or sister. Analysis of the narratives was used to measure the
integration of these experiences into personal biography. Good integration correlated positive-
ly with good body concepts. Siblings with good integration also scored lower for fatalistic health
locus of control and perceived the illness retrospectively as more distressing than those with
poor integration. In contrast, integration did not correlate with distress evoked by present feel-
ings towards illness and therapy or by thoughts of a relapse or a personal cancer illness. The
findings of this exploratory investigation may suggest that successful integration of the experi-
ences associated with a brother’s or sister’s cancer is associated with a trustful relation to the
own body and with the ability to accept painful feelings and to allow them to emerge. Assisting
siblings of young cancer patients to create and maintain their personal narratives of their expe-
riences can make an important contribution to coping.
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rative beurteilt. Gute Integration der Krankheitserlebnisse korrelierte mit guten
Körperkonzepten, geringerer Somatisierungstendenz und weniger Fatalismus in
Bezug auf Gesundheit und Krankheit. Geschwister mit guter Integration maßen
dem Miterleben der Krankheit rückblickend eine größere Belastung zu als solche
mit weniger guter Integration. Die aktuelle Erinnerung an die Krankheit und die
Angst vor einem Rückfall oder einer eigenen Krebserkrankung zeigten hingegen
keinen Zusammenhang mit der Integration. Die Ergebnisse dieser explorativen
Studie könnten darauf hinweisen, dass gelungene Integration mit einer von Ver-
trauen geprägten Beziehung zum eigenen Körper sowie mit einer Fähigkeit assozi-
iert ist, schmerzhafte und belastende Gefühle an die mit der Krebserkrankung des
Bruders oder der Schwester verbundenen Erinnerungen zuzulassen, ohne sich stär-
ker dadurch beeinträchtigt zu fühlen. Die Unterstützung der Geschwister krebs-
kranker Kinder, die oft wenig Beachtung erhalten, bei der Entwicklung persönli-
cher Narrative und der Integration ihrer Erfahrungen kann einen wichtigen
Beitrag zur Verarbeitung ihrer widersprüchlichen Empfindungen wie Angst, Eifer-
sucht und Schuldgefühlen leisten.

Schlagwörter: Geschwister – Krankheitsbewältigung – Krebs – Narrativ

1 Einführung

Eine Krebserkrankung bedroht nicht nur Leib und Leben des betroffenen Kindes.
Sie erschüttert auch das emotionale und soziale Gleichgewicht der gesamten Fami-
lie. Die Eltern geraten in eine Doppelrolle. Durch die Stützung des kranken Kindes
und seiner Geschwister geben sie Halt, in ihren eigenen Gefühlen suchen sie Halt
(Topf et al. 1994). Die Eltern widmen ihre Aufmerksamkeit nun hauptsächlich
dem krebskranken Kind. Die Geschwister, in Sorge um ihren kranken Bruder oder
ihre kranke Schwester, leiden unter Isolation und Einsamkeit und empfinden oft
Schuldgefühle.

Bereits die ersten Autoren, die sich mit der Lebenssituation der Geschwister
krebskranker Kinder auseinander setzten, erkannten, dass diese in manchen Be-
ziehungen seelisch heftiger belastet sind als die Patienten selbst (Cairns et al. 1979;
Schuler et al. 1985; Spinetta 1981). Seit diesen frühen Studien in den 1970er und
1980er Jahren hat sich die pädiatrische Onkologie stark entwickelt. Heute können
dank neuer und besserer Therapien mehr als zwei Drittel der kranken Kinder
geheilt werden. Der Krebs entwickelte sich von einem meist akuten zu einem
chronischen Leiden mit lang dauernden körperlichen, psychischen und sozialen
Belastungen.

Im Zuge der besseren Überlebenschancen nahm auch das Interesse an den see-
lischen Auswirkungen der Krankheit und den Bewältigungsstrategien der krebs-
kranken Kinder und ihrer Familien zu. Während das Augenmerk zunächst haupt-
sächlich bei den Patienten lag – sicher ein Spiegel der Dynamik in den meisten
betroffenen Familien –, befassten sich in den vergangenen Jahren mehr Studien
auch mit der Situation der gesunden Geschwister. Sie untersuchten hauptsächlich
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die unmittelbaren Reaktionen der Geschwister auf die Krankheit und die Thera-
pie, während zu den Langzeitfolgen dieser Erfahrungen neben der frühen Pionier-
arbeit von Koocher und O’Malley (1981) nur wenige Untersuchungen mit kleinen
Kollektiven (Brett u. Davies 1988) oder mit spezifischen Fragestellungen (Roell
1995) vorliegen.

