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Zwischen Schicksalsschlag und Lebensaufgabe —
Subjektive Krankheitstheorien als Risiko- oder
Schutzfaktoren der Bewiltigung chronischer
Krankheit im Kindesalter

Katharina Wiehe

Summary

Stroke of fate or personal challenge — Subjective theories of illness as risk or
protective factors in coping with chronic pediatric illness

Subjective illness theories have been neglected in the study of children’s coping with chronic ill-
ness. It is hypothesized that a family’s lay theory provides the cognitive framework of the coping
process and thereby influences coping outcome. In a multimethod study, 79 children with in-
sulin-dependent diabetes mellitus (age 6—12 years) and their parents were interviewed about
their subjective illness theories, their coping behaviour and various outcome indicators. Several
questionnaires measuring coping, family environment and health-related quality of life were
also applied. Six types of subjective illness theories were identified. Families regarding diabetes
as a daily strain or as a blow of fate showed particularly high levels of stress and lower quality
of life compared to other groups. Families with inconsistent subjective illness theories were also
at risk for lower quality of life. Ideas for prevention and intervention are presented at the end
of the article.

Key words: children — coping — diabetes — subjective illness theories — lay theories

Zusammenfassung

Subjektive Krankheitstheorien sind in der Forschung zu chronischer Erkrankung im
Kindesalter bislang vernachlédssigt worden. Der Untersuchungshypothese zufolge
stellen diese den kognitiven Rahmen des Coping-Verhaltens dar und beeinflussen so
den Verlauf der Krankheitsbewiltigung. An einer multimethodalen Studie nahmen
79 Kinder (Alter: 6—12 Jahre) mit Typ-1-Diabetes sowie deren Eltern und Arzte teil.
Dabei kamen Interviews und Fragebogen zu Subjektiven Theorien, Coping-Strate-
gien und verschiedenen Outcome-Variablen zum Einsatz. Es wurden sechs distinkte
Krankheitstheorien gefunden. Die Theorien ,Diabetes als Schicksalsschlag® und
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»Diabetes als miithsames Alltagsgeschift erwiesen sich dabei als Risikofaktoren fiir
ein hohes Stresserleben und niedrige Lebensqualitit. Auch bei Familien mit inkon-
sistenten Subjektiven Krankheitstheorien zeigte sich eine geringere Lebensqualitit.
Erste Ideen zur Nutzung der Subjektiven Krankheitstheorien fiir die Beratung und
Schulung diabetischer Kinder werden vorgeschlagen.

Schlagworter: Kinder — Krankheitsbewiltigung — Diabetes — subjektive Krankheits-
theorien

1 Stand der Forschung

Chronische Krankheiten sind in den letzten Jahrzehnten zu einer der wichtigsten
Herausforderungen der péadiatrischen Forschung und Praxis geworden. In Deutsch-
land sind ca. 10—15 % der Kinder und Jugendlichen chronisch erkrankt (Petermann
2002). Als chronisch wird eine Erkrankung dann bezeichnet, wenn sie ldnger als ein
Jahr andauert, eine aufwindige medizinisches Behandlung nétig macht und eine
Anpassungsreaktion der Erkrankten und ihrer sozialen Systeme an einen komple-
xen und unsicheren Verlauf mit akuten und chronischen Episoden erfordert (Beau-
din u. Chambré 1996). Die Chronifizierung einer Krankheit zieht den Abschied von
einem rein medizinischen Krankheits- und Behandlungskonzept nach sich; sie
muss als ein kritisches Lebensereignis begriffen werden, dessen Bewiltigung auch
psychologische und soziale Ressourcen erfordert.

Eine der hiufigsten chronischen Krankheiten im Kindesalter ist der juvenile Dia-
betes mellitus, von dem in Deutschland ca. 25000 Kinder und Jugendliche unter 18
Jahren betroffen sind (Kiess 2004). Dabei handelt es sich um eine Stoffwechselsto-
rung, bei der die insulinproduzierenden Zellen der Bauchspeicheldriise absterben.
Die Insulinsubstitution erfordert ein komplexes Therapieregime. Zur Bestimmung
der Insulinmenge miissen der aktuelle Blutzuckerwert ermittelt und die in der Nah-
rung enthaltenen Kohlenhydrate berechnet werden. Fiir die betroffenen Kinder be-
deutet dies neben den tiglichen Insulininjektionen auch mehrfache Blutzuckerkon-
trollen, fiir die jeweils ein Blutstropfen entnommen werden muss. Dariiber hinaus
gelten je nach Therapieform verschiedene Diitregeln mit festgelegten Mengen an
Kohlenhydraten. Selbst bei der Einstellung mit einer intensivierten Therapie, bei der
Essensmengen und -zeiten variabler gehandhabt werden, miissen die Kinder vor
dem Essen festlegen, welche Mengen an Kohlenhydraten sie zu sich nehmen wollen.

Wird das Therapieregime nicht eingehalten, drohen akute Hypoglykidmien, die
mit Zittern und Ubelkeit sowie mit einer cerebralen Symptomatik bis zu Orientie-
rungsstorungen oder sogar Bewusstlosigkeit einhergehen (Zafl 1996). Akute hyper-
glykdmische Zustinde werden dagegen hiufig als symptomfrei erlebt. Bei chroni-
scher Hyperglykidmie steigt aber das Risiko fuir Spitfolgen: Hier ist vor allem die
Schidigung der Blutgefifle im Bereich der Augen und Nieren, der Extremitéiten und
der Koronar- und Hirngefidf3e zu nennen (Statistisches Bundesamt 1998). Weiterhin
besteht die Gefahr von Neuropathien in Form von Sensibilititsausfillen und Sto-
rungen des autonomen Nervensystems (Gutezeit 1996).
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1.1 Psychopathologische Symptombelastung bei Kindern mit Diabetes

Die betroffenen Kinder und ihre Familien miissen sich also neben den alltdglichen Be-
lastungen der Diabetestherapie auch mit der Bedrohung durch Spitfolgen auseinan-
der setzen (Wertlieb et al. 1990). Die Befundlage zur Auspriagung psychopathologi-
scher Symptome bei Kindern und Jugendlichen mit Diabetes ist trotz dieser klar
festzustellenden Stressbelastung komplex und von widerspriichlichen Ergebnissen ge-
kennzeichnet.

Privalenz psychischer Stérungen bei Kindern mit Diabetes: Epidemiologische
Daten zu psychologischen Auswirkungen chronischer Erkrankung im Kindesalter
zeigen, dass die chronische Erkrankung einen Risikofaktor darstellt. Kliewer (1997)
bezeichnet das Risiko einer psychiatrischen Diagnose bei den betroffenen Kindern
und Jugendlichen als zwei- bis vierfach erh6ht. Der Literaturanalyse von Szydlo und
Mitarbeitern (2003) zufolge erfiillen ein Drittel bis die Hélfte der diabetischen Ju-
gendlichen die Kriterien einer psychiatrischen Diagnose. Hauptsichlich handelt es
sich dabei um depressive Entwicklungen, die aufgrund psychosozialer Stressbelas-
tung und/oder als Folge metabolischer Verdnderungen entstehen. Im Vergleich zu
Stichproben gesunder Kinder ergibt sich nach den Ergebnissen von Grey und Mit-
arbeitern (2002) fiir diabetische Kinder ein zweifach erhéhtes Depressionsrisiko, fiir
Jugendliche ist dies sogar bis zu dreifach erhoht. Auch Essstorungen werden bei
Midchen mit Diabetes doppelt so hiufig beobachtet wie bei somatisch gesunden
(Bandemer-Greulich et al. 2004). Zur Privalenz von Angststérungen bei Kindern
und Jugendlichen gibt es derzeit keine Studien (Szydlo et al. 2003).

