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Das an Neurodermitis erkrankte Kind in der Familie
Eine qualitative Untersuchung zu Auswirkungen
und zur Bewiltigung der Erkrankung

Jorg M. Fegert, Marion Probst und Sabine Vierlbdck

Summary

Children suffering from Atopic Eczema and their Families. A Qualitative Interview-
Study on Familial Coping

Research in the field of the impact of chronic illness is nowerdays often based on concepts
such as coping and stress adaptation. From the point of view of the family chronic illness
influences family functioning, while coping behavior is influenced by the families ressources.
There is little research done on this interaction. This article focusses on atopic eczema. Meth-
ods: Qualitative free interviews of more than two hours duration each, had been done with
all family members of families with a child suffering from severe chronic atopic eczema until
the age of (pre-) puberty. A family interview with all members of the family has also been
transcribed. The interpretation of the data is based on the qualitative content analysis and
the grounded theory. The results from 5 families (24 interviews) lead to a typology of familial
coping. The implications of this typology are discussed.

Zusammenfassung

Eine psychologische Auseinandersetzung mit Krankheiten fand friiher vorwiegend in
der psychosomatisch orientierten Medizin statt. Neuerdings findet man besonders auch
in der psychologischen StreB- und Copingforschung eine groBe Anzahl von Arbeiten,
die sich mit diesem Thema beschéaftigen. Unter diesem Forschungsansatz kommt der
Familie eine doppelte Funktion zu: Zum einen beeinfluBt sie als primére Sozialisations-
instanz das Verhalten des chronisch kranken Kindes, zum anderen wird die Familie
selbst unmittelbar mit der chronischen Krankheit konfrontiert. Bisher gibt es jedoch we-
nige empirische Untersuchungen, die das Thema ,,chronische Krankheit im Kindesalter
im Kontext der Familie® unter dem Aspekt der interagierenden Bedingungen bearbeiten
(vgl. Ubersicht bei DonEerTy et al. 1998). In unserer Arbeit beschéftigen wir uns mit der
Neurodermitis, die innerhalb der Gruppe der chronischen Erkrankungen zunehmend
haufiger auftritt. Mit Hilfe qualitativer Interviews befragten wir Familien iber die Aus-
wirkungen und die Bewiltigung der Erkrankung. Zunichst wurde jedes Familienmit-
glied einzeln interviewt, abschlieBend wurde ein gemeinsames Familieninterview auf-
gezeichnet. 24 Binder mit Interviews wurden fiir diese Untersuchung transkribiert und
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mit inhaltsanalytischen Methoden ausgewertet. Die Einzelergebnisse von fiinf ausge-
wahlten Familien werden anhand einer Typologisierung hinsichtlich des Umgangs mit
der Krankheit zusammengefaBt. AnschlieBend werden die Ergebnisse diskutiert.

1 Literaturiibersicht

Unter der theoretischen Perspektive der Copingforschung fallt auf, daB es kaum Ar-

beiten gibt, die sich mit der familidren Bewiltigung beschiftigen. Die Uberlegungen

zum Krankheitscoping werden im wesentlichen dem StreBkonzept von Lazarus (1984)

entnommen. Dabei handelt es sich eher um ein individualtheoretisches Konzept, des-

sen Ergebnisse auf diverse Modelle zur Krankeitsbewaltigung {ibertragen wurden. Ne-
ben dem StreBfaktor betonen einige Krankheits-Coping-Modelle jedoch die objektiven

Merkmale der Krankheit wie z.B. Art, Intensitidt und Prognose der Erkrankung sowie

die soziale Gesamtsituation. Ahnlich der Familienpsychosomatik wird unter diesem

Aspekt den familidren Beziehungen fiir das Gelingen der Krankheitsbewéltigung eine

besondere Bedeutung zugeschrieben. So werden beispielsweise neben den familien-

theoretischen Konzepten unter der Coping-Forschungsperspektive die Qualitit der

Kommunikation, der familidire Zusammenhalt, flexible Regelhandhabung sowie die

Form der Beziehung der Familie zur AuBBenwelt als sehr entscheidend fiir die Krank-

heitsbewiltigung angesehen.

Einen detaillierten Uberblick zum Thema der familidren Auseinandersetzung mit ei-
ner chronischen Krankheit im Kindesalter gibt SesTerHENN (1991). Dabei stellt sie fest,
daB die Krankheitsbewaltigung fiir das chronisch kranke Kind als auch das Geschwi-
sterkind meist nur als negativer Aspekt, beispielsweise der Entwicklung von Verhal-
tensauffilligkeiten, dargestellt wird. DoHerTY et al. (1998) geben eine Ubersicht zu den
wenigen empirischen und theoretischen Grundlagen einer medizinischen Familienthe-
rapie bei Kindern mit chronischer Krankheit. Die Autoren beschreiben die interaktive
gegenseitige Beeinflussung von Familiendynamik und Krankheitsgeschehen. Als zen-
trale Fragen bei der anamnestischen Abkldrung beschreiben sie:

- Welche Vorstellungen und Ansichten haben Familienmitglieder {iber das Gesund-
heitsproblem des Kindes?

- Ist die Krankheit Teil eines dysfunktionalen Familien-Dreiecks?

- Weitere Bereiche sind das Verhéltnis zu professionellen Helfern, Geschwisterfunk-
tionen und die Unterscheidung entwicklungs- und krankheitsbedingter Probleme.
Die psychosomatisch orientierte Dermatologie geht von einer multifaktoriellen Pa-

thogenese des atopischen Ekzems aus. In zahlreichen wissenschaftlichen Studien wur-

den dabei psychische Faktoren fiir die Genese und Aufrechterhaltung der Erkrankung
nachgewiesen. In der Literatur gibt es inzwischen viele Beschreibungen ,typischer

Neurodermitis-Charaktere®, die von aggressiv bis zwanghaft viele Bereiche umfassen.

Immer wieder werden Probleme mit den eigenen Emotionen, dem Selbstwertgefiihl

oder im Nihe-Distanz-Bereich deutlich (vgl. ConDRAU U. ScHIPPERGES 1993; GIELER U.

DeriNG-KoHLER 1994; HelGL-EVers et al. 1976; Teecen et al. 1981). Entgegen dem frii-

her gangigen Konzept der Alexithymie zeigt sich heute aber eine Tendenz, spezifische
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Charakteristika nicht als biologisch gegeben, sondern als Resultat der frithen Lebens-
geschichte und des aktuellen Erlebens zu verstehen.

Die angeblich typische Persénlichkeit von Miittern, deren Kinder an Neurodermitis
erkrankt sind, ist ebenso hdufig Gegenstand von Untersuchungen gewesen. Insgesamt
lassen sich dabei wenige positive, sondern vielmehr negative Hinweise miBgliickter
mitterlicher Anpassung finden.

Haufig wird eine dem Kind ambivalent bis feindlich gegeniiberstehende Mutter fiir
eine gestorte Interaktion zwischen Mutter und Kind verantwortlich gemacht und damit
quasi als Verursacherin der Erkrankung schuldig gesprochen. Das solche oft auftreten-
den Klischees krankmachender Personlichkeitsmerkmale methodisch nicht iiberzeu-
gend abgesichert sind, spiegelt sich u. a. in einer aktuell veréffentlichten Kontroverse
zwischen LANGFELDT (1995) und RinG und PALos-PrANDER (1995) wider. Dem derzeitigen
Ergebnis der Kontroverse ist eine Distanzierung von und Warnung vor Schuldzuweisun-
gen zu entnehmen.