Zwei Übersichtsarbeiten (Carpenter u. LeVant 1994; Houtzager et al. 1999) fas-
sten die Ergebnisse der bisherigen Geschwisterstudien zusammen und wiesen auf
deren widersprüchliche Befunde hin. Diese beruhen einerseits auf der methodi-
schen Vielfalt der einzelnen Arbeiten, aber auch auf der Schwierigkeit, dass die
bloße Erfassung der Psychopathologie mit standardisierten Instrumenten der
komplexen Lebenssituation der Geschwister krebskranker Kinder nicht gerecht
wird. In den meisten kontrollierten Studien konnten keine Unterschiede in der
allgemeinen psychosozialen Befindlichkeit der betroffenen Geschwister im Ver-
gleich zu Geschwistern gesunder Kinder gefunden werden (Horwitz u. Kazak
1990; Sawyer et al. 1986; van Dongen et al. 1995). Andererseits wiesen die Ergeb-
nisse einiger Untersuchungen darauf hin, dass ein Teil der betroffenen Geschwi-
ster an emotionalen Belastungszeichen, Verhaltensauffälligkeiten oder psychoso-
matischen Symptomen litt. Beschrieben wurden Depressivität, Angst, Eifersucht,
Wut sowie Gefühle von Schuld, Einsamkeit und empfundener Zurückweisung
(Carpenter u. Levant 1994). Verhaltensprobleme zeigten sich bei den Geschwi-
stern u.a. als Leistungsabfall in der Schule, in aggressiven Ausbrüchen oder Rück-
zug aus den sozialen Beziehungen (Cohen et al. 1994; Fife et al. 1987; Sahler et al.
1994). Die häufigsten körperlichen Symptome, die Geschwister krebskranker Kin-
der beklagten, waren Kopf- oder Bauchschmerzen, Schlafstörungen, Essstörungen
und Enuresis (Heffernan u. Zanelli 1997; Zeltzer et al. 1996). Neben diesen Beein-
trächtigungen wiesen manche betroffenen Geschwister auch auf positive Aspekte
durch das Miterleben der Krankheit hin. Besonders ein tiefes Einfühlungsvermö-
gen in andere Menschen, persönliche Reife oder besserer Zusammenhalt inner-
halb der Familie wurden genannt (Chesler et al. 1992; Havermans u. Eiser 1994;
Kramer 1984; Sargent et al. 1995).

Diese Aufzählung von Symptomen, Anpassungsschwierigkeiten und günstigen
Effekten ist jedoch nur beschränkt aussagekräftig, wenn sie deren Beziehung zur
individuellen Lebenssituation des Geschwisters, zu seinem sozialen Umfeld und zu
seinen Bewältigungsmöglichkeiten nicht berücksichtigt. Offene und ehrliche Kom-
munikation, dem Alter angepasste Information über die Krankheit und die Thera-
pie, sowie der aktive Einbezug in den familiären Bewältigungsprozess gelten als
Voraussetzungen, die eine gute psychosoziale Adaptation fördern (Houtzager et al.
1999). Sie stützen den Selbstwert und schützen vor dem Gefühl, den Ereignissen
hilflos ausgeliefert zu sein (Petermann 1986). In Familien mit einer verdeckten
Kommunikation, in denen den Kindern bedeutsame Informationen vorenthalten
werden, herrscht hingegen oft ein Klima mangelnden Vertrauens. Dieses erhöht
das Risiko einer pathologischen Verarbeitung bei den Geschwistern und kann zu
Gefühlen tiefer Verletzlichkeit und Machtlosigkeit, einer rigiden Abwehr mit Ver-
leugnung oder einem ständigem Pendeln zwischen diesen beiden Extremen führen
(Bürgin u. Di Gallo 1998).
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Bedeutsame und belastende Erfahrungen müssen in die weitere psychische Ent-
wicklung integriert werden, denn nur so können sie als Teil der persönlichen Le-
bensgeschichte assimiliert werden. Ist dies nicht möglich, werden sie von der be-
wussten Wahrnehmung und der willentlichen Kontrolle abgespalten. Dieser
Vorgang wurde erstmals systematisch von Janet (1973) beschrieben. Seiner Theorie
folgend erlebt der Mensch ein belastendes Ereignis dann als traumatisch, wenn er,
überwältigt durch die hervorgerufenen Emotionen, die Fähigkeit verliert, das Erle-
ben von Kohärenz aufrecht zu erhalten. Diesen Vorgang bezeichnete Janet (1983)
als Verlust des narrativen Gedächtnisses. Gestaltung und Entwicklung von Narrati-
ven (Erzählungen) sind kognitive Prozesse, die uns erlauben, unser Leben als gan-
zes und nicht bloß als eine Aufeinanderfolge unzusammenhängender Ereignisse zu
empfinden (Polkinghorne 1991). Die Fähigkeit, über eine Erfahrung kohärent, un-
ter Berücksichtigung aller bedeutenden Aspekte und Emotionen berichten zu kön-
nen, spielt eine wichtige Rolle für deren Integration. Narrative – sowohl innere, wie
auch durch Sprache nach außen kommunizierte – geben unseren Erlebnissen Sinn
und Form, sie vermitteln ein Gefühl von Identität, einen „sense of coherence“ und
können die Bewältigung belastender Ereignisse unterstützen (Antonowski 1981;
Elwyn u. Gwyn 1999; Kohler-Riessman 1989; McCabe u. Peterson 1991; Viney u.
Bousfield 1991).

In unserer Studie wurden erwachsene Geschwister von ehemaligen Patienten, die
in ihrer Kindheit eine Krebserkrankung durchgemacht und überlebt hatten, gebe-
ten zu erzählen, wie sie die Krankheit und Behandlung ihres Bruders oder ihrer
Schwester erlebt hatten. Anhand der Analyse dieser Narrative wurde der Grad der
Integration dieser Erfahrungen in die persönliche Lebensgeschichte beurteilt. Die
Studienhypothese lautete, dass die gelungene psychische Integration der mit der
Krebserkrankung eines Geschwisters verbundenen Erfahrungen, beurteilt anhand
des Inhaltes und der Struktur eines persönlichen Berichtes zu diesen Erlebnissen,
mit guter psychosozialer Befindlichkeit sowie positiver Einstellung zum eigenen
Körper verbunden ist.

Die folgenden Fragen wurden untersucht:
1. Kann die Integration der mit einer Krebserkrankung eines Geschwisters verbun-

denen Erfahrungen durch die Analyse eines Narrativs objektiv beurteilt werden?
2. Wie werden diese Erfahrungen in die persönliche Lebensgeschichte integriert?
3. Welche Faktoren stehen mit der Integration im Zusammenhang?
4. Besteht ein Zusammenhang zwischen Integration und aktueller psychosozialer

Befindlichkeit oder Einstellung zum Körper?