Auswirkung der Komorbiditit von Diabetes und psychischen Erkrankungen: Ru-
bin und Peyrot (2001) beschreiben die Komorbiditit von Diabetes und Depression
bei Erwachsenen: Sowohl auf neuroendokrinologischer Ebene als auch in Bezug auf
kognitive Muster von Hilflosigkeit interagieren die beiden Erkrankungen und bewir-
ken eine Verschlechterung sowohl der diabetischen als auch der depressiven Sympto-
matik. Szydlo und Mitarbeiter (2003) bestitigen die problematischen Auswirkungen
der Komorbiditit von Diabetes und Depression auch bei Kindern und Jugendlichen:
So zeigen depressive Diabetiker schlechtere Therapiemitarbeit und Stoffwechselkon-
trolle sowie eine niedrigere Lebensqualitit. Auch bei Komorbiditit von Diabetes und
Essstorungen kann es schnell zu Komplikationen kommen, da neben dem Erbrechen
zur Gewichtsreduktion hdufig auch eine Manipulation der Insulindosierung (Insu-
lin-purging) zu beobachten ist (Bandemer-Greulich et al. 2004).

Psychische Symptombelastung im Verlauf der Erkrankung: Lewis (1994) be-
schreibt eine psychische Belastungsreaktion der Kinder bei Diagnosestellung, die
mit Hoffnungs- und Hilflosigkeit, Intrusionen bzw. Albtrdumen sowie Schlafsto-
rungen einhergeht. Andere Autoren verweisen auf das erhohte Risiko fiir patholo-
gische Trauerreaktionen beim Kind (Grizynski u. Shapiro 1990) sowie auf die Ge-
fahr des emotionalen und sozialen Riickzugs (Mescon u. Honig 1995). Frithe
Studien der Forschergruppe um Kovacs bestitigen diese Sichtweise aber nicht. Bei
der Untersuchung diabetischer Kinder fand sich zum Zeitpunkt der Diagnosestel-
lung nur ein leichtes emotionales Ungleichgewicht, das sich schon sechs Monate
spater nicht mehr nachweisen lief} (Kovacs et al. 1986). Auch die Ergebnisse der El-
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tern verweisen auf eine kompetente Bewiltigung der Erkrankung. Wie bei den Kin-
dern fand sich nur eine initiale Reaktion von subklinischer Depression und Angst.
Ein Viertel der Miitter zeigte nach der Erstmanifestation eine leichte pathologische
Trauerreaktion (Kovacs et al. 1985).

Im Widerspruch dazu stehen spiter publizierte Ergebnisse von Kovacs, die in einer
Lingsschnittstudie zehn Jahre nach der Erstmanifestation des Diabetes bei knapp der
Hilfte der untersuchten 92 Kinder im Alter von acht bis 13 Jahren eine psychiatrische
Erkrankung fanden (Kovacs et al. 1997). Besonders inkonsistent erscheint hier der
Befund, dass die Inzidenzrate fiir psychische Storungen im ersten Jahr nach Diagno-
sestellung am hochsten war. Auch in einer neueren Studie an Eltern diabetischer Kin-
der wurde sechs Wochen nach der Erstmanifestation bei knapp einem Viertel der
Miitter und Viter eine posttraumatische Belastungsstorung diagnostiziert (Landolt
et al. 2002). Weitere 51 % der Miitter und 41 % der Viter wiesen subklinische Sym-
ptome einer posttraumatischen Belastungsstorung auf. Zwar schrankt die kleine
Stichprobe (N = 38) die Generalisierbarkeit der Ergebnisse deutlich ein, dennoch
beeindruckt die hohe Prévalenz der Belastungsstérung.

Symptombelastung bei Kindern und Jugendlichen im Selbstbericht: In der Langs-
schnittstudie der Forschergruppe um Seiffge-Krenke berichteten diabetische Jugend-
liche tiberraschenderweise tiber eine deutlich geringere Symptombelastung als gesun-
de Jugendliche (vgl. etwa Boeger et al. 1996). Auch Effekte der Krankheitsdauer auf die
Symptombelastung konnten nicht nachgewiesen werden. Im Zusammenhang mit
dem Befund einer deutlich erhohten sozialen Erwiinschtheit im Antwortverhalten der
jugendlichen Diabetiker vermutet Seiffge-Krenke hier Verleugnungstendenzen im
Sinne einer ,Fassade der Super-Normalitit“ (Seiffge-Krenke 1994, S. 154), zumal
auch die Einschétzungen der Eltern denen der Jugendlichen in wesentlichen Punkten
widersprachen. Interessanterweise findet sich die hohe soziale Erwiinschtheit beson-
ders bei Jugendlichen mit guter Stoffwechseleinstellung (Seiffge-Krenke 2001).

Aufgrund dieser unklaren Befundlage stellt sich die Frage, inwieweit die psycho-
pathologische Symptombelastung als Outcome-Variable ausreichend sensitiv ist,
um Anpassungsprobleme bei chronischen Erkrankungen zu erfassen (Petermann
2002). In der vorliegenden Arbeit wurde daher anstelle der Symptombelastung die
gesundheitsbezogene Lebensqualitit sowie die krankheitsspezifische Stressbelas-
tung mittels Interview und Fragebogen erhoben.

1.2 Die gesundheitsbezogene Lebensqualitit als Outcome-Variable

Das Konzept der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit bezieht sich auf die Auswir-
kungen von Krankheit, Verletzung oder Behandlung einer Krankheit (Spieth u.
Harris 1996). Neben der Einschitzung der korperlichen Verfassung werden auch die
psychische Befindlichkeit, die sozialen Beziehungen und die funktionale Kompe-
tenz erhoben (Bullinger u. Ravens-Sieberer 1995). Im Rahmen einer entwicklungs-
sensitiven Konzeption der Lebensqualitit bei Kindern ist hier auch die Ausfiihrung
altersentsprechender Titigkeiten ein wichtiger Indikator (Bullinger et al. 1996). Es
wird angenommen, dass eine gute Passung zwischen den Anforderungen der Er-
krankung und den Coping-Ressourcen der Person ein Erleben von Wohlbefinden
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nach sich zieht. Die gesundheitsbezogene Lebensqualitit ist also ein Indikator fiir
den gelungenen Bewiltigungsprozess und damit als ein Pradiktor fiir die Entwick-
lung psychopathologischer Symptome anzusehen (Spieth u. Harris 1996). Bei der
Erfassung sollten sowohl generische als auch krankheitsspezifische Modulen einge-
setzt werden (Bullinger et al. 1996). Auch die Befragung von Kindern und Eltern er-
scheint sinnvoll: Die hdufig gefundenen Diskrepanzen zwischen Eltern und Kindern
sind dabei nicht als Messfehler, sondern als interpretierbare Unterschiede anzuse-
hen (Jacobson u. Fried 1998).