In diesem Zusammenhang sind Ergebnisse von LangreLpT und Luys (1993) sowie von
FeGerT et al. (1997) interessant, die bei Miittern chronisch kranker Kinder im Gegensatz
zu einer Kontrollgruppe starker ablehnende Tendenzen und eine problematischere Be-
urteilung der Kinder beobachteten. Beide Autorengruppen interpretierten einen kau-
salen Zusammenhang zwischen miitterlicher Einschitzung und Krankheit der Kinder
allenfalls als Folge des zeitlichen Ablaufs der Erkrankung, keinesfalls als Bedingung
des Krankheitsausbruchs. Eine distanzierte Haltung dem Kind gegeniiber spiegelt
demnach nicht eine gestorte Persdnlichkeit der Mutter, sondern vielmehr ihre Erschop-
fung wider. TRevys und SiLver (1996) beschreiben als Pridiktoren fir die Auswirkung
chronischer Erkrankungen der Kinder auf die psychische Gesundheit unter anderem
den Verlauf der Erkrankungen, den Grad der Inanspruchnahme arztlicher Hilfe, insbe-
sondere die Zahl der Krankenhausaufenthalte, und die Kommunikationsmdglichkeiten
und finanziellen Ressourcen der Miitter.

Entgegen umfangreichen Untersuchungen tiber ,Atopiker-Mitter* wird die Rolle
der Viter bislang kaum beriicksichtigt. Bei McDoueaLL (1987) sowie bei Bosse et al.
(1985) finden sich jedoch Hinweise auf den Vater psychosomatisch erkrankter Kinder,
der seiner unterstiitzenden Funktion fiir das Kind, sich aus der Symbiose mit der Mut-
ter zu 16sen, nicht gerecht werde. Nach Ansicht dieser Autoren scheinen Viter deren
Verschrankung zu stiitzen, um sich der narziBtischen Bedirftigkeit und Unzufrieden-
heit ihrer Frauen zu entziehen.

Auf den EinfluB einer destruktiven, defizitdren Familiendynamik auf ein pathogenes
Krankheitsgeschehen wird vor allem von Familientheoretikern hingewiesen (vgl. Wir-
SCHING U. STIERLIN 1982; STiERLIN 1978, 1990; MinucHIN 1977; MinucHIN et al. 1981).

2 Eigene Untersuchung
Wir stellten uns die Frage nach der familidren Krankheitsbewéaltigung von Neuroder-

mitis im Kindesalter. Unser Anliegen war es, die Bedeutung der Krankheit fiir die ge-
samte Familie herauszuarbeiten. Um bestimmte Aspekte unserer Fragestellung zu fo-
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kussieren, andererseits den Befragten die Mdglichkeit zu geben, ihre individuellen
Erfahrungen mitzuteilen und die Schwerpunkte zu setzen, die ihnen zu dem vorgege-
benen Thema wichtig erschienen, entschieden wir uns fiir das problemzentrierte In-
terview nach WitzeL (1985). Der Leitfaden umfaBte folgende Themenkomplexe:

(1) Personenmerkmale: Selbstdarstellung (Person, Schule oder Beruf, Freizeit),
(2) Familiensituation: Partnerschaft und Familie,

(3) Belastungen: nicht auf die Neurodermitits attribuiert; auf die Neurodermitis attri-
buiert,

(4) Bewiltigungsstrategien: kognitive, emotionale, handlungsbezogene.

1992 wurden zunidchst 300 Berliner Haut- und Kinderérzte angeschrieben und ge-
beten, mit einem Aushang fiir die Teilnahme an dieser Untersuchung zu werben. Auf-
grund der Kriterien (langandauernde Erkrankung, Teilnahmebereitschaft aller Famili-
enmitglieder) konnte aber nur eine Familie auf diesem Weg rekrutiert werden. Direkte
Empfehlungen sowie Anzeigen in einem Stadtmagazin fiihrten schlieBlich zur Erstel-
lung einer nichtreprasentativen Stichprobe. Die hier vorgestellten Ergebnissen basieren
auf der qualitativen Datenauswertung von fiinf Familien.! Uns erschien es interessant,
die einzelnen Personen aus familientheoretischer Perspektive zu untersuchen. Dabei
wurde jedes Familienmitglied einzeln befragt sowie in einem abschlieBenden Gespréich
die Familie gemeinsam. Somit erhielten wir Daten aus insgesamt 24 einzelnen Inter-
views. Interviewt wurden 2 verheiratete Paare (Anders und Schneider), mit 2 Tochtern
(11 und 13 Jahre) und mit einer Tochter (9 Jahre). Zwei Mutter (Fink und Maier) lebten
seit 2 bzw. 3 Jahren von ihrem Partner getrennt. Hier konnten die an einem anderen
Ort lebenden Viter nicht befragt werden. Eine alleinerziehende Mutter lebte mit ihrem
neunjahrigen Sohn, die andere Mutter hatte 2 S6hne (10 Jahre, 8 Jahre) und eine
Tochter (5 Jahre). SchlieBlich wurde noch ein nicht verheiratetes aber seit der frithen
Kindheit der achtjidhrigen einzigen Tochter zusammenlebendes Paar (Bauer/Kauf-
mann) befragt. Die Interviews wurden bei den Familien zu Hause durchgefiihrt und
dauerten unterschiedlich lange (z.B. Miitter eineinhalb bis zweieinhalb Stunden, Viter
max. eine Stunde, Kinder ca. 30 Minuten). Zunichst wurde die Gesamtfamilie {iber das
Vorgehen aufgeklart, danach folgten die Einzelgespridche. Zum AbschluB wurde ein
gemeinsames Gesprich der Gesamtfamilie aufgezeichnet. Aus den Gesprachen inner-
halb einer Familie ergaben sich viele Gemeinsamkeiten, beispielweise verwiesen die Fa-
milienmitglieder im allgemeinen auf das gleiche Krankheitskonzept. Interessant waren
auch Details, die sich aus Diskrepanzen zwischen den einzelnen und dem gemeinsa-
men Gesprich ergaben. Bei Familie Anders? wurde z.B. groBer Wert auf ein Wir-Gefiihl
gelegt, ein Wunsch nach allgemeiner Einigkeit. Dabei wurden Fragen an die Familie
héufig von den Eltern fiir die Kinder gleich mit beantwortet. ,Da legen hier alle keinen
Wert drauf, deswegen machen wir das so nicht“ (Frau Anders). In starkem Widerspruch
dazu steht die AuBenseiterrolle der kranken Tochter, wie Frau Anders uns gegeniiber

! Zu néhere Ausfiihrungen der qualitativen Forschung verweisen wir auf FegerT und GERwerT (1993).
2 Die Namen der Interviewpartner wurden aus Datenschutzgriinden verandert.
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betonte: ,DaB wir alle drei viel robuster geartet sind. Und sie ist die einzige, die eben
hier so'n Sensibelchen ist, auf das es uns schwerfillt, einzugehen.*

Zahlreiche AuBerungen wurden durch entsprechendes Verhalten akzentuiert. Der Si-
tuation, daB die Eheleute Schneider wahrend des Familiengesprachs weniger mitein-
ander als Ubereinander sprachen und keinen Blickkontakt wechselten, wurde z.B.
durch verschiedene Bemerkungen von Frau Schneider uniiberhérbar Gewicht verlie-
hen: , Also ich wiite nicht, daB uns irgendwas besonders hervorhebt oder prigt...
oder auch verbindet.

