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Die familidre Bewiltigung einer Krebserkrankung
im Kindes- und Jugendalter

Maoglichkeiten der standardisierten Erfassung mit Selbstbeurteilungsverfahren:
Ergebnisse einer empirischen Vorstudie'

Lutz Goldbeck?

Summary

Families Coping with Cancer during Childhood and Adolescence. Practicability of
Standardized Self-assessment Methods: Results of a Pilot Study

44 parents of pediatric oncology patients answered mailed questionnaires about their own
coping and about their sick children’s coping and bodily complaints during oncological ther-
apy. Most of the families coped well from parents’ view. The dominant coping style of the
parents consisted of active, problem-focused coping strategies in combination with an opti-
mistic basic attitude, maintainance of family cohesion and belief in god or search for a mean-
ing of the illness. The children and adolescents used predominantly adaptive coping strate-
gies. The parental problem-group with a predominantly maladaptive coping-style reported
low family cohesion, high depression, high wishful thinking and minimization. The maladap-
tive children and adolescents were rated as more socially withdrawing, more irritable, less op-
timistic and competent as well as less compliant. Strong correlations were found between
parents’ and their children’s coping. Problem families with a special need for psychosocial
support can early be identified by the coping questionnaires used in this study. Prospective
longitudinal studies with multi-methodal and multi-perspective designs should be conducted
to reach a better understanding of the familiy coping process in case of childhood and ado-
lescence cancer.

Zusammenfassung

In einer schriftlichen Befragung gaben 44 Eltern pédiatrisch-onkologischer Patienten
wahrend der Therapiephase Auskunft Giber ihre eigene Krankheitsbewéltigung sowie
iber die Krankheitsbewidltigung und die korperlichen Beschwerden ihrer erkrankten
Kinder. Die groBe Mehrzahl der untersuchten Familien zeigte sich aus Elternsicht den
mit der Krankheit und Behandlung verbundenen Belastungen gewachsen. Aktive, pro-

' Aus der Universitits-Kinderklinik Ulm (Arztl. Direktor: Prof. Dr. K.-M. Debatin).
2 Fir Hilfestellung und Beratung in methodischen Fragen bedankt sich der Autor bei Herrn Dipl.-Psych.
Dr. M. Storck, fiir hilfreiche Hinweise zu einer ersten Manuskriptversion bei Herrn Dipl.-Psych. G. Dorschner.

Prax. Kinderpsychol. Kinderpsychiat. 47: 552-573 (1998), ISSN 0023-7034
© Vandenhoeck & Ruprecht 1998
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blemorientierte Bewaéltigungssstrategien in Verbindung mit einer optimistischen
Grundeinstellung, der Aufrechterhaltung des familialen Zusammenhalts und einer
Hinwendung zu Religion und Sinnsuche sind kennzeichnend fiir den Copingstil der
Eltern. Der Copingstil der betroffenen Kinder wird im Elternurteil als iiberwiegend ad-
aptiv dargestellt. In der relativ kleinen Problemgruppe der maladaptiv organisierten
Familien zeigte sich ein niedrigerer familialer Zusammenhalt sowie eine eher depressive
und zum Wunschdenken und Bagatellisieren tendierende Krankheitsverarbeitung der
Eltern. Der ungiinstigere Bewaltigungsstil der Kinder und Jugendlichen ist durch eine
verstirkte Riickzugstendenz und Trritierbarkeit in Verbindung mit vergleichsweise we-
niger Optimismus und Kompetenz sowie mit einer geringeren Compliance und einer
starkeren Suche nach sozialer Unterstiitzung geprigt. Es ergaben sich Hinweise fiir
ausgepragte Wechselwirkungen zwischen dem Bewiltigungsstil von Eltern und ihren
Kindern. Eine frihzeitige l1dentifikation von Problemféillen mit einem erhdhten psy-
chosozialen Betreuungsbedarf ist mit den eingesetzten MeBinstrumenten maéglich.
Eine genauere Abbildung des in ein komplexes Bedingungsgefiige eingebetteten fa-
milialen Bewéltigungsprozesses bei Krebs im Kindes- und Jugendalter muB prospekti-
ven Langsschnittstudien mit einem multidimensionalen und multimethodalen Ansatz
vorbehalten bleiben.

1 Einleitung

Auf dem Hintergrund deutlich verbesserter medizinischer Erfolge bei der Behandlung
von Krebserkrankungen von Kindern und Jugendlichen hat sich die pédiatrische Psy-
choonkologie in den vergangenen 20 Jahren verstarkt mit Fragen der Krankheitsbe-
waltigung beschiftigt. War die Prognose fiir krebskranke Kinder noch zu Beginn der
70er Jahre fast ausnahmslos ungiinstig, so ist heute die Option auf Heilung aufgrund
wirksamerer Behandlungsstrategien der Regelfall. Fiir das gesamte Spektrum pédia-
trisch-onkologischer Erkrankungen werden mit den derzeit eingesetzten Therapie-
schemata Heilungsraten (definiert als 5jahriges rezidivfreies Uberleben) von mehr als
5000 erwartet, fiir einzelne Krankheiten, wie die im Kindesalter relativ besonders hiu-
fige akute lymphatische Leukdmie (ALL), werden Heilungsaussichten von tiber 80%
angegeben (ScHrAPPE et al. 1994).

Die Anderung der therapeutischen Perspektive von einer frither meist palliativen zu
einer heute primar kurativen Ausrichtung war mit einer Therapieintensivierung und
-verlangerung verbunden, was die Frage der psychosozialen Adaptation der Patienten
und ihrer Familien an die meist mehrjahrige, belastende Therapie in den Mittelpunkt
riicken lieB. Die trotz einer in vielen Fallen begriindeten therapeutischen Zuversicht
fortbestehende latente existentielle Bedrohung 148t real begriindete Angste vor einem
Wiederkehren der Krankheit fortbestehen - eine dauerhafte psychische StreBsituation,
die von KoocHer und O’MaLLEy (1979, 1981) als ,Damokles-Syndrom* bezeichnet wur-
de. Darliber hinaus besteht die Sorge vor krankheits- oder behandlungsbedingten
Rest- oder Folgeschdden. Diese mit einer Krebserkrankung und ihrer Behandlung ver-
bundene psychische Dauerbelastung wirft fiir die iiberlebenden Patienten und ihre Fa-
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milien die Frage nach der langfristigen Krankheitsbewiltigung und nach etwaigen
psychosozialen Spitfolgen auf. Die Frage des Uberlebens wird zunehmend auch zu ei-
ner Frage der (Uber)Lebensqualitit. Van Evs (1991) hat in diesem Zusammenhang die
hilfreiche Unterscheidung von biologischer, psychologischer und sozialer Heilung ein-
gefiihrt. Ein Teil der onkologisch erkrankten Kinder kann auch mit den modernen Be-
handlungsmethoden nicht geheilt werden. Thr Leiden zu lindern, einen Beitrag zur
Vermeidung unndétigen Leidens zu leisten und die betroffenen Patienten und ihre Fa-
milien im SterbeprozeB hilfreich zu begleiten, bleibt eine wesentliche Aufgabe fiir die
Psychoonkologie.

Supportive psychosoziale UnterstiitzungsmaBnahmen, wie sie von klinisch titigen
Psychoonkologen erwartet werden, sollten auf der Grundlage einer méglichst empi-
risch gesicherten Kenntnis der Belastungssituation, der Bewiltigungsstrategien und
der Risiko- und Schutzfaktoren der betroffenen Kinder, Jugendlichen und Familien
stattfinden. Der bislang am weitesten entwickelte theoretische Rahmen fiir entspre-
chende Fragestellungen wird vom Belastungs-Bewaltigungs-Paradigma dominiert, na-
mentlich von dem aus der allgemeinen psychologischen StreBforschung stammenden
transaktionalen StreBbewiltigungsmodell (Lazarus 1979, 1981). Fiir den Bereich der
StreBbewiltigung durch Kinder und Jugendliche wird dieses Modell um die Entwick-
lungsdimension und um die Erweiterung der Perspektive auf das gesamte Familiensy-
stem erganzt (McCussin u. McCusBiN 1991; Compas et al. 1987, 1992; Kazak 1992).
Die Komplexitat des Modells und der ProzeBcharakter von Bewiltigungsleistungen er-
fordern eine differenzierte Forschungsmethodik. Hierzu fehlt es insbesondere fiir den
Bereich pédiatrischpsychologischer Fragestellungen noch an geeigneten MeBinstru-
menten (McCussin 1991), zumal die klassischen psychodiagnostischen Verfahrenswei-
sen im Kontext medizinpsychologischer Fragestellungen nicht angemessen erscheinen.