Ergebnisse zur Lebensqualitit bei Kindern mit Diabetes: Zur Lebensqualitit von
Kindern und Jugendlichen mit Diabetes liegen bislang nur wenig Ergebnisse vor. In
einer vergleichenden Studie zur Lebensqualitit chronisch kranker und psychisch
auffilliger Kinder zeigte sich, dass die diabetischen Kinder ihre Lebensqualitit
durchgingig am niedrigsten einschitzten (Wurst et al. 2002). Vor allem das psychi-
sche, aber auch das korperliche Wohlbefinden fiel im Vergleich zu Kindern mit psy-
chischen Storungen und Kindern mit anderen chronischen Erkrankungen signifi-
kant geringer aus. Auch innerhalb der Gruppe diabetischer Kinder zeigen sich
systematische Gruppenunterschiede. In der multizentrischen Hvidere-Studie gaben
Probanden mit besserer Stoffwechsellage weniger diabetesbezogene Beeintrichti-
gungen und Sorgen sowie eine groflere Lebenszufriedenheit an. Zudem beurteilten
Midchen ihren Gesundheitszustand und die Lebenszufriedenheit als schlechter und
duflerten schon in jiingerem Alter Gesundheitssorgen (Hvidere Study Group on
Childhood Diabetes 2001).

1.3 Risiko- und Schutzfaktoren der Krankheitsbewiltigung

Eine umfangreiche Literaturrecherche der Autorin, in der bis Ende 2004 erschiene-
ne Arbeiten zur Krankheitsbewiltigung diabetischer Kindern berticksichtigt wur-
den, zeigt angesichts der Fiille von Studien nur wenige etablierte Risiko- und
Schutzfaktoren. Zudem sind die Ergebnisse aufgrund unterschiedlicher Outcome-
Variablen zum Teil schlecht vergleichbar. Neben den bereits zitierten Geschlechts-
unterschieden haben sich die gesundheitsbezogenen Kontrolliiberzeugungen als
wichtige Pridiktoren erwiesen. Die Zuschreibung an den Faktor ,,Zufall wirkt da-
bei durchgingig ungiinstig, eine autonomieorientierte internale Kontrollzuschrei-
bung erweist sich dagegen als positiv (vgl. z. B. Peyrot u. Rubin 1994). Ein dauerhaft
erhohtes Stressniveau wirkt sich ebenfalls negativ auf die Krankheitsbewiltigung
aus (Seiffge-Krenke u. Stemmler 2003; Worrall-Davies et al. 1999).

Die Arbeiten von Hanson und Mitarbeitern (vgl. z. B. Hanson 1992) zeigen dar-
tiber hinaus die ungiinstige Wirkung der Coping-Muster avoidance (Vermeidung)
und ventilation (Emotionsabfuhr) auf verschiedene Outcome-Variablen (vgl. dazu
auch Seiffge-Krenke u. Stemmler 2003). Auch die Bewiltigungsstrategien der Eltern
und das Familienklima beeinflussen den Verlauf der Krankheitsbewiltigung: Pro-
blemorientiertes Coping, die Suche nach sozialer Unterstiitzung sowie ein hoher fa-
milidrer Zusammenbhalt haben sich in vielen Studien als glinstig erwiesen (vgl. etwa
Wallander u. Varni 1992; Tansella 1995; Holmes et al. 1999). Die Wirkung elterli-
cher Unterstiitzung des erkrankten Kindes wurde bislang ausschlieflich anhand der
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medizinischen Krankheitsanpassung untersucht, es ist jedoch anzunehmen, dass
auch die psychosoziale Anpassung hiervon positiv beeinflusst wird (LaGreca et al.
1995; Anderson et al. 1997; LaGreca u. Bearman 2002).

Keine klaren Befunde ergaben sich dagegen fiir Variablen des soziodemographi-
schen Status’ und der Familienstruktur (vgl. etwa Overstreet et al. 1995; Obeidallah
etal. 2001). Auch zwischen der Personlichkeit von Kind und Eltern und der Krank-
heitsbewiltigung konnte kein direkter Zusammenhang nachgewiesen werden
(Skinner et al. 2002; Kupst 1992; Wallander u. Varni 1992). Soziale Kompetenzen
des Kindes (Nassau u. Drotar 1995; Dumont et al. 1995) sowie das Krankheitswissen
von Kind und Familie (Roth et al. 1987; Dunn et al. 1990; Seiffge-Krenke 2001) er-
wiesen sich ebenfalls nicht als relevante Pradiktoren.

1.4 Die Subjektive Krankheitstheorie als Pradiktorvariable

Subjektive Krankheitstheorien sind in der Forschung zur kindlichen Krankheitsbe-
wiltigung bislang kaum berticksichtigt worden. Subjektive Theorien sind kognitive
Konstrukte mit einer impliziten, einer wissenschaftlichen Theorie vergleichbaren
Argumentationsstruktur (Flick 1991). Der wesentliche Unterschied zwischen einer
Subjektiven Theorie und einer wissenschaftlichen Theorie liegt in der Funktion:
Wihrend wissenschaftliche Theorien eine allgemeingiiltige Beschreibung der Reali-
tit anstreben, erfiillt die Subjektive Krankheitstheorie individuelle Bewiltigungs-
funktionen (Hartmannsgruber 1992). Durch die Bildung einer Subjektiven Krank-
heitstheorie wird im Verlauf des Coping-Prozesses Orientierungsgewissheit (wieder-)
erlangt, die eine biographische Einordnung der Ereignisse ermoglicht (Flick 1991).
Die Subjektive Krankheitstheorie enthélt Annahmen zur Identitdt der Erkrankung,
zur Kausalitit, zum zeitlicher Verlauf und den Konsequenzen der Erkrankung sowie
Annahmen zur Heilung bzw. Behandlung (Leventhal et al. 1980).

Mit der Untersuchung Subjektiver Krankheitstheorien wird nicht nach allgemei-
nen Mustern von Laientheorien tiber Krankheit, sondern nach subjektiver Sinnstif-
tung der individuellen Patienten gesucht. Ankniipfend an die Stresstheorie nach La-
zarus (vgl. z. B. Lazarus 1998) ist die Subjektive Krankheitstheorie als habituelles
appraisal zu verstehen; als Neigung, krankheitsbezogene Mikro- und Makrostresso-
ren im Rahmen eines individuellen, relativ tiberdauernden Bewertungsparadigmas
einzuordnen. Aus diesen Ausfithrungen wird deutlich, dass ein solches kognitives
Konstrukt als Risiko- oder Schutzfaktor der Krankheitsbewiltigung wirken kann.
Untersuchungen an Erwachsenen haben diese Hypothese bereits bestitigt (vgl. etwa
Schiissler 1992; Hartmannsgruber 1992; Leibing et al. 2003). Die wenigen Ergebnis-
se zu kindlichen Krankheitskognitionen beschridnken sich dagegen auf die struktu-
rellen Aspekte kognitiver Krankheitskonzepte und versuchen diese beispielsweise
anhand Piaget’scher Stufenmodelle zu systematisieren (vgl. dazu etwa die Arbeiten
von Bibace u. Walsh 1979, 1981; neuere Ergebnisse von Koopman et al. 2004). Die
vorliegende Arbeit beruht auf der Annahme, dass die inhaltliche Ausprigung der
Subjektiven Krankheitstheorie das Bewiltigungsverhalten von Kind und Familie
mafdgeblich beeinflusst und daher als Pradiktor der Krankheitsbewiltigung anzuse-
hen ist.
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2 Methode

Zur Uberpriifung dieser Hypothese wurde zwischen Oktober 2001 und September
2002 eine umfangreiche multimethodale Erhebung durchgefiihrt, in der Subjektive
Krankheitstheorien, Coping-Strategien und verschiedene Outcome-Variablen unter-
sucht wurden. Durch den Einbezug von Kindern, Eltern und behandelnden Arzten
wurden verschiedene Perspektiven berticksichtigt. Tabelle 1 zeigt alle in der Studie ein-
gesetzten Verfahren. In dieser Arbeit werden entsprechend der erarbeiteten Fragestel-
lung vor allem die Ergebnisse zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitit vorgestellt.