Fir die Analyse der Daten wurden die ,qualitative Inhaltsanalyse* und die ,,groun-
ded theory” miteinander kombiniert. Um die qualitativ gewonnenen Daten durch eine
Beschreibung mit psychometrischen Daten ergéanzen zu kénnen, entschlossen wir uns
fir den Einsatz verschiedener psychodiagnostischer Testverfahren (FSKN, PFK 9-14,
FAM). Der gesamte AuswertungsprozeB wurde in allen Phasen durch Kontrollauswer-
tungen und Supervision begleitet.

2.1 Ergebnisse

Ausgehend von der detaillierten Einzelauswertung der von uns interviewten Familien-
mitglieder wurden sowohl interfamilidre Gemeinsamkeiten als auch Unterschiede in
der Krankheitsbewaltigung deutlich. Wir werden zuerst die individuellen Gemeinsam-
keiten zusammenfassen:

2.1.1 Frauen

Alle fiinf Frauen fiihlen sich als die priméren Bezugspersonen fiir ihre Kinder, fiir deren
Erziehung sie weitgehend allein verantwortlich sind. Obwohl sie fast alle berufstitig
sind, verbringen sie wesentlich mehr Zeit mit den Kindern als die Viter. Mit der Krank-
heitspflege der Kinder sind sie - mehr oder weniger - allein betraut. Somit sind es im
wesentlichen die Mitter, die sich durch die Krankheit emotional besonders belastet
fihlen:

,... also ich hatte da Phasen, da hab’ ich gesagt, du am liebsten wiird’ ich uns beide erschieBen,
mich und dit Kind, damit ich dis nicht mehr ertragen mu8 ...“ (Frau Anders)

».. einmal Ruhe und einmal kein schreiendes Kind ... da dachte ich, da lasse ich ihn jetzt rein-
Jallen (gemeint ist die Nordsee; Anm. der Verf.).“ (Frau Maier)

Das Nahe-Distanz-Verhiltnis aller Frauen zu ihren Kindern scheint auffillig; es du-
Bert sich unterschiedlich in starker Verbundenheit, Ablehnung und/oder Kontrolle des
Kindes:

.. iCh denke, ich habe mich ihm (dem Sohn) gegeniiber auch nicht genug abgegrenzt, also das
zerfloB zu sehr.” (Frau Fink)

,... €5 ist so vielleicht, daB man zu 'nem Kind, was weniger problematisch ist (gemeint ist das
gesunde Geschwisterkind), noch 'n anderen Zugang hat ...“ (Frau Anders)

... Sie ist iiberall so 'n mittelprichtiger Mensch ... kein Kind, was IRGENDWAS hervorragend
tun kann ...“ (Frau Kaufmann)

.. ich bin dem Martin (erkrankter Sohn) sehr nahe, so sehr verbunden, ich kann ihn ganz

schwer loslassen.” (Frau Maier)
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... also ich werde sie im Auge behalten und dann das auch iiberpriifen. Denn weil, wenn ich
ihr was sage, daB das so und so ist, dann muB sie sich danach richten.“ (Frau Schneider)

2.1.2 Minner

Die Interviews mit den Miannern waren sehr viel kiirzer und weniger inhaltsreich als
die mit den Frauen. Die Ménner verfiigen - im Gegensatz zu ihren Frauen - {iber Hob-
bys, die sie auch regelmaBig ausfithren. Mit ihren Kindern verbringen sie vergleichs-
weise wenig Zeit. Sie verfiigen {iber ein sehr konservatives Rollenbild.

... die Hauptlast lag immer auf den Schultern der Frau, und die hat sich dementsprechend
auch stark engagiert.“ (Herr Anders)

... meine Frau ist wesentlich mehr belastet als ich. Die hat sie (die Tochter) ja tagtdglich von
morgens bis abends. Da bin ich als Mann, als Pascha, schon besser dran.” (Herr Schneider, Fam)

Die Verantwortung fiir den Umgang mit der Krankheit sowie die Erziehung der Kin-
der, Giberlassen sie nahezu vollstindig ihren Frauen. Sie sehen sich am Krankheitsver-
lauf eher beteiligt durch ,Stirke zeigen“ und ,sich nicht gehenlassen®.

2.1.3 Kinder

Alle Kinder erkrankten relativ friih an Neurodermitis, spatestens im Alter von vier Jah-
ren. Trotz sehr unterschiedlicher BehandlungsmaBnahmen ist heute bei allen eine Ver-
besserung der Symptomatik (Juckreiz, Schmerzen) zu beobachten.

Alle Kinder wirken unzufrieden oder nur eingeschrankt gliicklich. Manche scheinen
sogar schwer belastet bis depressiv zu sein. Beziiglich des familidren Zusammenhalts
juBern die Kinder Angste. Die Kinder erhalten durch die Krankheit eine Art Sonderrolle
innerhalb der Familie. Diese kann sich in Form vermehrter Zuwendung durch die Eltern
duBern, jedoch auch negativ durch extreme Kontrolle. Die von den Kindern geschil-
derten Hauptbelastungen ergeben sich (heute) weniger durch die Krankheit als durch
die Familiensituation.

2.1.4 Versuch einer Typologisierung

Neben den Gemeinsamkeiten ergeben sich jedoch auch deutliche Unterschiede in der
Art des Copingverhaltens sowie der individuellen und familidgren Merkmale, aufgrund
derer wir einzelne Typen bilden konnten.

Kritisch ist hierbei anzumerken, daB3 durch die Reduzierung des Datenmaterials Un-
terschiede innerhalb einer Kategorie verlorengehen. Es handelt sich aufgrund der klei-
nen Stichprobe nur im Sinne der Generierung einer Arbeitshypothese um eine vorlau-
fige Typologisierung hinsichtlich der Phdnomene. Die Typologisierung soll als grobe
Klassifizierung dienen.

Typ F1 (Frauen):
Frau Anders und Frau Kaufmann verfligen liber ein relativ hohes Selbstwertgefiihl,
sind zielorientiert und meinen, ihre Lebenssituation weitgehend selbst zu bestimmen:

... Sehr zielstrebig, manchmal zu zielstrebig. Also ich habe immer so ganz klar meinen Weg
vor Augen.“ (Frau Kaufmann)

Thre Partnerschaft beschreiben sie als harmonisch. Die Krankheit des Kindes wird als
belastend fiir das Familienleben erlebt. Die Frauen gehen von einem multifaktoriellen
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Ursachenkonzept der Neurodermitis aus, sehen jedoch die primaren Ausldser fiir einen
akuten Krankheitsschub in der Konstitution des erkrankten Kindes:

»... denn die Kinder (gemeint sind Kinder mit Neurodermitis; Anm. der Verf.) sind nicht in der
Lage mit Spannung fertig zu werden, das merke ich an Anna immer wieder, sie ist nicht kon-
fliktfiihig ... (Frau Anders)

... sie ist 'n Kind, was sich sehr unter Druck selber setzt ...“ (Frau Kaufmann)

Obwohl die Ursache in den Kindern gesehen wird, thematisieren Frau Anders und
Frau Kaufmann das eigene Verhalten als EinfluBgroBe fiir den Verlauf der Krankheit.
Sie stellen sich selbst in Frage und sehen Méglichkeiten, den GesundungsprozeB aktiv
mit zu beeinflussen:

.. jedesmal wenn irgendwas ist, denk ich, "was stimmt im Moment nicht? Haben wir (Tochter
und Mutter) Schwierigkeiten miteinander? Hat sie mit ihrem Vater Schwierigkeiten ...?" (Frau
Anders)

.. denn wenn ich ihr (der Tochter) untersagen wiirde, ihre Wut auszuleben, denk ich mir, daB
es leicht passieren konnte, daB sie dieses Asthma auch kriegen wiirde ... wenn man sein Kind
seelisch nicht stabilisieren kann, dann sucht es sich 'ne andere Krankheit." (Frau Anders)

... Wir hatten mal 'ne Phase, wo wir (die Eltern) durch die Firma einfach auch véllig entnervt
waren und denn blaffst de sie (die Tochter) ja auch immer mal mehr an und denn geht dit sofort
in die Haut weiter. Also is wie 'n Psychoschock denn. Und seitdem wir uns selber so den Druck
genommen haben, da wurde es schlagartig besser ... (Frau Kaufmann)

... du solltest dich vielleicht fragen, ob in deinem Familienleben was nicht stimmt.* (Frau
Kaufmann)

Frau Anders und Frau Kaufmann achten darauf, die Kinder zu einer selbstindigen
Krankheitsbewiltigung zu erziehen. Die Mutter-Kind-Bewéltigung scheint relativ kon-
fliktfrei:

»-.. (bei Anzeichen von StreB) fordere ich Anna auf, sich mit sich selbst zu beschiiftigen. DaB
sie durch Autogenes Training versucht, wieder das Gleichgewicht zu bekommen.” (Frau Anders)

Der familidgre Umgang mit der Krankheit entwickelte sich von einem anfangs hilflos-
unsicheren Copingverhalten zu einem heute relativ selbstsicheren, von den Arzten
weitgehend unabhingigen:

o weil dieses Gefiihl, daBB man irgendwie keine Hilfe hier zu erwarten hat von den Arzten,
daB die selber nicht wissen, was das ist oder was man machen kann, das war also unglaublich
deprimierend.“ (Frau Anders)

... einfach das Wissen, daB es auch wieder weggeht ... man wird ein ganz anderer Mensch
durch diese Krankheit. Jedenfalls wenn man sich bewuBt damit auseinandersetzt und sich
nicht auf die Behandlung zuriickzieht.“ (Frau Anders)

... also ick kenn so viele Hautdrzte jetzt hier. Ich hab’ keinen guten erlebt. Keinen. Keinen, der
mit Kindern umgehen kann. Die Arzte sehen das wirklich nur als Moglichkeit an, Geld zu ver-
dienen. Dit is so 'n richtiges Geschiift fiir die. Und dich auch wegen jedem Firlefanz antanzen
zu lassen ... dann hab’ ick gedacht, so jetzt kénnt ihr mich mal alle. Jetzt mach ick dit auf
meine Art und Weise, jetzt hab’ ick die Nase voll. Also fiir mich ist das heute der beste Schritt
in meinem Leben gewesen (der Abbruch der Behandlung).“ (Frau Kaufmann)
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Typ F2 (Frauen):
Frau Fink und Frau Maier verfiigen {iber ein eher geringes Selbstwertgefiihl, was sich
u.a. in ihrem haufig ambivalenten Verhalten sowie ihren Schwierigkeiten, Entschei-
dungen zu treffen und diese zu vertreten, duBert. In weiten Bereichen erscheint ihr
Leben fremdbestimmt. Haufig begriinden sie einen EntschluB mit den Erwartungen
anderer Personen.

LAuf dem Weg zum Standesamt, wenn ich da heute - 15 Jahre spdter - hdtte ich halt ,nein‘
gesagt und nicht ja‘ gesagt. Aber damals habe ich mich das nicht getraut. Aber ich wuBte
schon, daB ich da schon dachte, ich mach’ den groBten Fehler meines Lebens.* (Frau Maier)

Thre ehemaligen Partnerschaften stellen sie als unharmonisch und konfliktreich dar
und leben heute von ihren Médnnern getrennt. Besonders zu Beginn der Trennung lit-
ten sie an diesbeziiglichen Schuldgefiihlen ihren Kindern gegeniiber.

Analog der Miitter, die wir unter Typ F1 beschrieben haben, verfiigen auch Frau
Fink und Frau Maier iiber ein endogenes Krankheitskonzept, machen jedoch weniger
die Konstitution der Kinder als vielmehr eigenes Verhalten oder die gesamte Familien-
situation fiir den StreB verantwortlich.

»Das ist also schon so dieses Angeborene, daB er diese Disposition von von beiden Seiten aus
hat. Und dhm diese diese ganze Situation hier in der Familie (...), wo ich so dachte, okay, da
muB das Kind auch ausschlagen.“ (Frau Fink)

... also das war, glaube ich, ganz deutlich einfach, daB3 der Martin unter der schlechten Stim-
mung einfach gelitten hat zu Hause ...“ (Frau Maier)

... und dann denke ich auch, das sind einfach diese Sachen zwischen Martin und mir speziell

einfach ... das reibt stindig.“ (Frau Maier)

Sie reagieren darauf — anders als die Miitter unseres Typs F1 - mit Unsicherheit, Ge-
kranktsein und Schuldgefiihlen, wobei letztere auch in vielen anderen Lebensberei-
chen eine wichtige Rolle spielen. Die Frauen sehen wenig Mdglichkeiten, die Krankheit
zu beeinflussen:

... und das war fiir mich auch ’ne ziemliche Krinkung erstmal so dieses ja ..., daB Kind dann
doch irgendwie zu sehen, wie wie es mir immer wieder gezeigt hat, es geht ihm nicht gut.“
(Frau Fink)
... das Kind hat was und ich kann es wenig beeinflussen. Das war schwer, damit zu leben.
(Frau Fink)

Die interaktionelle Bewidltigung zwischen Mutter, Vater und Kind gestaltet sich hier
konfliktreicher als in der vorher beschriebenen Gruppe. Es kommt zu Machtkdmpfen.
Es fallt den Frauen schwer, eine gewisse Eigenverantwortlichkeit der Kinder zu akzep-
tieren. Das Nihe-Distanz-Verhiltnis, sowohl zwischen Mutter und Kind als auch zwi-
schen dem Paar, zeigt sich bei diesen Familien als sehr problematisch:

,... diese Krankheit hat mich gezwungen, ja mich mehr abzugrenzen. Also ich war da auch
unter diesem Druck meines Ex-Gatten immer zu dh zu iiberbehiitend ... das zerfloB zu sehr.“
(Frau Fink)

LAls er (der Sohn) dann da war, war das so, daB er (der Ehemann) das Kind ganz ganz stark
vereinnahmt hat. Also so als seins und unsere Beziehung also wie durchgeschnitten war. Er
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mich nur noch als die Mutter gesehen hat, die rund um die Uhr verfiigbar sein muB fiir das
Kind.* (Frau Fink)

»-.. iCh bin dafiir verantwortlich, was mit ihm (Sohn) passiert ... und wieweit ich ihm schon so
eine Eigenverantwortlichkeit zugestehen kann. Es gibt halt ganz viele Sachen, wo ich eben
wirklich besser Bescheid weiB, als er.“ (Frau Maier)

»Das Schlimme ist, ich kann den Martin schlecht loslassen ... so gedanklich bin ich dem un-
heimlich verbunden. Aber auf der anderen Seite hiilt man sich auch so fest. Wir haben soviel
mitgemacht, das verbindet einen, auch wenn das schon lange her ist.“ (Frau Maier)

Im Umgang mit der Krankheit zeigten die Frauen {iber mehrere Jahre wenig Selbst-
vertrauen. Vielmehr hatten sie Schuldgefiihle und fiihlten sich hilflos.