2 Literaturiibersicht und Fragestellung

Der Forschungsstand zur individuellen und familidren Bewiltigung von Krebskrank-
heiten im Kindes- und Jugendalter spiegelt die uneinheitliche Theorienbildung unter
dem Dach des Coping-Ansatzes ebenso wider wie die Heterogenitdt der Untersu-
chungsgruppen, der fokussierten Belastungsfaktoren und des gewahlten methodi-
schen Zugangs (SesTerHENN 1991; Compas et al. 1992; SpiriTo et al. 1992). Es fillt auf,
daB sich die meisten empirischen Studien zum Stichwort ,,Coping*, die sich auf die
Situation der Eltern oder der gesamten Familie beziehen, mehr mit der globalen Bela-
stungssituation infolge der Krebserkrankung eines Kindes beschiftigen, wiahrend die
selteneren Studien an den betroffenen Kindern iberwiegend die Bewaltigung spezifi-
scher Stressoren in den Mittelpunkt stellen, wie etwa die wiederholten invasiven dia-
gnostischen MaBnahmen oder Probleme der chemotherapieassoziierten Ubelkeit und
des Erbrechens.

Die bislang aufwendigste prospektive Lingsschnittstudie zur Bewiltigung einer
kindlichen Krebserkrankung, die an ALL-Patienten von einer Arbeitsgruppe in Chicago
um Kupst (Kupst et al. 1982, 1983, 1984, 1995; KupsT u. ScHuLmaN 1988; Kupst 1992)
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durchgefiihrt wurde, kommt zu dem Hauptergebnis, daB mehr als drei Viertel der Fa-
milien unabhingig vom Krankheitsverlauf und Behandlungsergebnis mit teilweise un-
terschiedlichen Copingstrategien oder Copingstilen sowohl kurzfristig als auch lang-
fristig gute Bewiltigungsergebnisse im Sinne von allgemeiner psychosozialer
Adaptation erzielten, und daB eine Minderheit von Familien mit kontinuierlich ungiin-
stigem Bewaltigungsergebnis durch eine Hiufung von begleitenden, nicht primar mit
der Krebserkrankung zusammenhédngenden und oft vorbestehenden Problemen ge-
kennzeichnet war. Die weitgehende Stabilitdt familialer Krankheitsbewaltigungsmuster
wird durch weitere Untersuchungen bestitigt (Fire et al. 1987; SPINeTTA et al. 1989).
Die Untersuchung von Fire et al. (1987) bezieht sich auf die Bewiltigung von Leuk-
dmieerkrankungen eines Kindes im ersten Behandlungsjahr nach Diagnosestellung.
SeiNeTTA et al. (1989) fanden eine hohe Stabilitit der Copingmuster bei Familien mit
einem onkologisch kranken Kind zwischen der Phase der Akutbehandlung und einer
Follow-up-Untersuchung fiinf Jahre nach Therapieende oder Tod des Kindes. In bei-
den Studien kommen die Autoren zu dem Ergebnis, daB die Problemfamilien bereits
pramorbid starkere psychosoziale Auffalligkeiten aufwiesen und dann durch das Ein-
treten der Krebserkrankung und die damit verbundenen zusétzlichen Belastungen
tiberfordert waren. Auch Kusch et al. (1994) konnten zu Beginn einer Krebserkrankung
zwei Gruppen von Eltern mit hoher und niedriger Belastung differenzieren.

DaB sich die Art der bevorzugten Copingstrategien im Verlauf der Krankheit und mit
fortschreitender Behandlung &ndert, wurde in mehreren deskriptiv angelegten Studien
nachgewiesen (MarTINsON u. CoHEN 1989; Brert u. DAvies 1988; SmitH et al. 1990).
Mehrfach wurde beobachtet, daB der intrafamilidre Zusammenhalt im Verlauf der
Krebserkrankung eines Kindes zunimmt, moglicherweise unter Zuriickstellung von
Konflikten und individuellen Anspriichen der einzelnen Familienmitglieder untereinan-
der (BirensAUM 1990; BArBARIN et al. 1985; NicHoLs 1995). Neben dem Zeitfaktor wer-
den als weitere die Krankheitsbewéaltigung beeinflussende Faktoren das Alter der betrof-
fenen Kinder und Jugendlichen (Tyc et al. 1995; SmiTH et al. 1990; DoLgin 1989), ihr
Geschlecht (BuL u. DroTAR 1991), die soziale Schichtzugehdrigkeit der Familie und der
Bildungsstand der Eltern (Baskin et al. 1986, WitTrock et al. 1994), der kulturelle Hin-
tergrund (Powers et al. 1986), die verfiigbare soziale Unterstiitzung (KupsT u. SCHULMAN
1988; SPEECHLEY u. NoH 1992; SPiNeTTA et al. 1981; Kazak 1992) und die Funktionstiich-
tigkeit der elterlichen Partnerschaft (Kupst u. ScHuLmaN 1988) genannt. Zwischen Vi-
tern und Miittern werden in mehreren Studien systematisch unterschiedliche Bewalti-
gungsmuster aufgezeigt (Townes et al. 1974; Bireneaum 1990; Powers et al. 1986).

Funf verschiedene Copingstile im Umgang mit der Krebskrankheit eines Kindes, die
sich durch unterschiedliche Bewertungen und Attributionen auszeichneten, wurden in
einer retrospektiven Interviewstudie von PeTermANN und Bope (1986) beschrieben. Da-
bei wird eine Betrachtungsweise der Krankheit als Herausforderung als besonders giin-
stig eingestuft, weil damit ein aktiver, kdmpferischer Copingstil verbunden ist, wah-
rend die zu Resignation und Selbstvorwiirfen fiihrende Betrachtungsweise der
Krankheit als Strafe als besonders ungiinstig beschrieben wird. Wenn die von Kindern
und ihren Eltern sowie von Vitern und Mittern bevorzugten Copingstrategien mitein-
ander verglichen und in Beziehung gesetzt werden, zeigt sich selten eine Ubereinstim-
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mung zwischen den Familienmitgliedern (Susman et al. 1982). Haufiger werden unter-
schiedliche Tendenzen und Ausprigungen in den gemessenen Bewaltigungsstrategien
gefunden, was auf eine vermutlich komplexe Wechselwirkung und Interaktion zwi-
schen den beteiligten Familienmitgliedern hinweist (Fire et al. 1987; MuLHERN et al.
1981; KeLLEr u. NicoLLs 1990). Unter einer mehr interaktionellen, auf die Familien-
oder Paardynamik abstellende Betrachtungsweise zeigt sich, daB ein Zusammenwirken
zwischen den Eltern bei der Krankheitsbewéltigung durch komplementére problemori-
entierte und symmetrische emotionale Bewiltigungsstile zu gréBerer Ehezufriedenheit
fithrte (BARBARIN et al. 1985; DanLquisT et al. 1993). BLoTcky et al. (1985) wiesen nach,
daB unterschiedliche Ausprdgungen in bestimmten Aspekten des Bewéltigungsverhal-
tens der Eltern drei Monate nach Diagnosestellung mit dem AusmaB der Hoffnungs-
losigkeit beim onkologisch erkrankten Kind zusammenhingt, wobei die fiir das Kind
unterstiitzend wirkenden elterlichen Bewaltigungsanstrengungen fiir die Eltern selbst
nicht gleichzeitig hilfreich erschienen. Psychopathologisch relevante Reaktionen der
Eltern, insbesondere Depressionen der Miitter, erwiesen sich als ungiinstig fiir die psy-
chosoziale Anpassung und die Attributionsstile ihrer krebskranken Kinder (Brown et al.
1993; Macni et al. 1988).