Tab. 1: Verfahren

Verfahren Methodische Einordnung

Kinder:

Interview zu Krankheitstheorie und halbstrukturiertes Leitfadeninterview
Coping-Prozess (qualitativ-inhaltsanalytische Auswertung)
Health Locus of Control-Skala vollstrukturiertes Interview

Illness Causality Questionnaire halbstrukturiertes Interview

(kognitives Niveau der Krankheitskonzepte) (Auswertung nach Rating-Manual)
Kidcope (Coping-Strategien) vollstrukturiertes Interview

KINDL (Lebensqualitit) Fragebogen (geschl. Antwortformat)
Rating der Therapiemitarbeit vollstrukturiertes Interview

Eltern:

+ Interview zu Krankheitstheorie und halbstrukturiertes Leitfadeninterview
Coping-Prozess (qualitativ-inhaltsanalytische Auswertung)

* Health Locus of Control-Skala Fragebogen (geschl. Antwortformat)

+ Coping Health Inventory for Parents Fragebogen (geschl. Antwortformat)

« Family Environment Scales Fragebogen (geschl. Antwortformat)

+ Rating der Therapiemitarbeit vollstrukturiertes Interview

Arzte:
+ Rating der Therapiemitarbeit « Fragebogen (geschl. Antwortformat)
* HbA,. * Laborwert

2.1 Stichprobe

Die Rekrutierung der Patientenfamilien erfolgte in Zusammenarbeit mit der Diabe-
tes-Ambulanz des Katholischen Kinderkrankenhauses Wilhelmstift in Hamburg.
Insgesamt wurden 139 Familien mit Kindern im Alter von sechs bis zwolf Jahren an-
geschrieben. Ca. 50 Familien sagten innerhalb von zwei Wochen schriftlich oder
telefonisch zu. Um die angestrebte Zahl von 80 Familien zu erreichen, wurden die Fa-
milien, die nicht geantwortet hatten, noch einmal telefonisch kontaktiert. Insgesamt
konnten 82 Familien zur Mitarbeit gewonnen werden (Responderquote: 59 %), wo-
bei mit zwei dieser Familien aufgrund von Terminschwierigkeiten letztlich kein In-
terview durchgefithrt wurde. Bei einer weiteren Familie wurde das Interview durch
die Eltern abgebrochen, da sie den Eindruck hatten, das Kind sei dem Gesprich nicht
gewachsen. Es liegen also Daten von 79 Kindern vor. Von den Kinderinterviews
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konnten 76 ausgewertet werden. Zwei Familien nahmen mit jeweils zwei Kindern an
der Studie teil, so dass insgesamt 77 Elterninterviews ausgewertet wurden.

Zusitzlich zu dieser Stichprobe konnten vier Familien fiir eine einjdhrige Langs-
schnitterhebung gewonnen werden; das erste von vier Interviews fand dabei unmit-
telbar nach der Erstmanifestation statt. Diese Daten wurden einzelfallanalytisch aus-
gewertet und dienen zur Untermauerung der Querschnittergebnisse. Im Folgenden
werden schwerpunktmif3ig die Ergebnisse der Querschnitterhebung prisentiert.

Soziodemographische Daten: Es wurden 43 Familien mit einem an Diabetes er-
krankten Jungen und 36 Familien mit einem betroffenen Madchen befragt. Das Alter
der Kinder lag zum Zeitpunkt des Interviews zwischen 6;0 und 13;1 Jahren (Mittel-
wert: 9;8 Jahre). In Orientierung an den Piaget’schen Entwicklungsstufen wurden die
Altersgruppen so gewihlt, dass sie die Altersbereiche fiir das praoperationale Denken
(6—8 Jahre), das konkret-operationale Denken (9—10 Jahre) und das formal-operati-
onale Denken (11-12 Jahre) reprisentieren. Es konnte eine annihernde Gleichvertei-
lung der Altersgruppen erreicht werden. Weitere soziodemographische Daten der Fa-
milien sind Tabelle 2 zu entnehmen.

Tab. 2: Deskriptive Daten der Stichprobe

. Hiiufigkeit (Prozent)
Variable N =79
Geschlecht der Kinder
Junge 43 (54 %)
Midchen 36 (46 %)
Alter der Kinder
Mittelwert (Range) 9;8 (6;0—13;1)
Altersgruppen:

6-8 Jahre 27 (34 %)
9-10 Jahre 24 (30 %)
11-12 Jahre 28 (35%)
Schultyp

Kindergarten 8 (10%)
Grundschule 36 (46 %)
Orientierungsstufe/Gesamtschule 12 (15%)
Realschule 4 (5%)
Gymnasium 15 (19 %)
Integrationsklasse/Forderschule 4 (5%)
Familienstand

Zwei-Eltern-Familie 63 (80 %)
Mutter alleinerziehend 16 (20 %)
Anzahl Geschwister

Einzelkind 15 (19 %)
Ein Geschwisterkind 35 (44 %)
Zwei Geschwister 19 (24 %)
Drei oder mehr Geschwister 10 (13 %)
Migrationshintergrund

deutsche Herkunft 65 (82 %)

Migration/binationale Ehe 14 (18 %)
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Tab. 2: Deskriptive Daten der Stichprobe

. Hiiufigkeit (Prozent)
Variable N =79
Schulabschluss des Haushaltsvorstands
kein Schulabschluss 2 (3%)
Volks-/Hauptschulabschluss 19 (24 %)
Mittlere Reife 13 (17 %)
Abitur 29 (37 %)
keine Angaben 16 (20 %)

Medizinische Daten: Die Erkrankungsdauer lag zum Interviewzeitpunkt im Mittel
bei 4;2 Jahren (SD = 32 Monate). Eine Korrelation zwischen dem Lebensalter und
der Erkrankungsdauer zeigte sich zwar statistisch bedeutsam, fiel aber nominell
eher gering aus (r = .23, p <.05). Die Uberpriifung durch eine Varianzanalyse mit
dem Gruppenfaktor Lebensalter ergab dementsprechend keine signifikanten Unter-
schiede der Erkrankungsdauer zwischen den drei Altersgruppen (F, ;,) = 1.67, n.s.).

Als Maf3 der Stoffwechseleinstellung wurde der aktuelle HbA, -Wert! im Arztfrage-
bogen erhoben. Der mittlere HbA, -Wert von 7,7 % (SD = .85) zeigt, dass es sich ins-
gesamt um eine gut eingestellte Stichprobe handelt. Die in Tabelle 3 dargestellte Ein-
teilung in sehr gute, zufriedenstellende und problematische Stoffwechseleinstellung
folgt zum einen den errechneten Perzentilen der vorliegenden Stichprobe und ermog-
licht so eine gute Binnendifferenzierung, zum anderen ist darin der HbA, -Wert von
8,0 % zu finden, der als kritisch fiir die Ausbildung von Folgeerkrankungen gilt (Bur-
ger u. v. Aster 1999).

