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Einleitung

I. Einleitung

In den letzten zwei Jahrzehnten wurde Ressourcen in der Psychotherapie und teilweise auch in
der Medizin zunehmend mehr Aufmerksamkeit geschenkt. Es wird angenommen, dass
Ressourcen notwendig sind, um alltidgliche und spezifische Anforderungen bewdéltigen zu
konnen. Somit ist das Vorhandensein von Ressourcen unerlédsslich fiir die psychische und
physische Gesundheit jedes Menschen. Grundsitzlich wird davon ausgegangen, dass alle
Personen, ob gesund oder krank, iiber Ressourcen verfligen, die forderbar sind (Willutzki,

2003).

Eine solche Ressource soll das Kohdrenzgefiihl (Sense of coherence, SOC) darstellen, welches
1979 von Antonovsky formuliert wurde. Der SOC ist eine globale Orientierung, eine Art
Lebenseinstellung, die es einer Person ermoglicht, bei Auftreten einer Belastungssituation,
flexibel jene Bewiltigungsstrategie auszuwéhlen, die dafiir am besten geeignet erscheint

(Antonovsky, 1993).

Das Kohidrenzgefiihl wurde mittlerweile in vielen verschiedenen Kulturen und auch bei
unterschiedlichen Patientengruppen erforscht und scheint tatsichlich einen wichtigen Faktor in
der Stressbewiltigung darzustellen. Allerdings ist der SOC nur selten bei Eltern
beeintrachtigter Kinder erfasst worden, sondern liberwiegend bei den erkrankten Personen
selbst. Eine schwere Krankheit oder psychische Stérung eines Menschen betrifft aber immer
auch sein unmittelbares Umfeld. Bei kranken Kindern sind das gewdhnlich die Eltern. Nun
stellt sich die Frage, ob Eltern kranker und psychisch auffilliger Kinder ebenfalls von der
Ressource Kohidrenzgefiihl profitieren, wenn es um ihr Stresserleben in Hinblick auf die
Anforderungen als Eltern geht. Die Partnerschaftsqualitit konnte hinsichtlich der Belastung

der Eltern zusétzlich von Bedeutung sein und eine Ressource darstellen.

Ein weiterer interessanter Punkt ist die Frage, ob sich Eltern von Kindern mit
unterschiedlichen gesundheitlichen Problemen in ihrem Kohidrenzgefiihl und Stresserleben

voneinander unterscheiden. Bisherige Studien befassten sich diesbeziiglich nahezu
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ausschlieBlich mit dem Vergleich der Eltern kranker mit Eltern gesunder Kinder. Es wire aber
zusitzlich von Belang zu priifen, inwieweit verschiedene kindliche Erkrankungen
unterschiedliche Belastungen der Eltern bedingen bzw. unterschiedliche Auswirkungen auf
das Kohirenzgefithl und die Partnerschaftsqualitdt der Eltern haben, um entsprechende

Unterstiitzung anbieten zu konnen.

Das Hauptziel der vorliegenden Arbeit ist demzufolge zu kldren, ob das Stresserleben der
Eltern chronisch kranker und psychisch auffélliger Kinder mit der Ausprigung ihres
Kohérenzgefiihls bzw. ihrer Partnerschaftsqualitit zusammenhéngt. Weiters wird gepriift,
inwieweit sich Eltern von Kindern mit verschiedenen Beeintrdchtigungen in ihrem
Kohirenzgefiihl, Stresserleben und in ihrer Partnerschaftsqualitidt unterscheiden.

Als typische Beispiele fiir chronische Erkrankungen wurden zum einen Cystische Fibrose
(CF) und zum anderen juvenile idiopathische Arthritis (JIA) gewihlt. Cystische Fibrose ist die
hdufigste Stoffwechselerkrankung im Kindes- und Jugendalter und reprisentiert eine
Erkrankung, die nicht heilbar ist und mit hohem Therapieaufwand sowie haufigen
Krankenhausaufenthalten einhergeht. JIA ist die hiufigste Bindegewebserkrankung bei
Kindern und ist gekennzeichnet durch starke Schmerzen und Funktionseinschrinkungen.
Beide Erkrankungen stellen hohe Anforderungen an die Kinder und ihre Familien. Sie haben
zwar viele Gemeinsamkeiten, variieren jedoch krankheitsspezifisch in einigen
Gesichtspunkten (fiir medizinische Detailinformationen siehe Kapitel 4). Eine dritte
Vergleichsgruppe stellen Eltern von Kindern mit unterschiedlichen psychischen Storungen
dar, da diese wiederum anderen Belastungen ausgesetzt sind als Eltern von Kindern mit

chronischen Erkrankungen.

Die Arbeit gliedert sich in drei Hauptteile und ist folgendermallen aufgebaut:

Zunidchst wird das Salutogenesemodell von Antonovsky (1997) und sein Konzept des
Kohirenzgefiihls vorgestellt. Dabei wird auch auf die Entwicklung und Dynamik des SOC
eingegangen, unter besonderer Berlicksichtigung der Verdnderbarkeit des SOC durch
Intervention. Dieser Punkt scheint gerade im klinischen Kontext von Bedeutung, da eine

Modifizierbarkeit des Auspridgungsgrades des Kohdrenzgefiihls die Mdglichkeit beinhaltet,
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Personen gleichzeitig in ihrer Stressbewéltigung zu unterstiitzen. AnschlieBend wird der
Zusammenhang von Kohérenzgefithl und korperlicher sowie psychischer Gesundheit
beschrieben und das Kohédrenzgefithl der Eltern von Kindern mit Beeintrdchtigungen
beleuchtet. Zum Abschluss dieses Kapitels werden Kritikpunkte am Konstrukt
Kohidrenzgefiihl angefiihrt. Das zweite Kapitel des theoretischen Teils widmet sich dem
Stresserleben. Zuerst wird erklédrt, was unter Stress im Allgemeinen und unter elterlichem
Stresserleben im Speziellen zu verstehen ist. Danach wird im Detail auf die Stressbelastung
der Eltern von Kindern mit chronischen Erkrankungen eingegangen, wobei insbesondere
Eltern von Kindern mit CF und JIA beriicksichtigt werden, da diese beiden Gruppen in der
vorliegenden Arbeit befragt wurden. Darauf folgt eine Darstellung des Stresserlebens der
Eltern psychisch auffilliger Kinder. Dabei finden jeweils Vergleiche verschiedener
Patientengruppen besondere Beachtung, um den derzeitigen Forschungsstand des hier
behandelten Themas zu verdeutlichen. Ein Uberblick iiber die Literatur zu Zusammenhiingen
von Kohédrenzgefiihl und Stresserleben bildet den Abschluss dieses Kapitels. Das néchste
Kapitel beschiftigt sich mit der Partnerschaftsqualitit der Eltern beeintrachtigter Kinder. Um
die Belastungen der Eltern und Kinder mit CF und JIA verstehbar zu machen, wird im
Folgenden auf medizinische und psychosoziale Aspekte dieser Erkrankungen eingegangen.
Zuletzt folgt eine Beschreibung verschiedener psychischer Storungen unter Beachtung von

Ursachen und Therapie.

Im empirischen Teil wird die Vorgehensweise der aktuellen Untersuchung offen gelegt. Nach
einem Uberblick iiber das Gesamtprojekt werden die Fragestellungen und Hypothesen
berichtet sowie die Erhebungsinstrumente und die Untersuchungsdurchfiihrung beschrieben.
Danach erfolgt eine Darstellung der Charakteristika der drei Stichproben und eine
Beantwortung der  Fragestellungen. Es  werden  Unterschiede zwischen den
Erkrankungsgruppen sowie zwischen Miittern und Vitern beziiglich Stresserleben,
Kohérenzgefiihl und Partnerschaftsqualitdt als auch die Zusammenhidnge dieser Variablen
unter Kontrolle von Neurotizismus analysiert. Der abschlieBende Diskussionsteil dient dazu,

die gewonnenen Ergebnisse vor dem Hintergrund der vorgestellten Literatur zu interpretieren.
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II. Theoretischer Teil

1. Das Salutogenesemodell von Aaron Antonovsky

Das Salutogenesemodell wurde 1979 von dem amerikanisch-israelischen Medizinsoziologen
Aaron Antonovsky (1923 — 1994) entwickelt und von der Forschung begeistert aufgegriffen.
Mittlerweile existiert eine Vielzahl von Studien zu diesem Thema, die sich insbesondere mit
der Hauptvariable des Modells beschéftigen, dem Kohédrenzgefiihl oder Kohdrenzsinn (Sense
of coherence, SOC).

Im folgenden Kapitel soll beschrieben werden, was Antonovsky unter Salutogenese im
Vergleich zur Pathogenese versteht, wie Kohdrenzgefiihl definiert ist und wie es sich
entwickelt. Weiters werden aktuelle Befunde zu diesen Annahmen Antonovskys dargestellt.
Dabei wird besonderes Augenmerk auf die Stabilitit sowie Verdnderbarkeit des
Kohérenzgefiihls gelegt, da dieser Aspekt im klinischen Bereich, im Hinblick auf
Psychotherapie, besonders bedeutsam ist. Zum Abschluss werden Kritikpunkte am Konzept

angefiihrt.

1.1. Salutogenese im Vergleich zur Pathogenese

Der Begriff Salutogenese (abgeleitet aus dem lateinischen ,,salus®: Gesundheit, Heil) stellt das
Gegenstiick zu dem medizinischen Begriff Pathogenese (griechisch ,,pathos“: Leiden) dar
(Maoz, 1998). Wihrend die Pathogenese danach fragt, warum Menschen krank werden und
wie man sie behandeln kann, interessiert die Salutogenese, warum Menschen gesund sind oder

gesund werden (Sack & Lamprecht, 1998).

Die Schulmedizin basiert auf der Annahme einer Dichotomie zwischen ,,Gesundheit™ und

,Krankheit”“. Menschen sind demnach entweder gesund oder krank (Antonovsky, 1997).
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Nach Antonovsky (1997) schlieBen Gesundheit und Krankheit einander jedoch nicht aus,
sondern stellen zwei Pole eines Kontinuums dar, welches er als Health-ease / Dis-ease
(HEDE) - Kontinuum bezeichnet. Auf diesem Kontinuum kann jeder Mensch positioniert
werden. Es geht damit also nicht darum, jemanden als ,,gesund* oder als ,,krank* einzustufen,
sondern darum, zu untersuchen, in welchem Ausmall ein Mensch gesund und in welchem
AusmaB ein Mensch krank ist.

Die salutogenetische Orientierung setzt sich zum Ziel, Faktoren zu identifizieren, die direkt
etwas zur Gesundheit beisteuern und so eine Verschiebung in Richtung des Gesundheitspols
auf dem HEDE-Kontinuum bewirken (Antonovsky, 1997). Diese Faktoren bezeichnet

Antonovsky (1993) als ,,heilsame Ressourcen* (salutary ressources).

Weiters geht die Pathogenese davon aus, dass sich der Mensch normalerweise in einer
Homdostase befindet und nur dann krank wird, wenn eine bestimmte Kombination von
Umstidnden auftritt (Stressoren, Risikofaktoren, Krankheitserreger usw.). Stressoren werden
im Rahmen der pathogenetischen Orientierung als etwas Ungewdhnliches und
Krankmachendes angesehen. So fiihrt das Typ-A-Verhaltensmuster zu koronarer
Herzkrankheit, erlernte Hilflosigkeit zu Depression etc. (Antonovsky, 1997).

Im salutogenetischen Modell wird dagegen von einer Heterostase als Normalzustand
ausgegangen. Antonovsky zufolge ist Krankheit keine seltene Abweichung, nichts Uniibliches,
denn Ungleichgewicht und Leid sind Teil des menschlichen Lebens. Niemand ist davor vollig
sicher (Antonovsky, 1993, 1997). ,,.Gesundheit ist demnach nicht einfach gegeben, sondern
muss immer wieder von Neuem erhalten oder aufgebaut werden (,,Heterostasehypothese®,
Becker, 1998, zitiert nach Vossler, 2003, S. 48). Laut Antonovsky (1993, 1997) ist die
allgemeine Meinung, Menschen auf der positiven Seite des Gesundheits-Krankheits-
Kontinuums hitten weniger Erfahrung mit Lebensstressoren, nicht haltbar, da Stressoren im
menschlichen Leben unausweichlich sind. Ein Stressor ist somit nichts Ungewdhnliches und
muss auch nicht unbedingt zu Stress und Krankheit fithren. Es gibt auch positive Stressoren,
wie die Hochzeit, das erste Kind oder der Eintritt in die Pension, die gesundheitsforderlich
sein konnen. Ob ein Stressor letztlich pathologische, neutrale oder gesundheitsforderliche

Wirkung hat, hingt von der Art des Stressors und dessen Verarbeitung ab.
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1.2. Das Kohiarenzgefiihl (Sense of coherence, SOC)

Um die Frage zu beantworten, woran es liegt, dass manche Menschen trotz krankmachender
Einfliisse gesund bleiben, beschrieb Antonovsky zundchst »generalisierte
Widerstandsressourcen™ (Sack & Lamprecht, 1998). Dazu zéhlt er z.B. Ich-Stirke,
Selbstvertrauen, kulturelle Stabilitdt, soziale Unterstiitzung, Intelligenz, Geld und &hnliche
Dinge, mithilfe derer eine Bewiltigung der Stressoren erfolgen kann (Antonovsky, 1997,
Franke, 2005). Bald erkannte Antonovsky, dass diese Ressourcen individuell sehr
unterschiedlich sind und entwickelte ein iibergreifendes Konzept — das Kohérenzgefiihl (Sack
& Lamprecht, 1998). Dieses soll im Folgenden ndher beschrieben werden. Dabei wird auch
darauf eingegangen, wie sich das Kohdrenzgefiihl entwickelt und im Lebenslauf veridndert.
Besondere Beachtung findet dabei dessen Stabilitdit und mdgliche Verdnderbarkeit durch

Psychotherapie.

1.2.1. Definition und Komponenten des Kohiirenzgefiihls

Das Kohdrenzgefiihl (Sense of Coherence, kurz SOC genannt) stellt sowohl bei der
Positionierung auf dem Gesundheits-Krankheits-Kontinuum als auch bei der Bewegung in
Richtung des Gesundheitspols eine Hauptdeterminante dar. Die iibergreifende Hypothese
lautet: ,Je stirker das Kohidrenzgefiihl, desto gréBer ist die Wahrscheinlichkeit sich in
Richtung des Gesundheitspols auf dem Kontinuum zu bewegen* (Antonovsky, 1993, S. 4).
Menschen mit einem starken SOC zeigen also eine besondere Widerstandskraft gegeniiber
Erkrankungen und, falls sie doch krank werden, eine bessere Bewiltigung der

Krankheitserscheinungen (Maoz, 1998; Sack & Lamprecht, 1998).

Das Kohidrenzgefiihl kann als Weltanschauung verstanden werden, als eine Form mit
auftretenden Anforderungen umzugehen, sie zu verarbeiten und ihnen zu begegnen (Maoz,
1998). Es ist demnach kein spezifischer Coping-Stil, sondern eine generelle
Lebenseinstellung. Der SOC befdhigt eine Person aus verschiedenen moglichen Coping-

Strategien flexibel diejenige auszuwihlen, die bei der Konfrontation mit einem bestimmten
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Stressor am besten geeignet erscheint (Antonovsky, 1993). Er ist eine iibergreifende Fahigkeit,

potentiellen  Stressoren so zu begegnen, dass es zu einer neutralen oder

gesundheitsforderlichen Entwicklung kommt (Sack, Kiinsebeck & Lamprecht, 1997).

Das Kohirenzgefiihl setzt sich aus drei miteinander verbundenen Komponenten zusammen:

1.

Verstehbarkeit (comprehensibility) ist die kognitive Komponente des Kohirenzgefiihls.

Sie bezieht sich darauf, inwiefern ein Mensch von aullen oder von innen kommende
Stimuli als sinnvoll und geordnet wahrnimmt anstatt als chaotisch und unerklirlich.
Personen mit einer hohen Ausprigung dieses Faktors nehmen an, dass zukiinftige
Ereignisse vorhersagbar sind bzw. iiberraschend auftretende Anforderungen eingeordnet

und erkldrt werden kdnnen (Antonovsky, 1997).

Handhabbarkeit (manageability) ist das Ausmal}, in dem ein Mensch erkennt, dass er iiber

Ressourcen verfiigt, die bei der Bewiltigung von Anforderungen helfen konnen. Solche
Ressourcen konnen aus ihm selbst kommen oder von anderen, wie z.B. vom Ehepartner,
von Freunden, Kollegen, Gott usw. Menschen, die iiber eine hohe Handhabbarkeit
verfiigen, sehen Ereignisse im Leben als Herausforderungen, mit denen man umgehen
kann. Sie fiihlen sich nicht hilflos ihrem Schicksal ausgeliefert. Handhabbarkeit kann als

pragmatischer Teil des SOC angesehen werden (Antonovsky, 1997).

Bedeutsamkeit bzw. Sinnhaftigkeit (meaningfulness) stellt das motivationale Element des

Kohérenzgefiihls dar. Diese Komponente bezieht sich auf das MaB, in dem ein Mensch
dem Leben Sinn zuschreibt und Anforderungen des Lebens als wertvoll genug ansieht, um
sich fiir sie zu engagieren. Menschen, die eine hohe Bedeutsamkeit erleben, sehen
schlimme Erfahrungen und Ereignisse als Herausforderungen an, die sie zu bewiltigen

versuchen, und nicht als uniiberwindbare Belastung (Antonovsky, 1997).
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Nach Identifizierung dieser drei Komponenten definierte Antonovsky (1997) das
Kohérenzgefiihl als
eine globale Orientierung, die ausdriickt, in welchem Ausmall man ein
durchdringendes, andauerndes und dennoch dynamisches Gefiihl des Vertrauens
hat, dass
1. die Stimuli, die sich im Verlauf des Lebens aus der inneren und &dulleren
Umgebung ergeben, strukturiert, vorhersehbar und erklarbar sind;
2. einem die Ressourcen zur Verfiigung stehen, um den Anforderungen, die
diese Stimuli stellen, zu begegnen,;
3. diese Anforderungen Herausforderungen sind, die Anstrengung und

Engagement lohnen. ' (S. 36)

Die drei Komponenten sieht Antonovsky (1997) als unterschiedlich zentral an, wobei er dem
motivationalen Faktor der Bedeutsamkeit die wichtigste Rolle beimisst. Er geht davon aus,
dass bei geringem Erleben von Bedeutsamkeit ein hohes AusmaBl an Verstehbarkeit und
Handhabbarkeit nicht lange anhalten kann. ,Erfolgreiches Coping hingt daher vom
Kohérenzgefiihl als Ganzem ab‘“ (Antonovsky, 1997, S. 38).

1.2.2. Entwicklung und Dynamik des Kohérenzgefiihls

Antonovsky (1997) geht grundsétzlich von einem Zusammenhang des Kohérenzgefiihls mit
der sozialen Klasse, der Kultur und historischen Bedingungen aus. Diese bestimmen die
generalisierten Widerstandsressourcen des Menschen und schaffen so Erfahrungsmuster, die
festlegen, ob ein Mensch ein stirkeres oder schwicheres Kohdrenzgefiihl entwickelt.

Je mehr generalisierte Widerstandsressourcen eine Person besitzt, desto hédufiger wird sie
erleben, dass sie stressreiche Ereignisse bewdéltigen kann und umso stirker wird das

Kohirenzgefiihl. Weiters spielen individuelle Erfahrungen bei der Entwicklung des SOC eine

! Originaldefinition: A global orientation that expresses the extent to which one has a pervasive, enduring though
dynamic feeling of confidence (1) that the stimuli deriving from one’s internal and external environments in the
course of living are structured, predictable and explicable (comprehensibility); (2) the resources are available to
one to meet the demands posed by these stimuli (manageability); and (3) these demands are challenges, worthy of
investment and engagement (meaningfulness) (Antonovsky, 1987, p. 19) .
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grofle Rolle. Die Ausbildung eines starken Kohérenzgefiihls erfordert Konsistenz in der
sozialen Umwelt, eine Beteiligungsmoglichkeit an den Geschehnissen in Familie und Arbeit

sowie eine Vermeidung von Uber- bzw. Unterforderung (Franke, 2005).