Die Zielsetzung einer nachfolgend dargestellten Vorstudie fiir eine geplante prospek-
tive Liangsschnittstudie zur familialen Bewaltigung von Krebskrankheiten im Kindes-
und Jugendalter richtete sich zunéchst auf die Entwicklung oder Erprobung gegen-
standsangemessener, im Interesse einer besseren Vergleichbarkeit der Daten moglichst
standardisierter MeBinstrumente auf den Ebenen der Selbstbeurteilung der Eltern sowie
der Beurteilung der Kinder durch ihre Eltern im Hinblick auf die Krankheitsbewaltigung
wihrend der onkologischen Therapie. Unter Krankheitsbewaltigung werden hier in An-
lehnung an Hemm (1988) kognitive, emotionale und handlungsbezogene Bemiihungen
des einzelnen oder der gesamten Familie verstanden, die Gesamtheit der Belastungen
der Krankheit zu ertragen und die Anforderungen der Behandlung zu meistern.

In einer primar deskriptiven Betrachtungsweise interessiert zunachst, welche Bewdl-
tigungsmechanismen von den Eltern eingesetzt werden, als wie hilfreich sie jeweils er-
lebt werden und ob typische Bewiltigungsmuster oder -stile aufgezeigt werden kon-
nen. Weiterhin geht es um eine Beschreibung und Adaptivititsbeurteilung der
Krankheitsbewaltigung des eigenen Kindes durch die Eltern, wiederum unter EinschluB
der Frage nach typischen Bewéltigungsmustern. Hinsichtlich der Belastungssituation
der Kinder interessiert die Frage der von den Eltern bei ihren Kindern wahrgenommenen
korperlichen Beschwerden als Kriterium fiir den erlebten krankheits- und behandlungs-
bedingten Leidensdruck oder fiir den wahrgenommenen Schweregrad der Krankheit. In
einem letzten Schritt geht es um die Wechselwirkungen zwischen elterlicher und kind-
licher Krankheitsbewdltigung sowie um Zusammenhinge zwischen Aspekten der
Krankheitsbewdltigung und Merkmalen wie Alter, Geschlecht oder Therapiedauer. Die
Leitfrage hierzu lautete: welche Faktoren begiinstigen mdéglicherweise einen eher ad-
aptiven oder einen eher maladaptiven Bewiltigungsstil?

Von vornherein war aufgrund des Querschnittsdesigns dieser Vorstudie keine ein-
deutige Kldrung von Veranderungsprozessen im Verlauf der Krankheit und Behand-
lung méglich, angestrebt war lediglich die Generierung von Hypothesen hierzu. Aus
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diesem Grund wurde die Untersuchungsgruppe hinsichtlich Merkmalen wie spezifi-
scher Diagnose, Krankheits- und Behandlungsphase oder Krankheitsverlauf oder kon-
kurrierender psychosozialer Belastungen nicht selegiert. Fiir die geplante prospektive
Studie ist hingegen eine im Hinblick auf die Krankheitsphase homogene Stichprobe
vorgesehen, die zu standardisierten MeBzeitpunkten wiederholt im Vergleich mehrerer
Perspektiven (Selbst- und Fremdbeurteilungsverfahren) und insbesondere im Hinblick
auf die familiendynamisch sich ergebenden Verdanderungen der Krankheitsbewalti-
gung untersucht werden soll.

3 Methode

3.1 Stichprobe

Um ihre Mitarbeit an dieser Fragebogen-Studie wurden die Eltern von 65 Kindern und
Jugendlichen mit einer erstmals aufgetretenen onkologischen Erkrankung gebeten,
die an der Universitdts-Kinderklinik Ulm behandelt wurden. Das entspricht einer kon-
sekutiven Folge von Patienten mit einer Leukdmie- oder Tumorerkrankung, die in den
Jahren 1993-1995 an der Klinik behandelt wurden. 44 Familien beteiligten sich an der
auf postalischem Weg und anonym durchgefiihrten Studie, was einer als befriedigend
anzusehenden Riicklaufquote von 67,79% entspricht. Ein Vergleich zwischen Teilneh-
mern und Nichtteilnehmern hinsichtlich differenzierender Merkmale konnte aufgrund
der zugesicherten vollstindigen Anonymitat nicht durchgefiihrt werden. Die Untersu-
chungsgruppe spiegelt moglicherweise regionale Besonderheiten der Bevdlkerungs-
struktur im Einzugsgebiet und klinikspezifische Schwerpunkte im erfaten Krankheits-
spektrum wider, so daB eine Reprisentativitdt fir die gesamte padiatrische Onkologie
auch aus diesem Grund nicht angenommen werden kann.

Die Fragebdgen wurden tiberwiegend von den Miittern allein, zu einem geringeren
Teil auch von Vitern allein oder von den Vitern und Miittern gemeinsam ausgefiillt.
Etwa die Hélfte der betroffenen Patienten waren zum Untersuchungszeitpunkt im
Siuglings-, Kleinkind- und Vorschulalter (n=21), die andere Hilfte befand sich im
Schulalter bis zur Altersobergrenze von 16 Jahren (12 Ptn. zwischen 6 und 12 Jahren,
11 Ptn. dlter als 12 Jahre). Der Befragungszeitpunkt lag in den ersten ein bis zwei Jah-
ren nach der Diagnosestellung, somit befanden sich samtliche Patienten noch in der
iiberwiegend intermittierend stationdr oder teilstationdr durchgefiihrten Therapie.
Entsprechend dem von Leukdmien dominierten Krankheitsspektrum wurden die be-
troffenen Patienten tiberwiegend chemotherapeutisch (n=18) oder mit einer Kombi-
nation von Chemotherapie und Bestrahlung (n=11) behandelt, die {ibrigen Patienten
wurden zusitzlich operiert (n=15).

3.2 Untersuchungsinstrumente

Neben einem selbstentwickelten Fragebogen zur allgemeinen Situation des Patienten
und seiner Familie kamen mehrere in verschiedenen Zusammenhéngen bereits bewahr-
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te standardisierte Fragebdgen zur Anwendung, die teilweise aus dem angloamerikani-
schen Sprachraum tibertragen wurden.

Das Coping Health Inventory for Parents (CHIP) wurde entwickelt, um zu erfassen, wie Eltern
eines chronisch und/oder schwerkranken Kindes ihr Familienleben gestalten, welche Bewaltigungs-
strategien sie einsetzen und wodurch sie sich entlastet fithlen (McCussiv et al. 1983; McCusBIN
1991). Das CHIP war mittlerweile in einer Vielzahl von Studien im angloamerikanischen Sprachraum
(McCusBIN 1991) und unlingst auch in einer deutschen Studie an jugendlichen Diabetikern (SEiFrGE-
KRENKE et al. 1994) eingesetzt, so daB eine Reihe von Normen und Vergleichswerten vorliegen. Aus
45 vorgegebenen Items wihlen die befragten Eltern diejenigen aus, die ihr eigenes Coping beschrei-
ben und geben hierzu auf einer 4-Punkt-Ratingskala an, wie hilfreich die jeweilige Copingstrategie
flir sie personlich war oder noch ist. Der faktorenanalytisch konstruierte Fragebogen erméglicht die
Ermittlung von drei Skalenwerten, die unterschiedlichen Copingmustern zugeordnet werden: Fak-
tor 1 wird als familidre Integration und Kooperation sowie optimistische Sichtweise der Situation be-
zeichnet. Faktor 1l beschreibt die Aufrechterhaltung von sozialer Unterstiitzung, Selbstachtung und
psychologischer Stabilitat. Faktor 111 bezieht sich auf das Verstehen(wollen) der medizinischen Si-
tuation durch Gesprache mit dem Klinikpersonal oder mit anderen Betroffenen. Die von den Auto-
ren angegebenen Rehabilititskoeffizienten flir die drei Subskalen liegen zwischen 0.71 und 0.79
und sind damit zufriedenstellend. Zur Anwendung kam hier eine deutsche Ubersetzung des CHIP
(GovLpBeck 1994a). Die internen Konsistenzen der drei Primérskalen (Cronbachs ) lagen fiir die
deutsche Form in dieser Untersuchungsgruppe zwischen 0.58 und 0.78.