Tab. 3: Medizinische Daten der Stichprobe

. Hiiufigkeit (Prozent)
Variable N = 79
Erkrankungsdauer
bis zu zwei Jahre 21 (27 %)
zwei bis fiinf Jahre 29 (37 %)
linger als fiinf Jahre 29 (37 %)
Therapieform
konventionelle Therapie 51 (65 %)
ICT 24 (30 %)
Pumpe 2 (3%)
keine Angaben 2 (3%)
Stoffwechseleinstellung (HbA, )

Mittelwert (SD) (Range) 7,7 % (% .85) (5,8—10,3 %)
Einteilung:

sehr gute Einstellung (HbA, < 7,0 %) 18 (22 %)
zufriedenstellende Einstellung (7,1 % < HbA, < 8,0 %) 27 (34 %)
problematische Einstellung (HbA,_> 8,1 %) 29 (35 %)

keine Angaben 5 (8%)

! Der HbA, . wurde labormedizinisch mit dem Bio-Rad-Analysensystem bestimmt.
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2.2 Durchfithrung

Mit den Familien wurde telefonisch ein Interviewtermin vereinbart, der je nach
Waunsch in den Rdumen der Diabetes-Ambulanz oder im Rahmen eines Hausbe-
suchs stattfand. Drei Viertel der Familien entschieden sich fiir einen Hausbesuch.
Alle Interviews wurden von der Autorin selbst gefiihrt. Die Interviewdauer variierte
zwischen ca. 45 Minuten und iiber zwei Stunden; das Interview wurde auf Mini-Disc
aufgezeichnet. Um die Gesprichssituation moglichst wenig artifiziell erscheinen zu
lassen, wurde das Interview anhand eines halbstrukturierten Leitfadens gefiihrt, bei
dem auch von der Reihenfolge und der Formulierung der Fragen abgewichen werden
konnte. Im Anschluss wurde den Familien ein Fragebogenpaket tibergeben. Teilweise
nutzten die Familien die Gelegenheit, um Fragen zur Studie bzw. zu psychologischen
Aspekten der Krankheitsbewiltigung zu stellen. Bei kleineren Problemen konnte die
Autorin selbst beratend weiter helfen; bei weitergehendem Beratungsbedarf wurde
eine Diabetes-Psychologin oder eine Beratungsstelle empfohlen.

Aus der Gesamtstichprobe von 79 Familien wurden 65 Fragebogenpakete zurtick-
gesandt (Riicklaufquote 82 %). Drei der Familien mit Migrationshintergrund konn-
ten die Bogen aufgrund zu geringer Deutschkenntnisse nicht ausfiillen. Ein Eltern-
paar verweigerte schriftlich die Bearbeitung aller Fragebogen. Bei zehn Familien
konnte nicht abschliefend geklirt werden, weshalb die Bogen nicht zuriickgesandt
wurden.

2.3 Verfahren und Auswertung

Der Interviewleitfaden: Eingeleitet wurde sowohl das Kinder- als auch das Elternin-
terview durch das Zitat eines an Diabetes erkrankten Mddchens, Diabetes sei eigent-
lich keine ,,richtige Krankheit®. Angeregt durch diese Aussage wurden Kinder und El-
tern gebeten, zunéchst die Bedeutung des Diabetes fiir sich zu definieren. Geméaf den
Bestimmungsstiicken der Subjektiven Krankheitstheorien wurde dann nach mogli-
chen Krankheitssymptomen, Annahmen zu den Krankheitsursachen, Annahmen
zum Verlauf sowie zur Diabetesbehandlung gefragt. Bei der Exploration der Subjek-
tiven Behandlungstheorien wurde je nach Gesprichsverlauf mehr oder weniger kon-
frontativ versucht herauszuarbeiten, wie es den Kindern gelingt, der Therapiemitar-
beit Sinn zu verleihen, obwohl sie wissen, dass die Erkrankung dadurch nicht heilbar
ist. Auch die Eltern wurden gebeten, die Sinnhaftigkeit der einzelnen Therapiebau-
steine aus der Sicht des Kindes zu erértern. Abschlieffend wurde nach aktuellen dia-
betesspezifischen Problembereichen sowie nach mastery-Erleben gefragt.

Die Interviewaufnahmen wurden verbatim transkribiert und mit Hilfe des Com-
puterprogramms atlas.ti inhaltsanalytisch codiert. Basis des endgiiltigen Kategori-
ensystems sind 6591 codierte Textstellen (Zitate) aus den Interviews. Das Kategori-
ensystem ist hierarchisch aufgebaut und umfasst auf der untersten Ebene 335
Einzelcodes, die iiber verschiedene Hierarchieebenen aggregiert werden konnen.

Fragebogen zur Lebensqualitit: Zu Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebens-
qualitit wurde der KINDL-Fragebogen (Ravens-Sieberer u. Bullinger 2000) einge-
setzt. Je nach Altersstufe kann ein Fragebogen (Kid-KINDL, 8—12 Jahre, sowie Kid-
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do-KINDL, 13—16 Jahre) oder ein Interview (Kiddy-KINDL, 4—7 Jahre) vorgegeben
werden. Passend dazu sind Fremdbeurteilungsversionen fiir Eltern verfiigbar. Die
psychometrische Uberpriifung ergab befriedigende Kennwerte der internen Konsis-
tenz von durchschnittlich a = .70. Auch die konvergente Validitdt erscheint ausrei-
chend gesichert. Zur diskriminanten Validitit liegen erste ermutigende Ergebnisse
mit unterschiedlichen Skalenprofilen fir Kinder mit verschiedenen Erkrankungen
vor. Zwar gibt es noch keine endgtiltige Normierung des Fragebogens, es liegen je-
doch Referenzwerte aus einer Stichprobe von insgesamt 1501 gesunden Schiilerin-
nen und Schiilern vor.

Der KINDL enthélt neben sechs Subskalen, die generische Aspekte der Lebens-
qualitdt von Kindern erfassen (Korperliches Wohlbefinden, Psychisches Wohlbefin-
den, Selbstwert, Familie, Freunde, Kindergarten/Schule), auch verschiedene krank-
heitsspezifische Module. In dieser Studie kam beim Kid-KINDL eine zusitzliche
Skala zum Diabetes-Stress zum Einsatz (Miiller-Godeffroy, o.].). Alle Skalen wur-
den entsprechend den Angaben der Autorinnen ausgewertet.

Die Gesamtauswertung aller erhobenen Daten erfolgte fallbezogen mit dem Ziel
der Erstellung einer Typologie Subjektiver Krankheitstheorien. Fiir jede Familie
wurde zunéchst ein mehrseitiges Fallprotokoll erstellt, in dem auch bereits erste Hy-
pothesen zum Verstindnis der Krankheitsbewiltigung sowie zur Ahnlichkeit mit
anderen Fillen vermerkt wurden. Zunichst sollte so auf hermeneutischen Weg ein
Verstindnis des Krankheitsbewiltigungsgeschehen der einzelnen Familie entwickelt
werden. Nach der Bearbeitung aller Unterlagen entstand dann im Verlaufe mehrfa-
cher Durchsichten des verdichteten Materials eine Typologie unterschiedlicher Sub-
jektiver Krankheitstheorien. Fiir die Typenbildung wurden stets zwei Vergleichsper-
spektiven gewdhlt: Im Intra-Gruppenvergleich wurde tiberpriift, ob grofitmogliche
Homogenitit erreicht ist, im Vergleich der Gruppen untereinander wurde dagegen
grofitmogliche Heterogenitit angestrebt (vgl. zum Vorgehen Kelle u. Kluge 1999).
Zusammenhinge der gefundenen Typen zu anderen Variablen wurden dann mit
Hilfe deskriptiv- und inferenzstatistischer Verfahren iiberpriift.