Antonovsky nimmt an, dass der Grundstein des SOC in der Kindheit gelegt wird, wéahrend er
im Jugendalter durch die verschiedenen neuen Lebensaufgaben noch einmal eine
Erschiitterung erfahrt (Vossler, 2003). Bei Kindern und Jugendlichen kann somit immer nur
vorldufig von einem starken bzw. schwachen Kohirenzgefiihl gesprochen werden, da es sich
erst im Erwachsenenalter festigt. Ab dem 30. Lebensjahr ist der SOC dann vollstindig
ausgebildet und bleibt weitgehend stabil, weil in diesem Alter die wichtigsten beruflichen und

privaten Entscheidungen meist schon getroffen sind (Antonovsky, 1997; Franke, 2005).

Die empirischen Daten zur Stabilitit des Kohdrenzgefiihls stiitzen Antonovskys Hypothesen

jedoch nur teilweise.

In Kanada untersuchte ein Forschungsteam die Stabilitdit des Kohidrenzgefiihls an einer
reprasentativen Stichprobe von 6.790 Arbeitskriften iiber vier Jahre. 58 % der
Studienteilnehmer/-innen zeigten in dieser Zeit eine Verdnderung des SOC-Levels von mehr
als 10 %. Die Autoren gehen somit davon aus, dass das Kohédrenzgefiihl nicht so stabil ist, wie

von Antonovsky urspriinglich angenommen (Smith, Breslin & Beaton, 2003).

Schnyder, Biichi, Sensky und Klaghofer (2000) konnten bei Rheumapatient(inn)en tatsachlich
eine hohe Stabilitit des Kohdrenzgefiihls iiber die Zeit nachweisen, wihrend es bei
Unfallopfern im ersten halben Jahr nach dem Unfall signifikant abnahm und sich im zweiten
Halbjahr stabilisierte. Sie folgern, dass das Kohérenzgefiihl als relativ stabil angesehen werden
kann, jedoch traumatische Ereignisse (wie lebensbedrohliche Unfille) eine Anderung der

Weltsicht und damit auch eine Anderung des Kohirenzgefiihls herbeifiihren konnen.

Feldt, Leskinen, Kinnunen und Ruoppila (2003) testeten Antonovskys Annahme der

Stabilisierung des Kohdrenzgefiihls um das 30. Lebensjahr, indem sie das Kohérenzgefiihl
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zweier Altersgruppen (25 - 29 und 35 - 40 Jahre) zu zwei Testzeitpunkten in einem Intervall
von 5 Jahren verglichen. Das Kohérenzgefiihl war in der Gruppe der dlteren Personen jedoch
nicht stabiler als in der jlingeren Gruppe. Das Alter spielte weder bei der Stabilitdt, noch beim

Grad oder den Mittelwertsverdnderungen im SOC eine Rolle.

Wie aber konnte das Kohérenzgefiihl im Erwachsenenalter stabil bleiben, wenn der Mensch
doch auch dann noch stindig mit Stressoren konfrontiert wird?

Antonovsky (1997) geht diesbeziiglich davon aus, dass Menschen, die ein starkes
Kohérenzgefiihl entwickelt haben, Aufgaben und Probleme des Lebens als Herausforderung
ansehen und versuchen addquat damit umzugehen. Die generalisierten Widerstandsressourcen
helfen dabei. Auf diese Art und Weise kann wieder Ordnung ins Leben gebracht werden und
das Kohérenzgefiihl wird nicht geschwécht. Dennoch wichst die Stirke des Kohérenzgefiihls
nicht kontinuierlich an, da es durch die allgegenwirtigen Stressoren immer wieder angegriffen

wird.

Personen mit einem niedrigen SOC geraten jedoch in einen Teufelskreis, der einen
Abwirtstrend des Kohérenzgefiihls bedingt. Sie werden zunehmend mit Situationen
konfrontiert, die sie aufgrund mangelnder generalisierter Widerstandsressourcen nicht
bewiltigen konnen. Anforderungen, denen sich Menschen mit hohem Kohirenzgefiihl
problemlos stellen, sind fiir sie ein uniiberwindbares Problem. Dadurch haben sie auch keine

Erfolgserlebnisse und der SOC wird immer mehr geschwicht (Franke, 2005).

Treten aber Ereignisse auf, die iliber einen langen Zeitraum ein neues Muster von
Lebenserfahrungen ermoglichen, kann sich das AusmaBl des Kohirenzgefiihls dauerhaft
sowohl in die positive als auch in die negative Richtung verdndern. Das ist jedoch

unwahrscheinlich und kommt nur selten vor (Antonovsky, 1997).
In Finnland stellte sich tatsdchlich heraus, dass die Stabilitit des Kohérenzgefiihls stark von

seiner Auspriagung abhing. Dazu wurde der SOC zwei Mal {iber einen Zeitraum von 13 Jahren

an gesunden Personen erhoben. Personen mit hohem SOC wiesen ein stabileres
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Kohérenzgefiihl iiber die Zeit auf als Personen mit niedrigem SOC (Hakanen, Feldt &
Leskinen, 2007).

Allerdings wurde in einer Langsschnittstudie an tiber 17000 Probanden nachgewiesen, dass
negative Lebensereignisse das Kohidrenzgefiihl stark schwichten. Selbst mehr als fiinf Jahre
nach negativen Erfahrungen zeigten die betroffenen Personen noch einen niedrigeren SOC als
Menschen, denen keine negativen Dinge in ihrem Leben widerfahren waren. Ein starkes
Ausgangskohédrenzgefiihl wurde dabei, entgegen Antonovskys Hypothese, nach solchen
Erlebnissen ebenso geschwicht und war somit nicht stabiler als ein geringes Kohdrenzgefiihl.
Da die negativen Ereignisse von den Studienteilnehmern selbst berichtet wurden, ist eine
Verzerrung natiirlich nicht auszuschlieBen. Zum Beispiel, indem Personen mit einem
niedrigen SOC eher dazu neigen Lebenserfahrungen als negativ zu werten, was mit
Antonovskys Annahmen konform gehen wiirde (Volanen, Suominen, Lahelma, Koskenvuo &

Silventoinen, 2007).

Betrachtet man die vorliegenden empirischen Befunde zur Stabilitit des Kohérenzgefiihls,
wird deutlich, dass diesbeziiglich noch keine sichere Aussage getroffen werden kann. Damit
besteht aber auch die Hoffnung einer Verdnderbarkeit des Kohérenzgefiihls durch

Intervention.

Wie bereits oben erwidhnt, geht Antonovsky davon aus, dass eine Verdnderung des
Kohérenzgefiihls nur durch die massive Verdnderung des Musters von Lebenserfahrungen
iiber einen langen Zeitraum moglich ist. Daher hilt er es auch fiir ,,utopisch zu erwarten, dass
eine Begegnung oder auch eine Reihe von Begegnungen zwischen Klient und Kliniker den

SOC signifikant verdndern kann* (Antonovsky, 1997, S. 118).
Dieses Thema ist empirisch noch kaum untersucht worden. Eine aktuelle Literaturrecherche

ergab nur drei publizierte Studien zur Verdnderbarkeit des Kohidrenzgefiihls durch

Intervention.

11
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Sack, Kiinsebeck und Lamprecht (1997) untersuchten den Zusammenhang des Erfolges einer
stationdren psychosomatischen Behandlung mit dem Kohidrenzgefiihl zu Beginn, wahrend und
ein halbes Jahr nach der Behandlung. Sie fanden eine signifikante Zunahme des SOC-
Gesamtwertes im Verlauf der stationdren Behandlung. Ein halbes Jahr nach der Untersuchung
war der SOC-Gesamtwert allerdings wieder leicht gesunken, womit sich der durchschnittliche
SOC nicht signifikant verdnderte. Eine Steigerung des Kohédrenzgefiihls im Verlauf der
Behandlung war dabei sehr hoch mit einer Reduktion der Beschwerden korreliert. Das
Ausmall des Kohirenzgefiihls zum Aufnahmezeitpunkt besall jedoch keine Vorhersagekraft
fiir den Beschwerdeverlauf. Hinsichtlich des Verlaufs der SOC-Mittelwerte wird somit
Antonovskys Annahme einer geringen Beeinflussbarkeit des Kohédrenzgefiihls durch
Psychotherapie gestiitzt. Bezogen auf die individuellen Verlaufsmuster, muss jedoch
angemerkt werden, dass ein GroBteil (70 %) doch starke Verdnderungen (Zu- bzw. Abnahme)

des SOC zeigte.

In einer deutschen Studie wurde mit aktiven Senioren eine Intervention in Form verschiedener
Kurse (Yoga, Meditation, Ausdauer oder Kraft) durchgefiihrt und der SOC davor und danach
erhoben. Dabei zeigte sich, dass das Kohirenzgefiihl nach der Intervention im Durchschnitt
um einige Punkte gestiegen war. Die fordernde Wirkung auf den SOC war dabei unabhéngig
von der Form des gewihlten Kurses. Dieses Ergebnis deutet darauf hin, dass auch im
fortgeschrittenen Alter noch eine Stirkung des SOC moglich ist und widerlegt damit
Antonovskys These. Beachtet werden miissen jedoch die Selektivitit der Stichprobe, da es
sich um aktive, gesunde &ltere Menschen handelte, und die Kurszuteilung nach Wunsch der

Versuchspersonen anstatt nach Zufall (Wiesmann, Roélker, Ilg, Hirtz & Hannich, 2006).

Weiters wiesen Sandell, Blomberg, Lazar, Schubert, Carlsson und Broberg (1999) in einer
siebenjdhrigen Verlaufsuntersuchung an 418 Patient(inn)en eine deutliche und vor allem
nachhaltige Verbesserung des Kohidrenzgefiihls durch intensive klassische Psychoanalyse

nach.

12
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Zusammenfassend kann festgehalten werden, dass Antonovsky zwar von einer Stabilitdt des
Kohérenzgefiihls ab dem 30. Lebensjahr ausgeht, insbesondere, wenn der SOC stark
ausgeprigt ist, dies aber in Studien nicht durchgehend bestitigt werden kann. Insgesamt
sprechen die wenigen empirischen Arbeiten zudem filir eine Verdnderbarkeit des

Kohérenzgefiihls durch Intervention und stehen somit Antonovskys Annahmen entgegen.

1.2.3. Koharenzgefiihl und Gesundheit

Antonovsky (1993) postuliert, dass sich Menschen mit einem hohen SOC mit hoherer
Wahrscheinlichkeit auf dem positiven Pol des Gesundheits-Krankheitskontinuums befinden
als solche mit einem niedrigen SOC. Ein Uberblick iiber die wichtigsten Erkenntnisse der

Forschung zu dieser Verbindung von SOC und Gesundheit soll im Anschluss gegeben werden.

Pallant und Lae wiesen 2002 geringe Zusammenhinge (» = .13 bis .44) zwischen
Kohidrenzgefiihl und verschiedenen Variablen physischer Gesundheit nach. Personen mit
einem hohen SOC gaben eine bessere generelle korperliche Gesundheit, weniger physische
Stresssymptome, weniger Krankenstinde und Arztbesuche an. Die letzteren beiden waren
dabei zwar signifikant, jedoch vernachldssigbar gering. Im Gegensatz dazu waren die
Zusammenhdnge zwischen SOC und psychischem Wohlbefinden deutlich héher (r = .43 bis
.65). Ein hohes Kohérenzgefiihl war assoziiert mit geringerem Stresserleben und weniger
negativer Affektivitiat sowie mit hoherer Lebenszufriedenheit und mehr positiver Affektivitét.
Im Vergleich zu anderen Personlichkeitsvariablen (z.B. Selbstwertgefiihl, Optimismus) stellte
das Kohérenzgefiihl den besten Pridiktor fiir die oben genannten Gesundheitsindikatoren dar.
Dieses Ergebnis stiitzt die Sinnhaftigkeit des SOC-Konstrukts in Hinblick auf die Vorhersage
von physischer und psychischer Gesundheit.

In einer zweimaligen postalischen Fragebogenuntersuchung innerhalb von 4 Jahren erwies
sich ein starkes Kohérenzgefiihl tatsdchlich als Pradiktor fiir gute subjektive Gesundheit bei
beiden Geschlechtern. Ein schlechter Gesundheitszustand zum zweiten Erhebungszeitpunkt

hing mit einem niedrigen SOC zu Beginn der Erhebung zusammen, auch unter
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Beriicksichtigung von Alter, Bildung und sozialer Integration. Die Autoren sehen daher in der
Testung des Kohérenzgefiihls eine Mdglichkeit, Personen zu identifizieren, deren subjektive
Gesundheit in den néichsten Jahren absinken kdnnte (Suominen, Helenius, Blomberg, Uutela
& Koskenvuo, 2001).

In einer Studie an 3115 Personen von 15 bis 64 Jahren wurde iiberpriift, inwiefern der
Zusammenhang zwischen subjektiver Gesundheit und Kohidrenzgefiihl auf verschiedenen
Widerstandsressourcen beruht. Ein starker SOC hing mit einem hohen Ausbildungsgrad, hoher
sozialer Integration und guter Freizeitnutzung zusammen. Unter Kontrolle dieser drei
Variablen und dem Alter war der Zusammenhang zwischen subjektiver Gesundheit und
Kohirenzgefiihl zwar etwas schwécher, jedoch immer noch hoch. Daraus kann gefolgert
werden, dass ein starker SOC eng mit einer guten subjektiven Gesundheit verkniipft ist,
unabhingig von den vorhandenen Widerstandsressourcen (Suominen, Blomberg, Helenius &
Koskenvuo, 1999).

Hierbei ist jedoch zu beachten, dass sich die Ergebnisse ausschlieBlich auf den subjektiven
Gesundheitszustand beziehen, da dieser von den Personen selbst eingeschitzt wurde.

Das Problem der Subjektivitit wurde in einer finnischen Studie vermieden, indem als
objektiver Parameter fiir Gesundheit die krankheitsbedingten Fehlzeiten der Arbeit iiber vier
Jahre herangezogen wurden. Es zeigte sich eine Bestdtigung von Antonovskys Theorie.
Mithilfe des Kohérenzgefiihls zu Beginn konnten die Krankenstdnde bei Frauen vorhergesagt
werden. Allerdings traf diese Beziehung nur auf einen schwachen SOC zu, womit sich ein
starker SOC nicht als protektive Ressource erwies, sondern vielmehr ein schwacher SOC als
Risikofaktor. Uberraschenderweise galt dieses Ergebnis nicht fiir Ménner, obwohl in einer
Folgestudie ein hoher (querschnittlicher) Zusammenhang von korperlichen und vor allem
psychischen Gesundheitsproblemen mit dem Kohérenzgefiihl bestand. Die Autoren folgern
aus diesen Ergebnissen, dass das Kohidrenzgefiihl moglicherweise bei Frauen eine groBere
Rolle in Hinblick auf ihre Gesundheit spielt als bei Mannern (Kivimiki, Feldt, Vahtera &
Nurmi, 2000). Lindfors, Lundberg und Lundberg (2005) benutzten ebenfalls objektive
Gesundheitsparameter und konnten bei 43 Jahre alten Nichtraucherinnen mit einem starken
Kohirenzgefiihl einen niedrigeren Blutdruck und Cholesterinspiegel als bei solchen mit einem

schwachen SOC nachweisen.
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Wenn sich Personen mit einem hohen Kohidrenzgefiihl tatséchlich eher auf dem positiven Pol
des Gesundheits-Krankheitskontinuums befinden, wie Antonovsky annimmt, kdnnte man im
Umkehrschluss vermuten, dass Menschen mit schweren Erkrankungen einen niedrigeren SOC
haben als gesunde Personen. Dies lésst sich jedoch in Hinblick auf kdrperliche Erkrankungen

nicht bestdtigen.

So fanden Schmidt-Rathjens, Benz, Van Damme, Feldt und Amelang (1997) zwar ein
signifikant niedrigeres Kohidrenzgefiihl bei Herz- und Krebskranken im Vergleich zu
Gesunden, dieser Unterschied basierte jedoch ausschlieBlich auf unterschiedlichen
Depressions- und Neurotizismuswerten. Ebenso wiesen Personen mit rheumatischen
Erkrankungen ein deutlich geringeres Kohérenzgefiihl auf als eine gesunde Kontrollgruppe.
Aber auch hier verschwand die Differenz unter Kontrolle von Schmerz (Germano, Misajon &
Cummins, 2001). Patient(inn)en mit schweren Riickenmarksverletzungen unterschieden sich
ebenfalls nicht von Gesunden hinsichtlich ihres Kohéarenzgefiihls (O’Carroll, Ayling, O’Reilly
& North, 2003).

Ein anderes Bild zeigt sich bei Personen mit psychischen Problemen. Demgemill wiesen
Patient(inn)en mit psychosomatischen Stérungen verglichen mit gesunden Blutspendern
(Tagay, Erim, Brihler & Senf, 2006) bzw. Normwerten von Gesunden (Sack et al., 1997)
signifikant niedrigere SOC-Werte auf. Der hohe Zusammenhang von SOC und psychischer
Gesundheit bestdtigte sich auch in einer Langsschnittstudie an jungen Méannern. Hier sagte ein
niedriges Kohédrenzgefiihl neben Depressionen und Angststorungen auch antisoziale
Personlichkeitsstorungen und substanzabhiéngige Storungen vorher. Ein geringer SOC kann
somit als Risikofaktor filir psychiatrische Storungen angesehen werden (Ristkari, Sourander,

Ronning & Helenius, 2006).

In der Schweiz wurde weiters ein mittlerer negativer Zusammenhang zwischen den
subjektiven, psychosozialen Effekten von korperlichen Gebrechen (Arthritispatient(inn)en und
Unfallopfer) und dem Kohirenzgefiihl festgestellt. Allerdings zeigte sich keine Assoziation

von SOC und objektiven Krankheitsbewertungen. Das Kohérenzgefiihl wird von den Autoren
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daher als Mediator zwischen objektiven Gesundheitsproblemen und der dadurch erlebten
Belastung eingestuft - je hoher das Kohdrenzgefiihl bei einer vorhandenen Erkrankung ist,
desto weniger belastet wird der Patient sein (Schnyder, Biichi, Morgeli, Sensky & Klaghofer,
1999). Dieses Ergebnis bestitigte sich auch bei 89 Student(inn)en mit verschiedensten
Beeintrachtigungen  (Lernstorungen,  Aufmerksamkeitsdefizitsyndromen,  psychischen
Storungen, Hor- und Sehschwichen, Bewegungseinschrinkungen, Siichten und generellen
Gesundheitsproblemen). Ein hohes Kohdrenzgefiihl korrelierte sehr hoch (» = .87) mit guter
psychosozialer Anpassung und erklirte 77 % der Varianz (Lustig, Rosenthal, Strauser &
Haynes, 2000).

Zusammenfassend kann festgestellt werden, dass das Kohérenzgefiihl gemédll Antonovskys
Hypothese stark mit Gesundheit verbunden zu sein scheint. Dies betrifft insbesondere
subjektive Gesundheitseinschitzungen, aber auch einige objektive Indikatoren von Gesundheit
(Blutdruck, Cholesterinspiegel). Weiters diirfte der SOC in der Lage sein, Gesundheit
vorherzusagen. FEine intensive Beziehung besteht auch zwischen Kohédrenzgefiihl und
seelischer Gesundheit. Wéhrend Menschen mit korperlichen Erkrankungen einen mit
Gesunden vergleichbaren SOC aufweisen, ist er bei psychisch kranken Menschen deutlich
niedriger. Zudem fiihrt ein hohes Kohérenzgefiihl zu einer verminderten Belastung und
besseren Anpassung bei korperlichen und psychischen Beeintrachtigungen. Insgesamt ist der
Zusammenhang zwischen Kohidrenzgefiihl und psychischer Gesundheit jedoch um einiges

hoher als der von SOC und korperlicher Gesundheit.