Aus dem deutschen Sprachraum wurde die Kurzform des in der Krankheitsbewaltigungsfor-
schung bei erwachsenen Patienten vielfach bewdhrten Freiburger Fragebogens zur Krankheits-
verarbeitung FKV-LIS (MutHny 1989a) fiir die Selbstbeurteilung durch Eltern eines schwer oder
chronisch kranken Kindes adaptiert. Hierzu bedurfte es lediglich der Umformulierung von zwei
der 35 Items (Nr. 5 und 25) und einer veranderten Instruktion dahingehend, daB die Eltern ihre
eigenen Reaktionen und Verarbeitungsmechanismen hinsichtlich der Krebskrankheit ihres Kindes
einschétzen sollten. Der FKV-LIS enthilt fiinf Subskalen, die als depressive Verarbeitung, aktives
problemorientiertes Coping, Ablenkung und Selbstaufbau, Religiositdt und Sinnsuche sowie Ba-
gatellisierung und Wunschdenken bezeichnet werden. Neben der Skalenauswertung, die eher auf
die Erfassung von Copingstilen abzielt, kdnnen einzelne Copingstrategien auf Itemebene erfaBt
werden. Im Unterschied zum CHIP wird im FKV-LIS in erster Linie die Haufigkeit der verwendeten
Copingstrategien mittels flinfstufiger Rating-Skalen abgefragt, in einer Zusatzfrage sollen die
Probanden anschlieBend die drei fir sie personlich hilfreichsten Copingstrategien benennen. Der
FKV wurde zunéchst an erwachsenen Dialysepatienten entwickelt und mittlerweile sowohl in ei-
ner 102 Items umfassenden Langform als auch in der Kurzform in zahlreichen Studien an erwach-
senen Patienten mit unterschiedlichen Erkrankungen eingesetzt. Die Reliabilitdt der finf Sub-
skalen des FKV-LIS liegt nach Angaben des Autors zwischen 0.68 und 0.77 und kann somit mit
Ausnahme der Skala ,Religiositdt und Sinnsuche* als befriedigend bezeichnet werden.

Die Bewadltigungsstrategien der betroffenen Kinder und Jugendlichen wurden im Elternurteil
mit dem Coping Health Inventory for Children CHIC (AusTin et al. 1991) in einer deutschen Uber-
setzung (GoLpBeck 1994b) ermittelt. Dieser 44 ltems umfassende Elternfragebogen zielt auf die
Erfassung adaptiver und maladaptiver Copingstile bei chronisch kranken Kindern im Schulalter
ab. Entwickelt wurde das Verfahren von den Autoren an Eltern epilepsie- und asthmakranker Kin-
der. Auf funfstufigen Ratingskalen geben die befragten Eltern an, wie haufig ihr Kind die genann-
ten Verhaltensweisen zeigt. Die fiinf Subskalen wurden von den Autoren aufgrund theoretischer
Voriiberlegungen gebildet und tragen die folgenden Bezeichnungen: (1) entwickelt Kompetenz
und Optimismus, (2) fuhlt sich andersartig und zieht sich zurtick, (3) ist irritierbar, stimmungslabil
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und agiert aus, (4) Compliance, (5) sucht Unterstiitzung. Aus den fiinf Subskalen werden die Se-
kundérskalen Adaptives Coping (zusammengesetzt aus den Primérskalen 1, 4 und 5) und Malad-
aptives Coping (zusammengesetzt aus den Primirskalen 2 und 3) gebildet. Die Reliabilitiaten wer-
den von den Autoren mit >0.70 fiir die fiinf Skalen angegeben, es wird allerdings von hohen
Skaleninterkerrelationen berichtet. Als Validitdtshinweis werden von den Autoren zahlreiche Kor-
relationen mit MaBen der psychosozialen Anpassung und der klinischen Symptomatik berichtet.

Die von den Eltern bei ihren Kindern wahrgenommenen korperlichen Beschwerden wurden
mit der Elternversion des GieBener Beschwerdebogens fiir Kinder und Jugendliche GBB-KJ
(BrRAHLER 1992) erfaBt. Der GBB-KJ enthilt 59 vorwiegend korperliche Beschwerden, die auf
funfstufigen Ratingskalen hinsichtlich der Haufigkeit ihres Auftretens eingeschatzt werden sol-
len. Der Fragebogen wurde urspriinglich an einer Normalpopulation entwickelt. Fiir die Zwecke
unserer Untersuchung wurde aus den 59 Items eine onkologiespezifische Beschwerdeskala ge-
bildet, indem die zehn in der Untersuchungsgruppe am hiufigsten genannten Beschwerden zu
einem Score zusammengefalt wurden. Auf eine Auswertung mit Hilfe der vom Autor vorgege-
benen Subskalen wurde verzichtet. Ahnlich wie das CHIC ist der GBB-KJ erst fiir die Beurteilung
des Verhaltens von Kindern ab etwa sechs Jahren geeignet, so daB sich die Zahl der mit diesen
beiden Instrumenten untersuchten Kinder und Jugendlichen entsprechend reduzierte.

Die statistische Auswertung wurde mit dem Programmpaket SYSTAT (Version 5)3
vorgenommen.

4 Ergebnisse

4.1 Bewiltigungsstrategien der Eltern

Die Ergebnisse des CHIP zeigen auf der Ebene der Skalenauswertung, daB die befrag-
ten Eltern insgesamt vor allem die Aufrechterhaltung der familidren Integration und
Kooperation, das Beibehalten einer optimistischen Sichtweise und das Verstehen der
medizinischen Situation durch Gespriache mit dem Klinikpersonal und mit anderen be-
troffenen Eltern (Faktoren CHIPFAM und CHIPMED) als hilfreich empfinden. Dagegen
wird die soziale Unterstlitzung und der Versuch zur Aufrechterhaltung der personli-
chen Stabilitdt (CHIPSUP) nur von einem geringeren Anteil der befragten Eltern als
hilfreich oder erfolgreich erlebt (vgl. Abb. 1). Damit entsprechen die Gruppenmittel-
werte weitgehend den in anderen Untersuchungen an Eltern chronisch kranker Kinder
(McCusBIN et al. 1983; McCusBIiN 1991; BirenBaum 1990; Powers et al. 1986; BLoTcky
et al. 1985) mit dem CHIP gemessenen vorherrschenden Bewiltigungsstrategien (vgl.
Tab. 1). Lediglich der vergleichsweise niedrige Gruppenmittelwert im Faktor CHIPSUP
(soziale Unterstiitzung und Selbststabilisierung) steht im Gegensatz zu den in den
amerikanischen Untersuchungen gefundenen Ergebnissen. Auf den von BirenBaumM
(1990) entwickelten Zusatzskalen Einkapselung (CHIPENC) und Risikoverhalten (CHIP-
RISK), die sich mit den drei Primérskalen des CHIP teilweise tiberschneiden, entspre-
chen die in dieser Untersuchung gefundenen Werte den von Bireneaum ebenfalls an

3 © 1992 by SYSTAT, Inc. Evanston, 1llinois.
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Eltern krebskranker Kinder festgestellten Ergebnissen. Beim Vergleich mit den genann-
ten anderen Untersuchungen ist zu beriicksichtigen, daB dort fiir Viater und Mitter
getrennte Ergebnisse ermittelt wurden, wahrend in der hier referierten Untersuchung
keine Unterscheidung zwischen Vatern und Miittern vorgenommen wurde.
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Abb. 1: Bewiltigungsstile der Eltern (N=44 Eltern, Gruppenmittelwerte und Standardabwei-
chungen im CHIP, Erlduterungen der Skalenabkiirzungen im Text

Tab. 1: Skalenwerte im Coping Health Inventory for Prent. (CHIP) im Vergleich
mit anderen Untersuchungen (Erlduterung der Skalen im Text)

Untersuchung CHIPFAM  CHIPSUP  CHIPMED CHIPENC CHIPRISK
MW SD MW SD MW SD MW SD MW SD

eigene Studie (n=44 Eltern) 38,9 8,7 20,1 6,6 16,7 4,0 18,8 5,0 150 3,6
McCusBiN 1987 (n=308, Miitter 40,0 15,0 28,0 12,0 150 7,0

chron. kranker Ki.)

ders. (Viter chron. kranker Ki.) 36,0 20,0 250 12,0 12,0 8,0

BirenBAUM 1990 (n=44 Miitter 45,3 6,3 33,0 9,5 18,1 4,1 234 39 16,7 33
onkol. Ki.)

ders. (n=38 Viter onkol. Ki.) 41,8 7,7 249 10,0 16,1 51 223 50 151 4,1
Brotcky et al. 1985 (n=32 Mit- 38,3 150 24,8 12,3 16,1 8,0

ter onkol. Ki.)

ders. (Viter onkol. Ptn.) 32,7 10,2 22,0 11,5 14,7 48

Die Varianz der Skalenwerte in der Untersuchungsgruppe ist durchweg homoge-
ner verglichen mit den Untersuchungen von McCusin et al. (1983) und BroTtcky
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et al. (1985), was mittels F-Tests nachgewiesen wurde. Gleichwohl fillt bei einer
kursorischen Betrachtung der Werteverteilung auf, daB einzelne Werte weit aus
dem mittleren Streuungsbereich herausfallen. So gibt es etwa in der Skala CHIPFAM
eine Reihe von niedrigen Werten (Median = 41, Range 21-51), demnach gelingt es
einzelnen Eltern offenbar nicht, die familidre Integration und Kooperation fiir sich
nutzbringend zu machen oder eine optimistische Sichtweise der Situation aufrecht-
zuerhalten.