2 Methodik

2.1 Das Studienkollektiv

1998 wurde an der Kinder- und Jugendpsychiatrischen Universitätsklinik und -poliklinik Basel
(KJUP) eine retrospektive Studie mit ehemaligen Patientinnen und Patienten durchgeführt, die
als Kinder oder Jugendliche an Krebs erkrankt waren. Sie erfasste die psychische Integration der
mit der Krankheit und der Therapie zusammenhängenden Erfahrungen. 60 Personen nahmen an
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dieser Untersuchung teil. Die Einschlusskriterien waren eine frühere Behandlung am Basler Uni-
versitätskinderspital, ein Alter von mindestens 18 Jahren bei der Studienteilnahme und eine Zeit-
spanne von mindestens fünf Jahren seit dem Abschluss der Behandlung des Krebsleidens.

Das Kollektiv der hier vorgestellten Geschwisterstudie rekrutierte sich aus den Familien dieser
60 ehemaligen Patienten. 49 von ihnen hatten Geschwister, die mindestens 18-jährig waren, zur
Zeit der Krankheit bereits gelebt hatten und somit unsere Einschlusskriterien erfüllten. 43 der ehe-
maligen Patienten erlaubten uns, ihre Geschwister zu fragen, ob sie an der Studie teilnehmen
möchten. 33 (57,9%) der 57 angefragten Geschwister (26 Frauen und 7 Männer) erklärten sich
zur Teilnahme bereit. Die 33 Teilnehmerinnen und Teilnehmer stammten aus 29 Familien. Aus
vier Familien nahmen je zwei Geschwister an der Untersuchung teil. 25 (75,8%) der teilnehmen-
den Geschwister waren älter als ihr kranker Bruder oder ihre kranke Schwester. Bei 27 (82,0%) be-
trug der Altersunterschied weniger als sechs Jahre. Die Männer gaben als Grund für eine Ableh-
nung der Teilnahme mehrheitlich fehlende Erinnerung an die Krankheit des Geschwisters oder
mangelnde Zeit an. Die Frauen führten Zeit- oder Motivationsmangel an. Nur eine Person erklär-
te offen, sie befürchte, dass durch das Gespräch schmerzhafte alte Wunden wieder aufgerissen
werden könnten.

Rund die Hälfte (48,3%) der krebskranken Geschwister hatte an einer akuten lymphatischen
Leukämie gelitten, gefolgt von soliden Tumoren (24,2%), Lymphomen (21,3%) und akuten mye-
loischen Leukämien (6,1%). Das Alter der Probandinnen und Probanden zum Zeitpunkt der Stu-
dienteilnahme lag zwischen 18-40 Jahren (Mittelwert: 28,8 Jahre; Standardabweichung 5,9 Jahre),
das Alter bei der Diagnosestellung der Krebskrankheit des Bruders oder der Schwester zwischen
0-19 Jahren (Mittelwert 11,7 Jahre; Standardabweichung 6,3 Jahre).

2.2 Messinstrumente

2.2.1 Das Narrativinterview
Die Schlüsselvariable „Integration“ wurde anhand eines unstrukturierten Narrativ-Interviews
erhoben. Die Instruktion an die Teilnehmenden lautete: „Wir sind daran interessiert, wie Sie
die Krankheit Ihres Bruders/Ihrer Schwester erlebt haben und ob sich diese auf Ihr weiteres Le-
ben ausgewirkt hat. Wir möchten Sie bitten, dazu Ihre Geschichte zu erzählen.“ Alle Interviews
wurden von einer Untersucherin (CG) durchgeführt und für die spätere Analyse mit Video
aufgezeichnet. Die Erzählungen wurden von der Untersucherin nur unterbrochen, wenn ent-
scheidende Themenbereiche (z.B. belastende oder hilfreiche Erfahrungen) von den Teilneh-
menden nicht spontan angesprochen wurden oder wenn eine inhaltliche Klärung für das Ver-
ständnis der Erzählung notwendig erschien. Das Ziel des Interviews war also nicht, eine
vollständige und strukturierte Zusammenfassung der Ereignisse zu erhalten, sondern es inter-
essierte in erster Linie, was und in welcher Art die Teilnehmenden erzählten. Die Auswertung
der Narrative gründete auf einer modifizierten Version des Kodierungssystems von Oppenheim
et al. (1996), die Narrative von jungen Paaren über die Geburt ihres ersten Kindes analysiert
und den Zusammenhang zwischen dem Narrativ und der Zufriedenheit in der Paarbeziehung
untersucht hatten.

In unserer Studie wurden acht Dimensionen des Narratives zur Messung der Integration ver-
wendet:
• Kohärenz,
• Emotionalität,
• Fähigkeit zur Kommunikation seelischer Zustände und Prozesse,
• Kongruenz zwischen dem Inhalt des Berichtes und den Emotionen,
• einseitige versus vielseitige Krankheitsschilderung,
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• persönliche Bedeutung der mit der Krebserkrankung des Geschwisters verbundenen Erfahrungen,
• Bedeutung der Krebserkrankung des Geschwisters für die familialen Beziehungen,
• emotionale Belastung durch die Erzählung.