3 Ergebnisse

Aus den Daten konnte eine Typologie von sechs Subjektiven Krankheitstheorien er-
arbeitet werden. Zur Reliabilitdtspriifung wurden 20 Interviews einem zweiten Ra-
ting durch einen eingearbeiteten, aber blinden Codierer unterzogen. Die Interrater-
Ubereinstimmung ist mit k = .81 als sehr gut zu bezeichnen (vgl. dazu die Eintei-
lung von Fleiss 1983). Dartiber hinaus wurde eine kommunikative Validierung mit
einer Diabetespsychologin durchgefiihrt, die die Gtiltigkeit der Typologie auf Basis
ihrer langjihrigen Beratungspraxis und der eigenen Betroffenheit als Diabetespati-
entin positiv beurteilte. Die einzelnen Theorien werden unter den folgenden Uber-
schriften zusammengefasst:

— Diabetes als Lebensaufgabe (7 Familien),

— Diabetes als miithsames Alltagsgeschift (7 Familien, 8 Kinder),

— Diabetes als ,,Nabelschnur® (5 Familien),
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— Diabetes als organisatorische Aufgabe (16 Familien),
— Diabetes als Schicksalsschlag (10 Familien),
— Diabetes als ,,Untermieter (13 Familien, 14 Kinder).

Bei den Familien, die Diabetes als Lebensaufgabe ansehen, imponieren in den Inter-
views die hohe Identifikation mit Erkrankung und Therapie sowie das Engagement
in der Diabetes-community. In der Gruppe ,,Diabetes als mithsames Alltagsgeschaft“
werden dagegen die alltdglichen Belastungen sehr betont, jedoch nicht mit der glei-
chen Dramatik wie in der Gruppe ,Diabetes als Schicksalsschlag®, die ihrerseits
durch starkes Hilflosigkeitserleben gekennzeichnet ist. Ganz anders wird die Er-
krankung von den Familien beurteilt, die Diabetes lediglich als organisatorische
Aufgabe erleben. Hier iiberwiegt ein alltagsorientierter Pragmatismus, Belastungen
werden kaum genannt. Das Schlagwort vom ,Diabetes als Nabelschnur® bezieht
sich auf die Funktionalitdt der Erkrankung im familidren System: Aufgrund von
Angsten der Eltern bzw. des Kindes wird der altersentsprechende Prozess der Auto-
nomieentwicklung verzogert. Schliellich bleibt noch die Gruppe der Familien, die
dem Diabetes die Rolle des ungeliebten ,,Untermieters zuweisen: Die Belastungen
und Notwendigkeiten der Erkrankung werden anerkannt, sie sollen jedoch bewusst
nicht das Familienleben dominieren.

58 der befragten Familien mit 60 Kindern lassen sich genau einem dieser sechs Ty-
pen zuweisen. Dariiber hinaus gibt es 13 Familien, bei denen einzelne Familienmit-
glieder unterschiedliche Theorien erkennen lassen. In den meisten Fillen — je nach
Kombination der Theorien — stellen diese Inkonsistenzen ein erhebliches Konflikt-
potenzial dar. Bei den sechs verbleibenden Familien besitzt die Subjektive Krank-
heitstheorie keinen sinnvollen Erklarungswert fir das Bewiltigungsgeschehen. Auf
diese so genannten ,,negativen Fille“ (Fielding u. Fielding 1986) kann hier aus Platz-
griinden nicht eingegangen werden.

Nachdem zundéchst gezeigt wurde, dass die Interviewangaben reliabel und valide zu
sechs verschiedenen Typen Subjektiver Krankheitstheorien verdichtet werden kon-
nen, wurden dann inferenzstatistische Berechnungen durchgefiihrt, bei denen die
Subjektive Krankheitstheorie als Gruppenfaktor diente. Im Rahmen dieses Beitrags
sollen die Ergebnisse zur Problembelastung und zum krankheitsspezifischen Stress
sowie zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitit vorgestellt werden. Da aufgrund der
zum Teil groflen Varianzen innerhalb der Gruppen der Verdacht einer Verletzung der
Varianzhomogenitit bestand und die Stufen des Faktors ,,Subjektive Krankheitstheo-
rie zudem ungleich besetzt waren, wurde gemaf} der Empfehlung von Bortz (1993)
der verteilungsfreie Kruskal-Wallis-H-Test eingesetzt. Auf den Einsatz von post-hoc-
Tests wurde aus diesem Grund verzichtet. Die Struktur der signifikanten Haupteffekte
wird stattdessen anhand der Gruppenmittelwerte beschrieben.

Problembelastung: Familien mit unterschiedlichen Subjektiven Krankheitstheori-
en berichten iiber eine unterschiedliche Problembelastung im Alltag (X% ;5) = 24.8,
p <.01). Als abhingige Variable wurde hier aufgrund der unterschiedlichen Inter-
viewldnge ein Problemquotient berechnet, der den Anteil Codes eines Interviews, der
Probleme der Krankheitsbewiltigung beschreibt, an der Gesamtzahl der Codes rela-
tiviert. Dabei weisen die Gruppen ,,Diabetes als mithsames Alltagsgeschift® (Prob-
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lemquotient = 19.9, SD = 5.99) und ,,Diabetes als Schicksalsschlag® (Problemquoti-
ent = 18.1, SD = 9.29) die hochste Problembelastung auf, gefolgt von den Familien
mit inkonsistenten Theorien (Problemquotient = 15.5, SD = 10.0). Die wenigsten
Probleme nennen erwartungsgemaf} die Familien, die den Diabetes lediglich als orga-
nisatorische Aufgabe betrachten (Problemquotient = 7.3, SD = 2.91).

Gesundheitsbezogene Lebensqualitit: In der Stichprobe dieser Untersuchung wird
insgesamt eine iiberraschend hohe gesundheitsbezogene Lebensqualitit angegeben.
Die Gesamtmittelwerte im Kinder- und Elternurteil betrugen 3.89 (SD = .45) bzw.
3.96 (SD =.51) und entsprechen damit den Kennwerten der gesunden Referenz-
stichprobe (Ravens-Sieberer u. Bullinger 2000). Dennoch finden sich signifikante
Gruppenunterschiede in Abhingigkeit von der Subjektiven Krankheitstheorie
(X4(6.60) = 21.52, p <.01). Withrend die Eltern der Gruppen ,,Diabetes als organisa-
torische Aufgabe“ und ,,Diabetes als Lebensaufgabe“ tiber besonders hohe Lebens-
qualitit ihrer Kinder berichten (M = 4.30 bzw. 4.23, SD = .25 bzw. .35), wird die
Lebensqualitit bei Familien mit inkonsistenten Theorien deutlich niedriger einge-
schitzt (M = 3.49, SD = .54). Auch in den Gruppen ,,Diabetes als Schicksalsschlag“
und ,,Diabetes als mithsames Alltagsgeschift beurteilten die Eltern die Lebensqua-
litdt schlechter (M = 3.75, SD = .61 bzw. M = 3.79, SD = .39).

In der Einschitzung der Kinder sind diese Gruppenunterschiede zunichst nicht
zu erkennen (X% 45, = 8.18, p =.23). Wird aber die krankheitsspezifische Skala
»Diabetes-Stress“ betrachtet, die dem Kid-KINDL-Fragebogen beigefiigt war, so
werden doch Gruppenunterschiede deutlich (x? 45, = 14.25, p <.05). Kinder, in
deren Familien der Diabetes als Schicksalsschlag erlebt wird, berichten iiber die
meisten Belastungen (M = 2.63, SD = .54). Auch Kinder der Gruppe ,,Diabetes als
mithsames Alltagsgeschift“ erleben vermehrt krankheitsspezifischen Stress (M = 2.50,
SD =.27). Besonders wenig belastet geben sich dagegen die Kinder der Gruppe ,,Di-
abetes als Lebensaufgabe“ (M = 1.51, SD = .43).