... und wenn ich gesagt habe ,né‘, dann hab’ ich eben, ja dann war ich eben WIEDER die Ra-
benmutter oder so, weil die nicht ALLES alles tut fiir ihr Kind.“ (Frau Fink)

,Also wenn ich mir vorstelle, das wiirde wieder passieren, da habe ich echt schon Angst ...
dann sehe ich diese ganze Horrorgeschichte schon wieder kommen. Also ich wiirde das nicht

“

mehr aushalten. Ich fiihle mich jedesmal aufs neue wieder so hilflos ...“ (Frau Maier)

Typ F3 (Frauen):

Frau Schneider wirkt - im Gegensatz zu den bisher beschriebenen Frauen - sehr ver-

schlossen und scheint viele Bediirfnisse zu verdrangen. Obwohl sie recht selbstsicher

auftritt, vermuten wir ein geringes Selbstwertgefiihl:

,... ich bin das dritte Kind und bin dabei immer irgendwie dazwischengeschoben gewesen. Also

da hatte ich nie irgendwo Madglichkeiten, mich so stark in den Vordergrund zu wilzen®,
Insgesamt scheint sie mit ihrer Lebenssituation sowie ihrer Partnerschaft unzufrie-

den, was sie jedoch nur unterschwellig duBert:

wJa also, ich wiiBte nicht, daB uns (die Familie; Anm. der Verf.) irgendwas besonders hervorhebt
oder prigt ... oder auch verbindet.”
,Fiir mich ist die Familie eine Belastung. Er (der Mann) muB nicht so viel Riicksicht nehmen".

Frau Schneider verfiigt tiber ein diffuses Konzept zu den Krankheitsursachen. Ein-
deutige Ursachen gibt es ihrer Meinung nach nicht. Fiir die Entstehung der Krankheit
fuhlt sie sich mitverantwortlich, da sie sicher ist, der Tochter die Neurodermitis vererbt
zu haben, Schuldgefiihle verneint sie jedoch. Wihrend die Frauen der Typen F1 und
F2 sich selbst oder das Familienleben im Zusammenhang mit dem Verlauf der Neuro-
dermitis kritisch sehen, lehnt Frau Schneider dies vehement ab:

,Das ist eben so. Da kann niemand was dafiir ... ich habe andere Erbanlagen oder jeder hat Erb-
anlagen (...). Also ich kann auch nichts dafiir, die ich gekriegt habe, da kann ich meinen Eltern
auch keinen Vorwurf machen.”

,... das ist zu Uiberbehiitet oder sonstwas. Ja, das kann man so nicht sagen. Det lasse ich mir
nicht gefallen.”

Frau Schneider hat sich heute resignierend mit der Erkrankung sowie mit der ge-
samten Lebenssituation abgefunden. Die eigentliche Verantwortung der Krankheitsbe-
wiltigung sieht sie bei den Arzten:

,Ich hab’ versucht, das zu bekdmpfen, oder daB wir dagegen angehen. Aber ich dachte, ja auch
gerade in der heutigen Zeit hat man so viele Méglichkeiten in allen Bereichen, das kann ja gar
nicht wahr sein, daB man dem nicht beikommen kann.”
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,... daB nichts gegen die Neurodermitis hilft. DaB die Situation so da ist ... das ist eben so, man
findet sich damit ab.”

,... aber da stoBe ich meistens auf Ablehnung, weil die (andere betroffene Eltern) das alles sehr
sehr wichtig nehmen und denken, dal3 sie das behandeln miissen. Ich glaube, dal3 man es nicht
behandeln kann, ich glaube, man mufl damit leben.”

Die interaktionelle Krankheitsbewdltigung gestaltet sich auch hier eher problema-
tisch. Die Mutter erteilt zwar (heute) der Tochter keine offensichtlichen Verbote oder
Einschrankungen, kontrolliert sie jedoch in einigen Lebensbereichen, was sie sich aber
nicht eingestehen kann.

Typ M1 (Mdnner):

Herr Anders und Herr Kaufmann verfiigen iiber ein relativ hohes Selbstwertgefiihl. Thre
Partnerschaft beschreiben sie als harmonisch. Die Ursache fiir die Neurodermitis sehen
sie — wie ihre Frauen - u.a. in der Konstitution der Kinder:

... daB viele oder einige Kinder ... vielleicht nich’ so StreB oder Probleme ... damit so leicht
fertig werden.“ (Herr Anders)
»Ich glaube schon, daB Bettina (die Tochter) unter Druck steht.“ (Herr Kaufmann)

Eigenes Verhalten sehen sie - ebenfalls wie ihre Frauen - kritisch. Auch sind sie
iiberzeugt, daB man den Krankheitsverlauf positiv beeinflussen kann. Die interaktio-
nelle Krankheitsbewaltigung verlduft unproblematisch. Die Verantwortung fur den
Verlauf der Krankheit wird weitgehend bei der Tochter gesehen:

,Sie (die betroffene Tochter) weiB eben halt, daB die Dinger (Pollen als Krankheitsausloser) ge-
kommen sind, und wir wissen oder sie weiB, daB sie sich darauf einzustellen hat. Wat man
also machen muB, um dis in Grenzen zu halten.” (Herr Anders)

~Man muB da irgendwo seinem gesunden Menschenverstand oder seinem Gefiihl folgen, als
dem Rat der Arzte.“ (Herr Kaufmann)

,Wenn sie (die Tochter) jetzt irgendwo StreB hat, dann versuchen wir sie herunterzudrehen,
"komm, bleib mal hier, bleib mal zu Hause, sei nicht nur unterwegs mit Freundinnen, mach
was fiir dich, sammle dich mal.“ (Herr Kaufmann)

Typ M2 (Mdnner):

Im Gegensatz zu den Minnern, die wir als Typ M1 beschrieben haben, hat Herr
Schneider ein nur geringes Selbstwertgefiihl, obwohl er recht selbstsicher auftritt. Er
wirkt sehr miBtrauisch und fiihlt sich schnell kontrolliert. Er denkt haufig fatalistisch.
Seine Partnerschaft erlebt er als schwierig, was er jedoch nicht offen duBert. Er er-
wahnt ein krankheitsbedingte Einschrdnkungen fiir die Partnerschaft, da die Tochter
sehr viel Zuwendung von der Mutter verlange:

,... denn alles was da war, wurde dem Kind gegeben.”

Sein Krankheitskonzept ist exogen orientiert. In erster Linie werden Umweltbela-
stungen als Ausloser der Neurodermitis genannt. Die Verantwortlichkeit fiir die Be-
handlung der Krankheit sieht er — wie seine Frau — bei den Arzten. Er selbst glaubt,
keinen EinfluB auf die Krankheit zu haben. Wahrend Herr Anders und Herr Kaufmann
optimistisch-positiv iber die familidren Copingmechanismen sprechen, hat Herr
Schneider resigniert und sich mit der Krankheit abgefunden:
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,Wenn mir noch nicht mal die Arzte helfen kénnen, wie soll ich da ein Ziel haben? Was soll ich
da machen?*

Bei den an Neurodermitis erkrankten Kindern zeigen sich deutliche Unterschiede
hinsichtlich der Dauer und Auspragung der Krankheit, so daB wir hinsichtlich der
Schwere des Erkrankungsverlaufs von einer Gruppe der ,leichter” Erkrankten und einer
der ,,schwerer” Erkrankten sprechen kdnnen.