Alle Narrative wurden anhand von Fünf-Punkte-Skalen von zwei Beurteilern (ADG, CG) für alle
acht Dimensionen unabhängig bewertet. Tabelle 1 zeigt zur Erläuterung des Kodierungssystems
die Skala der Dimension Fähigkeit zur Kommunikation seelischer Zustände und Prozesse. Bei einer
Differenz zwischen den Beurteilern von einem Punkt wurde der Mittelwert gewählt. Im Falle grö-
ßerer Differenzen wurde das Narrativ gemeinsam noch einmal angeschaut und diskutiert, um ei-
nen Konsens zu finden. Die Einschätzungen aller Skalen waren normal verteilt. Für die Überprü-
fung der Beurteiler-Übereinstimmung wurde das Verfahren der Intraclass-correlation gewählt.
Diese berücksichtigt im Vergleich zur Pearson-Korrelation zusätzlich absolute Unterschiede der
Einschätzungen und ist damit das strengere Verfahren. Die Interrater-Korrelationen für die acht
Dimensionen lagen zwischen 0,49-0,83 (single measure intraclass correlation) (Tab. 2). Die Inter-
rater-Korrelation für die Gesamtintegration (Mittelwert des Summenwertes der acht Dimensio-
nen) betrug 0,87 (single measure intraclass correlation). Dies entspricht einer sehr hohen Über-
einstimmung. Die acht Dimensionen zeigten untereinander hohe Korrelationen. Aus diesem
Grund wurde für die statistische Überprüfung der Studienhypothesen der Wert der Gesamtinte-
gration verwendet.

2.2.2 Fragebögen
Revised Impact of Event Scale (RIES) (Horowitz et al. 1979): Der RIES ist ein Fragebogen mit 15
Items. Er erfasst auf einer Vier-Punkte-Skala („überhaupt nicht“ bis „oft“) die durch ein belasten-
des Erlebnis hervorgerufenen Bedrängungs- (Intrusion) und Vermeidungssymptome (Avoidan-
ce). Horowitz et al. (1979) geben in ihrer Testbeschreibung interne Konsistenzen von 0,82 (Cron-

Tab. 1: Beurteilungsskala der Dimension Fähigkeit zur Kommunikation
seelischer Zustände und Prozesse

1. Der Proband/die Probandin zeigt kaum oder gar keine Fähigkeit zur Kommunikation über 
innere Zustände. Fragen, wie er/sie sich gefühlt habe, werden gar nicht oder mit „ich weiß es 
nicht“ beantwortet. Es wird kein Versuch gemacht, Gefühle und Erlebnisweisen zu ergrün-
den, zu verstehen oder diese dem Zuhörer mitzuteilen.

2. Die Fähigkeit des Probanden/der Probandin, Gefühle zu vermitteln, ist gering. Dem Zuhörer 
fällt es schwer, die persönlichen Aspekte der Geschichte zu verstehen.

3. Dem Proband/der Probandin gelingt es, gewisse Aspekte der Geschichte dem Zuhörer emo-
tional verständlich zu machen. Andere Aspekte bleiben dem Zuhörer in ihrer emotionalen 
Bedeutung verschlossen.

4. Das Erleben und die persönliche Bedeutung weiter Teile der Geschichte sind für den Zuhörer 
gut verständlich und nachvollziehbar.

5. Der Proband/die Probandin zeigt eine hochentwickelte Fähigkeit, die Innenwelt, Gefühle und 
Prozesse zu artikulieren und zu kommunizieren. Es werden viele Gefühlsworte verwendet, die 
vermitteln, welche Gefühle zu welchem Zeitpunkt erfahren wurden.
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bach’s alpha) für Avoidance und 0,78 für Intrusion an. Die Retest-Reliabilität lag bei einem
Intervall von einer Woche bei 0,79 (r) für Avoidance und bei 0,89 für Intrusion.

Symptomcheckliste 90 (SCL-90-R) (Derogatis 1983): Die SCL-90-R zur Erfassung allgemeiner kli-
nisch-psychologischer Symptome enthält 90 Fragen und erfasst anhand einer Fünf-Punkte-Skala
(„überhaupt nicht“ bis „sehr stark“) die folgenden neun Bereiche: Somatisierung; Zwanghaftig-
keit; Unsicherheit im sozialen Kontakt; Depressivität; Ängstlichkeit; Aggressivität; Feindseligkeit;
phobische Angst; paranoides Denken; Psychotizismus. Die internen Konsistenzen der deutschen
Fassung liegen für die neun Bereiche zwischen 0,79 und 0,89. Im Manual wird eine gute Retest-
Reliabilität für Studierende über einen Zeitraum von einer Woche angegeben.

Frankfurter Körperkonzeptskalen (FKKS) (Deusinger 1998): Die FKKS erfassen neun Dimensio-
nen des Körperkonzeptes: Gesundheit und körperliches Befinden; Pflege und Betrachtung der
Funktionsfähigkeit des Körpers; körperliche Effizienz; Körperkontakt; Sexualität; Selbstakzep-
tanz; Akzeptanz des Körpers durch andere; Aspekte der körperlichen Erscheinung; dissimilato-
rische Körperprozesse (Wahrnehmungen, die sich auf Gerüche des Körpers beziehen). Der Fra-
gebogen enthält 64 Items. Die Antworten werden anhand einer Sechs-Punkte-Skala („trifft sehr
zu“ bis „trifft gar nicht zu“) erfasst. Cronbach alpha für die einzelnen Dimensionen liegt bei
0,46-0,74. Die Retest-Reliabilität für den gesamten Test beträgt 0,62-0,93 (je nach Zeitraum, In-
tervalle von vier Tagen bis zu drei Monaten wurden getestet). Die Korrelationen zwischen den
neun Bereichen sind hoch. Deusinger (1998) schlägt vor, dass sie als Teile der Gesamtstruktur
der Persönlichkeit aufgefasst werden.