4 Diskussion der Ergebnisse

Die Subjektiven Krankheitstheorien vom Typus ,Diabetes als Schicksalsschlag® und
»Diabetes als mithsames Alltagsgeschift“ sind als Risikofaktoren fiir ein erhéhtes
Stresserleben und eine geringere Lebensqualitit anzusehen. Diese beiden Gruppen
sollen daher zunichst genauer beschrieben werden.

Diabetes als mithsames Alltagsgeschift: In den Interviews dieser Gruppe werden vor
allem die Belastungen des Therapiealltags herausgestellt. Die Erfordernisse werden
zwar nicht als dramatisch oder bedrohlich geschildert, aber es wird deutlich, wie sehr
der Familienalltag in Mitleidenschaft gezogen ist. Vor allem die Miitter fithlen sich
erschopft und kraftlos. Das folgende Zitat verdeutlicht diese Krankheitstheorie:

P77: Elterninterview: Junge, 7;0

M: (...) man hat halt immer eine stindige Sorge um ihn. Das ist einfach, das gehort zum Leben
jetzt dazu. Und das ist auch so das Dringlichste, und alles andere steht hinten an. Auch wenn man
das so theoretisch alles toll in den Alltag so integrieren soll und andere Dinge genauso wichtig sein
sollen, das weif3 ich ja. Aber das ist es doch nicht! Wichtig ist doch, dass er gut eingestellt ist, dass
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mit ihm alles gut lduft, ja, und das beschiftigt einen ja im Grunde genommen den ganzen Tag.
Und in der Nacht auch noch! Wenn er denn schlift, also, dann rechne ich also zehn Mal nach, was
hat er gegessen, wie viel Gramm waren das, wie viel Gramm waren das, das waren zwei BEs, noch
mal ne Viertel davon, ne Viertel davon, also ne halbe, kommt er jetzt iiber die Nacht? Hab ich
eventuell zu viel gespritzt? Ich wollte ihn ja morgens nicht so hoch haben, aber war das jetzt viel-
leicht doch jetzt ein bisschen zu viel? Das tiberleg ich also, wenn ich im Bett lieg und einschlaf’,
iiberleg ich das noch, ob er wohl iiber die Nacht kommt!

In dieser Gruppe finden sich tiberwiegend Familien mit Jungen zwischen sechs und
acht Jahren, die nur eine zufriedenstellende bzw. problematische Stoffwechselein-
stellung aufweisen. Die Krankheitsdefinition zeigt, dass die Mehrheit der Familien
den Diabetes als Krankheit erlebt oder eine ambivalente Haltung hat. Die Ursachen-
suche wird hier —anders als von den anderen Gruppen —als wichtig angesehen. Zum
Verlauf der Erkrankung werden dagegen entsprechend der Fokussierung auf den
therapeutischen Alltag kaum Angaben gemacht, auch die Spitfolgenproblematik
spielt hier keine Rolle. Die subjektiven Annahmen zur Therapie zeigen, dass eine
solche Krankheitstheorie zu einem wenig flexiblen Umgang mit der Behandlung
fithrt: Wo Familien anderer Gruppen die Bedeutung von Ausnahmen — etwa bei der
Diit — zur Wahrung der Lebensqualitit des Kindes betonen, ist hier kein Raum fiir
solche Uberlegungen.

Diabetes als Schicksalsschlag: In den Schilderungen dieser Familien beeindruckt
eine hohe emotionale Beteiligung mit Affekten von Angst, Trauer und Hilflosigkeit.
Die Bewiltigung der Krankheitsidngste und die Sicherung der Therapiemitarbeit be-
stimmen den Familienalltag. Immer wieder wird auch mit der Erkrankung gehadert.

P90: Elterninterview: Junge, 8;6 (Vater Migrationshintergrund Italien)

I: Was ist Diabetes fiir Sie?

M: Eine Lebensumstellung in der ganzen Familie, mega-anstrengend und immer mit Angsten be-
haftet. Weil, man hat ja immer Angst um das Kind. Also, wenn man als Mutter oder als Vater da-
steht oder als naher Angehériger, hat man ja immer Angste, weil man emotional ja ganz anders
gebunden ist als eine Krankenschwester, die im Krankenhaus das macht, oder als eine Person, die
das nicht tiglich macht, die geht da ja ganz anders mit um. Und ne Krankheit ist es sicherlich, und
die Hoffnung, dass es irgendetwas geben wird, dass es irgendwann mal wegzaubert, an diesen
Strohhalm klammert sich eigentlich jeder, aber wenn man sich mal in sich kehrt, weiff man, dass
das natiirlich nicht der Fall sein wird.

P97: Elterninterview: Junge, 7;2 (Migrationshintergrund Tiirkei)

M: Manchmal er sagt, ich will tot sein. Fragt immer: Wenn ich tot bin, weinst du, Mama? Manch-
mal (Kind) denkt anderes, Gott Strafe gegeben mir, ich bin zuckerkrank. Seit (Kind) Diabetes hat,
ich bin auch alt geworden.

Auch in dieser Gruppe finden sich iiberwiegend Familien mit jiingeren Kindern (6—
10 Jahre). Auffillig ist dartiber hinaus die grofSe Anzahl Familien mit Migrations-
hintergrund. Die Stoffwechseleinstellung der Kinder bestitigt die Subjektive Krank-
heitstheorie: Die tiberwiegende Mehrheit hat einen als problematisch einzuschit-
zenden HbA, -Wert. Die Krankheitsdefinition zeigt ein Erleben von Diabetes als
Bedrohung; die Ursachenkldrung erfolgt — im Gegensatz zu den anderen Typen
Subjektiver Krankheitstheorien — tiberwiegend emotional-schuldhaft. Auf die Frage
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nach ihren Annahmen zum Krankheitsverlauf berichten die Eltern vor allem tber
die Angst vor Spitfolgen, deren Eintreten als sehr wahrscheinlich angesehen wird.
Die Subjektive Behandlungstheorie ist von starken Hilflosigkeitsgefiihlen gekenn-
zeichnet, da die Diabetestherapie nicht als ausreichend wirksam erlebt wird, um
Spitfolgen zu verhindern.

Diese Beschreibungen zeigen, dass die Subjektive Krankheitstheorie als iiberdau-
erndes kognitives Paradigma zu einer kongruenten Bewertung der krankheitsspezi-
fischen Stressoren fiihrt, die das Stresserleben weiter verstirkt und somit die Le-
bensqualitdt direkt beeintrachtigt. Im Sinne der eingangs vorgestellten Funktion
Subjektiver Krankheitstheorien im Coping-Prozess zeigte sich bei weiteren Analy-
sen, dass das Bewiltigungsverhalten der Gruppe ,,Diabetes als mithsames Alltagsge-
schift vor allem vom Coping-Stil der Kapitulation gekennzeichnet ist. Auch in der
Gruppe ,,Diabetes als Schicksalsschlag“ werden deutlich mehr dysfunktionale Co-
ping-Strategien wie sozialer Riickzug oder Verleugnung der Erkrankung genannt als
in den anderen Gruppen. Es erscheint daher plausibel anzunehmen, dass iiber die
beschriebene direkte Wirkung der Subjektiven Theorien hinaus dem Coping-Ver-
halten eine Mediatorfunktion zukommt: Die Subjektive Krankheitstheorie fithrt zu
einer verstirkten Anwendung problematischer Coping-Strategien, wodurch wie-
derum die Lebensqualitit beeintrichtigt und das Stresserleben verstarkt wird.