1.2.4. Koharenzgefiihl bei Eltern chronisch kranker und psychisch
auffalliger Kinder
Obwohl zur Beziehung von Kohédrenzgefiihl und eigener Gesundheit schon eine grole Anzahl
von Studien existiert, wurde erst wenig dazu untersucht, wie der SOC von Eltern mit dem

Gesundheitsstatus ihrer Kinder zusammenhéngt. Einige der wenigen Untersuchungen zu

diesem Thema sollen anschlieBend dargestellt werden.
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Eine Studie, die sich mit dem Vergleich des Kohérenzgefiihls von Eltern verschiedentlich
beeintrachtigter Kinder befasst, wurde in den fiinf nordischen Léndern durchgefiihrt. Dabei
wurden die leiblichen Eltern von iiber 9500 Kindern im Alter von 2 bis 17 Jahren zu ihrem
Kohidrenzgefiihl befragt. Eingesetzt hat man nicht den Originalfragebogen von Antonovsky,
sondern eine lediglich drei Items umfassende Kurzform. Der Gesundheitszustand der Kinder
wurde von den Eltern selbst eingeschitzt und war definiert als der Zustand, der im Laufe des
letzten Jahres mindestens drei Monate andauerte und das tdgliche Leben beeintrichtigte. Die
Erhebung erfolgte postalisch. Dabei zeigte sich, dass Eltern mit chronisch kranken bzw.
psychisch auffilligen Kindern etwas hiufiger einen schwachen SOC aufwiesen als Eltern
gesunder Kinder. Die Wahrscheinlichkeit eines schwachen Kohédrenzgefiihls war bei Eltern
von Diabetikern 5,6-mal so hoch, bei Eltern von Epileptikern 3,3-mal so hoch und bei Eltern
psychisch auffilliger Kinder 2,2-mal so hoch als bei Eltern gesunder Kinder. Dabei bestand
kein Unterschied zwischen Miittern und Vétern. Insgesamt kann gesagt werden, dass generell
nur ein geringer Zusammenhang zwischen einem schwachen elterlichen Kohérenzgefiihl und
einer chronischen Beeintrichtigung des Kindes bestand, mit Ausnahme von Diabetes,
Epilepsie und psychischer Storung. Kritisch anzumerken ist bei dieser Studie, dass die Eltern
den Gesundheitszustand des Kindes selbst einschétzten. Das konnte eine subjektive
Verzerrung bewirkt haben, wenn Eltern mit einem schwachen SOC das Befinden ihrer Kinder
schlechter beurteilen. Dieser Effekt hitte sich dann allerdings in allen Gruppen chronischer
Erkrankung zeigen miissen und nicht nur in den drei Genannten. Weiters ist der Einsatz des
verkiirzten Fragebogens zum Kohirenzgefiihl problematisch. Obwohl es sich um ein reliables
und valides Instrument handelt, ist dennoch fraglich, ob tatséchlich genau dasselbe Konstrukt

erfasst wird wie mit dem Originalfragebogen (Groholt, Stigum, Nordhagen & Kohler, 2003).

Eine vergleichbare Untersuchung zu dieser Thematik ist bereits 16 Jahre alt und stammt aus
Israel. Margalit, Raviv und Ankonina (1992) verglichen 78 Familien von Kindern mit
Lernstorungen, Entwicklungsverzégerungen und emotionalen bzw. Verhaltensstorungen mit
83 gesunden Kontrollfamilien. Hier berichteten die Eltern von beeintrichtigten Kindern ein

niedrigeres Kohérenzgefiihl als Eltern gesunder Kinder. Dabei zeigten die Viter einen hoheren
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SOC als die Miitter. Das Kohédrenzgefiihl der Miitter tauber und schwerhoriger Kinder
entsprach dagegen dem der weiblichen Vergleichsbevolkerung (Hintermair, 2004).

Auch bei Miittern von geistig behinderten Kindern (mit und ohne Autismus) wurde ein
signifikant niedrigeres Kohérenzgefiihl nachgewiesen als bei Miittern gesunder Kinder. Die
Viter unterschieden sich nicht voneinander und wiesen hohere SOC-Werte auf als die Miitter.
Weiters wurde deutlich, dass Miitter von Kindern mit geistiger Behinderung, die ein
schwaches Kohidrenzgefiihl zeigten, depressiver waren als Kontrollmiitter mit schwachem
SOC. Die Autoren folgern, dass Eltern geistig behinderter Kinder ein erhohtes Risiko eines
schwachen Kohirenzgefiihls haben und im Falle eines schwachen SOC dann auch héufiger
eine Depression entwickeln als Eltern gesunder Kinder mit demselben SOC-Level (Olsson &

Hwang, 2002).

Svavarsdottir und Rayens (2003) fanden bei Eltern von Kleinkindern mit Asthma eine
vermittelnde Rolle des Kohidrenzgefiihls zwischen familidrer Beanspruchung und der
wahrgenommenen Gesundheit des Kindes bei beiden Elternteilen. Dabei konnten keine

Unterschiede im Kohérenzgefiihl zwischen Miittern und Vitern nachgewiesen werden.

Somit zeigen sich insgesamt Hinweise darauf, dass das Kohérenzgefiihl bei Eltern kranker
Kinder schwicher ist als bei Eltern gesunder Kinder, zumindest bei einigen bestimmten
physischen und psychischen Erkrankungen. Teilweise berichten Viter ein hdheres
Kohirenzgefiihl als Miitter. Einige Studien befassten sich auch mit dem Zusammenhang von
Kohirenzgefiihl und elterlichem Stresserleben im Kontext beeintrachtigter Kinder. Darauf soll

spéter noch niher eingegangen werden.

1.2.5. Kritik zum Salutogenesemodell und Kohirenzgefiihl

Seit das Konzept entwickelt wurde, hat es zunehmend auch kritische Stimmen gegeben:

e Es wurde angezweifelt, ob es sich beim Salutogenesemodell tatsdchlich um eine vollig

neue Idee handelte. Anndhernd zur selben Zeit sind auch andere salutogenetisch
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orientierte Konzepte entstanden, die Antonovsky teilweise in seine Theorie einband,
wie z.B. die Resilienzforschung. Eine starke Uberlappung zeigen etwa Kobasas

Theorie der Hardiness und Banduras Selbstwirksamkeit (Geyer, 1997; Vossler, 2003).

o Weiters ist einiges im Salutogenesemodell unklar beschrieben. Beispielsweise ist nicht
deutlich, wie die Interaktion von Widerstandsressourcen und SOC erfolgt (Bengel et
al., 1998, zitiert nach Vossler, 2003), die Art der Zusammenhénge von sozialen und
kulturellen Gegebenheiten mit dem Ausprdgungsgrad des Kohdrenzgefiihls wird zu

wenig erklért etc. (Geyer, 1997).

e Der Grofteil der Kritik bezieht sich jedoch auf die Konstruktvaliditit des SOC-
Konzepts. So iiberschneidet sich das Kohidrenzgefiihl stark mit anderen protektiven
Konstrukten, wie z.B. der seelischen Gesundheit von Becker oder Hardiness von
Kobasa. Ein Problem stellen auch die sehr hohen negativen Korrelationen mit
Depression, Angst und Neurotizismus dar (Germano et al., 2001; Schmidt-Rathjens et
al., 1997; Schumacher, Wilz, Gunzelmann & Bréhler, 2000). Sack et al. (1997) fanden
bei einer Gruppe psychosomatischer Patient(inn)en eine Korrelation von » = -.73 mit
Depression und bei Dangoor und Florian (1994, zitiert nach Geyer, 1997) korreliert der
SOC sogar r = .80 mit psychischer Gesundheit. Bereits 1993 wurde ein extrem hoher
Zusammenhang ( = -.85) mit Angst berichtet (Frenz, Carey & Jorgensen). Daraus
ergibt sich die Frage, ob mit Antonovskys Fragebogen ein eigenstindiges Konstrukt
erfasst wird und nicht etwa lediglich das Nicht-Vorhandensein von negativer
Affektivitdt (Sack et al., 1998). Ein Gegenargument stellt z.B. die Untersuchung von
Biichi et al. (1998) dar, bei welcher 10 % der Rheumapatient(inn)en mit hohem SOC
dennoch eine Depression aufwiesen und Patient(inn)en mit schwachem SOC immerhin
zu 44 % nicht depressiv waren. Diese Zahlen sprechen gegen die Vermutung, dass
Kohirenzgefiihl lediglich die Abwesenheit von Depression ist (vgl. Olsson & Hwang,

2002). Dieser Punkt ist nach wie vor umstritten.
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e Die drei Komponenten des Kohérenzgefiihls lassen sich empirisch kaum nachweisen.
Es wird daher grofiteils eine ausschlieBliche Interpretation des SOC-Gesamtwertes
empfohlen (z.B. Antonovsky, 1997; Sack et al., 1997; Sack et al., 1998; Schumacher et
al., 2000; Vossler, 2003).

e Zudem wurde die formale Struktur des SOC-Fragebogens von Antonovsky kritisiert.
So sind die Antwortskalen sehr unterschiedlich (Fragen, Teilsdtze) und die Items
teilweise lang bzw. komplex, sowie meist negativ formuliert (Schmidt-Rathjens et al.,

1997; Schumacher et al., 2000; Vossler, 2003).

2. Stressbelastung von Eltern im Kontext chronischer
Erkrankung und psychischer Auffalligkeit ihrer Kinder

Antonovsky sieht das Kohdrenzgefiihl, wie weiter oben erwéhnt, als eine wichtige Variable in
der Stressbewiltigung an. Aus diesem Grund wird bei der vorliegenden Arbeit iiberpriift,
inwiefern der SOC auch mit der elterlichen Stressbelastung bei der Betreuung eines chronisch
kranken oder psychisch auffilligen Kindes zusammenhéngt. Im folgenden Kapitel soll daher
auf das Thema Stress néher eingegangen werden. Es wird beschrieben, was unter Stress im
Allgemeinen und unter ,Parenting stress* (elterliches Stresserleben) im Speziellen zu
verstehen ist. Weiters werden aktuelle Forschungsergebnisse zum Stresserleben der Eltern
kranker und psychisch auffilliger Kinder und zu dessen Zusammenhang mit Kohdrenzgefiihl

dargestellt.

2.1. Allgemeine Stresstheorien

Stress ist ein im Alltag sehr hdaufig verwendeter Begriff. Jeder Mensch glaubt zu wissen, was
unter Stress zu verstehen ist. Er wird verbunden mit Beanspruchung, Belastung, Anforderung,
Uberforderung, Uberlastung usw. (Jerusalem, 1990). In der Wissenschaft gibt es jedoch eine

enorme Anzahl von verschiedenen Definitionen.
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Zimbardo und Gerrig (2004) beispielsweise definieren Stress als ,,das Muster spezifischer und
nichtspezifischer Reaktionen eines Organismus auf Ereignisse, die sein Gleichgewicht stéren

und seine Féhigkeit, diese zu bewiltigen, stark beansprucht oder tibersteigt™ (S. 469).

Grundsitzlich kann Stress als schidigender Umweltreiz, als Belastungsreaktion des

Organismus oder als ein transaktionales Geschehen verstanden werden (Schwarzer, 2004).

Situationsbezogener Stress

Situationsbezogene Ansidtze gehen davon aus, dass etwas von auflen auf den Menschen
einstromt, das ihm das Leben erschwert. Stress wird also als Input verstanden, der von so

genannten Stressoren ausgelost wird (Schwarzer, 2004).

Antonovsky (1997) definiert Stressoren als ,,Herausforderungen, fiir die es keine unmittelbar
verfiigbaren oder automatisch adaptiven Reaktionen gibt“ (S. 43) und die -einen
Spannungszustand erzeugen. Trifft ein Mensch auf einen Stressor, muss er auf diesen
reagieren. Die Art der Verarbeitung dieses Spannungszustandes entscheidet, ob die Wirkung

des Stressors neutral, krankheits- oder gesundheitsfordernd ist (Vossler, 2003).

Dabei werden meist drei Typen von Stressoren unterschieden, die allerdings nicht scharf

voneinander abgegrenzt werden konnen:

e Der chronische Stressor stellt eine Lebenssituation einer Person dar, welche lange Zeit
andauert. Es handelt sich somit um stindig vorhandene Stressoren (z.B. ein niedriger
sozioOkonomischer Status), die das Leben eines Menschen stark beeinflussen und

priagen (Antonovsky, 1997; Zimbardo & Gerrig, 2004).

e Stress-Lebensereignisse sind Ereignisse, die seltener auftreten und nicht dauerhaft
vorhanden sind, aber eine groBere Verdnderung des Lebens mit sich bringen. Sie

konnen geplant sein oder unerwartet eintreffen, positiv sein oder negativ. Gemeinsam
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ist ihnen aber, dass es keine automatischen Reaktionen gibt und eine
Anpassungsleistung erforderlich ist. Es kann sich dabei z.B. um den Tod eines
Angehorigen, eine Scheidung, Familienerweiterung, BefGrderung usw. handeln

(Antonovsky, 1997; Zimbardo & Gerrig, 2004).

e Als Tdgliche Widrigkeiten (daily hassles) konnen die vielen kleinen Ereignisse bzw.
Argernisse des Alltags verstanden werden, die ebenfalls Stressoren darstellen, wie z.B.
das Durchfallen bei der Fiihrerscheinpriifung, eine Beleidigung von einem
Vorgesetzten, ein kleiner Unfall des Kindes usw. (Antonovsky, 1997; Zimbardo &
Gerrig, 2004).

In Hinblick auf den situationsbezogenen Ansatz wird somit deutlich, dass Eltern chronisch
kranker Kinder bzw. lidngerfristig psychisch auffilliger Kinder mit allen drei Stressoren
konfrontiert sind. Die Erkrankung bzw. Stérung des Kindes ist ein stdndig vorhandener und
damit chronischer Stressor. Stress-Lebensereignisse sind z.B. ldngere Krankenhausaufenthalte
des Kindes oder akute Verschlechterungen der Erkrankung bzw. Storung und als tégliche

Widrigkeiten konnen notwendige Therapien, soziale Konflikte usw. angesehen werden.

Reaktionsbezogener Stress

Im Reaktionsansatz wird Stress dagegen als Output verstanden. Stress stellt eine
Belastungsreaktion des Organismus dar, welcher nach bestimmten GesetzméBigkeiten auf

Umweltanforderungen reagiert (Schwarzer, 2004).

Die kognitiv-transaktionale Stresstheorie von Lazarus

Richard Lazarus, Pionier der neueren Stressforschung, sieht Stress als eine bestimmte
Beziehung (Transaktion) zwischen Umwelt und Person an, als “particular relationship
between the person and the environment that is appraised by the person as taxing or exceeding

his or her resources and endangering his or her well-being* (Lazarus & Folkman, 1984, p. 19).
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Hierbei sind zwei zentrale Prozesse von Bedeutung: die kognitive Bewertung (,,cognitive
appraisal®) und die Stressbewdltigung (,,coping®) (Lazarus & Folkman, 1984).

Die kognitive Bewertung ist besonders wichtig bei der Interpretation einer auftretenden
Anforderung. Es muss erkannt werden, was genau verlangt wird, wie massiv die Bedrohung
ist und welche Mdglichkeiten der Bewiéltigung verfiigbar sind. Es gibt Stressoren, die von
jedem Menschen als bedrohlich empfunden werden, wie z.B. eine korperliche Verletzung.
Eine groBe Anzahl von Stressoren kann jedoch von verschiedenen Personen unterschiedlich
interpretiert werden, je nach Lebenssituation, dem Zusammenhang des Stressors mit Zielen,
sowie der eigenen Bewiltigungskompetenz und deren Bewertung. Was fiir den einen enormen
Stress darstellt, ist fiir den anderen eventuell in keiner Weise belastend (Zimbardo & Gerrig,
2004). Lazarus und Folkman (1984) gehen davon aus, dass die kognitive Bewertung drei
Formen annehmen kann, die unterschiedliche Funktionen erfiillen und auf verschiedenen
Informationsquellen  beruhen: die  Primidrbewertung (,,primary  appraisal®), die
Sekundarbewertung (,,secondary appraisal) und die Neubewertung (,,reappraisal®). Fiir
genauere Informationen zur Theorie von Lazarus und Folkman sei auf deren Originalarbeit aus
dem Jahr 1984 verwiesen, da im Rahmen dieser Arbeit nicht néher darauf eingegangen werden

kann.

2.2. Elterliches Stresserleben: Das Konzept des Parenting
Stress

Nach der Ausfithrung allgemeiner Stresstheorien soll in diesem Kapitel genauer beschrieben
werden, worum es sich beim elterlichen Stresserleben (Parenting Stress), das in dieser Arbeit

eine Hauptvariable darstellt, im Speziellen handelt.
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Unter Parenting Stress® versteht Abidin (1995, zitiert nach Costa, Weems, Pellerin & Dalton,
2006) eine besondere Form des Stresserlebens bei Eltern, das aus den Anforderungen der
Elternschaft resultiert und aus verschiedenen, miteinander verbundenen Komponenten
zusammengesetzt ist. Die elterliche Belastung kann sich dabei aus dem Verhalten des Kindes
(kindbezogen), aus der elterlichen Rolle (elternbezogen) und aus der Interaktion zwischen

Eltern und Kind ergeben.

Parenting Stress kann als eigenstéindiger Stressbereich angesehen werden, der abgrenzbar ist
von anderen Stressbereichen wie generellem Stress, arbeitsbezogenem Stress usw. Er wird als
negatives Gefiihl sich selbst und dem Kind gegeniiber erlebt, welches direkt den
Anforderungen der Elternschaft zugeschrieben werden kann. Es handelt sich um einen
komplexen Prozess, der die Anspriiche der Kindererziechung, das elterliche psychische
Wohlbefinden und Verhalten, die Qualitdt der Eltern-Kind-Beziehung und die psychosoziale
Anpassung des Kindes miteinander verbindet. Bis zu einem gewissen Grad erleben alle Eltern
diese Form von Stress. Allerdings gibt es starke individuelle Unterschiede im elterlichen
Stresserleben. Die Stresslevels konnen auch innerhalb einer Familie (z.B. zwischen Miittern
und Vitern oder kindspezifisch) variieren. Der Unterschied im elterlichen Stresserleben
zwischen Miittern und Vitern ist jedoch insgesamt als sehr gering einzustufen, obwohl Véter
auch heute noch weniger Zeit mit ihrem Kind verbringen als Miitter und nur sehr selten die
Hauptbetreuung iibernehmen (Deater-Deckard, 1998). So untersuchte Dyson (1997) das
elterliche Stresserleben von 30 Miittern und Vétern von Kindern mit verschiedenen
Beeintrachtigungen (z.B.  geistige oder korperliche  Behinderung, sensorische
Beeintrachtigungen usw.) und gesunden Kindern. Dabei wiesen zwar Eltern beeintrichtigter
Kindern weitaus hohere Stresslevels auf, allerdings unterschieden sich Miitter und Viter in
ihrer Stressbelastung nicht voneinander und auch das Geschlecht des Kindes erwies sich als
irrelevant in Hinblick auf die elterliche Belastung. Ein kontriares Ergebnis zeigte sich bei 53

Eltern von Kindern mit oppositionellen bzw. Verhaltensstorungen. Hier zeigten die Miitter der

2 Parenting Stress wird im Folgenden, frei iibersetzt, auch als elterliches Stresserleben bzw. elterliche

Stressbelastung bezeichnet.
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Kinder ein deutlich hoheres Stresserleben als die Viter, sowohl hinsichtlich kindbezogener als

auch elternbezogener Belastungsaspekte (Calzada, Eyberg, Rich & Querido, 2004).