Weiteren Einblick in die von den Eltern selbst beurteilte Effektivitdt einzelner
Copingstrategien ergibt die ltemauswertung des CHIP (vgl. Tab. 2). Die Rangreihe
der subjektiv hilfreichsten Copingmechanismen wird von Optimismus, Compliance-
strategien und der Aufrechterhaltung des familialen Zusammenhalts angefiihrt. Als
wenig durchfiihrbar oder hilfreich wurden hingegen die eigene Berufstatigkeit, Un-
ternehmungen mit dem Partner oder die Entlastung von hiuslichen Pflichten ge-
schildert.

Tab.2: Rangreihe der subjektiv hilfreichsten und der am wenigsten hilfreichen Copingstrategien,
gemessen mit dem Coping Health Inventory for Parents (n=44 Eltern)

Rang Ttem Inhalt MW  SD
1. 23 auf bestmdgliche Behandlung vertrauen 2,75 0,62
2. 16 der Klinik vertrauen 2,64 0,72
3. 6 an baldige Besserung glauben 2,64 0,72
4, 1 Stabilitdt der Familie aufrechterhalten 2,61 0,90
5. 43 Kind regelméaBig in Klinik vorstellen 2,59 0,85
6. 3 Unterstiitzung durch Partner 2,55 1,04
7. 38 sich dem(n) Kind(ern) widmen 2,52 0,66
8. 35 héausliche Therapie sicherstellen 2,46 0,98
9. 5 mit Klinikpersonal sprechen 2,43 0,87

10. 41 mit Partner {iber Gefiihle reden 2,37 1,06

41. 42 Entlastung von hiuslichen Pflichten 0,57 1,04

42. 11 medizinische Hilfsmittel zu Hause 0,55 1,13

43. 9 Kauflust 0,50 0,88

44, 22 berufliches Engagement 0,48 0,79

45. 34 regelmiBig mit Partner ausgehen 0,32 0,77

Die Ergebnisse des FKV-LIS zeigen auf Skalenebene einen Schwerpunkt im aktiven,
problemorientierten Coping, gefolgt von Religiositit und Sinnsuche sowie Ablen-
kungsstrategien (siehe Abb. 2). Die allgemeine Bevorzugung des aktiven, problemori-
entierten Copings (FKVAKT) durch die befragten Eltern onkologisch erkrankter Kinder
entspricht den Ergebnissen, die aus verschiedenen Untersuchungen an erwachsenen
chronisch kranken Patienten berichtet werden (Muthny 1988, 1989). ITm Gruppenmit-
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Abb.2: Hiufigkeit elterlicher Copingmuster (FKV-LIS, n=44, Erlduterung
der Skalenabkiirzungen im Text)

telwert am geringsten ausgeprigt ist die Haufigkeit depressiver Reaktionen (FKVDEPR)
sowie das Bagatellisieren und Wunschdenken (FKVBAGA). Im tibrigen fand sich eine
signifikante deutlich ausgepragte Korrelation zwischen den Faktoren ,,Depressives Co-
ping® und ,Bagatellisierung und Wunschdenken“ (r=0.67, p<0.001) - ein Ergebnis,
das in dhnlicher Ausprdgung bereits in der Untersuchungsgruppe des Fragebogenau-
tors (Muthny 1989) zu verzeichnen war und moglicherweise auf einen globalen mal-
adaptiven Copingstil hinweist.

Die Auswertung des FKV-LIS auf ltemebene ermdglicht die Erstellung einer Rang-
reihe der am haufigsten genannten Copingmechanismen (vgl. Tab. 3). Mit Abstand am
haufigsten wird die kdmpferische Haltung berichtet gefolgt von Compliance-Strategi-
en, Informationssuche, aktiver Problemlésung, Selbstermutigung, der Suche nach
Trost im Glauben und der Annahme der Krankheit des Kindes als Schicksal. Selten be-
richten die befragten Eltern von Kompensationsstrategien einschlieBlich Alkohol- und
Medikamentengebrauch, von Selbstbeschuldigung, Bagatellisieren oder Galgenhumor.
Auch MiBtrauen in die behandelnden Arzte wird nur selten angegeben.

Betrachtet man nun die selbstberichtete Effektivitdt der im FKV-LIS enthaltenen
Copingstrategien (Tab. 4), so fillt auf, daB einzelne Strategien von einer gréBeren Zahl
der befragten Eltern als sehr hilfreich erlebt werden:

Insbesondere wird das entschlossene Kdmpfen gegen die Krankheit des Kindes als
besonders hilfreich genannt, gefolgt vom Vertrauen in die behandelnden Arzte, vom
Trost im religiosen Glauben, von der Informationssuche und von der Annahme der
Krankheit als Schicksal. Es zeigt sich somit eine Parallele zwischen den am héufigsten
angewendeten und den subjektiv am hilfreichsten empfundenen Strategien, die hilf-
reichsten Strategien wurden demnach besonders hiufig eingesetzt.
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Tab. 3: Rangreihe der von den Eltern am haufigsten und am seltensten eingesetzten

Tab.4: Rangreihe der subjektiv hilfreichsten elterlichen Copingstrategien
(FKV-LIS, n=44 Eltern), geordnet nach dem individuell gewichteten Effektivititsscore
(errechnet aus der Zahl der Nennungen multipliziert mit dem Rangfaktor:

3. Rang = Faktor 1, 2. Rang = Faktor 2, 1. Rang Faktor 3)

Copingstrategien (FKV-LIS, n=44)

Rang Item Formulierung MW  SD
1. 15 Kampfgeist 4,50 0,82
2. 27 arztlichem Rat folgen 4,43 0,70
3. 28 Vertrauen in Arzte 436 0,72
4. 1 Informationssuche 4,02 1,07
5. 7 aktive Problemlésung 3,82 1,30
6. 17 Selbstermutigung 3,71 1,03
7. 14 intensiver leben 3,23 1,43
8. 21 Schicksal annehmen 3,23 1,48
9. 23 Religion 3,21 1,47
10. 22 Griibeln 2,86 1,39
30. 31 Galgenhumor 1,68 0,98
31. 3 Bagatellisieren 1,66 1,03
32. 5 Selbstbeschuldigung 1,61 1,21
33. 13 sich mehr génnen 1,59 0,79
34, 12 Alkohol, Tranquilizer 1,52 1,00
35. 29 MiBtrauen in Arzte 1,34 0,75

Rangltem Formulierung n gewichteter Score
1. 15 Kampfgeist 18 42
2. 28 den Arzten vertrauen 19 36
3. 23 Religion 14 32
4. 1 Informationssuche 1122
5. 21 Schicksal annehmen 818
6. 7 aktive Problemlésung 611
7. 14 intensiver leben 5 6
8. 5 Selbstbeschuldigung 4 8
9. 25 Abwirtsvergleich 4 8

10. 27 dem érztlichen Rat folgen 3 8

11. 24 Sinnsuche 4 6

12. 17 Selbstermutigung 4 5

13. 32 Hilfe anderer 3 3




564 L. Goldbeck: Die familidre Bewaltigung einer Krebserkrankung

4.2 Korperliche Beschwerden und Copingstrategien der Kinder und Jugendlichen

Die von den Eltern wahrgenommenen somatischen Beschwerden ihrer erkrankten Kin-
der, gemessen mit dem GBB-KJ, wurden fiir die Untersuchungsgruppe dahingehend
analysiert, welche der 59 Items am hiufigsten angegeben wurden. Aus den zehn am
hdufigsten berichteten Beschwerden wurde fiir die weitere Verrechnung ein Onkolo-
gie-Beschwerdescore (GBBONKO) gebildet. Als Leitbeschwerden zeigten sich die in der
Onkologie typischen Symptome wie Ubelkeit, Appetitlosigkeit und Erbrechen, Miidig-
keit, Schwiche und Erschépfung (vgl. Tab. 5).