Fragebogen zur Erhebung von Kontrollüberzeugungen zu Gesundheit und Krankheit (KKG) (Lohaus
u. Schmitt 1989): Der KKG wurde in Anlehnung an den Multi Dimensional Health Locus of Con-
trol Scale (Wallston et al. 1978) entwickelt. Anhand einer Sechs-Punkte-Skala („trifft sehr zu“ bis
„trifft gar nicht zu“) wird mit 21 Fragen erfasst, wie die Teilnehmenden Ereignisse, die mit Ge-
sundheit und Krankheit in Zusammenhang stehen, beurteilen. Die drei Kontrollüberzeugungen
Internalität (Gesundheit und Krankheit unterliegen dem eigenen Handeln und der persönlichen
Kontrolle), soziale Externalität (Gesundheit und Krankheit unterliegen dem Einfluss anderer Per-
sonen) und fatalistische Externalität (Gesundheit und Krankheit unterliegen dem Zufall) werden
geprüft. Die Begriffe „Gesundheit“ und „Krankheit“ werden in den Fragen vermieden. Es werden
Zustände (z.B. „Beschwerden“ oder „wenn ich mich körperlich nicht wohlfühle“) erfragt, die

Tab. 2: Inter-Rater-Korrelation der Narrativbeurteilung (n=33).

Dimension Intraclass-Korrelation

Kohärenz 0,49

Emotionalität 0,75

Fähigkeit zur Kommunikation seelischer Prozesse 0,78

Kongruenz zwischen Inhalt und Emotionen 0,61

Einseitige vs. vielseitige Krankheitsschilderung 0,60

Persönliche Bedeutung der Erfahrungen 0,83

Bedeutung für die familiären Beziehungen 0,73

Emotionale Belastung durch die Erzählung 0,74

Gesamtintegrationswert 0,87
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nicht dieser Polarisierung unterliegen. Die internen Konsistenzen für die drei Kontrollüberzeu-
gungen betragen für Erwachsene 0,64-0,77, die Restest-Reliabilität liegt bei 0,74-0,78.

Fragebogen zur Erfassung der Krankheitsbelastung: Dieses Instrument wurde für diese Studie ent-
wickelt. Es enthält 16 Fragen und erfasst anhand einer Vier-Punkte-Skala („gar nicht belastend“
bis „sehr belastend“) die retrospektive Belastung durch das Miterleben der Krankheit und die
Therapie des kranken Geschwisters sowie die aktuelle Belastung durch die Erinnerung an die
Krankheit, durch den Gedanken an einen Rückfall beim Geschwister und durch den Gedanken an
eine eigene Krebserkrankung.

2.2.3 Strukturiertes Interview
Ein strukturiertes Interview diente der Erfassung demographischer und sozialer Daten (Zusam-
mensetzung der Ursprungsfamilie, Lebenssituation bei Krankheitsbeginn und Therapieende,
Schul- und Berufsausbildung, aktuelle Beschäftigung, Lebensform und Zivilstand) und der Erfas-
sung von Erfahrungen mit Krankheiten, Unfällen oder belastenden Erlebnissen, die nicht in Zu-
sammenhang mit der Krebserkrankung des Geschwisters standen.

2.2.4 Analyse der Krankengeschichte
Die Angaben zur Krankheit (Diagnose, Art und Dauer der Therapie, Komplikationen, Spätfolgen)
wurden aus der ärztlichen Krankengeschichte der ehemaligen Patienten erfasst und konnten für
diese Auswertungen übernommen werden.

2.3 Durchführung

Alle Geschwister, die die Einschlusskriterien erfüllten, erhielten einen Brief mit den Informatio-
nen zur Studie und einer Einladung zur Teilnahme. Einige Tage später rief die Untersucherin sie
an und vereinbarte bei einer Zusage den Termin. Die Untersuchungen fanden in der Kinder- und
Jugendpsychiatrischen Universitäts-Poliklinik statt. Sie begannen mit dem Narrativinterview ge-
folgt vom kurzen strukturierte Interview und dem Ausfüllen der Fragebögen. Bis auf den RIES
und den Fragebogen zur Erfassung der Krankheitsbelastung, die von je einer Teilnehmerin wegen
Erschöpfung nicht ausgefüllt wurden, konnten die Daten vollständig erhoben werden.

2.4 Statistische Auswertungen

Die Mittelwerte des Kollektivs für SCL-90-R, FKKS und KKG wurden mittels Einstichproben-
T-Tests mit den entsprechenden Normwerten verglichen. Für die Berechnung von Zusammen-
hängen wurden bivariate Korrelationen nach Pearson für normal verteilte Variablen und biva-
riate Korrelationen nach Spearman bei fehlender Normalverteilung, jeweils mit zweiseitiger
Hypothese, berechnet. Gruppenunterschiede wurden mit T-Tests für unabhängige Stichproben
überprüft.

3 Resultate

3.1 Deskriptive Ergebnisse

Die Analyse der Narrative zeigte große Unterschiede bei der persönlichen Integrati-
on der mit der Krankheit des Bruders oder der Schwester verbundenen Erlebnisse.
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Die Werte waren annähernd normal verteilt bei einem Mittelwert von 3,36 (Skala
von 1-5) und einer Standardabweichung von 0,69.

Die Mittelwerte des Studienkollektivs in der SCL-90-R, den FKKS und dem KKG,
verglichen mit den Testnormwerten dieser standardisierten Fragebögen, lagen bei
der SCL-90-R und dem KKG für alle Skalen innerhalb der Norm. In vier Skalen der
FKKS erreichten die Teilnehmenden signifikant höhere Werte als die Normpopula-
tion, was auf überdurchschnittlich positive Körperkonzepte in den Bereichen Ge-
sundheit und körperliches Befinden (p < 0,001; Einstichproben-T-Test), körperliche
Effizienz (p < 0,01), Sexualität (p < 0,01) und Aspekte der körperlichen Erscheinung
(p < 0,05) hinweist.