Urspriinglich nahm Abidin (1992) an, dass hdheres elterliches Stresserleben zu
dysfunktionalen Erziehungsmustern fiihrt. Bald erkannte er aber, dass es keinen derart
einfachen linearen Zusammenhang gibt. Er entwickelte daher auf der Basis empirischer
Arbeiten ein weiteres Modell elterlichen Verhaltens, welches der transaktionalen Stresstheorie
von Lazarus und Folkman (1984) &hnlich ist. Dieses wird in Abbildung 1 graphisch
dargestellt. In dem Modell wird davon ausgegangen, dass das elterliche Verhalten und die
Anpassung des Kindes von einer Reihe sozialer, 0©kologischer, verhaltens- und
entwicklungsbezogener Variablen beeinflusst werden. Diese Beeinflussung soll iiber die
elterliche Rolle erfolgen. Weiters kommt auch den elterlichen Wahrnehmungen und
Uberzeugungen eine Schliisselfunktion zu. Es wird angenommen, dass jede Mutter und jeder
Vater ein inneres Bild von sich als Elternteil hat, welches die individuellen Ziele fiir sich
selbst und die internalisierten Erwartungen anderer beinhaltet. Mithilfe dieses Modells
beurteilen Eltern die Gewinne oder Verluste, mit denen sie in ihrer Rolle als Elternteil
konfrontiert werden. Das Ergebnis dieser Bewertung bestimmt die Hohe des elterlichen
Stresserlebens. Das Stresserleben wirkt dann motivierend darauf, die vorhandenen Ressourcen
zu nutzen, um die Aufgaben als Eltern zu erfiillen. Die Verfligbarkeit von Ressourcen ist somit

wiederum eine Schliisselvariable fur das elterliche Verhalten.
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Abb. 1: Theoretische Pfade der Determinanten elterlichen Verhaltens (Abidin, 1992)

Ostberg und Hagekull (2000) testeten ein Modell zur Vorhersage von Parenting Stress an iiber
1000 schwedischen Miittern von Kindern unter 3 Jahren. Es zeigte sich, dass hohe hdusliche
Arbeitsbelastung, geringe soziale Unterstiitzung, die Wahrnehmung des Kindes als schwierig,
negative Lebensereignisse, Argernisse in der Kinderbetreuung, mehrere Kinder und ein
hoheres Alter der Mutter direkt mit hoherem Stresserleben verbunden waren. Abweichendes
Verhalten des Kindes trug indirekt - iiber die Arbeitsbelastung der Mutter und die
Schwierigkeit des Kindes - zum miitterlichen Stresserleben bei. Der Bildungsgrad wies keinen

Zusammenhang mit Parenting Stress auf. Insgesamt erklérte dieses Modell 48 % der Varianz

des Parenting Stress.

Sehr hohe elterliche Stressbelastung kann zu einem Mangel an Wérme, einer negativen Sicht

der eigenen Elternrolle und dadurch zu einer Unféhigkeit, einfithlsam fiir das Kind zu sorgen,
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fiihren (Abidin, Jenkins & McGaughey, 1992; Gelfand, Teti & Fox, 1992, zitiert nach Costa et
al., 2000).

2.3. Das Stresserleben der Eltern chronisch kranker und
psychisch auffilliger Kinder

Da in der vorliegenden Arbeit der Schwerpunkt auf Eltern von Kindern mit chronischer
Erkrankung bzw. psychischer Auffilligkeit liegt, wird im folgenden Kapitel die elterliche
Stressbelastung dieser beiden Subgruppen genauer beschrieben. Es wird dabei insbesondere

auf Vergleiche des Stresserlebens bei verschiedenen Patientengruppen eingegangen.

2.3.1. Das Stresserleben der Eltern chronisch kranker Kinder unter
besonderer Beriicksichtigung von Cystischer Fibrose und

juveniler idiopathischer Arthritis

Eltern chronisch kranker Kinder sind schweren Belastungen ausgesetzt, denen sich Eltern
gesunder Kinder nicht stellen miissen. Das Stresserleben der Eltern chronisch kranker Kinder
wurde bereits bei verschiedenen Erkrankungen untersucht, jedoch liegen nur sehr wenige
Arbeiten im Bereich der Cystischen Fibrose und juvenilen idiopathischen Arthritis vor. Aus
diesem Grund werden auch Befunde zum Parenting Stress bei anderen chronischen

Erkrankungen dargestellt.

Studien, welche das Stresserleben von Eltern beeintrachtigter und gesunder Kinder
miteinander verglichen, kamen grof3teils zu dem Schluss, dass erstere deutlich stiarker belastet
sind. Beispielsweise verglich Troster (1999a) das Stresserleben von 86 Miittern mit
anfallskranken Kindern (altersgeméll entwickelt bzw. mehrfach behindert) mit einer
parallelisierten Kontrollgruppe von Miittern gesunder Kinder. Er stellte fest, dass Miitter von
altersgemdl} entwickelten Kindern mit Epilepsie in jenen Bereichen, die mit dem Verhalten
des Kindes zusammenhingen, eine signifikant hohere Belastung aufwiesen als Miitter

gesunder Kinder. Miitter mehrfach behinderter, anfallskranker Kinder fiihlten sich, sowohl in
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kindbezogenen als auch in elternbezogenen Bereichen, stirker belastet als Miitter gesunder
oder altersgemdll entwickelter epileptischer Kinder. Miitter von mehrfach behinderten
anfallskranken Kindern wiesen auf Skalenebene auch in Hinblick auf Anforderungen,
Anpassungsfahigkeit, Akzeptierbarkeit, Stimmung und Verstirkung des Kindes sowie
bezogen auf personliche Einschrankungen, Beeintrdchtigung der Partnerbeziehung,
gesundheitliche Beeintrachtigung, Zweifel an der eigenen Kompetenz und sozialer Isolation
signifikant hohere Stresswerte auf als die beiden anderen Gruppen. Dabei war die miitterliche
Belastung umso hoéher, je beeintriachtigter das Kind in seiner Funktionsfahigkeit war und je
mehr Verhaltensauffilligkeiten es zeigte. Der Schweregrad der Erkrankung hatte keinen

nachweisbaren Einfluss.

Gosch (2001) stellte das Stresserleben der Miitter von Kindern mit verschiedenen geistigen
Behinderungen dem einer parallelisierten, gesunden Kontrollgruppe gegeniiber. Auch hier
zeigte sich eine signifikant hohere Gesamt-Stressbelastung der Miitter geistig behinderter
Kinder. Die kindbezogene Belastung lag ebenfalls deutlich iiber der von Miittern mit gesunden

Kindern. Im Bereich elterlicher Funktionsfahigkeit lief sich kein Unterschied nachweisen.

Ebenso unterschieden sich Miitter sprachentwicklungsgestorter Kinder im Alter von 3 bis 6,5
Jahren massiv von Miittern sprachlich unauftélliger Kinder, da sie in allen erfassten Bereichen
elterlichen Stresserlebens, mit Ausnahme der Ablenkbarkeit des Kindes, eine deutlich hohere
Belastung beschrieben. Dabei wiesen 68 % der Miitter sprachentwicklungsgestorter Kinder
einen Gesamtbelastungswert im klinisch bedeutsamen Bereich auf, wihrend dies in der
Kontrollgruppe nur bei 1,5 % der Fall war. Hinsichtlich Alter und Geschlecht des Kindes

zeigten sich keine Unterschiede im Stresserleben der Eltern (Schaunig et al., 2004).

Ein anderes Ergebnis wurde beim Vergleich der Eltern von Kindern mit Nierenerkrankungen
bzw. Nierentransplantaten mit Eltern gesunder Kinder gefunden. Hier liel sich kein
Unterschied im elterlichen Stresserleben zwischen den Eltern kranker und gesunder Kinder

nachweisen (Soliday, Kool & Lande, 2000).
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Eine geringe Anzahl von Studien befasste sich auch mit dem elterlichen Stresserleben {iber

verschiedene Erkrankungsarten hinweg.

So befragten Pedersen, Parsons und Deweys (2004) 64 Eltern von Kindern mit verschiedenen
Erkrankungen, die iiber eine Sonde kiinstlich erndhrt wurden und verglichen ihr Stresserleben
mit dem der Eltern von Kindern mit Cystischer Fibrose, Wachstumsstérungen,
insulinabhéngigem Diabetes mellitus und Rett-Syndrom, deren Daten aus fritheren Studien
stammten. Dabei konnte festgestellt werden, dass die Gesamt-Stressbelastung sowie die
elternbezogene Belastung bei Eltern von Kindern mit Sondenernéhrung signifikant héher war,
als von Eltern der Kinder mit Wachstumsstérungen und Diabetes. Sie erlebten auch mehr
gesundheitliche Beeintrachtigungen, personliche Einschriankungen sowie Probleme in der
Partnerbeziechung. In Hinblick auf kindbezogene Belastungsaspekte wiesen Eltern
sondenerndhrter Kinder hohere Stresslevels auf als Eltern von Kindern mit Diabetes und
geringere als Eltern von Kindern mit Rett-Syndrom. Die kindbezogene Belastung der Eltern

von Kindern mit Cystischer Fibrose war der von Eltern sondenernéhrter Kinder &hnlich.

Weiters zeigte sich, dass Eltern von Kindern mit Krebserkrankungen eine weitaus hdhere
Stressbelastung aufwiesen als Eltern von Kindern mit korperlichen Behinderungen und zwar
sowohl in Hinblick auf kind- und elternbezogene Aspekte als auch bezogen auf die Eltern-

Kind-Interaktion (Hung, Wu & Yeh, 2004).

Im Folgenden soll auf die Situation der Eltern von Kindern mit Cystischer Fibrose und
Jjuveniler idiopathischer Arthritis eingegangen werden. Dabei beschiftigt sich der GroBteil der
Studien jedoch mit Belastung und psychischer Anpassung der Eltern im Allgemeinen und

kaum mit Parenting Stress, wie oben definiert.
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Oppermann und Topfer (2001) fassen die Belastungen der Familien von Kindern mit juveniler
idiopathischer Arthritis zusammen, die jedoch auch fiir Familien von Kindern mit Cystischer

Fibrose gelten:

- hiufige Krankenhausaufenthalte des Kindes, die eventuell mit
Trennungsproblematiken einhergehen;

- soziale, emotionale und intellektuelle Entwicklungsabweichungen, die die Anpassung
in Familie und Peer-Group erschweren;

- Verlust sozialer Aktivitit durch Zeitmangel aufgrund der Therapien;

- hohere Anforderungen an das Erziehungsverhalten der Eltern;

- stindige Angst vor einer Verschlechterung der Erkrankung, Nebenwirkungen der
Medikamente, bleibenden Folgeschidden usw.;

- Partnerschaftsprobleme der Eltern aufgrund verschiedener Copingstrategien und
Zeitmangels;

- uberforderte oder auch vernachlissigte Geschwister;

- Konflikte mit dem sozialen Umfeld.

Ein zusétzlicher Stressor, dem nur Eltern von Kindern mit Cystischer Fibrose ausgesetzt sind,
ist das Wissens um den chronisch progredienten, letztlich tédlichen Verlauf der Erkrankung,
dem bei Eltern von Kindern mit juveniler idiopathischer Arthritis die Hoffnung auf dauerhafte

Heilung gegeniibersteht (vgl. Kapitel 4).

Elterliche Belastung bei Cystischer Fibrose

Das konkrete Stresserleben von Eltern mit Kindern, die an Cystischer Fibrose (CF) leiden,

wurde bisher kaum untersucht:

Blair, Cull und Freeman (1994) fanden bei Miittern von jungen CF-Patient(inn)en zwischen 14
und 24 Jahren, verglichen mit Miittern gesunder Kinder, eine erhohte emotionale
Stressbelastung. Dies konnte bei den Vitern nicht nachgewiesen werden. Auch ein Vergleich

von Eltern CF-kranker und gesunder Kinder im Alter von 2 bis 6 Jahren erbrachte dieses
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Ergebnis. Es zeigte sich, dass Miitter von Kindern mit CF eine hdhere Stressbelastung
aufwiesen als Eltern gesunder Kinder und die Viter der Kinder (Quittner, Espelage, Opipari,

Carter, Eid & Eigen, 1998).

Weiters wurde bei Eltern von Kindern mit Cystischer Fibrose, Asthma und Diabetes
festgestellt, dass unter Kontrolle von Alter, Familieneinkommen und Bildungsgrad der Mutter
die elterliche Stressbelastung den Hauptpradiktor fiir das selbststindige Verhalten des Kindes
darstellte. Hoheres elterliches Stresserleben ging mit einer geringeren Einschitzung des
selbststdndigen Verhaltens des Kindes einher. Die Richtung des Zusammenhangs bleibt
jedoch unklar. Zum einen konnte eine geringere Selbststindigkeit des Kindes zu gréBeren
Anforderungen der Eltern und damit zu hdheren Stresslevels fithren. Andererseits besteht die
Moglichkeit, dass Eltern, die sich gestresster fiihlen, ihre Kinder als weniger selbststéindig

einschétzen (Bourdeau, Mullins, Carpentier, Colletti & Wolfe-Christensen, 2007).

Elterliche Belastung bei juveniler idiopathischer Arthritis

Barlow, Wright, Shaw, Lugmani und Wyness (2002) fanden in einer englischen Studie heraus,
dass die Nebenwirkungen der Medikamente, die Zukunft des Kindes und die Sorge
tiberfiirsorglich zu werden die groBten Stressoren fiir die Miitter von Kindern mit JIA
darstellten.

Die psychische Belastung von Eltern mit an JIA erkrankten Kindern verglichen Gerhardt et al.
(2003) mit der von Eltern gesunder Kinder, wobei Versuchs- und Kontrollgruppe parallelisiert
wurden. Dabei unterschieden sich Miitter und Viter von Kindern mit JIA nicht in ihrer
Belastung. Es lief3 sich auch kein signifikanter Unterschied zwischen Miittern von Kindern mit
JIA und Miittern gesunder Kinder nachweisen. Ebenso wiesen Viter kranker und gesunder
Kinder eine dhnliche Belastung auf. Allerdings zeigte sich, dass mehr Miitter von Kindern mit
JIA im klinischen Bereich psychischer Symptome lagen als Miitter gesunder Kinder (46 % vs.
28 %). In Hinblick auf die soziale Unterstiitzung waren die Eltern kranker und gesunder
Kinder ebenfalls nicht verschieden voneinander. Die Form, Schwere und Dauer der

Erkrankung hatte keinen Einfluss auf die Belastung oder soziale Unterstiitzung der Eltern.
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In einer Studie an 92 Miittern von Kindern mit JIA zeigte sich, dass psychische Symptome
von Depression und Angst weder durch die Krankheitsschwere noch durch die
Funktionseinschrankungen des Kindes vorhergesagt werden konnten. Dagegen hingen héherer
krankheitsbezogener Stress und Alltagsstress (daily hassles) signifikant mit ausgeprigteren
psychischen Symptomen der Mutter zusammen, und zwar auch unter Beriicksichtigung von
Krankheitsschwere und funktionellem Status des Kindes. Der Bildungsstand der Mutter wirkte
dabei als Stress-Puffer, da Miitter mit hoherem Bildungsabschluss auch bei hoher alltdglicher
Stressbelastung weniger psychische Symptome zeigten (Manuel, 2001).

Andererseits belegen manche empirische Befunde auch, dass Miitter von schwer kranken
Kindern mit Funktionseinschrinkungen belasteter sind als Miitter von Kindern, deren
Krankheit leichter verldauft. So konnten Lustig, Ireys, Sills und Walsh (1996) bei jenen
Miittern, deren Kinder sowohl nonsteroide als auch steroide Medikamente einnahmen, eine
hohere psychische Belastung nachweisen als bei Miittern deren Kinder nur nonsteroide oder
gar keine Medikamente bekamen. Die Medikamenteneinnahme stellte dabei einen Indikator
fiir den Schweregrad der Erkrankung dar, da steroide Medikamente fast nur Kindern mit
schweren Erkrankungen verabreicht werden. Weiters zeigten Miitter, die von
Einschrinkungen ihrer Kinder in den Aktivititen des tiglichen Lebens berichteten, hohere
Grade von psychischen Symptomen.

Neben der tatsdchlichen Krankheitsschwere spielt auch die subjektive Einschitzung der
Krankheitsprobleme des Kindes und deren Einfluss auf die Familie eine wichtige Rolle bei der
Belastung der Miitter. So vermittelte die Beurteilung der Auswirkung der Erkrankung des
Kindes auf die Familie teilweise zwischen der Beeintrachtigung des Kindes und psychischen
Symptomen der Mutter (Lustig et al., 1996). Auch in der Studie von Manuel (2001) hing eine
positivere Wahrnehmung der Krankheitssituation mit geringeren psychischen Symptomen der

Miitter zusammen, selbst dann, wenn der krankheitsbezogene Stress hoch war.
Insgesamt zeigen die vorhandenen Befunde eine deutlich hohere Stressbelastung der Eltern

chronisch beeintrichtigter Kinder im Vergleich zu Eltern gesunder Kinder, insbesondere bei

Vorliegen von  Verhaltensauffilligkeiten und  Funktionsbeeintrachtigungen. Dabei
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unterscheiden sich die Gruppen meist in kindbezogenen und weniger in elternbezogenen
Belastungsaspekten. Auch gibt es Hinweise darauf, dass zwischen verschiedenen

Erkrankungen gewisse Unterschiede im Stresserleben vorliegen.

2.3.2. Das Stresserleben der Eltern psychisch auffalliger Kinder

Einige der oben beschriebenen Stressoren fiir Eltern chronisch kranker Kinder treffen ebenso
auf Eltern psychisch auffilliger Kinder zu. Auch sie miissen mit den Anpassungsproblemen
des Kindes umgehen, die in diesem Fall im Vordergrund stehen. Eine psychische Stérung des
Kindes lésst sich zudem meist vor dem sozialen Umfeld nicht verbergen und wird héufig erst
von diesem aufgezeigt. Weitere Folge sind nicht selten Schuldzuweisungen an die Eltern und

ihren Erziehungsstil. Soziale Konflikte sind somit vorprogrammiert.

Eine Vergleichsstudie zum Parenting Stress im Kontext kindlicher psychischer Auffilligkeit
wurde 1994 von Fuller und Rankin durchgefiihrt. Konkret erfolgte ein Vergleich zwischen
Miittern von gesunden Kindern, Kindern mit Lernstdrungen und mit emotionalen Stérungen
im Alter von 6 bis 13 Jahren.

Dabei zeigten sich in Hinblick auf Akzeptanz, Stimmung, Ablenkbarkeit und Verstirkung des
Kindes signifikant hohere Stresswerte bei Miittern emotional beeintrdchtigter Kinder im
Vergleich zu Miittern gesunder Kinder. Miitter von Kindern mit Lernstorungen wiesen in
Bezug auf die Ablenkbarkeit des Kindes eine hohere Belastung auf als Miitter gesunder
Kinder. Insgesamt lagen im kindbezogenen Belastungsbereich sowohl bei Miittern von
Kindern mit Lernstérungen als auch bei jenen von Kindern mit emotionalen Stérungen hohere
Stresswerte vor als in der Kontrollgruppe. Die Miitter von Kindern mit emotionalen Stérungen
erreichten zudem signifikant hohere Belastungswerte in Hinblick auf die elterliche Bindung an
das Kind, den gesamten elternbezogenen Belastungsbereich und das Gesamt-Stresserleben als
Miitter von Kindern ohne Beeintrdchtigung. Miitter von Kindern mit Lernstérungen und
emotionalen Stérungen unterschieden sich in keinem der Bereiche voneinander. Dieses

Ergebnis deutet darauf hin, dass, verglichen mit Miittern gesunder Kinder, vor allem Miitter
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von emotional beeintrachtigten Kindern erhdhtem Stresserleben ausgesetzt sind. Allerdings ist

die verwendete Stichprobengro3e mit je 15 als sehr gering einzustufen.