Tab.5: Von den Eltern (n=2 1) wahrgenommene Leitbeschwerden krebskranker Kinder und
Jugendlicher (Rangreihe der im GBB-KJ am hiufigsten genannten Symptome)

Rang 1Item Inhalt MW SD
1. 18  Ubelkeit 2,38 1,20
2. 16 Erbrechen 2,33 1,02
3. 9 Midigkeit 2,14 1,01
4. 36 Appetitlosigkeit 2,05 0,92
5. 26 schnell miide werden 1,91 1,51
6. 47 rasche Erschopfbarkeit 1,91 1,55
7. 37 Mattigkeit 1,86 1,28
8. 1 Schwichegefiihl 1,78 1,24
9. 25 Kopfschmerzen 1,38 1,24

10. 35 nachts aufwachen 1,38 1,24

Die von den Eltern bei ihren Kindern beobachteten Copingstrategien, ermittelt mit
dem CHIC (s. Abb. 3), zeigen ein deutliches Uberwiegen der adaptiven Coping-Strate-
gien (CHICADAP) gegeniiber den maladapiven Strategien (CHICMAL). Besonders hoch
wird von den Eltern die Mitarbeitsbereitschaft ihrer Kinder bei der Therapie (CHIC-
COMP) eingeschitzt, ebenso die Entwicklung von Kompetenz und Optimismus im
Umgang mit der Krankheit (CHICKOMP). MiBig ausgeprigt ist die von den Eltern bei
ihren Kindern wahrgenommene Suche nach sozialer Unterstiitzung (CHICSUPP). Im
Gruppendurchschnitt gering ausgepragt sind die von den Eltern berichteten reaktiven
Verhaltensauffalligkeiten und psychischen Probleme ihrer Kinder in bezug auf die
Krankheit wie Riickzugsverhalten und Selbstwertprobleme (CHICRUCK) sowie Trritier-
barkeit, Stimmungslabilitit und Ausagieren (CHICIRRI). Verglichen mit den von den
Autoren des Fragebogens berichteten Ergebnissen, die aus einer Stichprobe von Eltern
epileptischer und asthmakranker Kinder stammen (Austin et al. 1991), fillt trotz der
unterschiedlichen Krankheitscharakteristika eine weitgehende Ubereinstimmung des
von den Eltern berichteten Copingmusters der Kinder auf. Der etwas niedrigere Wert
der krebskranken Kinder auf der Skala ,Kompetenz und Optimismus® ist aufgrund des
groBeren Schweregrades und der groBeren Bedrohlichkeit bosartiger Krankheiten gut
nachvollziehbar.
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Abb. 3: Copingstrategien der Kinder im Elternurteil (n=21, CHIC-Gruppenmittelwerte,
Erliduterung der Skalenabkiirzungen im Text)

4.3 Korrelationsuntersuchungen

Wie aufgrund der nach inhaltlichen Gesichtspunkten vorgenommenen Konstruktion
des CHIC zu erwarten war, finden sich teilweise mittlere Interkorrelationen zwi-
schen den fuinf Primérskalen (vgl. Tab. 6), wiahrend zwischen den Sekundirskalen
adaptives Coping und maladaptives Coping kein statistischer Zusammenhang nach-
weisbar ist.

Tab.6: CHIC - Skaleninterkorrelationen (CHICKOMP Kompetenz und Optimismus, CHICRUCK
Riickzug und Selbstwertprobleme, CHICIRRI = Irritierbarkeit, Stimmungslabilitdt und
Ausagieren, CHICCOMP = Compliance, CHICSUPP = Suche nach Unterstiitzung,
CHICADAP Sekundirskala adaptives Coping, CHICMAL = Sekundirskala maladaptives Coping):
*p<0.05, **p<0.01, * p<0.001

CHICKOMP CHICRUCK CHICIRRI CHICCOMP CHICSUPP CHICADAP CHICMAL

CHICKOMP  1.00

CHICRUCK -0.40 1.00

CHICIRRI  -0.42 0.67** 1.00

CHICCOMP 0.42 -0.26 -0.45* 1.00

CHICSUPP  0.31 0.38 036  -0.02 1.00
CHICADAP  0.68*** 0.06 -0.03 0.51* 0.82"*  1.00

CHICMAL  -0.45* 0.88*** 0.94** -0.41 -0.40 0.01 1.00
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Anhaltspunkte fiir eine konkurrente Validitat der beiden eingesetzten Verfahren zur
Messung des elterlichen Copings kénnen aus der Korrelationsmatrix der jeweiligen
Skalen entnommen werden (Tab. 7). Bei der Interpretation muB beriicksichtigt werden,
daB der unterschiedliche Fokus der Fragebogen (FKV: Haufigkeit vs. CHIP: Effektivitit)
und die unterschiedliche inhaltliche Schwerpunktsetzung des jeweiligen ltempools von
vornherein keine starken Zusammenhinge erwarten lieBen. So zeigt sich ein signifi-
kanter mittlerer Zusammenhang der FKV-Skalen ,Depressive Reaktion“ (FKVDEPR) so-
wie ,Religiositit und Sinnsuche* (FKVRELI) mit dem CHIP-Faktor ,familifre Integra-
tion und Kooperation sowie Optimismus“ (CHIPFAM) in der jeweils erwarteten
Richtung. Die FKV-Skala , Aktives, problemorientiertes Coping“ (FKVAKT) zeigt einen
signifikanten ebenfalls mittleren Zusammenhang mit dem CHIP-Faktor ,,Bemiihungen
um ein Verstehen der medizinischen Situation“ (CHIPMED). Die FKV-Skala ,Ablen-
kung“ (FKVABL) weist signifikante positive Zusammenhinge mit simtlichen drei Fak-
toren des CHIP auf, besonders ausgepragt mit dem CHIP-Faktor ,soziale Unterstiit-
zung und Selbststabilisierung” (CHIPSUP) und mit der CHIP-Globalskala (CHIPALL).
Insgesamt kénnen die gefundenen Zusammenhédnge somit als Validitdtshinweis fiir die
beiden Fragebdgen gelten, insofern als mit ihnen teilweise dhnliche Merkmale der
Krankheitsverarbeitung und -bewiltigung auf Elternebene erfaBt werden.

Tab. 7: Korrelation zwischen den Skalen des FKV-LIS und des CHIP
(n=44 Eltern; * P<0.05, ** P<0.01, *** P<0.001)

CHIPFAM CHIPSUP CHIPMED CHIPALL

FKVDEPR -0.38* 0.05 -0.18 0.25
FKVAKT 0.16 0.17 0.42* 0.29
FKVABL 0.36* 0.42% 0.30% 0.48***
FKVRELI  0.31% 0.10 0.17 0.27
FKVBAGA -0.18 0.16 -0.07 -0.05

Tab. 8: Zusammenhang zwischen Coping und Beschwerden der Kinder (CHIC, GBB-KJ) und
Coping der Eltern (CHIP, FKV-LIS): Skaleninterkorrelationen (*P<0.05, **P<0.01, ***p<0.001,
Erliduterung der Skalenabkiirzungen im Text)

CHICKOMP CHICRUCK CHICIRRI CHICCOMP CHICSUPP CHICADAP CHICMAL GBBONKO

CHIPMED 0.46*
CHIPRISK 0.47*

CHIPENC -0.39% -0.38*

FKVDEPR 0.68* 0.70** 0.75***
FKVABL 0.47* 0.49*

FKVRELI -0.46*

FKVBAGA -0.45* 0.53* 0.47*
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Von besonderem Interesse ist der Zusammenhang zwischen dem elterlichen Coping
und dem Coping der betroffenen Kinder und Jugendlichen. Im einzelnen sind die be-
deutsamen Korrelationen in Tabelle 8 wiedergegeben. Es zeigen sich eine Reihe von
signifikanten Zusammenhéngen insbesondere zwischen den FKV-Skalen und den
CHIC-Skalen. Hervorstechend ist der signifikante starke Zusammenhang zwischen de-
pressiven Reaktionen der Eltern und dem von den Eltern berichteten maladaptiven Co-
ping der Kinder und Jugendlichen. Ablenkungsstrategien der Eltern (FKVABL) zeigen
hingegen einen signifikanten positiven Zusammenhang mit dem wahrgenommenen
adaptiven Coping der Kinder und Jugendlichen. Religiositdt und Sinnsuche der Eltern
(FKVRELI) hangt signifikant negativ mit dem Riickzugsverhalten und Selbstwertpro-
blemen der Kinder und Jugendlichen zusammen, Bagatellisieren und Wunschdenken
der Eltern hingegen ist signifikant positiv mit dem Riickzuverhalten und mit Selbst-
wertproblemen der Kinder korreliert. AuBerdem ist Bagatellisieren und Wunschdenken
auf Seiten der Eltern mit einer Abnahme von Kompetenz und Optimismus in der
Krankheitsbewiltigung der Kinder verbunden.