3.2 Zusammenhänge mit der Integration

Soziodemographische Faktoren und Krankheitsfaktoren: Die Integration zeigte keinen
statisch signifikanten Zusammenhang mit dem Geschlecht, der Zusammensetzung
und Lebensform der Ursprungsfamilie während der Krankheitszeit, der Schul- und
Berufsausbildung oder der aktuellen Lebensform der Teilnehmenden. Es bestand
auch kein Zusammenhang zwischen dem Integrationswert und den in dieser Studie
erfassten Krankheitsfaktoren (Diagnose, Dauer der Therapie, Komplikationen,
bleibende Spätfolgen, Alter der Teilnehmenden zum Zeitpunkt des Krankheitsbe-
ginns, Zeitspanne zwischen Krankheit und Interview).

Belastung durch Krankheit und Therapie: Teilnehmende mit guter Integration emp-
fanden die persönliche Belastung durch das Miterleben der Krankheit rückblik-
kend als belastender als diejenigen mit weniger guter Integration (Spearman rho =
0,36; p < 0,05). Die aktuelle Erinnerung an die Krankheit oder die Therapie und
der Gedanke an eine eigene Krebserkrankung oder einen Rückfall beim Geschwi-
ster zeigten hingegen keine signifikanten Zusammenhänge mit der Integration.
Auch die mit dem RIES erfassten posttraumatischen Belastungssymptome korre-
lierten nicht damit.

Psychopathologie, Körperkonzepte, Kontrollüberzeugungen zu Gesundheit und Krank-
heit: Tabelle 3 zeigt die Korrelationen zwischen Integration, psychopathologischen
Symptomen (SCL-90-R), Körperkonzepten (FKKS) und Kontrollüberzeugungen
(KKG). Teilnehmende mit guter Integration gaben in der SCL-90-R signifikant tie-
fere Werte für Somatisierung und Psychotizismus an. Sechs der neun Dimensionen
der FKKS korrelierten zum Teil sehr deutlich positiv mit der Integration, ein Hin-
weis auf den Zusammenhang zwischen guter Integration und günstigen Körper-
konzepten. Gute Integration war auch assoziiert mit geringerer fatalistischer Exter-
nalisierung. Teilnehmende mit guter Integration schrieben dem Zufall weniger
Einfluss auf die Gesundheit oder auf die Entstehung einer Krankheit zu als diejeni-
gen, welche die mit der Krankheit des Geschwisters verbundenen Erfahrungen we-
niger gut zu integrieren vermochten.
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4 Diskussion

4.1 Kollektiv und Methodik

Die an der Studie teilnehmenden Personen erlebten die Krebserkrankung ihres Bru-
ders oder ihrer Schwester unter sehr unterschiedlichen Voraussetzungen. Ihre Ge-
schwister hatten verschiedene Krankheiten durchgemacht, und die Therapien un-
terschieden sich in Intensität und Länge. Die Altersspanne der Teilnehmenden zum
Zeitpunkt des Krankheitsbeginns war groß. Sie reichte von 0-19 Jahren. Allen war
gemein, dass ihr Bruder oder ihre Schwester die Behandlung erfolgreich überstan-
den hatte und vom Krebs hatte geheilt werden können, und alle waren bereit, sich
noch Jahre später mit diesen Erinnerungen auseinander zu setzen. Rund drei Viertel
der Teilnehmenden waren Frauen. Das Studienkollektiv ist deshalb nicht repräsen-
tativ und lässt keine allgemein gültigen Schlüsse zu, wie junge Menschen die Krebs-
erkrankung eines Geschwisters verarbeiten.

Tab. 3: Korrelationen der Integration mit Psychopathologie (SCL-90-R), 
Körperkonzepten (FKKS) und Kontrollüberzeugungen (KKG); (n=33)

Pearson, r

SCL-90 R: Somatisierung
Zwanghaftigkeit
Unsicherheit im Sozialkontakt
Depressivität
Ängstlichkeit
Aggressivität/Feindseligkeit
Phobische Angst
Paranoides Denken
Psychotizismus

-0,36*
-0,25
-0,23
-0,29
-0,23
-0,25
-0,16
-0,16
-0,37*

FKKS: Gesundheit und körperliches Befinden
Pflege des Körpers
Körperliche Effizienz
Körperkontakt
Sexualität
Selbstakzeptanz
Akzeptanz durch Andere
Körperliche Erscheinung
Dissimilatorische Prozesse 

0,37*
0,31
0,39*
0,27
0,48**
0,53**
0,39*
0,39*
0,26

KKG: Internalität
Soziale Externalität
Fatalistische Externalität

0,18
-0,21
-0,39*

* p < 0,05, ** p < 0,01
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Der hohe Prozentsatz der Männer, die nicht an der Studie teilnehmen wollten,
könnte Ausdruck geschlechtspezifisch unterschiedlicher Bewältigungsstrategien sein.
Es ist bekannt, dass Mütter krebskranker Kinder häufiger aktiv Informationen und
soziale Unterstützung suchen als Väter, und dass sie die Kommunikation häufiger als
Hilfe zur Aufrechterhaltung ihrer Zuversicht und ihres psychosozialen Gleichge-
wichts wählen als Väter (Goldbeck 2001). Vielleicht identifizierten sich die männli-
chen Teilnehmer stärker mit ihren Vätern und wählten deren (verdrängende) Bewäl-
tigungsstrategien, während sich die Mädchen eher an den Müttern orientierten.