Eine dhnliche, aktuellere Untersuchung mit deutlich groBeren Stichproben (43 bis 54 Paare)
stammt aus der Schweiz. Es wurden Eltern von Kindern mit externalisierenden
Verhaltensauftilligkeiten, Down-Syndrom und unauffilliger Entwicklung unter anderem
hinsichtlich ihres Stresserlebens miteinander verglichen. Dabei wiesen Eltern von Kindern mit
externalisierenden Verhaltensauffilligkeiten und Down-Syndrom, im Vergleich zu Eltern
gesunder Kinder, eine signifikant hohere Belastung im Bereich der Bewdltigung des
Familienalltags (Haushalt, Kindererzichung usw.) auf. Eltern mit verhaltensauffalligen
Kindern zeigten zudem in Hinblick auf ihr psychisches Wohlbefinden hoheren Stress als die
Kontrollgruppe und die ungiinstigste Stressbewéltigung (Gabriel, Zeender & Bodenmann,

2005).

Bei Eltern von Kindern mit oppositionellen bzw. Verhaltensstérungen wurden ebenfalls
klinisch bedeutsam erhohte Stresslevels in Hinblick auf kindbezogene Aspekte, jedoch nicht
hinsichtlich elterlicher Funktionsbereiche festgestellt (Calzada et al., 2004). Die Eltern von
Kindern mit Aufmerksamkeitsdefizit- und Hyperaktivititssyndrom (ADHS) und
Entwicklungsverzogerungen zeigten bei Gupta (2007) im Vergleich mit Eltern gesunder
Kinder ein signifikant hoheres Gesamt-Stresserleben. Die kindbezogene Belastung war bei
ADHS-Kindern am héchsten und bedeutsam verschieden von Eltern gesunder, HIV-infizierter
und asthmakranker Kinder. Die stérkste elternbezogene Belastung wiesen Eltern
entwicklungsriickstindiger Kinder auf und unterschieden sich damit signifikant von der

Kontrollgruppe.

Verhaltensauftélligkeiten diirften auch in Zusammenhang mit chronischen Erkrankungen eine
grole Rolle spielen. So untersuchten Spratt, Saylor und Macias (2007) die Korrelate des
Parenting Stress in verschiedenen klinischen Gruppen. Dabei wurden Eltern von 57 Kindern
aus einer interdiszipliniren Klinik mit kombinierten Entwicklungs-, Verhaltens-,

neurologischen und emotionalen Problemen, 70 Kindern mit Gehirnblutungen bei der Geburt,
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54 Kindern mit Lernstorungen/ADHS und 45 Kindern mit Neuralrohrdefekten befragt. Das
Alter der Kinder lag bei 4 bis 12 Jahren. Es zeigte sich, dass in allen vier Gruppen
externalisierende und internalisierende Verhaltensprobleme der Kinder mit erhdhter
Stressbelastung der Eltern zusammenhingen, besonders in Verbindung mit inaddquaten
Ressourcen und geringer sozialer Unterstiitzung. In allen Gruppen, mit Ausnahme der ADHS-
Gruppe, war das Stresserleben bei Eltern von Kindern mit Verhaltensproblemen (isoliert oder

kombiniert mit kognitiven Defiziten) am hdchsten.

Bei Floyd und Gallagher (1997), welche Eltern von Kindern mit geistiger Retardierung,
chronischer Erkrankung und Verhaltensauffilligkeiten miteinander verglichen, erwies sich das
Vorhandensein von Verhaltensproblemen in allen drei Gruppen als wichtigere Determinante
elterlichen Stresserlebens als die Erkrankungsart selbst. Mehr Verhaltensprobleme gingen,
unabhéngig von der Art der Erkrankung, mit hoherem Stresserleben einher. Eltern von
Kindern mit chronischen Erkrankungen ohne Verhaltensauffélligkeiten gaben dabei fast
durchwegs die geringsten Stresslevels an, Eltern von geistig retardierten Kindern mit

Verhaltensproblemen die hochsten.

Dieses Ergebnis bestitigt sich auch in einer zweijdhrigen Langsschnittstudie bei Familien von
Kleinkindern mit Entwicklungsverzogerungen. Das Stresserleben war bei Eltern
entwicklungsverzogerter Kinder hoher als bei Eltern von Kindern mit angemessener
Entwicklung, hing aber eher mit den Verhaltensproblemen des Kindes zusammen als mit
dessen kognitivem Entwicklungsstatus. Die Verhaltensprobleme des Kindes konnten die
spéteren Stresslevels der Eltern vorhersagen und das elterliche Stresserleben war wiederum
ein Pradiktor fiir die Verhaltensprobleme des Kindes. Miitter und Viter wiesen dabei dhnliche
Ergebnisse auf. Die Autoren gehen davon aus, dass hohes elterliches Stresserleben mit der
Zeit zu einer Verschlechterung der Verhaltensprobleme des Kindes beitrdgt, was wiederum zu
einer Erhohung der elterlichen Stressbelastung fiihrt (Baker, Mclntyre, Blachner, Crnic,
Edelbrock & Low, 2003).
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Zusammenfassend lésst sich feststellen, dass Verhaltensauffilligkeiten der Kinder, ob primir
oder im Zuge einer korperlichen Beeintrachtigung, mit einer deutlich erhdhten Stressbelastung
der Eltern einhergehen. Die Eltern psychisch auffilliger bzw. entwicklungsverzogerter Kinder
weisen durchwegs die hochsten Stresswerte auf, sowohl im Vergleich mit Eltern gesunder
Kinder als auch teilweise verglichen mit Eltern korperlich beeintrdchtigter Kinder. Allerdings
muss angemerkt werden, dass kaum Studien zum direkten Vergleich des Stresserlebens von

Eltern psychisch und korperlich kranker Kinder vorliegen.

2.4. Elterliches Stresserleben und Kohirenzgefiihl

Angesichts der zahlreichen Befunde, die zu den Zusammenhingen von Kohédrenzgefiihl und
verschiedenen Stresssituationen bereits vorliegen, ist es iiberraschend, wie wenig Studien sich
bislang mit der Beziechung von Kohérenzgefiihl und Stresserleben bei Eltern beeintrachtigter
Kinder beschiftigt haben. Nahezu alle davon bezogen sich zudem auf Kinder mit geistigen
Behinderungen unterschiedlicher Atiologie und nicht auf chronisch kranke oder psychisch

auffillige Kinder.

So konnte bei Eltern von Kindern mit Down-Syndrom im Alter von 3,5 bis 7 Jahren ein
signifikanter, negativer Zusammenhang zwischen dem SOC und dem elterlichen Stresserleben
nachgewiesen werden (» = -.46). Im Vergleich dazu korrelierten diese beiden Variablen bei
Eltern gesunder Kinder in der Hohe von r = -.54 miteinander. Eltern mit einem stark
ausgepragten Kohérenzgefiihl zeigten dabei ein bedeutend geringeres elterliches Stresserleben

als jene mit niedrigem oder mittlerem Kohédrenzgefiihl (Hedov, Anneren & Wikblad, 2002).

Ebenso beschrieben Miitter von Kindern mit Autismus, die ein stirkeres Kohérenzgefiihl
aufwiesen, eine geringere Stressbelastung als Miitter mit einem schwachen SOC. Dabei stellte
sich das Kohdrenzgefiihl als Moderator zwischen dem Schweregrad der Symptome und dem
erlebten Stress heraus. So erwies sich die Stressbelastung bei hoheren Schweregraden als
grofler, wenn der SOC gering war. Bei Miittern mit einem starken Kohérenzgefiihl hatte der

Schweregrad der Symptome dagegen keinen Einfluss auf das Stresserleben. Weiters zeigten
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Miitter mit hoherem SOC groBeres Vertrauen in ihre Rolle als Mutter und mehr Akzeptanz
ithrer Kinder, was wiederum mit niedrigeren Stresslevels einherging. Die Korrelation von SOC

und Stress lag bei » = -.59 (Mak, Ho & Law, 2007).

Margalit und Kleitman (2006) untersuchten Faktoren, die zum elterlichen Stresserleben der
Miitter von Kindern mit Down-Syndrom beitragen. Sie befragten vor und nach einer
multidisziplindren Intervention 70 Miitter von Kleinkindern zu ihrer Stressbelastung und unter
anderem auch zu ihrem Kohérenzgefiihl. Die beiden Erhebungszeitpunkte lagen dabei ein
knappes Jahr auseinander. Das Stresserleben zu Beginn der Intervention konnte von der Hohe
des elterlichen Kohidrenzgefiihls vorhergesagt werden, wobei ein hoherer SOC niedrigere
Stresslevels voraussagte. Der anfdngliche SOC trug auch einen Teil zur Vorhersage des
elterlichen Stresserlebens am Ende der Intervention bei. Die Autoren verglichen des Weiteren
Miitter, deren SOC nach der Intervention hoher war als zu Beginn, mit Miittern, deren SOC im
Laufe des Jahres gesunken war. Dabei zeigten erstere nach der Intervention niedrigere

Stresslevels als vorher und letztere hohere Stresslevels.

In Deutschland wurden das Kohérenzgefiihl und das Stresserleben von 235 Miittern
schwerhoriger und gehorloser Kinder im Alter von 1 bis 13 Jahren erhoben. Pfadanalysen
zeigten, dass Miitter mit einem stirkeren Kohidrenzgefiithl gegeniiber Miittern mit
schwécherem SOC einen Vorteil in der Stressbewdltigung hatten. Der SOC war hierbei von
groBerer Bedeutung als soziale Unterstiitzung. Fiir die Lebenszufriedenheit war soziale
Unterstiitzung allerdings wichtiger als das Kohérenzgefiihl. Das Kohérenzgetfiihl wird daher

vom Autor als wichtige Ressource in der Stressreduktion interpretiert (Hintermair, 2004).

In einer Studie von Oelofsen und Richardson (2006) ging ein hohes elterliches Stresserleben
ebenfalls Hand in Hand mit einem schwachen Kohéarenzgefiihl. So zeigten Eltern von Kindern
mit Entwicklungsriickstdnden (vor allem Autismus) sowohl ein hoheres Stresserleben als auch
ein schwécheres Kohidrenzgefiihl als Eltern gesunder Kinder. Innerhalb dieser Familien wiesen
die Miitter der Kinder eine noch hohere Belastung und ein noch schwécheres Kohdrenzgefiihl

auf als die Viter.
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Es kann somit festgehalten werden, dass ein starkes Kohdrenzgefiihl durchwegs mit geringerer
elterlicher Stressbelastung einhergeht und umgekehrt. Das Kohédrenzgefiihl scheint zudem in
der Lage, den Grad an erlebtem Stress zu einem spiteren Zeitpunkt vorauszusagen. Eltern mit
einem stark ausgeprigten SOC haben somit bessere Voraussetzungen fiir eine erfolgreiche

Stressbewiltigung im Falle einer Beeintrachtigung ihres Kindes.

3. Die Partnerschaftsqualitat der Eltern beeintrachtigter

Kinder

Der Partnerschaftsqualitit der Eltern kommt unter anderem auch grofle Bedeutung in der
Stressbewiltigung zu. In der Literatur wird oft postuliert, dass sich eine chronische
Beeintrachtigung des Kindes negativ auf die Partnerschaftsqualitit der Eltern auswirken kann
(z.B. Oppermann & Topfer, 2001). Auch in der Praxis konnte diese Beobachtung bei Eltern
von Kindern mit Hirntumoren gemacht werden (U. Leiss, personliche Mitteilung, September

2005). Empirische Befunde zeigen diesbeziiglich jedoch ein uneinheitliches Bild.

Taanila, Kokkonen und Jarvelin beschéftigten sich 1996 mit den Langzeitauswirkungen einer
Beeintrachtigung des Kindes auf die eheliche Beziehung. Die Autoren befragten mittels
Interviews und Fragebogen 27 Eltern von Kindern mit korperlicher Behinderung, 31 Eltern
von Kindern mit geistiger Behinderung sowie 31 Eltern von Kindern mit Diabetes mellitus, als
diese bereits zwischen 12 und 17 Jahren alt waren. Dabei beschrieben 70 % aller Paare, dass
die Geburt bzw. Erkrankung des Kindes ihre Beziehung gar nicht veréndert habe, 23 % gaben
an, ihre Beziehung sei enger geworden und lediglich 7 % erlebten eine Entfremdung
voneinander. Dabei brachte eine geistige Behinderung des Kindes die Eltern am haufigsten
ndher zusammen, eine korperliche Behinderung trennte am meisten. Obwohl die
Unstimmigkeiten zwischen den Eltern in allen Gruppen teilweise zugenommen hatten, waren
88 % der Eltern der Meinung, sehr gut auf ihre Beziechung geachtet zu haben. Probleme in der
Partnerschaft gaben je ein Drittel der Eltern von Kindern mit korperlicher und geistiger

Behinderung an und 16 % der Eltern von zuckerkranken Kindern. Es zeigten sich keine
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signifikanten Unterschiede zwischen den Erkrankungsgruppen. Dieses Ergebnis spricht fiir
eine weniger negative Auswirkung einer Beeintrachtigung des Kindes auf die Partnerschaft als
vielfach vermutet. Kritisch anzumerken ist hier jedoch, dass Eltern gesunder Kinder nicht zu

der Verdnderung ihrer Partnerschaft nach der Geburt des Kindes befragt wurden.

Im Gegensatz dazu, berichten Berge und Patterson (2004) in einer Uberblicksarbeit eine
verminderte Partnerschaftsqualitit der Eltern von Kindern mit Cystischer Fibrose (CF).
Weniger Zeit fiireinander, geringere Kommunikation und Intimitdt sowie die Beanspruchung
zwischen Erziehung und Pflege des Kindes zeigten dabei Verbindungen zu einer niedrigeren
Partnerschaftsqualitit. Ein Vergleich von Eltern von Kindern mit Cystischer Fibrose mit
Eltern gesunder Kinder und Eltern von Kindern mit Erndhrungsproblemen erbrachte dagegen
keinen signifikanten Unterschied in der von Miittern berichteten Partnerschaftsqualitit.
Allerdings wiesen Viter von CF-kranken Kindern eine bedeutend geringere Zufriedenheit mit
threr Partnerschaft auf als Viter gesunder Kinder. Von Vitern der Kinder mit
Erndhrungsschwierigkeiten unterschieden sie sich nicht (Sanders, Turner, Wall, Waugh &
Tully, 1997). Quittner et al. (1998) konnten dagegen weder bei Miittern noch bei Vitern von
Kindern mit Cystischer Fibrose einen Unterschied zu Eltern gesunder Kinder hinsichtlich ihrer
Partnerschaftsqualitit feststellen. Es zeigte sich aber, dass Miitter in beiden Gruppen eine

hohere Intimitét beschrieben als Viter.

Dass die Partnerschaftsqualitit der Eltern moglicherweise einen iiberaus wichtigen Faktor fiir
Kinder darstellt, zeigte sich bei Eltern von Kindern mit oppositionellen und
Verhaltensstérungen, da miitterlicher Arger und Frustration in der Ehe mit der emotionalen
Instabilitdt und dem problematischen Verhalten des Kindes zusammenhingen. Dabei konnten
umgekehrt natiirlich auch die Verhaltensprobleme des Kindes zu Unzufriedenheit in der
Partnerschaft gefiihrt haben (Calzada et al., 2004). Dieses Ergebnis wurde an 69 Familien
gesunder, unauffilliger Kinder im Alter von 3 Jahren bestitigt. Je konfliktbelasteter die
elterliche Paarbeziehung war, umso mehr Problemverhalten zeigte das Kind. Das galt vor
allem fiir externalisierende Verhaltensweisen. Weiters wurden die Kinder als weniger

kompetent in sozialen Belangen beschrieben, wenn die Beziehung der Eltern durch mehr
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Konflikte geprdgt war. Die Zusammenhdnge konnen jedoch durchwegs als relativ gering
betrachtet werden (Braune-Krickau, Stadelmann, von Wyl, Perren, Biirgin & von Klitzing,

2005).

Zudem geht eine hohe Partnerschaftsqualitit mit einem verminderten Stresserleben der Eltern
einher. So konnte eine hohe Partnerschaftsqualitidt bei Miittern und Vitern von Kindern mit
Down-Syndrom, motorischen Beeintrichtigungen und anderen Entwicklungsverzogerungen
eine geringere elterliche Stressbelastung vorhersagen. Weiters erklérte die Zufriedenheit mit
der Partnerschaft bei Miittern 9.5 % und bei Vitern 28.4 % der Varianz ihres Stresserlebens.
Die Korrelationen von Stresserleben und Partnerschaftsqualitét lagen bei » = -.60 (Viter) und
r = -.48 (Miitter) (Kersh, Hedvat, Hauser-Cram & Warfield, 2006). Auch bei Eltern friih-
sowie termingerecht geborener Kinder im Alter von 7 Jahren lieB sich ein negativer
Zusammenhang zwischen der berichteten Partnerschaftsqualitit der Eltern und deren
Stressbelastung nachweisen. Dabei zeigte sich eine signifikante Korrelation der
Partnerschaftsqualitit und elternbezogenen Belastungsaspekten sowohl bei Miittern (r = -.41)
als auch bei Vitern (r = -.50). Es ergab sich jedoch kein bedeutsamer Zusammenhang mit

kindbezogener Belastung (Benzies, Harrison & Magill-Evans, 2004).

Weiters gibt es Hinweise darauf, dass Paare mit einem hohen Kohérenzgefiihl zufriedener mit
ithrer Partnerschaft sind als Paare mit einem niedrigen SOC. Dieser positive Zusammenhang
der beiden Variablen zeigte sich sowohl bei gesunden Paaren nach mindestens 20jéhriger
Beziehung (Kaslow, Hansson & Lundblad, 1994) als auch bei psychiatrischen Patient(inn)en
und Personen mit Partnerschaftsproblemen (H61zl & Reiter, 1992).

Insgesamt wird deutlich, dass eine Beeintrachtigung des Kindes zu verminderter
Partnerschaftsqualitdt fiihren kann, aber keinesfalls muss. Es zeigt sich jedoch eindeutig eine
Verbindung zwischen einer hohen Partnerschaftsqualitit und einer geringeren elterlichen
Stressbelastung sowie einem hoheren Kohirenzgefithl. Zudem héngt eine geringe
Zufriedenheit in der Partnerschaft mit Verhaltensproblemen des Kindes zusammen, wobei die

Richtung dieses Zusammenhangs unklar ist.
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4. Chronische Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter

Als Beispiele fiir chronische Erkrankungen wurden in der vorliegenden Arbeit zum einen
Cystische Fibrose (CF) und zum anderen juvenile idiopathische Arthritis (JIA) gewéhlt.

Im folgenden Kapitel sollen die medizinischen und psychosozialen Aspekte dieser beiden
Erkrankungen eingehender beschrieben werden, um die oben genannten Belastungen der

Eltern besser verstindlich zu machen.

4.1. Cystische Fibrose (CF)

4.1.1. Medizinische Aspekte der Cystischen Fibrose (CF)

Definition und Epidemiologie der Cystischen Fibrose

Bei der Cystischen Fibrose (CF), die auch Mukoviszidose genannt wird, handelt es sich um
eine Erkrankung, die autosomal rezessiv vererbt wird und bisher nicht heilbar ist. CF ist die
hiufigste angeborene Stoffwechselerkrankung der weiflen Bevolkerung und tritt hier mit einer
Inzidenz von 1:2000 bis 1:2500 auf. In Australien, den USA und Mitteleuropa ist siec am
weitesten verbreitet, bei Afrikanern und Asiaten kommt die Erkrankung weitaus seltener vor
(Dockter, 2000a; Stephan, 1996; Tiimmler, 2000; Ullrich, Hellmann-Backhaus & Bartig,
1996).