Der Zusammenhang zwischen korperlichen Beschwerden und Coping interessiert in
zweierlei Hinsicht. Einmal kann das AusmaB der Beschwerden als Belastungsmerkmal
und somit quasi als Input den CopingprozeB steuern. Zum anderen kénnen die erleb-
ten oder von den Eltern an ihren Kindern wahrgenommenen Beschwerden als Outco-
me-Kriterium quasi Ergebnis mehr oder weniger erfolgreichen Copings sein. Hierzu sei
beispielsweise auf die psychosomatische Komponente des konditionierten Erbrechens
bei Chemotherapie-Patienten (DoLain 1989; Tyc et al. 1995) oder auf die Ergebnisse
der psychologischen Schmerzforschung (WiebesuscH et al. 1995; Brown et al. 1986)
verwiesen. Mit Ausnahme der Skala CHIPMED (,,Verstehenwollen der medizinischen Si-
tuation“, r=0.46, p<0.05) ist das AusmaB korperlicher Beschwerden in der Untersu-
chungsgruppe jedoch unabhingig von der Auspridgung des Copings, sowohl auf der
Ebene der Eltern als auch auf der Ebene der Kinder und Jugendlichen. Es gibt aus die-
sen Daten also keinen Beleg dafiir, daB bei starkerer kdrperlicher Symptomatik etwa
andere Bewiltigungsstrategien eingesetzt werden oder die Adaptivitdt des Copings zu
einem geringeren korperlichen Leidensdruck beitrégt.

5 Diskussion

Die dargestellte Studie demonstriert, daB Copingstrategien bei einer Krebserkrankung
im Kindes- und Jugendalter mit standardisierten MeBinstrumenten auf der Ebene der
Selbsteinschdtzung der betroffenen Eltern und auf der Ebene der Fremdeinschatzung
der betroffenen Kinder und Jugendlichen (Elternurteil) differenziert und mit ausrei-
chender Zuverlassigkeit erfaBt werden kdnnen. Der Einsatz spezifischer fiir den Be-
reich chronischer Krankheiten im Kindes und Jugendalter konzipierter Verfahren er-
offnet somit Mdoglichkeiten sowohl fiir die klinische Anwendung als auch fiir die
klinische Forschung. Im Unterschied zu giangigen eher an psychopathologischen Kon-
zepten oder an Personlichkeitsdimensionen orientierten diagnostischen Methoden ist
die Coping-Diagnostik ressourcen- und prozeBorientiert und eréffnet Einblicke in die
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jeweiligen Stdrken und Problembereiche des familialen Copings. Eine methodische
Weiterentwicklung dieser ersten Ansitze einer standardisierten Messung von Krank-
heitsbewaltigung in der padiatrischen Psychoonkologie erscheint vielversprechend,
insbesondere fiir die Realisierung der immer wieder Ubereinstimmend geforderten
prospektiven Liangsschnittstudien mit Langzeit-Follow-up-Untersuchungen (BRADLEY
u. BurisH 1983; Compas et al. 1992; Kupst 1992; Kazak 1993). Die Nachteile von
Selbstbeurteilungsverfahren und von einer vollstindigen Standardisierung kénnen
durch eine Perspektivenvielfalt und Methodenkombination etwa mit Interview- , Be-
obachtungs- und Fremdbeurteilungsverfahren ausgeglichen werden. Die Frage ad-
dquater Kontrollgruppen ist im Zusammenhang mit der weiteren Forschung in der
pédiatrischen Psychologie allerdings noch diskussionsbediirftig (Kazak 1993).

Die inhaltlichen Ergebnisse der hier prisentierten Studie sind tiberwiegend deskrip-
tiver und hypothesengenerierender Natur. Die befragten Eltern bewerten vor allem ein
aktives, problemorientiertes Coping, eine kdmpferische und optimistische Grundein-
stellung, einen starken familialen Zusammenhalt und eine Hinwendung zu Religion
und Sinnsuche als hilfreich. Diese als eher hilfreich empfundenen Copingstrategien
werden auch besonders hdufig eingesetzt, was im Sinne der kognitiven Coping-Theo-
rie von LAzarus und Mitarbeitern als Ergebnis eines konstruktiven Lernprozesses mit
wiederholten Neubewertungen der Selbstwirksamkeit im Verlauf der Auseinanderset-
zung mit der Krankheit des Kindes erklart werden kann. Die Annahme liegt nahe, daB3
soweit mdglich an bewidhrten Copingstrategien festgehalten wird, wéhrend ineffektive
Strategien unterlassen oder wieder aufgegeben werden.

DaB die von den befragten Eltern angegebenen Copingstrategien moglicherweise
einer Antworttendenz im Sinne sozialer Erwiinschtheit unterliegen, kann aufgrund der
mit klinischen Eindriicken nicht unbedingt tibereinstimmenden Haufigkeitsrangreihe
nur vermutet werden. Das auf dem letzten Platz der Rangfolge rangierende MiBtrauen
in die behandelnden Arzte kénnte beispielsweise Ausdruck einer sozial erwiinschten
Patienten-Haltung sein, oder es konnte sich hier eine unbewuBte Abwehr angsterre-
gender Gedanken manifestieren.

Eine relativ kleine Problemgruppe von Eltern mit ineffektiverem Coping kann durch
niedrigen familialen Zusammenbhalt in Verbindung mit ausgepragt depressiver Krank-
heitsverarbeitung und einer starken Tendenz zum Bagatellisieren und Wunschdenken
charakterisiert werden. Diese Gruppe bedarf in besonderer Weise der begleitenden psy-
chosozialen Unterstiitzung, wobei durch entsprechend konzipierte Interventionsstudi-
en zu Uberpriifen ware, ob und mit welchen Methoden eine Verdnderung des primar
ineffektiven Copingstils in Richtung auf eine effektivere Krankheitsbewéltigung mog-
lich ist. Insgesamt bestédtigen die Untersuchungsergebnisse damit die in anderen Stu-
dien an Eltern von Krebspatienten getroffenen Feststellungen sowohl hinsichtlich der
Auspragung typischer Copingmuster (Birensaum 1990; BroTcky et al. 1985) als auch
hinsichtlich der Adaptivitit der elterlichen Krankheitsbewiltigung (Kupst et al. 1982,
1983, 1984; FirE et al. 1987).