Das Hauptziel dieser explorativen Studie lag in der Beurteilung des Zusammen-
hangs der psychischen Integration mit der aktuellen Befindlichkeit. Der Begriff der
Integration wurde aufgrund der psychodynamischen Erfahrung gewählt, dass be-
deutsame Erfahrungen nur dann psychisch assimiliert werden können, wenn es ge-
lingt, sie zu einem Teil der persönlichen Biographie zu machen. Die Narrative wur-
den wegen ihrer zentralen Bedeutung für die Identitätsfindung und für die
Verarbeitung von traumatischen Erlebnissen als Untersuchungsinstrumente ge-
wählt. Die hohe Übereinstimmung der beiden Beurteiler bei der Bewertung der
Narrative zeigt, dass mit der gewählten Definition die Integration objektiv bewertet
werden kann. Die für diese Arbeit verwendete Form der Narrativanalyse beruht, wie
jede wissenschaftliche Methode, auf einem theoretischen Modell und bietet deshalb
ein selektives Verständnis des Inhalts der von den Teilnehmenden erzählten Ge-
schichten. Die Fähigkeit, sich im Gespräch auszudrücken und ein Narrativ zu ent-
wickeln, ist individuell sehr unterschiedlich. Es ist nicht auszuschließen, dass diese
Tatsache die Bewertung der Integration beeinflusste. Der Vergleich der Integration
mit der Schulbildung und, vielleicht damit verbunden, einer größeren Leichtigkeit
der Teilnehmenden mit höherer Bildung, sich mündlich auszudrücken, bestätigte
diese Hypothese nicht. Es bestand keine positive oder negative Korrelation.

4.2 Aktuelle Befindlichkeit

Das Studiendesign war wenig geeignet zur allgemeinen Evaluation der Befindlich-
keit von Personen, die als junge Menschen die Krebserkrankung ihres Geschwisters
miterlebt hatten. Für diese Fragestellung war das Kollektiv zu klein, zu heterogen,
und es fehlte eine Kontrollgruppe. Da es in diesem Bereich noch kaum Studien gibt,
sollen dennoch einige Ergebnisse kurz diskutiert werden.

Die Evaluation allgemeiner klinisch-psychologischer Symptome mit der SCL-90-
R ergab für die Teilnehmenden durchschnittliche Werte. Dies ist verständlich, stel-
len das Miterleben der Krankheit des Geschwisters und die Verarbeitung dieser Er-
fahrungen doch lediglich Mosaikstücke im Gesamtbild der zahlreichen intrapsychi-
schen, interpersonalen, sozialen und körperlichen Faktoren dar, die die seelische
Befindlichkeit eines Menschen bestimmen. Die Stärke und Art des Einflusses der
Krankheitserlebnisse auf die Biographie der Teilnehmenden war wohl zu unter-
schiedlich, um sich in einem Fragebogen zur allgemeinen Befindlichkeit in einer be-
stimmten Richtung niederzuschlagen. Demgegenüber ist es möglich, dass die Bezie-
hung der Teilnehmenden zum Körper direkter beeinflusst wurde, weil sie durch das
Miterleben der todesbedrohlichen Krankheit zu einer intensiveren Auseinanderset-
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zung mit dem eigenen Körper und mit Fragen zu Gesundheit und Krankheit ge-
zwungen und sensibilisiert worden waren. Die überdurchschnittlichen Werte in vier
Skalen der FKKS weisen auf positive Körperkonzepte hin. Manche Teilnehmende
berichteten in den Interviews, dass sie unter Ängsten vor einer möglichen eigenen
schweren Krankheit gelitten hätten. Dies könnte zu einer bewussteren Wahrneh-
mung der körperlichen Funktionen beigetragen haben. Es ist bemerkenswert, dass
die vier Bereiche des Körperkonzeptes, bei denen die Teilnehmenden überdurch-
schnittlich positive Werte erreichten, Funktionen betreffen, die während der Be-
handlung einer Krebserkrankung oft in starken Ausmaß beeinträchtigt sind. Die
Skala Gesundheit und körperliches Befinden beschreibt das Gefühl von körperlicher
Gesundheit und Kraft resp. von Krankheit und Schwäche. Körperliche Effizienz
bezieht sich auf die körperliche Fähigkeit, Ausdauer und Beweglichkeit. Sexualität
beschreibt Emotionen, Erfahrungen und Handlungen, die sich auf die persönliche
Sexualität beziehen, und Aspekte der körperlichen Erscheinung steht für Wahrneh-
mungen, Gefühle und Bewertungen in Bezug auf das Äußere.

4.3 Integration

Die Analyse der Narrativinterviews zeigte große Unterschiede in der Integration der
Erfahrungen der miterlebten Krebserkrankung. Manche der Teilnehmenden erzähl-
ten Geschichten, die reich an Gefühlen und persönlichen Bedeutungen waren und
eine tiefe Auseinandersetzung mit der Krankheit des Geschwisters und dem Einfluss
dieser Erfahrungen auf die persönliche Lebensgeschichte und die familialen Bezie-
hungen erkennen ließen. Andere erinnerten sich nur bruchstückhaft an einzelne Er-
lebnisse und hatten Mühe, der Geschichte einen inneren Zusammenhang zu geben
oder die Erinnerungen mit Gefühlen zu verbinden. Fast alle hatten die Krankheit als
Belastung erlebt. Die meisten setzten die Sorge um die Eltern an die erste Stelle,
noch vor der Angst, die Schwester oder den Bruder zu verlieren. Die Krankheit be-
einflusste auch die Beziehung zum betroffenen Geschwister. Diese Beziehung wurde
oft als bis heute zwiespältig geschildert, einerseits geprägt von Sorge und Bewunde-
rung, andererseits von Eifersucht und dem Gefühl, immer an zweiter Stelle zu kom-
men. Die Mehrheit der Teilnehmenden erinnerte sich neben den belastenden auch
an gute Erlebnisse. Manche waren überzeugt, dass sich diese Erfahrungen günstig
auf ihre weitere Entwicklung ausgewirkt hatten und nannten z. B. Verantwortungs-
bewusstsein, die Fähigkeit, sich in andere Menschen einzufühlen und Toleranz als
solche Folgefaktoren.