Ursachen

Cystische Fibrose wird durch unterschiedliche Mutationen eines Gens auf Chromosom 7
verursacht (Stephan, 1996; Tiimmler, 2000). Dieses Gen bewirkt letztendlich, dass die Driisen
des Korpers ein fliissigkeitsarmes und somit zu zdhes Sekret produzieren, welches dann nicht
abflieBen kann, die Driisen verstopft und entziindet. Das betrifft nicht nur die Bronchialdriisen,
sondern alle Driisen, die Sekret absondern, wie auch die Bauchspeicheldriise oder den Darm.
CF kann somit als Multiorganerkrankung angesehen werden (Dockter, 2000a; Stephan, 1996;
Ullrich et al., 1996).
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Symptome und Verlauf

Gewdhnlich entwickeln sich die ersten Symptome schon beim Sdugling, wobei die
Krankheitsverldufe generell stark variieren konnen.

Die Kinder zeigen als eines der Hauptsymptome chronisch produktiven Husten. Durch den
zdhfliissigen Schleim ist der Selbstreinigungsmechanismus der Lungen und Bronchialwege
beeintriachtigt. Dadurch kann es zu Sekretverlegungen der Atemwege kommen, was dazu
filhrt, dass sich Viren und Bakterien leicht ansiedeln konnen und die Anfélligkeit fiir
Infektionen  erhdhen.  Héaufige  bakterielle  Bronchitiserkrankungen und  auch
Lungenentziindungen sind die Folge (Stephan, 1996; Tiimmler, 2000). Hinzu kommt meist
eine Besiedelung mit CF-typischen Erregern (v. a. Pseudomonas aeruginosa), die Kolonien
bilden und bei einer tatséchlichen chronischen Infektion massive Komplikationen verursachen

konnen (Stephan, 1996).

Weiters kommt es durch eine Funktionsstérung der Bauchspeicheldriise zu einer mangelnden
Verdauung der Nahrungsbestandteile. Die Storung des Darms bedingt zudem eine schlechte
Aufnahme der Néhrstoffe. Diese Verdauungsstérung fiihrt einerseits zu chronischem Durchfall
mit ungewohnlich grolen Mengen an fettigen, iibel riechenden Stiihlen und andererseits zu
einer Gedeihstérung (mangelndes Wachstum und Gewichtsentwicklung). Die Kinder haben
auch oft Bldhungen, Bauchschmerzen und einen aufgetriebenen Bauch (Dockter, 2000b;

Ratjen, 2004; Stephan, 1996).

Mit zunehmendem Lebensalter entwickeln 15 bis 30 Prozent der CF-Patient(inn)en einen
Diabetes mellitus, der behandelt werden muss. Auch das Krankheitsbild der Fettleber tritt im
Jugend- und Erwachsenenalter hdufig in Erscheinung. Erwachsene Ménner mit CF sind
nahezu durchwegs unfruchtbar, wihrend die Fruchtbarkeit bei weiblichen CF-Kranken nur
leicht beeintrachtigt ist. Patientinnen, deren Gesundheitszustand entsprechend gut ist, konnen
ohne Probleme ein Kind austragen (Ratjen, 2004; Stephan, 1996). Auf die zahlreichen
weiteren sekunddren Komplikationen, die seltener auftreten, kann hier nicht genauer

eingegangen werden.
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Wihrend noch in den sechziger Jahren der iiberwiegende Teil der Kinder mit CF im
Vorschulalter starb, sind heute Lebenserwartung sowie Lebensqualitdt stark gestiegen. Mehr
als ein Drittel der Patient(inn)en wird bereits iiber 18 Jahre alt, die mittlere Lebenserwartung
betrdgt zur Zeit 32,3 Jahre. Es wird angenommen, dass heute geborene Kinder mit Cystischer
Fibrose 45 bis 50 Jahre alt werden kdnnen (Dockter, 2000c; Ratjen, 2004). CF-Patient(inn)en,
die voll therapiert sind, fithlen sich meist gesund und wirken duflerlich auch so. Sie haben zu
70 % eine normale Lungenfunktion und leiden kaum unter Fehlverdauung (Dockter, 2000b).
Allerdings verschlechtert sich der Zustand trotz der Behandlung im Laufe des Lebens und

fiihrt letztendlich zum Tod (Stephan, 1996).

Therapie der Cystischen Fibrose

Die Therapie der Cystischen Fibrose bezieht sich lediglich auf die Symptome der Erkrankung
und muss daher lebenslang durchgefiihrt werden. Sie ldsst sich grob in drei Bereiche einteilen
(Stephan, 1996):

e Antibiotikabehandlung: Wie bereits dargestellt, sind die Atemwege von CF-

Patient(inn)en anfillig flir bestimmte Erreger. Eine diesbeziigliche Pravention ist somit
unerldsslich. Einerseits ist es wichtig, dass die Patient(inn)en selbst Quellen der
Ansteckung vermeiden (z.B. feuchtes Milieu und Kontakt mit anderen, infizierten
Patient(inn)en). Andererseits wird eine Therapie mit Antibiotika eingesetzt, die
entweder intravends bzw. oral verabreicht oder/und inhaliert werden. Weiters erhalten
CF-Patient(inn)en verschiedenste andere Medikamente (z.B. zur Hemmung der
Entziindungsreaktion, Losung des Schleims oder zur Befeuchtung der Atemwege), die
meist inhaliert werden miissen (App, Lindemann & Wunderlich, 2000; Ratjen, 2004).

e Physiotherapie: Krankengymnastik und korperliche Aktivitdt werden eingesetzt, um

das Sekret zu mobilisieren und auszuhusten sowie zur Entspannung und zum Training
der Atemmuskulatur. Dabei gibt es passive Techniken, die Physiotherapeut(inn)en am
Patienten bzw. der Patientin ausfithren und aktive Techniken, die der/die Patient/-in
selbst zuhause durchfiihren kann und soll (App et al., 2000; Stephan, 1996).

e Erndhrungstherapie: CF-Patient(inn)en haben aus verschiedenen Griinden einen

erhohten Energiebedarf. Da sich zudem ein normales Gewicht sehr positiv auf den
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Krankheitsverlauf auswirkt, ist es notwendig eine ausreichende Kalorienzufuhr zu
sichern. Das geschieht iliber fettreiche Nahrung unter Gabe von oft sehr groBen
Mengen an Verdauungsenzymen. Auch eine ausreichende Zufuhr von Vitaminen und
Spurenelementen muss gewdhrleistet sein. Manchmal kommen zuséitzlich
energiereiche Nahrungserginzungspriparate zum Einsatz. In einzelnen Féllen kann
eine Sondenerndhrung in der Nacht erforderlich werden (App et al., 2000; Ratjen,
2004; Stephan, 1996).

Neben einer Sauerstoffversorgung bei fortgeschrittener Lungenbeeintrachtigung ist
eine  weitere  Therapieoption bei  Erkrankungen im  Endstadium die

Lungentransplantation. Die Uberlebensrate nach 3 Jahren liegt durchschnittlich bei

60 % und ist somit niedriger als die anderer Organtransplantationen, jedoch besser als

die von Lungentransplantationen aus anderen Griinden als CF (Ratjen, 2004).

4.1.2. Psychosoziale Krankheitsbelastungen bei Cystischer Fibrose

Kinder, die an Cystischer Fibrose erkrankt sind, miissen sich mit einer Reihe seelischer und

psychosozialer Belastungen auseinandersetzen. Dabei lassen sich nach Frey (1992) drei

vorherrschende mdgliche Problembereiche bzw. Belastungsquellen identifizieren:

Krankheitsbezogener _Bereich. CF bringt Einschriankungen der physischen

Leistungsfahigkeit und des Allgemeinbefindens mit sich, Probleme im Bereich der
Erndhrung, Infektanfilligkeit, Husten, korperliche Stigmata, belastende, stressreiche
Therapien, hdufige Hospitalisierungen, akute Krankheitskrisen sowie einen
unvorhersehbaren, letztlich tddlichen Verlauf mit entsprechend verminderter
Moglichkeit der Lebensplanung (Frey, 1992; Schmitt, Koch & Schulze-Everding,
1996).

Entwicklungsbezogener Bereich: In Hinblick auf die Entwicklung ist durch die

,Krankenrolle die Identitdtsbildung beeintrichtigt. Eine gewisse psychische
Vulnerabilitdt liegt ebenfalls vor (Frey, 1992). Da viele Eltern eines CF-kranken
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Kindes die Neigung zur Uberbehiitung haben, ist der Aufbau eines autonomen,
eigenstdndigen Lebens mit Beruf und Partnerschaft erschwert. Schon von Kindesalter
an erleben viele Patienten und Patientinnen eine Einengung durch die Eltern, die dann

in der Adoleszenz hiufig in eine Rebellion miindet (Ratjen, 2004).

o Umweltbezogener Bereich: Auch soziale Integration sowie Partnerschaft und

Sexualitidt sind moglicherweise fiir CF-Patient(inn)en schwieriger als fiir gesunde
Menschen (Frey, 1992). Manche Kinder werden in der Schule verspottet und finden
nur schwer Anschluss, da sie (z.B. wegen des Hustens) gemieden werden. Héufige
Fehlzeiten und Einschrinkungen in der Freizeit kommen erschwerend hinzu (Ratjen,
2004). Das Thema Partnerschaft ist oft stark angstbesetzt und die Befiirchtung, nicht
als vollwertiger Partner anerkannt zu werden, vorherrschend. Ménnliche Patienten
miissen sich zusétzlich mit ihrer meist vorhandenen Unfruchtbarkeit auseinandersetzen

(Schmitt et al., 1996).

Hier wird deutlich, dass dltere Patienten und Patientinnen in mehr Bereichen Belastungen
aufweisen als jingere Kinder, da mit zunehmendem Lebensalter Anforderungen

hinzukommen (Frey, 1992).

Man konnte nun vermuten, dass CF-Patient(inn)en aus diesen Griinden eine verminderte
Lebensqualitit und ein hoheres Risiko fiir psychische Probleme aufweisen. Dies ist aber
keineswegs klar belegt: In den USA beispielsweise wurde an 40 CF-Patient(inn)en zwischen 7
und 12 Jahren mithilfe eines semistrukturierten Interviews sowie Fragebdgen deren
psychosoziale Anpassung erhoben und mit Kindern, die an Sichelzellanédmie litten, verglichen.
Dabei erfiillten 60 % der Kinder mit CF die Kriterien fiir eine psychische Stérung. Am
hiufigsten handelte es sich dabei um Angststorungen, gefolgt von oppositionellen Stérungen
und Verhaltensproblemen. Dabei zeigten sie signifikant mehr externalisierende Symptome als
Sichelzellandmiepatient(inn)en. Ein geringer Selbstwert, hoher Stress und wenig
Wirksamkeitserleben wiesen hier einen Zusammenhang mit einem hohen Grad an berichteten

Symptomen auf (Thompson, Gustafson, Gil, Godfrey & Bennett Murphy, 1998).
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Berge und Patterson (2004) folgerten in einer Ubersichtsarbeit aus elf Studien zur
psychosozialen Anpassung von CF-Patient(inn)en ebenfalls, dass Kinder mit chronischen
Erkrankungen mehr emotionale und verhaltensbezogene Probleme aufwiesen als gesunde
Kinder. Dabei waren Depressionen, Angste und Verhaltensprobleme im Zusammenhang mit

sozialen Beziehungen zu Gleichaltrigen vorherrschend.

Ein positiveres Bild zeigt eine australische Studie an 52 Jugendlichen mit CF. Anhand von
verschiedenen Selbstbeschreibungsfragebogen wurden Lebensqualitit, psychopathologische
Symptomatik, familidires Umfeld und Zukunftserwartungen erhoben. Generell hatten die
Patient(inn)en iiberwiegend eine zufriedenstellende Lebensqualitit und eine optimistische
Haltung der Zukunft gegeniiber, unabhingig von der Schwere ihrer Erkrankung. Lediglich
12,5 % der Jugendlichen erfiillten die klinischen Kriterien einer psychischen Stérung, wobei
es sich hier ebenfalls um Angst- und oppositionelle Storungen handelte. Eine hoffnungsvolle
Zukunftssicht war korreliert mit niedriger Psychopathologie, und auch die familidren
Beziehungen hatten einen Einfluss auf die psychosoziale Anpassung der CF-Patient(inn)en

(Szyndler, Towns, van Asperen & McKay, 2005).

Blair, Cull und Freeman beschiftigten sich 1994 ebenfalls mit der psychosozialen Situation
CF-kranker junger Erwachsener und kamen bereits damals zu einem &hnlichen Ergebnis. Es
zeigte sich kein Unterschied in der psychischen Gesundheit zwischen Jugendlichen, die an
Cystischer Fibrose erkrankt waren und ihren gesunden Alterskolleg(inn)en. Mit zunehmendem

Alter stieg die emotionale Stressbelastung zwar an, erreichte jedoch kein klinisches AusmaB.

Beziiglich der mdglicherweise erschwerten sozialen Entwicklung von Kindern mit CF bezieht
sich die Forschung hauptséchlich auf die direkte Befragung erkrankter Jugendlicher. So zeigte
sich in einer Schweizer Studie, dass Jugendliche mit Cystischer Fibrose insgesamt deutlich
weniger unterstiitzende Freunde angaben als gesunde und diese auch im Durchschnitt jiinger
waren als sie selbst. Allerdings beschrieben sie auch bestindigere Freundschaften (Frey &

Rothlisberger, 1996).
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Dieser Uberblick zeigt, dass zwar mdglicherweise ein erhdhtes Risiko fiir psychosoziale
Probleme besteht, aber viele Kinder mit CF eine gute Anpassung und hohe Lebensqualitit
aufweisen. Die Entwicklung einer psychischen Stérung ist somit trotz der zahlreichen

Belastungen, die diese Erkrankung mit sich bringt, nicht vorprogrammiert.

4.2. Juvenile idiopathische Arthritis (JIA)

4.2.1. Medizinische Aspekte der juvenilen idiopathischen Arthritis

Definition

Unter dem Sammelbegriff Rheuma versteht man ,schmerzhafte Erkrankungen der
Extremititen und/oder des Bindegewebes* (Huppertz, 2001, S. 16).

Bei Kindern mit rheumatischen Erkrankungen steht meist die Arthritis (Gelenksentziindung)
als Symptom im Mittelpunkt, also die juvenile idiopathische Arthritis. Von Arthritis spricht
man, wenn mindestens ein Gelenk schmerzhaft in seiner Bewegung eingeschrinkt oder
geschwollen ist bzw. einen Erguss aufweist, ohne dass dem eine Verletzung vorangegangen ist
(Huppertz, 2001). Die juvenile idiopathische Arthritis (JIA) ist definiert als ,,eine Arthritis
eines oder mehrerer Gelenke von mindestens (...) 3 Monaten (europdische Kriterien) mit
Erkrankungsbeginn bis zum 16. Lebensjahr. Die Diagnose beinhaltet immer den Ausschluss

aller &hnlichen Erkrankungen® (Hiafner & Truckenbrodt, 1996, S. 418).

Epidemiologie

Bei der JIA handelt es sich um die hiufigste Bindegewebserkrankung des Kindesalters. Die
genauen Angaben zur Héaufigkeit sind allerdings sehr unterschiedlich. Derzeit wird eine
Inzidenz von 5 bis 19 pro 100000 Kindern und eine Pravalenz von 0.16 bis 1.13 pro 1000
Kindern geschitzt (Petermann & Wiedebusch, 2005).

Ursachen und Verlauf

Die Entstehungsweise der JIA ist bislang weitgehend ungeklirt. Es diirften jedoch

immunologische, genetische und infektiose FEinfliisse beteiligt sein, welche eine
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Autoimmunreaktion zur Folge haben. Traumen und verschiedene belastende Situationen
werden als Ausloser in Erwigung gezogen (Hifner & Truckenbrodt, 1996; Petermann &
Wiedebusch, 2005). Es kommt zu entziindlichen Prozessen an der Gelenksinnenhaut, die diese
zerstoren und spéter auch das Knochen- und Knorpelgewebe stark schidigen konnen. Das
fiihrt zu Schwellung, Rétung, Uberwirmung und Schmerzen der betroffenen Gelenke sowie
gewoOhnlich auch zu Funktionseinschrinkungen (Petermann & Wiedebusch, 2005). Zudem
wird die Wachstumsgeschwindigkeit des allgemeinen Langenwachstums vermindert und es
kommt im Bereich der erkrankten Gelenke zu ortlich begrenzten Stérungen des Wachstums
(Hafner & Truckenbrodt, 1996). Die JIA geht somit mit der Gefahr schwerer Schidigung der
Gelenke bis hin zu ihrer Zerstérung einher, was zu korperlicher Behinderung fithren kann

(Schwind, 1996).

Therapie

Das Ziel der Therapie bei JIA besteht neben der Schmerzlinderung in der Hemmung des
Entziindungsprozesses, der Reduktion von Bewegungs- und Funktionseinschrinkungen, der
Vermeidung bleibender Schdaden und in der Gewéhrleistung einer altersgemiflen Entwicklung
des Kindes. Das Behandlungsprogramm umfasst verschiedene Bereiche, welche einander
gegenseitig ergidnzen sollen. Dabei handelt es sich um medikamentose Therapie (z.B.
Antirheumatika, Immunsuppressiva), Physiotherapie (z.B. Entspannung, Gymnastik,
Massagen, Lagerung), Ergotherapie (z.B. Gelenkschutzberatung), Hilfsmittelversorgung (z.B.
Schienen, Einlagen, Gehhilfen) sowie, wenn unbedingt erforderlich, operative Eingriffe.
Zudem werden auch Schulungen fiir Eltern und Patient(inn)en angeboten, damit diese die
Ubungen zuhause durchfiihren kénnen. Die psychosoziale Betreuung stellt ebenfalls einen
wichtigen Faktor dar (Hafner & Truckenbrodt, 1996; Héfner, Truckenbrodt & Spamer, 2001;
Petermann & Wiedebusch, 2005).

4.2.2. Formen der juvenilen idiopathischen Arthritis

Wichtig ist die Differenzierung in Oligoarthritis und Polyarthritis. Die Oligoarthritis ist durch

die Erkrankung von ein bis vier Gelenken in den ersten sechs Monaten der Erkrankung
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gekennzeichnet. Erkranken im weiteren Verlauf fiinf und mehr Gelenke spricht man von
erweiterter Oligoarthritis, andernfalls von persistierender Oligoarthritis (Héfner, Thon &
Wahn, 2001). Der Gelenkbefall ist meist asymmetrisch, das heiit, es sind nicht unbedingt
beide Korperhélften betroffen. Die Entziindung tritt vorwiegend an groen Gelenken auf. Bei
der Polyarthritis sind dagegen von Beginn an zahlreiche (fiinf und mehr) grofle und kleine
Gelenke, gewohnlich in beiden Korperhélften, betroffen. Oligoarthritische Formen weisen

eine deutlich bessere Prognose auf als polyarthritische (Hafner & Truckenbrodt, 1996).

Die juvenile idiopathische Arthritis ldsst sich noch genauer in fiinf Subgruppen unterteilen:

1. Friihkindliche Oligoarthritis (Typ 1)
Diese Verlaufsform der JIA betrifft zu 80 % Méadchen und beginnt zwischen dem 1. und 6.