Die erkrankten Kinder und Jugendlichen zeichnen sich aus Sicht ihrer Eltern durch
eine Uiberwiegend adaptive Krankheitsbewdltigung aus. Thnen wird ein hohes MaB3 an
Mitarbeitsbereitschaft bei der Therapie und an allgemeiner Kompetenz und Optimismus
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im Umgang mit der eigenen Erkrankung bescheinigt. Lediglich bei einer kleinen Teil-
gruppe ist das adaptive Coping deutlich geringer, stattdessen iiberwiegt hier ein mal-
adaptiver Copingstil, der mit psychischen Auffalligkeiten und Verhaltensproblemen ein-
hergeht. In der Untersuchungsgruppe variieren die beiden globalen Coping-
Dimensionen, die mit dem CHIC erfaBt werden (Adaptivitat und Maladaptivitit), inter-
essanterweise unabhingig voneinander, was die Uberlegung nahelegt, daB das Vorlie-
gen von im weitesten Sinn psychopathologischen Auffilligkeiten nicht mit einer Limi-
tierung adaptiver Copingstrategien einhergeht. Moglicherweise zeigt sich hier die
Unschéadlichkeit oder gar Niitzlichkeit reaktiver psychischer und sozialer Auffalligkeiten
im Sinne einer Entlastungsfunktion. Eine andere Erklarung fiir diesen Befund, der an
einer groBeren Stichprobe und in prospektiven Lingsschnittstudien mit multidimensio-
nalen und multimethodalen Ansédtzen Giberpriift werden sollte, konnte darin liegen, daB
Psychopathologie und Coping zwei grundsitzlich weitgehend unabhéngig voneinan-
der sich entwickelnde Dimensionen sind. Die in zahlreichen Studien immer wieder be-
richtete mehr oder weniger erh6hte Rate psychischer Probleme bei krebskranken Kin-
dern und Jugendlichen (z.B. KocHer u. O'MALLEY 1981; SAnGER et al. 1991) kann unter
dieser Betrachtungsweise nicht als ein Beleg fiir gescheitertes oder ineffektives Coping
gelten, sondern sollte als potentielles Phdnomen im Kontext einer schweren lebensbe-
drohlichen Erkrankung die Uberlegung aufwerfen, daB psychische Normalitit hier nur
ndherungsweise zu erwarten ist. Letztlich stellt sich an dieser Stelle in besonderer Deut-
lichkeit das in der Copingforschung bekannte Adaptivitits- oder Effektivitdtsproblem
(PEARLIN U. ScHOOLER 1978; HEmv 1988; WEBER 1994). Es gilt zu kldren, ob als Kriterium
fir eine gelungene Krankheitsbewiltigung normativ zu bestimmende individuelle
Merkmale wie die Abwesenheit von Psychopathologie, Aspekte der Anpassung an ein
Therapieregime (Compliance) oder subjektiv zu bestimmende individuelle Merkmale
wie Patienten-Zufriedenheit oder Lebensqualitat herangezogen werden sollen. Bisheri-
ge empirische Erkenntnisse legen nahe, daB unterschiedliche Konzeptualisierungen
hinsichtlich der Zielorientierung von Krankheitsbewédltigung zu Wahmehmungs- und
Bewertungsunterschieden bei der Erforschung von Copingprozessen fiihren. Dies wurde
am Beispiel des Vergleichs zwischen Selbstbeurteilung und Fremdbeurteilung der
Krankheitsbewiltigung erwachsener Dialysepatienten von MuTHny (1988) gezeigt.

In Anbetracht der methodischen Limitierungen konnen die Ergebnisse der hier vor-
gelegten Studie hinsichtlich méglicher EinfluBfaktoren auf den familialen Krankheits-
bewiltigungsprozeB nur vorsichtig interpretiert werden. Insbesondere sind aufgrund
des Querschnittsdesigns und der hinsichtlich Alter, Diagnose, Behandlungsmodus und
Behandlungsdauer heterogenen insgesamt eher kleinen Stichprobe keine abschlieBen-
den Aussagen zur Bedeutsamkeit einzelner Faktoren mdglich. In der Tendenz zeigte
sich ein eher ungiinstiger EinfluB von Therapieintensitdt und —dauer auf die Qualitat
des Copings, wiahrend das Alter der Patienten als isolierte Variable eher wenig EinfluB
zu haben scheint. Entsprechend dem Coping-Paradigma sind monokausale oder linea-
re Zusammenhange ohnehin nicht zu erwarten. Vielmehr ist von einem komplexen Be-
dingungsgefiige mit zahlreichen Wechselwirkungen und interaktionellen Komponen-
tenauszugehen (McCusBiN u. McCusBIN 1991; Brown et al. 1993). Die in dieser
Vorstudie durchgefiihrten Zusammenhangsanalysen lassen immerhin auf eine ausge-
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pragte gegenseitige Beeinflussung zwischen Eltern und Kindern in ihrer jeweiligen
Krankheitsbewéltigung schlieBen. Ein elterlicher Copingstil, der mit einem hohen MaB
an familialem Optimismus, Suche nach sozialer Unterstiitzung, Selbststabilisierung,
Compliance- und Ablenkungsstrategien beschrieben werden kann, ist mit starkem von
den Eltern wahrgenommenen adaptiven Coping ihrer Kinder verbunden. Maladaptives
Coping der Kinder ist mit einem passiven, depressiven Copingstil der Eltern korreliert.
Allerdings ist die Konfundierung des Elternurteils iber ihre Kinder mit eigenen Bewal-
tigungsmechanismen und damit verbundenen Wahmehmungsverzerrungen der Eltern
ein moglicherweise verfilschender methodischer Faktor, so daB dieses Ergebnis diffe-
renziert interpretiert werden muB. Es ist nicht auszuschlieBen, daB eher resignativ und
pessimistisch eingestellte Eltern ihre eigenen Empfindungen in ihr Kind projizieren,
und daB die aktiv-kdmpferischen und optimistischen Eltern einer entsprechende Pro-
jektion oder Wunschvorstellung beziiglich der Krankheitsbewdltigung ihrer Kinder un-
terliegen. In jedem Fall lassen die gefundenen Zusammenhinge die Eltern-Kind-Inter-
aktion im familidren KrankheitsbewéltigungsprozeB ganz in den Mittelpunkt treten —
eine Perspektive, die im Unterschied zu manchen klinischen und kasuistischen Beitra-
gen (BUrGIN 1981, 1990) in der bisherigen empirischen Copingforschung eher zu kurz
kommt. DaB die Familienmitglieder sich in ihren individuellen Bewéltigungsreaktionen
am Verhalten der anderen Familienmitglieder ausrichten und daB sich in diesem dy-
namischen ProzeB mehr oder weniger groBe Abstimmungs- und Anpassungsschwie-
rigkeiten ergeben, ist wahrscheinlich und sollte in einer interaktionell ausgelegten
Langsschnittstudie durch ein entsprechend erweitertes Methodeninventar ebenso er-
faBt werden kénnen wie Einfliisse von Interaktionsmustem zwischen den Behandlern
und der Familie auf den Bewiltigungsstil und das Bewiltigungsergebnis.

Kiinftige Untersuchungen sollten insbesondere die Entstehung und ggf. Verfesti-
gung von - je nach gewdhltem und mdoglichst eindeutig definierten Zielkriterium -
ungiinstigen und giinstigen familialen Bewaltigungsstrategien im Krankheits- und
Behandlungsverlauf langsschnittlich und unter mehreren Beurteilerperspektiven nach-
vollziehbar machen und damit Ansatzpunkte fiir gezielte Interventionen aufzeigen. Es
spricht aufgrund der bisherigen empirischen Forschungsergebnisse manches dafiir, daB
familiale und individuelle Pridispositionen bereits in der Diagnosephase und in der in-
itialen Reaktion nach Diagnoseeréffnung und Therapiebeginn zur Manifestation von
Bewiltigungsmustern fiihren, die im weiteren Verlauf zur Chronifizierung tendieren, sei
es als eher adaptive oder eher maladaptive Variante. Auf die entsprechenden zur Selbst-
bestitigung tendierenden ungiinstigen Wahrnehmungs- und Bewertungsprozesse be-
reits in dieser frithen kritischen Phase der Krankheitsbewdltigung korrigierend EinfluB
zu nehmen, unter der Vorstellung, daB diese kritische und labile Phase eine Chance zur
Neuorganisation der subjektiven Kognitionen, emotionalen Reaktionsbereitschaften
und der intrafamilialen Kommunikationsmuster bietet, wére die Zielvorstellung fiir eine
effektive psychotherapeutische Unterstiitzung der betroffenen Familien.

Die Einbeziehung der Lebensqualitdt padiatrisch-onkologischer Patienten und ihrer
Angehorigen als Outcome-Kriterium kdnnte die klinische Relevanz kiinftiger Untersu-
chungen erhéhen und gleichzeitig einen Ausweg aus dem bislang ungeldsten Adapti-
vitdtsproblem der Krankheitsbewéltigungsforschung bieten. Bei aller Problematik des
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Konstrukts Lebensqualitdt (STRauss u. GLASER 1975; BULLINGER 1989; BULLINGER u. RA-
VENS-SIEBERER 1995; MULHERN et al. 1989) bietet sich hier eine konsequente Erginzung
des auf subjektive Aspekte der Krankheitsverarbeitung abstellenden Coping-Modells an.
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