Typ K1 (Kinder mit ,leichterem* Krankheitsverlauf):

Bei diesen Kindern (Anna Anders, Fritz Fink, Klaudia Kaufmann) zeigt sich im Vergleich
zu den anderen von uns befragten ein eher leichterer Krankheitsverlauf. Sie &ufern un-
terschiedliche Krankheitskonzepte, sind aber jeweils von bestimmten Auslosern oder
Ursachen {iberzeugt.

,Ich kann mich ofter mit Freunden streiten, dann passiert nichts. Aber die Wut staut sich im
Kdérper und es tritt dann aus der Haut raus und fingt dann an zu jucken.“ (Anna)

LIrgendwie von Mama vielleicht, daB3 sie irgendwie geraucht hat irgendwie, daB3 ich da noch
im Bauch war.“ (Fritz)

Diese Kinder gehen weitgehend eigenverantwortlich mit der Krankheit um. Sowohl
in ihrem Denken als auch in ihren Handlungen schreiben sie sich einen EinfluB auf die
Krankheit zu. Sie relativieren die Neurodermitis und versuchen sie durch ihren Willen
positiv zu beeinflussen.

~Es kommt darauf an, daB man es (gesund werden) auch will.“ (Anna)

Praktisch versuchen sie sich z.B. iiber korperliche Entspannungstechniken zu entla-
sten oder/und sehen in der Erndhrungsumstellung die Mdglichkeit eigener EinfluB-
nahme.

,Mit dem Essen aufpassen, wenn es sehr doll juckt, dann sich eincremen und bestimmte Sa-
chen einfach nicht mehr essen und trinken. Und Fettcreme oder so eine Therapie machen, was
ich mache.“ (Bettina)

Insgesamt fiihlen sie sich relativ kompetent im Umgang mit der Erkrankung. Von
ihrem Freundeskreis fiihlen sie sich akzeptiert und bei der Krankheitsbewéltigung un-
terstiitzt. Sie fiihlen sich eher gesund als krank.

,Also dann wollen die einen auch trosten. Also die reden eigentlich alle ganz nett dariiber.
(Anna)

,Krank bin ich nicht dadurch. (Krank ist) also wenn ich in die Schule nicht darf, wenn es ir-
gendwie ansteckend ist.“ (Bettina)

Wie erwdhnt fiihlen sich auch Frau Anders und Frau Kaufmann hinsichtlich der
Krankheitsbewdltigung kompetent und schreiben sich einen eigenen EinfluB auf die
Krankheit zu. Sie meinen, daB sie die Krankheit ,,im Griff“ zu haben. Sie akzeptieren
und fordern die Eigenstandigkeit der Kinder. Ein Zusammenhang wird auch zu der va-
terlichen Bewaltigung deutlich. Die Viter dieser Kinder verfiigen ebenfalls iiber einen
internalen Locus-of-control; sie relativieren und bagatellisieren die Krankheit und
scheinen insgesamt von allen Familienmitgliedern am wenigsten durch die Krankheit
betroffen zu sein. Sie versuchen, ihre Kinder durch ihr eher positiv-optimistisches Den-
ken zu unterstiitzen.
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Typ K2 (Kinder mit ,,schwererem* Krankheitsverlauf):
Im Gegensatz zu den K1-Kindern meinen Martin Maier und Sofia Schneider, keinen
EinfluB auf ihre Krankheit zu haben. Sie nennen eher passive Umgangsstrategien:

,Hilft nichts, ... muB ich warten. Ich versuche einfach, es auszuhalten.* (Martin Maier)
»Wenn’s einfach juckt, dann juckt’s.“ (Sofia Schneider)

Martin und Sofia vermeiden nach Mdglichkeit das Thema Neurodermitis, vermutlich
sprechen sie auch nicht mit Freunden dartiber. Sie fiihlen sich bezogen auf die Krank-
heitsbewaltigung eher inkompetent. Von ihren Miittern werden sie auf dem Hohe-
punkt der Erkrankung als depressiv und ohne Lebensfreude beschrieben. Hiufig
kommt es vor, daB sie von Mitschiilern oder AuBenstehenden abgelehnt werden, was
wiederum nur von den Eltern angesprochen wurde.

,Wenn die Leute ihn im Bus anmachen und sagen, jetzt steh mal auf du Pickelwurst oder so-
was. Also da ist er schon immer ziemlich fertig, wenn ihm sowas passiert.“ (Frau Maier)

»Da hat man dann schon gesehen, wie das Kind weggeholt wurde. Wenn sie (die Tochter) dann
auf ein Kind zugegangen ist, dann die Mutter dann ihr Kind weggeholt hat." (Herr Schneider)

Insgesamt fiihlen sich diese Kinder eher krank. Wiederum fillt die Ahnlichkeit zum
miitterlichen Bewdltigungsverhalten auf: Ebenso wie ihre Kinder glauben auch die
Miitter nicht, daB sie die Krankheit beeinflussen kénnen. Sie fiihlen sich an Krank-
heitsentstehung und -verlauf schuldig und hinsichtlich der Krankheitsbewéaltigung
eher inkompetent. Sie kdnnen die Eigenstandigkeit des Kindes kaum akzeptieren. Sie
kontrollieren das Kind und machen ihm Vorhaltungen, obwohl sie selbst hinsichtlich
der Krankheitsbewiltigung eher resigniert haben.

Auch zum viterlichen Umgang mit der Krankheit weisen die Kinder Gemeinsam-
keiten hinsichtlich externalem Locus-of-control und pessimistisch-resignierendem
Denken auf.

3 Diskussion

Die in der psychosomatischen Literatur hdufig geduBerte Ansicht, daB in Familien mit
an Neurodermitis erkrankten Kindern spezifische Personlichkeitsmerkmale sowie pa-
thogene Beziehungsmuster einheitlich nachzuweisen sind, lassen sich durch unsere
vertieften, aber nicht reprasentativen Eindriicke nicht bestatigen. Unseren Ergebnissen
zufolge sind weder die betroffenen Kinder noch ihre Mitter oder Viter als homogene
Gruppe zu bezeichnen, so daB die in der Literatur erwdhnten Charakteristika nicht sy-
stematisch wiederzufinden sind. Anhand der dargestellten interfamilidren Unterschie-
de hinsichtlich der Krankheitsbewiltigung zeichnet sich vielmehr eine Art familienty-
pisches Bewdltigungsverhalten ab.

In Abhingigkeit des Ursachenkonzepts wahlen die Familien z.B. sehr unterschiedli-
che Copingstrategien. Die Bewéltigung der Krankheit scheint dort besser zu gelingen,
wo dem Kind ein wesentlicher Anteil an Verantwortung fiir die Krankheit tiberlassen,
aber gleichzeitig das eigene Verhalten sowie die familidre Situation im Zusammenhang
mit der Erkrankung kritisch betrachtet wird. Wichtig scheint dabei, daB die Eltern sich
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nicht als schuldig erleben (vgl. Typen F1, M1). Diese Personen verfiigen iiber einen in-
ternalen Locus-of-control, d.h. sie sehen Mdglichkeiten, den Krankheitsverlauf aktiv
positiv zu beeinflussen. Vermutlich unterstiitzt diese Distanzierung im Krankheitskon-
zept einen gilinstigen Krankheitsverlauf.