Lebensjahr (Kleinmddchenform). Typisch ist die meist asymmetrische Entziindung von Knie-
und Sprunggelenken. Es muss jedoch auch besonders auf die Augen geachtet werden, da mehr
als 50 % der Kinder eine chronische Augenentziindung entwickeln, die unbehandelt zu
Sehschiden bis hin zur Erblindung flihren kann (Héfner, Thon & Wahn, 2001; Héfner &
Truckenbrodt, 1996; Schwind, 1996).

2. Spdtkindliche Oligoarthritis (Typ 1I)

Von diesem Subtyp sind mehr Buben im Schulalter und der Adoleszenz betroffen
(GroBjungenform). Die Oligoarthritis Typ II beginnt gewdhnlich an groBen Gelenken der
unteren Korperhilfte, wie an Knie- und Sprunggelenken und auch der Hiifte (Hafner &

Truckenbrodt, 1996; Schwind, 1996).

3. Seronegative Polyarthritis (kindliche Form der Polyarthritis)

Diese Verlaufsform kommt bei Madchen mit 70 bis 75 % héufiger vor als bei Buben. Je mehr
Gelenke entziindet sind, umso mehr ist das Kind in seiner Beweglichkeit eingeschrinkt und
somit in seinen Alltagsaktivitidten beeintrachtigt. Seronegativ bedeutet, dass der Rheumafaktor

im Blut nicht nachweisbar ist, was zwar die Diagnostik erschwert, aber eine deutlich
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giinstigere Prognose mit sich bringt (Hafner & Truckenbrodt, 1996; Schwind, 1996; Thon,
Héfner & Wahn, 2001).

4. Seropositive Polyarthritis (adulte Form der Polyarthritis)

Hierbei handelt es sich um die sehr frith beginnende chronische Polyarthritis vom
Erwachsenentypus. Sie nimmt meist in der spiten Kindheit oder Pubertét ihren Anfang und
betrifft zu 80 bis 90 % Maiadchen. Im Gegensatz zur kindlichen Form ist hier der Rheumafaktor
im Blut nachweisbar. Die seropositive Polyarthritis zeigt einen insgesamt schweren, oft lang
anhaltenden Verlauf und hat héufig massive Verdnderungen und Zerstérungen an den
Gelenken zur Folge. Hier ist eine friilhe und aggressive Therapie notwendig, was eine
durchgehende psychologische Betreuung erforderlich macht (Hafner & Truckenbrodt, 1996;
Schwind, 1996; Thon, Hafner & Wahn, 2001).

5. Systemische juvenile chronische Arthritis (SJCA, Still-Syndrom)

Diese Form beginnt bei Kleinkindern im 2. bis 5. Lebensjahr und kommt bei Méddchen und
Buben etwa gleich héufig vor. Zu Anfang treten, meist morgens, Fieberschiibe auf, die einige
Wochen andauern kdnnen und nicht auf Antibiotika ansprechen. Hauptkennzeichen ist die
Mitbeteiligung innerer Organe, was die SICA zu einer lebensbedrohlichen Erkrankung macht.
Die Arthritis selbst tritt bei systemischen Verldufen oft erst viele Wochen nach den
Erkrankungszeichen auf. Im weiteren Krankheitsverlauf vermindern sich Fieber und
Organbeteiligungen und die Patient(inn)en entwickeln eine Polyarthritis, zum Teil auch eine

Oligoarthritis (Hafner & Truckenbrodt, 1996; Schwind, 1996; Wahn, Thon & Héfner, 2001).

Weiters gibt es verschiedene Sonderformen wie die Psoriasisarthritis. Dabei handelt es sich

um eine Arthritis mit Psoriasis (Schuppenflechte). Es {iberwiegt hier die Oligoarthritis mit

haufigem Befall der Kniegelenke (Hafner & Kiister, 2001).
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4.2.3. Psychosoziale Krankheitsbelastungen bei juveniler

idiopathischer Arthritis

Rheumakranke Kinder und Jugendliche sind neben ihren korperlichen Belastungen auch mit
einer Menge psychosozialer Krankheitsbelastungen konfrontiert, welche Petermann und

Wiedebusch (2005, S. 157) folgendermallen zusammenfassen (Tabelle 1):

Tab. 1: Psychosoziale Belastungen bei juveniler idiopathischer Arthritis

Psychosoziale Belastungen bei JIA Folgeprobleme
- Riickgang sozialer Kontakte - mangelnde soziale Kompetenzen
- Einschrankung von Freizeitaktivititen - soziale Isolation
- Verdnderungen des korperlichen - negatives Korperbild,
Aussehens Selbstwertprobleme
- Sonderrolle in der Familie - familidire Konflikte, Uberbehiitung
- Abhéngigkeit von (Fremd)Hilfe - erschwerte Selbststindigkeits-
entwicklung
- Angewiesenheit auf Langzeittherapie - Compliance - Probleme
- chronisches Schmerzerleben - emotionaler Distress
- Schulprobleme - Leistungsdefizite, soziale Probleme
- Ausbildungsprobleme - mangelnde berufliche Integration

Ob die Kinder aber tatsdchlich mit Fehlanpassungen und psychischen Symptomen auf diese
Belastungen reagieren, ist derzeit noch nicht vollig geklart.

So ergab eine Metaanalyse iiber 21 Studien fiir Kinder mit Arthritis ein, im Vergleich zu
gesunden Kindern, erhohtes Risiko fiir internalisierende Symptome und psychologische sowie
allgemeine Anpassungsprobleme. Ein hoheres Risiko externalisierender Storungen und eines
niedrigen Selbstbewusstseins wurde nicht nachgewiesen (LeBovidge, Lavigne, Donenberg &

Miller, 2003).
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Weiters konnten LeBovidge, Lavigne und Miller (2005) in einer Studie an 75 JIA-
Patient(inn)en im Alter von 8 bis 18 Jahren zeigen, dass hoherer Stress (krankheitsbezogen als
auch nicht-krankheitsbezogen) mit mehr Depressions- und Angstsymptomen sowie
Anpassungsproblemen einherging. Dabei erwies sich die Einstellung zur Krankheit als ein
Moderator zwischen Stress und Depression. Eine positive Einstellung zur JIA hing mit
geringeren Auspragungen von Depression und Angst zusammen.

Dagegen waren Kinder mit JIA umso depressiver, je mehr Schmerz sie erlebten (Margetic,
Aukst-Margeti¢, Bili¢ Jelusi¢ & Bukovac, 2005). Dieses Ergebnis wurde auch in einer
Langsschnittstudie mit 119 Kindern bestédtigt, in der depressive Symptome den Schmerz 6 und
12 Monate spiter vorhersagen konnten, wenn der Schmerz zu Beginn gering bis mittel war
(Hoff, Palermo, Schluchter, Zebracki & Drotar, 2006). Sawyer et al. (2005) stellten fest, dass
auch die gesundheitsbezogene Lebensqualitét stark mit dem Schmerzerleben in Verbindung
steht, wobei Kinder mit JIA generell eine signifikant niedrigere Lebensqualitit zeigten als

gesunde Kinder.

In einer anderen Untersuchung (von Weiss et al., 2002) konnte dagegen kein erhohtes Risiko
von Depression und Angst bei Kindern mit Arthritis nachgewiesen werden, wobei
internalisierendes Verhalten auch hier leicht iiber dem Durchschnitt lag. Auch bei Frank et al.
(1998) wiesen Kinder mit JIA keinen vermehrten negativen Affekt oder verminderten
positiven Affekt im Vergleich zu gesunden Kindern auf. Ebenso wenig berichteten deren

Eltern von mehr Verhaltensproblemen.

Beziiglich der vermuteten sozialen Probleme von chronisch kranken Kindern wurde in den
USA eine kontrollierte Langsschnittstudie tiber zwei Jahre mit 57 JIA-Patient(inn)en und 63
gesunden Kontrollpersonen durchgefiihrt. Mithilfe eines Nominierungsverfahrens und
Fragebogen sollte die soziale Eingliederung der Kinder untersucht werden. Es zeigte sich
querschnittlich im Vergleich zu gesunden Kindern kein Unterschied in der sozialen Akzeptanz
bzw. des Ansehens der Kinder, die an JIA litten. Allerdings konnte festgestellt werden, dass
die Beliebtheit von Kindern mit schwerwiegender Erkrankung iiber die Zeit sank. Kinder mit

aktiver Erkrankung wurden zu beiden Testzeitpunkten seltener als bester Freund angegeben
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als Kinder mit JIA in Remission (Reiter-Purtill, Gerhardt, Vannatta, Passo & Noll, 2003). Von
Weiss et al. (2002) fanden ebenfalls eine im Normbereich liegende soziale Unterstiitzung bei
Kindern mit Arthritis, wobei die Unterstlitzung von Gleichaltrigen und Eltern der beste
Priadiktor der Anpassung war. Je mehr soziale Unterstlitzung die Kinder erhielten und je
weniger alltdglichen Belastungen sie ausgesetzt waren, desto weniger Anpassungsprobleme

zeigten sie.

Insgesamt ldsst sich feststellen, dass Kinder mit JIA eventuell ein erhohtes Risiko
internalisierender psychischer Probleme, wie Depression und Angst, aufweisen. Dabei scheint
der Grad des erlebten Schmerzes eine entscheidende Rolle zu spielen. Die soziale

Eingliederung der Kinder erweist sich als relativ gut.

5. Psychische Storungen bei Kindern und Jugendlichen

Psychische Storungen bei Kindern und Jugendlichen stellen eine andere Form der
Anforderung an Familien dar als chronische Erkrankungen und wurden daher als weitere
Vergleichsgruppe ausgewihlt. Im Folgenden soll ein Uberblick iiber Definition, Hiufigkeit

und Ursachen sowie verschiedene Formen psychischer Stérungen gegeben werden.

5.1. Definition und Haufigkeit psychischer Storungen

»Eine psychische Storung bei Kindern und Jugendlichen liegt vor, wenn das Verhalten
und/oder Erleben bei Berlicksichtigung des Entwicklungsalters abnorm ist und/oder zu einer

Beeintrachtigung fiihrt* (Steinhausen, 2002, S. 15).
Auffilligkeit und Normalitét liegen oft sehr nahe beisammen und lassen sich nur durch

Schweregrad und begleitende Schwierigkeiten voneinander unterscheiden. Aus diesem Grund

ist es wichtig, Kriterien psychischer Stérungen zu definieren (Steinhausen, 2002).
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Im Folgenden sollen die Kriterien der Abnormitdt von Verhalten kurz dargestellt werden, die

bei der Diagnose beachtet werden miissen (Steinhausen, 2002):

— Angemessenheit des Verhaltens hinsichtlich Alter und Geschlecht des Kindes;

— léngerfristiges Andauern der Schwierigkeiten;

— Lebensumstidnde: kurzfristige Verhaltensfluktuationen kommen in der Entwicklung
nicht selten vor;

— kulturelle und soziale Normen: die Bewertung von Verhaltensweisen erfolgt in
verschiedenen Kulturen und sozialen Schichten unterschiedlich;

— Ausmal der Storung: gewohnlich ist nur eine Kombination mehrerer Symptome von
Bedeutung;

— Art des Symptoms: nicht jedes einzelne Symptom ist zwingend problematisch fiir die
Entwicklung;

— Schweregrad und Haufigkeit der Symptome;

— Verhaltensinderung: ein Verhalten ist nur klinisch relevant, wenn es nicht mit der
Entwicklung des Kindes iibereinstimmt;

— Situationsspezifitit: ein stdndig vorhandenes Problemverhalten spricht oft fiir einen

hoheren Schweregrad der Stérung im Vergleich zu rein situationsspezifischen

Auffalligkeiten.

Da eine gestorte psychische Entwicklung nahezu immer sehr komplexe und vor allem
multidimensionale Ursachen hat (Nissen & Trott, 2002), ist in den meisten Féllen eine
Kombination mehrerer dieser Kriterien erforderlich.

Zudem muss auch die Beeintrdchtigung des Kindes beachtet werden, wie Leiden, soziale
Einengung, Auswirkungen auf andere Personen (z.B. bei Aggression) und Interferenz mit der
Entwicklung (gefdhrdet das Symptom Bindungsprozesse, Freundschaftsbeziehungen, die

emotionale, kognitive oder sprachliche Entwicklung?) (Steinhausen, 2002).

Die Hdufigkeit von psychischen Storungen im Kindes- und Jugendbereich schwankt sehr stark

im Vergleich verschiedener Linder und Kulturen. Es kann aber davon ausgegangen werden,
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dass etwa jedes fiinfte Kind bzw. jeder fiinfte Jugendliche an einer klinisch bedeutsamen
psychischen Stoérung leidet (Eschmann, Weber Hadner & Steinhausen, 2007; Steinhausen,
2002). In Deutschland ergab eine groBe reprisentative Studie eine Gesamtprivalenz von 13 %
bis 28 % (Petermann, D&pfner, Lehmkuhl & Scheithauer, 2000).

Es zeigt sich, dass v. a. Kinder zwischen 6 und 9 Jahren sowie Jugendliche zwischen 13 und
16 Jahren psychische Storungen entwickeln. Dabei wird im Kindesalter ein doppelt so
hiufiges Auftreten bei Buben als bei Miadchen beobachtet, wihrend das Verhiltnis bei
Jugendlichen in etwa ausgeglichen ist. Teilweise werden im Jugendalter bei Madchen hohere
Pravalenzraten berichtet (Eschmann et al., 2007; Steinhausen, 2002). Buben liberwiegen z.B.
bei dissozialen Stoérungen, Autismus, hyperkinetischen Stérungen, Substanzmissbrauch,
Lernstorungen, Entwicklungsstérungen und Ausscheidungsstdrungen, Madchen dagegen bei
emotionalen, somatoformen und Essstorungen (Eschmann et al., 2007; Petermann et al., 2000;

Steinhausen, 2002).

In Hinblick auf die Héaufigkeit psychischer Storungen lassen sich einige neue Tendenzen
beobachten. Zum einen zeigt sich eine generelle Zunahme der Héaufigkeit und Schwere
psychischer Storungen im Kindes- und Jugendalter in den vergangenen Jahrzehnten. Weiters
lasst sich ein fritheres Alter des Beginns psychischer Stérungen verzeichnen und eine
zunehmende Authebung der Geschlechtsunterschiede. So entwickeln z.B. immer mehr
Midchen delinquente Verhaltensweisen und verstirkt Buben auch Depressionen. Als
Ursachen dafiir werden gesellschaftliche Trends und verénderte Familienstrukturen diskutiert

(Petermann et al., 2000).

5.2. Ursachen und Therapie psychischer Storungen

Die Ursachen psychischer Storungen konnen sehr vielfdltig sowie storungsspezifisch sein und
es wiirde den Rahmen dieser Arbeit sprengen, all diese moglichen Ursachen néher
auszufithren. Aus diesem Grund soll nur auf die globalen Faktoren, die zu einer psychischen

Storung fithren kdnnen, eingegangen werden.
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Viele psychische Auffilligkeiten sind durch Wechselwirkungen mehrerer Faktoren bedingt,

wobei es nach Steinhausen (2002) vier zentrale Faktoren gibt:

1. Biologische Einfliisse

Zu den biologischen Faktoren zéhlen zum einen genetische Bedingungen, die an manchen
psychischen Storungen beteiligt sind. Dazu zdhlen z.B. die Schizophrenie, die manisch-
depressive Erkrankung, der friihkindliche Autismus, das Hyperaktivititssyndrom, das

Tourette-Syndrom und chronische multiple Tics.

Auch konstitutionelle Elemente wie Geschlecht und Temperament spielen bei der Entstehung
psychischer Probleme eine wichtige Rolle. So sind psychiatrische Stérungen im Kindesalter
bei Buben deutlich hoher als bei Méddchen. In Hinblick auf das Temperament entwickeln so
genannte ,,schwierige Kinder”, also Kinder mit irreguliren Funktionsmustern wie
unregelméfBigem Schlafrhythmus, langsamer Anpassung an neue Situationen und der Neigung
zu intensiven emotionalen Reaktionen, spiter eher Verhaltensauffilligkeiten als ,.einfache

Kinder*.

Somatische Faktoren wie eine Schidigung des Zentralnervensystems oder andere korperliche

Erkrankungen konnen das Risiko fiir psychische Stérungen ebenfalls erhchen.

(Steinhausen, 2002)

2. Psychosoziale Einfliisse

Unter dem Begriff psychosozialer Faktoren werden zum einen individuelle Faktoren
subsumiert. Dazu gehdren neben den bereits erwdhnten biologischen Faktoren und
Personlichkeitsfaktoren auch die Erfahrungen eines Kindes, wobei insbesondere negative
Erfahrungen und Traumatisierungen die Entstehung psychischer Probleme mit bedingen

konnen.
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Funktionsstorungen in der Familie gehoren zu den wichtigsten Ursachen psychischer
Auffalligkeiten bei Kindern. So kann inaddquate Kindererziehung und Disziplinierung einen
Beitrag an der Entwicklung einer psychischen Stérung eines Kindes haben. Allerdings ist
hierbei weniger die Form der Bestrafung als viel mehr deren Hiufigkeit und die gestorte
Beziehung zwischen Eltern und Kind ausschlaggebend. Inkonsistentes Handeln, wenig
positive Verstirkung sowie elterliche Einmischung und Uberprotektivitit sind ebenfalls sehr

problematisch in der Kindererziehung.

Weiters spielen auch akute Belastungen der Kinder eine grofe Rolle in der Genese
psychischer Storungen. Dazu gehoren vor allem Trennungs- und Verlusterfahrungen, z.B.
durch das HerausreiBen des Kindes aus dem Familienverband durch einen
Krankenhausaufenthalt (Hospitalisation) oder Ahnliches. Auch der Verlust der Eltern durch
Tod fiihrt zu einer Erh6hung psychischer Storungen, wobei jedoch angemerkt werden muss,
dass eine Scheidung/Trennung der Eltern und insbesondere stindige Streitigkeiten (broken
home) in der Familie zum Teil noch schlimmere Konsequenzen haben.

Weitere familidre Risikofaktoren bestehen unter anderem in Bindungsmangel, Mangel an

Anregung sowie psychischen bzw. sozialen Auffélligkeiten der Eltern.

Zu den psychosozialen Einfliissen, die an der Entstehung psychischer Stérungen Anteil haben
konnen, zdhlen ferner schulische Faktoren, wie das Ausmal3 von Lob und Verstirkung durch
den Lehrer bzw. die Lehrerin, die Schulumgebung, das Modellverhalten des/der Lehrers/in,
die Betonung von Leistung usw. und die Gleichaltrigengruppe (peer-group).

(Steinhausen, 2002).

3. Soziokulturelle Einfliisse

Auch Kennzeichen der weiteren sozialen Umwelt sind von Bedeutung, vor allem was soziale
Schicht und Okologie anbelangt. So sind dissoziale Stérungen und Delinquenz in den unteren

sozialen Schichten tendenziell hdufiger anzutreffen als in den oberen, wobei jedoch
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konfundierende Drittfaktoren wahrscheinlich sind. Weiters kommen Verhaltensauffalligkeiten,

vor allem Delinquenz, in GroBstddten 6fter vor als auf dem Land (Steinhausen, 2002).

4. Gegenwidrtige Lebensumstinde und Einfliisse der Situation

Kritische Ereignisse im Leben eines Kindes, wie der Tod des Haustieres oder ein
Versagenserlebnis in der Schule, konnen akut psychische Storungen auslésen, welche sich bei
Vorhandensein anderer Belastungsfaktoren und fehlenden protektiven Faktoren

moglicherweise festigen (Steinhausen, 2002).

An der Behandlung psychischer Stérungen sind aufgrund der Multikausalitidt vieler
psychischer Storungen auch verschiedenste Berufsgruppen, im Idealfall ein interdisziplinédres
Team, beteiligt. Neben Krankenschwestern bzw. —pflegern und Arzt(inn)en kommt in der
Therapie auch Heilpadagog(inn)en, Logopéad(inn)en, Ergotherapeut(inn)en sowie vor allem
Psychotherapeut(inn)en grof3e Bedeutung zu. Zu den wichtigsten Behandlungsmethoden in der
Kinder- und Jugendpsychiatrie zéhlen Psychotherapie, Heilpadagogische Therapie und
teilweise auch Psychopharmakotherapie. Der Elternberatung, Elterntherapie bzw.