Problematisch erscheint die Lebensqualitit auch in Familien, in denen inkonsis-
tente Krankheitstheorien gefunden wurden. Hier wiesen entweder einzelne Mitglie-
der unterschiedliche Theorien auf — beispielsweise betrachtete eine Mutter den Di-
abetes als blof3e organisatorische Aufgabe, wihrend das Kinderinterview deutliche
Hinweise auf das Erleben von Diabetes als Schicksalsschlag zeigte, oder es fanden
sich innerhalb der im Elterninterview geduferten Subjektiven Krankheitstheorie in-
konsistente Annahmen, die eine gelungene Krankheitsbewiltigung erschweren. Die
Altersverteilung dieser Gruppe zeigt im Vergleich zur Gesamtstichprobe mehr Fa-
milien mit 11- bis 12-jdhrigen Kinder. Die beiden folgenden Zitate stammen aus ei-
nem Interview mit einem Elternpaar, bei dem der Vater selbst Diabetiker ist. Die El-
tern duflern unterschiedliche Krankheitstheorien, sind aber beide der Ansicht, die
Theorie des Jungen widerzugeben.

P87: Elterninterview: Junge, 11;1

V: Ich denke mal, (Kind) fiihlt sich iiberhaupt nicht krank. Er hatte vorher Asthma, musste immer
inhalieren, und das fand ich also, ich personlich viel schlimmer. Dieses Inhalieren immer so, mor-
gens, das fand ich krank! Aber Diabetes, nee, absolut nicht. Also ich finde nicht, dass ich krank
bin. Also jedenfalls nicht mit dem Diabetes. Gut, Folgeschiden ja, die man dann mehr oder weni-
ger dann hat, und, aber dass ich da, nee. V6llig normal. Man wird hochstens krank gemacht, wenn
irgendwelche Leute rumnerven, aber nee.

M: Na ja, ich mein, (Kind) sagt das hier nicht, aber er wiirde sich schon oft wiinschen, er hitte das
nicht. Das hat er zu Hause schon oft gesagt. Ich finde auch, er hat da schon sehr resigniert, dass er
immer sagt, ich hab das jetzt, das geht nie mehr weg. Da siecht mein Mann halt vieles anders, als
Diabetiker. Das sind dann eben oft die Schwierigkeiten fiir uns als Familie, die mein Mann gar
nicht sieht! Man kann ja auch sehen, er hat immer, die Fingernigel, die sind so ganz abgekaut. Das
war vorher nicht, und das geht jetzt auch nicht mehr weg.
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Solche Inkonsistenzen der Subjektiven Theorien konnen die Krankheitsbewiltigung
erheblich erschweren, da der kognitive und emotionale Bezugsrahmen des Bewilti-
gungsverhaltens von Widerspriichen gekennzeichnet ist. Dementsprechend fanden
sich auch in dieser Gruppe besonders viele dysfunktionale Coping-Strategien.
Abbildung 1 zeigt die Zusammenhinge zwischen Subjektiven Krankheitstheori-
en, Coping-Verhalten und Outcome-Variablen. Dabei sind auch weitere Variablen
aufgefihrt, die in der Studie untersucht wurden, deren Ergebnisse hier aus Platz-
griinden aber nicht widergegeben werden konnten (vgl. dazu Wiehe 2005).

A 4

Faktoren des Kindes | Subjektive Krankheitstheorie

Alter N
Geschlecht 4 des Kindes

A

Bewiltigungsverhalten
wahrgenommene Problembelastung
Diabetesstress (Kinderurteil)

Bewiltigungsergebnis
Therapiemitarbeit (Elternurteil)

Bewertung von Ressourcen ) Stoffwechseleinstellung
Coping-Strategien Lebensqualitit Kind (Elternurteil)
Coping-Stil: Normalisierung negative Emotionen
Identifikation mastery-Erleben
Kapitulation A
v >
Subjektive Krankheitstheorie
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Faktoren des Umfelds LE_bEflsaufgal?‘e N
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,Untermieter*
A

Abb. 1: Subjektive Krankheitstheorien im Coping-Prozess

Zur Beurteilung der Richtung der Zusammenhinge sollen hier noch kurz Befunde
aus den lidngsschnittlichen Fallanalysen angeftihrt werden, bei denen vor allem die
grof3e Stabilitit der Subjektiven Krankheitstheorien beeindruckte: In allen vier Fal-
len war die Zuordnung zu einem Typus schon auf der Basis des ersten Interviews
moglich. Im Verlauf zeigten sich dann Wechselwirkungen zwischen der Subjektiven
Krankheitstheorie und dem Verlauf der Erkrankung, die die Subjektive Theorie
weiter stabilisierten. Selbst duferlich gleiche krankheitsspezifische Stressoren wie
beispielsweise die stationdre Behandlung des Kindes nach einer Blutzuckerentglei-
sung wurden in Abhingigkeit von der Subjektiven Krankheitstheorie vollig unter-
schiedlich bewertet. Es ist daher davon auszugehen, dass die Subjektive Krankheits-
theorie einen wichtigen Risikofaktor darstellt und im Sinne der in Abbildung 1
dargestellten Wirkungszusammenhinge das Ergebnis der Krankheitsbewiltigung
beeinflusst.

Entsprechend der thematischen Ausrichtung der in diesem Heft versammelten
Arbeiten (vgl. Bullinger u. Ravens-Sieberer 2006) wurde hier vor allem die Rolle des
Risikofaktors betont. Die Ergebnisse der gesamten Studie zeigen jedoch ebenso die
Wirkung Subjektiver Krankheitstheorien als Schutzfaktor. Vor allem die Betrach-
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tung der Erkrankung als Lebensaufgabe oder als ,,Untermieter des Familienlebens
scheinen einen giinstigen Coping-Verlauf zu ermoglichen (Wiehe 2005).

5 Implikationen fiir die Intervention

Die geschilderten Befunde sind fiir die Schulung, Beratung und Therapie von Kin-
dern mit Diabetes und ihren Familien hoch relevant. Die hier prisentierte Typolo-
gie stellt ein tibersichtliches Konzept dar, das auch ohne psychotherapeutische Qua-
lifikation sinnvoll fiir die Familienberatung genutzt werden kann. Auch bei der
Patientenschulung ist die Berticksichtigung Subjektiver Krankheitstheorien hilf-
reich. So konnen Informationen empathisch vermittelt werden mit dem Ziel, wenig
hilfreiche Vorstellungen moglichst frith zu modifizieren.

Im spiteren Verlauf des Coping-Prozesses konnen anhand der Typologie Subjek-
tiver Krankheitstheorien Risikofamilien identifiziert werden, um ihnen spezielle
Angebote zu machen. Eine psychosoziale Beratung etwa, in der die individuelle
Krankheitstheorie einer Familie erarbeitet wird, kann die familidren Konflikte er-
heblich entschirfen und das Hilflosigkeitserleben von Eltern und Kind positiv be-
einflussen. Durch die Arbeit mit den beschriebenen Typen kann das Wahrneh-
mungsfeld der Familien fiir hilfreichere Formen der Krankheitsbewiltigung
geoffnet werden. Auch bei Familien mit inkonsistenten Annahmen empfiehlt sich
eine explizite Arbeit mit dem Konzept der Subjektiven Krankheitstheorie, um eine
Annidherung der Familienmitglieder zu ermoglichen und dem Kind wieder Orien-
tierungssicherheit im alltiglichen Bewiltigungshandeln zu geben.
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