Die Integration zeigte keinen statistischen Zusammenhang mit den erfassten
Krankheitsfaktoren (Diagnose, Zeitpunkt der Diagnose, Art und Dauer der The-
rapie, Komplikationen, Spätfolgen), der Ausbildung, dem Beruf oder der aktuel-
len Lebensform. Bemerkenswert ist, dass die Integration auch nicht mit dem Alter
der Teilnehmenden zum Zeitpunkt der Krankheit des Geschwisters korrelierte.
Auch einige, die die Krankheit in früher Kindheit miterlebt und keine bewussten
Erinnerungen an diese Zeit mehr hatten, vermochten aufgrund der Informatio-
nen, die sie später von ihren Familien erhalten hatten, sehr differenziert und ko-
härent zu berichten.
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Eine gute Integration der Krankheitserlebnisse korrelierte mit guten Körperkon-
zepten. Sechs der neun Skalen der FKSS zeigten einen positiven Zusammenhang mit
der Integration. Vielleicht unterstützte die offene Auseinandersetzung mit den
Krankheitserfahrungen den Aufbau einer von mehr Zuversicht geprägten Beziehung
zum eigenen Körper, während bei stärkerer Abwehr der Körper weiterhin als bedroht
erlebt wurde und der Bezug zu ihm von Verunsicherung und Distanz geprägt blieb.
Auch die negative Korrelation zwischen fatalistischer Kontrollüberzeugung in Bezug
auf Gesundheit und Krankheit einerseits und Integration andererseits kann als
Schutz vor der Eigenverantwortung für den weiterhin als bedrohlich und bedroht er-
lebten Körper aufgefasst werden. Entsprechend könnte der Zusammenhang zwi-
schen guter Integration und tieferen Werten für Somatisierung in der SCL-90-R auf
ein größeres Vertrauen zum eigenen Körper und entsprechend weniger Ängste hin-
weisen. Schwieriger zu interpretieren ist die Korrelation zwischen Integration und
Psychotizismus. Die Items dieser Skala, die von den Teilnehmenden hoch bewertet
wurden, betrafen Einsamkeitsgefühle, Angst vor körperlichen Gebrechen und Mühe
mit der Nähe zu Mitmenschen. Vielleicht trug ein von Verdrängung geprägter Bewäl-
tigungsstil dazu bei, dass die teilnehmenden Personen eine Tendenz zur Entfrem-
dung gegenüber dem eigenen Körper und ihren Mitmenschen entwickelten.

Teilnehmende mit guter Integration maßen dem Miterleben der Krankheit rück-
blickend eine größere Belastung zu als solche mit weniger guter Integration. Die ak-
tuelle Belastung durch die Krankheitserinnerungen und die Angst vor einem Rück-
fall oder einer eigenen Erkrankung zeigten hingegen keinen Zusammenhang mit
der Integration.

Die Zusammenhänge zwischen Integration einerseits und psychischer Befind-
lichkeit, Körperkonzepten und Belastung durch die Krankheitserinnerungen ande-
rerseits könnten darauf hinweisen, dass Personen, denen es gelang, die mit der
Krebserkrankung ihres Geschwisters zusammenhängenden Erfahrungen besser zu
integrieren, auch eine innigere und von Vertrauen geprägte Beziehung zum eigenen
Körper sowie eine Fähigkeit entwickeln konnten, schmerzhafte und belastende Er-
innerungen an diese Zeit zuzulassen, ohne sich dadurch heute stärker beeinträchtigt
zu fühlen. Es lässt sich aber nicht sagen, ob die erfolgreiche Integration diese Fähig-
keiten begünstigt hat oder ob diese Eigenschaften die Integration ihrerseits unter-
stützt haben. Integration ist immer ein Prozess, der sich in Wechselwirkung mit den
persönlichen Ressourcen und dem sozialen Umfeld eines Individuums entwickelt.
Es gibt Situationen, für deren Bewältigung andere Strategien, z. B. die Verdrängung,
für manche Menschen effektiver und erträglicher sind.

Integration kann und darf deshalb niemals aufgedrängt werden. Alle Personen,
die in der pädiatrischen Onkologie arbeiten, können jedoch – durch Einfühlsam-
keit, angemessene Information und das Angebot einer konstanten Beziehung –
auch in schwierigen Momenten den psychischen Integrationsprozess bei den krebs-
kranken Kindern und ihren Familien unterstützen. Besonders für die Geschwister
krebskranker Kinder, die oft zu wenig Beachtung erhalten und von denen viel Selb-
ständigkeit und Eigenverantwortung gefordert wird, stellt die Integration eine
wichtige Quelle zur Verarbeitung ihrer widersprüchlichen Empfindungen wie Sor-
gen, Ängste, Eifersucht und Schuldgefühle dar. Die Reaktionen der Teilnehmer/in-
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nen auf das Narrativ-Interview fielen fast ausschließlich positiv aus. Die Möglich-
keit, mit der Untersucherin in Ruhe über die Jahre zurückliegenden Erfahrungen
sprechen zu können, wurde gut aufgenommen und geschätzt. Manche der Teilneh-
menden sagten, es sei für sie seit langem die erste Gelegenheit zur Auseinanderset-
zung mit diesen für ihre Biographie bedeutenden Erfahrungen gewesen. In diesem
Sinne hatten die Interviews selbst auch einen integrierenden und somit therapeuti-
schen Effekt.
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