Problematischer scheint sich dagegen ein Schuldempfinden an der Entstehung
und/oder dem Verlauf der Krankheit auszuwirken, was sich in einem eher unginsti-
gen Krankheitsverlauf duBert. Das Auseinandersetzen mit Schuldgefiihlen nimmt bei
diesen Frauen (vgl. Typ F1) viel Zeit in Anspruch. Den Frauen gelingt es kaum, Di-
stanz zur Krankheit aufzubauen und ihren Kindern eigene Verantwortung zuzuge-
stehen. MiBerfolge bei der Behandlung oder Riickschldge attribuieren sie auf die ei-
gene Person, ihre PflegemaBnahmen oder die familidre Situation und fiihlen sich
entsprechend gekriankt. Hiufig reagieren sie dann mit erneuten Schuldgefiihlen oder
auch Wut, wodurch die interaktionelle Krankheitsbewaltigung nicht unbedingt gefor-
dert wird. Ebenso wird ihr ohnehin geringes Selbstwertgefiihl durch ihre haufig er-
lebten Niederlagen weiter negativ verstarkt. Die Frauen haben einen externalen Lo-
cus-of-control. Sie erkennen keine Méglichkeiten, den Verlauf der Erkrankung positiv
zu beeinflussen.

Ahnlich ineffektiv scheint sich auch ein diffuses Krankheitskonzept auszuwirken.
Wihrend sich die als Typen F1 und F2 beschriebenen Frauen auf sehr vielfaltige Weise
mit der Krankheit auseinandersetzen, ist das Ursachen- und Behandlungskonzept von
Frau Schneider (vgl. Typ F3) eher eingeschriankt. Psychische EinfluBmaglichkeiten so-
wie Aspekte der eigenen Person oder der familidren Situation sieht sie nicht kritisch.
Die einzige ihr denkbare Hilfe erwartet sie bislang von den Arzten in Form eines wirk-
samen Medikaments. Wenn weder bestimmte exogene Allergene, noch endogene Fak-
toren wie beispielsweise ,,StreB* fiir die Krankheitsentstehung verantwortlich gemacht
werden konnen, scheint das zu Hilflosigkeit und Resignation sowie zu einer starken
Autorititsgliubigkeit gegeniiber den behandelnden Arzten zu fiihren.

Im Zusammenhang mit dem Ursachenkonzept ist auch das Néihe-Distanz-Verhiltnis
interessant. Ahnlich wie Ring und PaLos (1986) und Boeger et al. (1995) fanden wir Auf-
falligkeiten im Ndhe-Distanz-Verhéltnis zwischen den Miittern und ihren chronisch
kranken Kindern: Die Einstellung der Miitter schwankte zwischen Ablehnung und Uber-
forderung einerseits und Uberbehiitung und Verwdhnung andererseits. Dies sehen wir
- wie LanGreLDT und Luys (1993) und Fecerr et al. (1994) - jedoch als Folge der extremen
einseitigen Belastung der Frauen: In allen Familien herrscht die klassische Rollenvertei-
lung vor. Die Frauen sind in erster Linie fiir die Kinder und deren Pflege zustindig, dies
obwohl die meisten von ihnen auch berufstétig sind. Fir personliche Hobbys bleibt kei-
ne Zeit. Diese Alleinverantwortung bringt es u.E. verstindlicherweise mit sich, daB die
Frauen es erst lernen muBten, eine (emotionale) Distanz zum Kind und dem Krankheits-
geschehen aufzubauen, was den Frauen unterschiedlich gut gelingt.

Am besten kdnnen Frau Anders und Frau Kaufmann - beide leben in harmoni-
schen Partnerschaften - ein Autonomiebediirfnis des Kindes akzeptieren. Dies spie-
gelt sich nicht nur im Krankheitskonzept, sondern auch in der klar abgegrenzten
Mutter-Kind-Bewéltigung wider. Beide Frauen betonen, daB es ihnen sehr wichtig
war, daB sich die Kinder auch selbst mit der Krankheit auseinandersetzten. Demge-
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geniiber gelingt es den drei anderen Frauen (Frau Fink, Frau Maier, Frau Schneider)
weniger gut, die Eigenstandigkeit der Kinder zu akzeptieren. Dies zeigt sich neben
dem problematischen Krankheitsverstandnis auch in den konfliktreichen Partnerbe-
ziehungen. Sowohl die Grenzen zwischen Eltern und Kind als auch zwischen den El-
tern erscheinen hier diffus.

Bei detaillierter Analyse des Nahe-Distanz-Verhiltnisses finden wir also deutliche
Unterschiede hinsichtlich einer ,mangelnden Fihigkeit der Mutter, das Autonomiebe-
diirfnis des Kindes zu férdern* (Boeger et al. 1995) und zwar in Abhingigkeit zu in-
dividuellen und familidren Merkmalen, wie beispielsweise dem Krankheitskonzept oder
der Qualitit der Partnerschaft.

Auch die in der Literatur erwdhnte stabilisierende Funktion einer chronischen
Krankheit konnten wir nur vereinzelt wiederfinden. So hatten wir zwar in einigen Fillen
den Eindruck, daB vorherrschende Ehekonflikte durch die Neurodermitis-Problematik
tiberlagert werden konnten. Andererseits wurden von fast allen Familien das Familien-
oder Paarsystem anlaBlich akuter Krankheitsphasen auch kritisch als StreBfaktor fiir das
Kind gesehen (Familie Anders, Familie Fink, Familie Kaufmann, Familie Maier). Wir kon-
nen demzufolge anhand unserer Ergebnisse der hdufig in der Literatur getroffenen Be-
hauptung, daB chronisch kranke Kinder die Ehe der Eltern stabilisieren, nur bedingt zu-
stimmen (vgl. MinucHin 1981). In den meisten Fillen wurde die Ehe durch die Krankheit
besonders herausgefordert, in zwei Fillen kam es zur Trennung.

Die Annahme genereller familientypischer pathogener Beziehungsmuster konnten
wir in der von uns durchgefithrten qualitativ angelegten Studie nicht bestétigen, zu
groB sind die familidren Unterschiede. Unseren Ergebnissen zufolge gilt, daB der je-
weilige Krankheitsverlauf sowie die individuellen und familidaren Merkmale den fami-
lientypischen Umgang mit der Erkrankung bestimmen. Was im einzelnen ,familienty-
pisch“ bedeutet, wird von Fall zu Fall sehr unterschiedlich sein.

Neben individuellen und familidren Aspekten spielen sicherlich auch objektive Merk-
male, wie z.B. die Dauer oder die Intensitit der Erkrankung eine Rolle, da besonders die
~schwerer erkrankten® Kinder (vgl. Typ K2) Schwierigkeiten haben, ihre Unabhéngigkeit
durchzusetzen. Dies gilt umso mehr als unsere Untersuchung keine Kausalschliisse im
Sinne von ,,je weniger effektiv das Bewéltigungsverhalten, desto ungiinstiger der Krank-
heitsverlauf* zuldBt. Es kénnte auch umgekehrt gelten: je unglinstiger der Krankheits-
verlauf, desto ineffektiver die familidre Bewaltigung.

Ein zentrales Problem qualitativer Studien ist der geringe Stichprobenumfang. Wir
konnen aufgrund der hier intensiv ausgewerteten Interviews aus finf Familien keinen
Anspruch auf eine generelle Giiltigkeit unserer Aussagen erheben.

Aus dem unterschiedlichen familidren Copingverhalten ergeben sich zusammenfas-
send folgende den Verlauf (a) positiv und (b) negativ beeinflussende Bedingungen.
(a) den Verlauf positiv beeeinflussende Bedingungen:

- relativ hohes Selbstwertgefiihl der Eltern,

- harmonische Beziehungskonstellation,

- Krankheitskonzept: Mitverantwortung am Krankheitsverlauf, d.h. eigenes Verhalten
wird kritisch gesehen, Konflikte werden thematisiert; internaler Locus-of-control;

Behandlung: weitgehend unabhingig von Arzten, Selbstvertrauen,
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- interaktionelles Bewaltigungsverhalten: klare Grenzen zwischen Eltern und Kindern;
dem Kind wird Verantwortung am Krankheitsverlauf iibertragen; wenig Kontrolle.

(b) den Verlauf negativ beeinflussende Bedingungen:

- geringes Selbstwertgefiihl der Eltern,

- disharmonische Beziehungskonstellation,

- Krankheitskonzept: Mitverantwortung jedoch Insuffizienz- und Schuldgefiihle; ex-
ternaler Locus-of-control; Behandlung: pessimistisch, resignativ, hilflos,

- interaktionelles Bewéltigungsverhalten: diffuse Grenzen zwischen Eltern und Kin-
dern; dem Kind wird kaum Verantwortung am Krankheitsverlauf tibertragen; Kon-
trolle durch die Eltern.

Aufgrund der qualitativen Anlage der Untersuchung erlangten wir in vielen mehr-
sttindigen Gesprachen sehr umfangreiche Berichte und Selbstdarstellungen der Eltern.
Die zu Datengewinnung hinzugezogenen standardisierten Fragebdgen zur Personlich-
keit (FSKN, PFK 9-14) sowie zur Familie und Gesundheit (FAM) wichen in ihren Er-
gebnissen in weiten Teilen von den qualitativen Daten ab. Die Fragebdgen beriicksich-
tigen nicht die sehr spezielle Situation einer Familie mit einem chronisch kranken Kind.
Auch enthalten alle drei Frageb6gen Angaben wie ,manchmal®, , oft“, ,meistens®, die
zu unterschiedlichen Interpretationen fiihren kénnen, die Personen aber diagnostisch
festlegen. Auch stellten sich die Eltern bei den Antworten des Personlichkeitstests hdu-
fig ,positiver* und zufriedener dar als sie es im Gespriach mit uns taten. Bekannte Ef-
fekte, wie soziale Erwiinschtheit, Trend zur Mitte etc., scheinen sich in standardisierten
Verfahren anders auszuwirken als die Variablen, die den Gesprachsverlauf einer freien
Interviewsituation bestimmen. In den intensiven Gesprachen wurden immer wieder
Aussagen relativiert und spezifiziert, was bei einem schriftliches Testverfahren nicht
moglich ist. Es stellt sich an dieser Stelle die Frage, ob standardisierter Interviews tiber-
haupt hinreichend wesentliche Bereiche spezieller Lebenssituationen erfassen kénnen
und ob eine Weiterentwicklung der vorhandenen Instrumente erforderlich ist.

Greift man die Gemeinsamkeiten und Unterschiede im familidren Umgang mit der
Neurodermitis auf, so kdnnen wir abschlieBend festhalten, dal3 folgende Faktoren den
Krankheitsverlauf beeinflussen: Personlichkeitsmerkmale der Familienmitglieder, Fami-
lienmerkmale (Paar-Beziehung, Mutter-Kind-Beziehung, Vater-Kind-Beziehung, Ge-
schwisterbeziehungen), individuelle Belastungen durch die Erkrankung und Merkmale
der Auseinandersetzung mit der chronischen Krankheit in Form von spezifischen Rol-
len-Definitionen und Zuschreibungen.

4 Ausblick

Interventionsprogramme sollten als oberstes Ziel haben, auf die Betroffenen und ihre
Angehérigen optimal einzugehen. Besondere Unterstiitzung bendétigen die Eltern in
der schwierigen Aufgabe der Erziehung des erkrankten Kindes. Die Eltern sind durch
die Krankheit des Kindes selbst sehr betroffen, und es féllt ihnen schwer, die Krankheit
und das Kind zu akzeptieren; gleichzeitig sollen sie das erkrankte Kind méglichst ,nor-
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mal® behandeln. Als besonders schwierig empfanden die Eltern die Aufgabe, im stén-
digen BewuBtsein massiver krankheitsbedingter Einschrdnkungen eine konsequente
erzieherische Disziplin zu wahren und gleichzeitig dem Kind Entwicklungsmdglichkei-
ten zu liefern, die seine Autonomie und Fahigkeit zur Krankheitskontrolle erhéhen. So
sollten MaBnahmen - wenn altersentsprechend méglich - selbstindig vom Kind
durchgefiihrt werden. Unglinstige Verhaltensweisen seitens der Eltern wie Kontrolle,
Verbote oder Vorhaltungen gegeniiber dem Kind sollten diese weitgehend vermeiden.

Bei dieser Aufgabe wére es wichtig, die Mdnner mehr in den KrankheitsprozeB zu
integrieren und die Frauen zu entlasten. Die bei den Mannern angetroffene Autono-
mie wirkt sich positiv auf deren Selbstwertschdtzung aus und bietet ferner die Még-
lichkeit, Distanz zur Krankheit zu erhalten, was den positiven Krankheitsverlauf for-
dert. Entsprechende Madglichkeiten sollten auch von den Frauen wahrgenommen
werden kénnen. Gegenstand der Intervention sollte weiterhin die Paarbeziehung der
Eltern werden, die wihrend des Verlaufs der Krankheitsbewiltigung enorm belastet
wird. Da diesbeziigliche Konflikte jedoch oftmals tabuisiert oder verdringt werden,
sollten sie in der Praxis als Teil der Beratung verbindlich thematisiert werden.

In der therapeutischen Arbeit mit den Kindern sollte unseren Ergebnissen zufolge
die Einstellung zur Krankheit, besonders auch die Schamproblematik, die durch die
Hauterkrankung entsteht, sowie die von den Kindern erlebte gesellschaftliche Aus-
grenzung besonders berticksichtigt werden. Neben der medizinischen Behandlung der
Neurodermitis sollten psychosoziale Aspekte insgesamt mehr beriicksichtigt werden.

Die betroffenen Eltern kritisierten am hiufigsten die Hilflosigkeit der Arzte sowie
eine erfolgsorientierte Motivation, die mit dem Ausbleiben des gewiinschten Behand-
lungserfolgs rasch endete. Die Eltern fiihlten sich dadurch oft unter ,Erfolgszwang®.
Teilweise wurde auch die Unkenntnis von Arzten kritisiert.

Von einigen Eltern wurde eine verbesserte Offentlichkeitsarbeit vorgeschlagen, da
sie sehr unter der Unkenntnis AuBenstehender litten, die eine Stigmatisierung und
Ausgrenzung der kranken Kinder aufgrund einer vermeintlichen Ansteckungsgefahr
zur Folge hatte.
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