Familientherapie kommt ebenfalls tragende Bedeutung zu (Nissen & Trott, 2002).

5.3. Die hiufigsten psychischen Storungen an der
interdiszipliniren Kinder-/ Jugendpsychiatrischen und —
psychosomatischen Tagesklinik (ITK)

Da eine vollstindige Darstellung aller Storungen im Kindes- und Jugendalter hier nicht
moglich ist und in der vorliegenden Studie lediglich das Klientel einer ITK herangezogen
wurde, sollen im folgenden Kapitel nur die an einer ITK am héaufigsten vorkommenden
psychischen Storungsbilder nach ICD 10 (Remschmidt, Schmidt & Poustka, 2001) kurz

beschrieben werden.
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Hyperkinetische Storungen

Hyperkinetische Stoérungen sind gekennzeichnet durch eine Kombination geringer Ausdauer
bei kognitiven Beschiftigungen und einer Neigung, die Tatigkeiten hdufig zu wechseln ohne
die vorangegangene Tatigkeit beendet zu haben. Weiters liegt eine desorganisierte und
iiberschieBende Aktivitit vor. Die Hauptsymptome sind beeintridchtigte Aufmerksamkeit,

Uberaktivitit und Impulsivitit in mehr als einer Situation (Remschmidt et al., 2001).

Storungen des Sozialverhaltens

Storungen des Sozialverhaltens sind durch immer wiederkehrende, bestindig dissoziale,
aggressive oder aufsdssige Verhaltensweisen gekennzeichnet, die gravierender sind als
normale kindliche Blodeleien oder jugendliches Aufbegehren. Beispiele fiir solches Verhalten
sind extremes Streiten oder Tyrannisieren anderer, Grausamkeit gegeniiber anderen
Menschen/Tieren, Destruktivitit gegen Eigentum, Stehlen, stindiges Liigen, Schulschwinzen,

schwere Wutausbriiche usw. (Remschmidt et al., 2001).

Emotionale Storungen des Kindesalters

Zu den emotionalen Stérungen zdhlen:

Trennungsangst, bei der eine massiv ausgepriagte Angst, von den Bezugspersonen getrennt zu
werden, im Vordergrund steht.

Phobien, die durch Angste vor unterschiedlichen Objekten oder Situationen gekennzeichnet
sind (z.B. Schulphobie).

Storung mit sozialer Angstlichkeit, bei der die Kinder eine anhaltende oder sich wiederholende
Angst vor Fremden zeigen oder diese meiden.

Zudem gibt es noch emotionale Storungen mit Geschwisterrivalitit und generalisierte

Angststorungen (Remschmidt et al., 2001).
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Reaktionen auf schwere Belastungen und Anpassungsstorungen

Diese Storungen entstehen immer entweder durch ein belastendes Lebensereignis, welches zu
einer akuten Belastungsreaktion fiihrt, oder durch eine Verédnderung im Leben, die eine ldnger
dauernde schwierige Situation zur Folge hat und mit der Zeit eine Anpassungsstorung auslost

(Remschmidt et al., 2001).

Somatoforme Storungen

Bei somatoformen Storungen klagt der/die Patient/-in wiederholt {iber korperliche
Beschwerden und fordert trotz vorhandener negativer Befunde weitere medizinische

Untersuchungen (Remschmidt et al., 2001).

Entwicklungsstorungen

Alle Entwicklungsstorungen haben gemeinsam, dass eine eingeschrinkte bzw. verzogerte
Entwicklung von Funktionen vorliegt, welche mit der Reifung des Zentralnervensystems
zusammenhdngen. Weiters zeigen sie einen konstanten Verlauf ohne Remissionen und
Rezidive. Meist sind die Sprache, visuell-riumliche Fertigkeiten und die

Bewegungskoordination betroffen (Remschmidt et al., 2001).
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III. Empirischer Teil

Wie im vorangegangenen Teil beschrieben, stellt das GroB3ziehen eines Kindes mit Cystischer
Fibrose oder juveniler idiopathischer Arthritis hohe Anforderungen an die Eltern. Auch eine
psychische Auffilligkeit des Kindes bringt viele Probleme fiir die Eltern mit sich. Die
Belastungen sind einander in vielerlei Hinsicht dhnlich, aber auch nicht direkt vergleichbar.
Da das Kohédrenzgefiihl laut Antonovsky am erfolgreichen Umgang mit Stressoren einen
wichtigen Anteil hat, scheint es wichtig zu priifen, ob auch Eltern chronisch kranker oder
psychisch auffilliger Kinder von dieser Ressource profitieren. Die wenigen Studien, die sich
mit dem Zusammenhang von Kohérenzgefiihl und elterlichem Stresserleben befassten,
bezogen sich jedoch fast ausschlieBlich auf Eltern geistig behinderter Kinder. Zudem zeigt
sich generell eine Forschungsliicke in Hinblick auf Unterschiede im Kohdrenzgefiihl und
Stresserleben zwischen Eltern von Kindern mit verschiedenen Erkrankungen. Aus diesem
Grund ist das Ziel der vorliegenden Untersuchung, einerseits zu priifen, ob sich Eltern von
Kindern mit Cystischer Fibrose (CF), juveniler idiopathischer Arthritis (JIA) und psychischer
Auffilligkeit (PSY) hinsichtlich ihres Stresserlebens und Kohérenzgefiihls voneinander
unterscheiden, und andererseits den Zusammenhang der beiden Variablen in jeder Gruppe zu
betrachten. Ein oft diskutierter Kritikpunkt des Kohirenzgefiihls ist die hohe Uberschneidung
mit Neurotizismus. Dennoch liegen kaum Studien vor, die den Einfluss von Neurotizismus
kontrollierten. Daher soll in dieser Arbeit auch die Verbindung von SOC und Stresserleben
unter Ausschluss von Neurotizismus gepriift werden. Da die Partnerschaftsqualitit ebenfalls
einen wichtigen Faktor fiir Eltern und Kinder im Kontext chronischer Beeintrachtigung

darstellt, wird diese zusitzlich genauer untersucht.
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6. Das Projekt ,,Ressourcenorientierung und
Ressourcendiagnostik®

Die Datenerhebung der vorliegenden Arbeit erfolgte im Rahmen des Projekts
., Ressourcenorientierung und Ressourcendiagnostik bei somatisch oder psychisch kranken
Kindern und ihren Familien - der Kohdrenzsinn als Mediatorvariable im Gesundheits-
/Krankheitsverlauf* der Arbeitsgruppe ,,Psychologie in der Pidiatrie* der Universitétsklinik
fiir Kinder- und Jugendheilkunde des AKH Wien. Das Projekt wird von Frau Ao. Univ. Prof.
Dr. Maria Theresia Schubert geleitet. Mag. Agnes Panagl, Mag. Sigrid Jalowetz, Dr. Gerlinde
Kaufmann, Mag. Marion Herle, Mag. Katharina Zottl, Nicole Pavitschitz und Daniela Schuh
bilden das Projektteam unter Mitarbeit von Ao. Univ. Prof. Dr. Elisabeth Wurst, Dr. Renate
Fuiko, Mag. Dr. Ulrike Leiss und Mag. Dr. Kathrin Hippler. Das Projekt wurde von der

osterreichischen Ethikkommission gepriift und genehmigt.

In diesem Projekt werden folgende Patientengruppen von Neugeborenen bis zu Jugendlichen

im Alter von 16.0 Jahren und deren Eltern im Querschnitt untersucht:

e Kinder mit chronischen Erkrankungen (Cystische Fibrose, Phenylketonurie,
kardiologische Erkrankungen, juvenile idiopathische Arthritis);

e neuropddiatrische Patientinnen (Rett-Syndrom);

e Kinder mit akut lebensbedrohlichen Erkrankungen (neuroonkologische Erkrankungen,
Gliome);

e risikogeborene Kinder (frithgeborene Kinder, reifgeborene Kinder mit chirurgischen
Problemen, Kinder mit postnatalen Anpassungsstérungen);

e Kinder mit psychischen Stérungen (Verhaltens- und emotionale Storungen,
Entwicklungsstorungen etc.) sowie eine

e gesunde Kontrollgruppe.
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Weiters werden Eltern Risikogeborener auch langsschnittlich befragt, und zwar eine Woche
nach der Geburt sowie nach 3 und 12 Monaten. So soll erforscht werden, ob das
Kohérenzgefiihl Auswirkungen auf Lebensqualitit und Krankheitsverarbeitung der Familie
hat.

Folgende Fragebogenbatterie wurde bzw. wird dabei eingesetzt:

Elternfragebogen:

e Basiserhebungsbogen (BEB, erstellt von der Arbeitsgruppe ,,Psychologie in der
Pédiatrie®, 2006)

e Psychosozialer Stressindex (PSY-/) und Familien-Adversitits-Index (FA7, Riegel, Ohrt,
Wolke & Osterlund, 1995)

e Fragebogen zum Sense of Coherence (SOC-HD, Neukonstruktion aus Heidelberg,
Schmidt-Rathjens et al., 1997)

e Parenting Stress Index (PSI, deutsche Kurzform, Troster, 1999b)

e Ulmer Lebensqualitits-Inventar fiir Eltern chronisch kranker Kinder (ULQIE,
Goldbeck & Storck, 2002)

e Fragebogen zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit von Kindern und
Jugendlichen (KINDL, Fremdeinschitzung der Eltern, Ravens-Sieberer & Bullinger,
2000)

e Fragebogen zur elterlichen Krankheitsbewiltigung: Coping Health Inventory for
Parents (CHIP, deutsche Version, McCubbin, McCubbin, Cauble & Goldbeck, 2001)
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e Strengths and Difficulties Questionnaire (SDQ, Fremdeinschitzung der Eltern,
Goodman, 1997)

e Skala “Neurotizismus” aus dem Trierer Integrierten Personlichkeitsinventar (77PI,

Becker, 2003)

e Ein Item zur globalen Einschitzung der Partnerschaftsqualitit (entnommen aus dem

Partnerschaftsfragebogen von Hahlweg, 1979)
Kinderfragebogen:

Von 7 — 12 Jahren:

e Fragebogen zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit von Kindern und

Jugendlichen (KINDL, Selbsteinschitzung, Ravens-Sieberer & Bullinger, 1999)

e Fragebogen zu Copingstrategien bei Kindern (KIDCOPE, deutsche Version, Rathner
& Zangerle, 1996)

Ab 12 Jahren zusitzlich:

e Fragebogen zum Sense of Coherence (SOC-HD, Neukonstruktion aus Heidelberg,
Schmidt-Rathjens et al., 1997)

e Strengths and Difficulties Questionnaire (SDQ, Selbsteinschitzung, Goodman, 1997)

7. Methodisches Vorgehen

In dieser Arbeit liegt der Schwerpunkt auf dem Kohérenzgefiihl und Stresserleben der Eltern
von Kindern mit chronischer Erkrankung (Cystischer Fibrose - CF, juveniler idiopathischer
Arthritis - JIA) und psychischer Auffilligkeit. Es handelt sich um eine querschnittliche

Feldstudie mit drei Untersuchungsgruppen im direkten Vergleich.
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Beziiglich der Ergebnisse von anderen untersuchten Variablen bzw. Patientengruppen sei auf
die Diplomarbeiten von Katharina Zottl (2007) und Nicole Pavitschitz (derzeit in
Vorbereitung) verwiesen, die sich mit Kohédrenzgefiihl und Coping bei ZNS-Tumoren bzw.
mit Kohidrenzgefiihl und Lebensqualitdt bei kardiologischen Erkrankungen befassen. Eine
Auswertung des oben beschriebenen Gesamtprojekts der Arbeitsgruppe ,,Psychologie in der
Pédiatrie wird ebenfalls im Laufe des ndchsten Jahres verfligbar sein.

Der folgende Abschnitt beschiftigt sich mit dem methodischen Vorgehen dieser Studie.
Zunichst soll auf Fragestellungen und Hypothesen eingegangen werden. AnschlieBend werden
die verwendeten Erhebungsinstrumente dargestellt und zum Abschluss wird die

Untersuchungsdurchfithrung im Detail beschrieben.

7.1. Fragestellungen und Hypothesen

Bezug nehmend auf die Ergebnisse der aktuellen Literatur und insbesondere in Hinblick auf
die oben erwéhnten bestehenden Forschungsliicken im Bereich des Kohédrenzgefiihls von
Eltern chronisch kranker und psychisch auffélliger Kinder ergeben sich folgende

Fragestellungen und daraus abgeleitete Hypothesen.

7.1.1. Fragestellungen

Die Fragestellungen lassen sich in unterschiedliche Bereiche gliedern:

A. Vergleich von Miittern und Vitern

1. Unterscheiden sich Miitter und Viter hinsichtlich
a. Kohidrenzgefiihl
b. Stresserleben
c. Neurotizismus

d. Partnerschaftsqualitit?
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B.

2.

o ® NN

10.

1.

D.
12.

Vergleich der Elterngruppen (CF, JIA und PSY)

Unterscheiden sich die Eltern von Kindern mit CF, JIA und psychischen Auffilligkeiten
hinsichtlich ihres Kohérenzgefiihls?

. Unterscheiden sich die Eltern von Kindern mit CF, JIA und psychischen Auffélligkeiten

hinsichtlich ihres Neurotizismus?
Unterscheidet sich das Stresserleben der Eltern von Kindern mit CF, JIA und psychischen

Auffalligkeiten voneinander?

. Unterscheiden sich die Eltern von Kindern mit CF, JIA und psychischen Auffélligkeiten

hinsichtlich ihrer Auspragung
a. in den beiden Hauptbereichen des PSI?

b. in den einzelnen Skalen des PSI?

. Unterscheiden sich die Eltern von Kindern mit CF, JIA und psychischen Auffélligkeiten

hinsichtlich der Einschitzung ihrer Partnerschaftsqualitét?

. Kohidrenzgefiihl, elterliches Stresserleben und Neurotizismus

Lisst sich ein Zusammenhang zwischen Kohérenzgefiihl und Neurotizismus nachweisen?
Gibt es einen Zusammenhang zwischen Kohérenzgefiihl und elterlichem Stresserleben?
Gibt es einen Zusammenhang zwischen Kohérenzgefiihl und den

a. Bereichen sowie

b. einzelnen Skalen des PSI?
Lisst sich ein Zusammenhang zwischen Kohdrenzgefiihl und elterlichem Stresserleben
auch unter Kontrolle von Neurotizismus nachweisen?
Lésst sich ein Zusammenhang zwischen Kohérenzgefiihl und den

a. Hauptbereichen sowie

b. einzelnen Skalen des PSI

auch unter Kontrolle von Neurotizismus nachweisen?

Partnerschaftsqualitit, Kohirenzgefiihl und elterliches Stresserleben

Gibt es einen Zusammenhang zwischen dem Kohérenzgefiihl der Eltern und ihrer

Partnerschaftsqualitét?
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13. Lisst sich ein Zusammenhang zwischen Kohérenzgefiihl und Partnerschaftsqualitit auch
unter Ausschluss von Neurotizismus nachweisen?
14. Lasst sich ein Zusammenhang zwischen dem Stresserleben der Eltern und ihrer
Partnerschaftsqualitdt nachweisen?
15. Gibt es einen Zusammenhang zwischen den
a. Hauptbereichen sowie
b. einzelnen Skalen des PSI
und der Partnerschaftsqualitét der Eltern?

E. Kohirenzgefiihl und familidre Belastungen

16. Gibt es einen Zusammenhang zwischen soziodemographischen Risikofaktoren in der
Familie und dem elterlichen Koharenzgefiihl?
17. Gibt es einen Zusammenhang zwischen psychosozialem Stress in der Familie und dem
elterlichen Kohérenzgefiihl?
18. Lisst sich ein Zusammenhang zwischen Koharenzgefiihl und
a. psychosozialem Stress und
b. soziodemographischen Risikofaktoren

auch unter Ausschluss von Neurotizismus nachweisen?

7.1.2. Hypothesen

Aus den  Fragestellungen konnen  folgende  Hypothesen — abgeleitet  werden

(Alternativhypothesen):

A. Vergleich von Miittern und Vitern

H1: Miitter und Viter unterscheiden sich in der Auspragung ihres
a. Kohirenzgefiihls
b. Stresserlebens
c. Neurotizismus

d. ihrer Partnerschaftsqualitit.
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B. Vergleich der Elterngruppen (CF, JIA und PSY)

H2: Die Eltern von Kindern mit CF, JIA und psychischen Auffilligkeiten unterscheiden sich
hinsichtlich ihres Kohdrenzgefiihls.

H3: Eltern von Kindern mit CF, JIA und psychischen Auffilligkeiten unterscheiden sich

hinsichtlich ihres Neurotizismus.

H4: Es zeigen sich Unterschiede im Stresserleben der Eltern von Kindern mit CF, JIA und

psychischen Auffilligkeiten.

H5: Die Eltern von Kindern mit CF, JIA und psychischen Auffilligkeiten unterscheiden sich
hinsichtlich der Auspragung
a. 1in den beiden Hauptbereichen des PSI.

b. in den einzelnen Skalen des PSI.

H6: Eltern von Kindern mit CF, JIA und psychischen Auffilligkeiten unterscheiden sich
hinsichtlich ihrer Partnerschaftsqualitit.

C. Kohirenzgefiihl, elterliches Stresserleben und Neurotizismus

H7: Je hoher das Kohidrenzgefiihl, desto geringer ist der Neurotizismus und umgekehrt

(einseitig, vgl. Kapitel 1.2.5).

HS8: Je hoher das Kohédrenzgefiihl, desto geringer ist das elterliche Stresserleben und

umgekehrt (einseitig, vgl. Kapitel 2.4).

H9: Je hoher das Kohidrenzgefiihl, desto geringer ist der erlebte Stress in den a)
Hauptbereichen sowie b) einzelnen Skalen des PSI und umgekehrt (einseitig, vgl. Kapitel 2.4).

H10: Je hoher das Kohérenzgefiihl, desto geringer ist das elterliche Stresserleben und

umgekehrt, auch unter Kontrolle von Neurotizismus (einseitig, vgl. Kapitel 2.4).
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H11: Je hoher das Kohédrenzgefiihl, desto geringer ist der erlebte Stress in den a)
Hauptbereichen sowie b) einzelnen Skalen des PSI und umgekehrt, auch unter Ausschluss von

Neurotizismus (einseitig, vgl. Kapitel 2.4).

D. Partnerschaftsqualitit, Kohdrenzgefiithl und elterliches Stresserleben

HI12: Je hoher das Kohérenzgefiihl, desto hoher ist die Partnerschaftsqualitdt der Eltern und

umgekehrt (einseitig, vgl. Kapitel 3).

H13: Je hoher das Kohérenzgefiihl, desto hoher ist die Partnerschaftsqualitdt der Eltern und

umgekehrt, auch unter Ausschluss von Neurotizismus (einseitig, vgl. Kapitel 3).

H14: Je hoher die Partnerschaftsqualitidt der Eltern, desto geringer ist ihr Stresserleben und

umgekehrt (einseitig, vgl. Kapitel 3).

H15: Je hoher die Partnerschaftsqualitit, desto geringer ist der erlebte Stress in den a)

Hauptbereichen sowie b) einzelnen Skalen des PSI und umgekehrt (einseitig, vgl. Kapitel 3).

E. Kohirenzgefiithl und familidre Belastungen

H16: Es gibt einen Zusammenhang zwischen soziodemographischen Risikofaktoren in der

Familie und dem elterlichen Kohdrenzgefiihl.

H17: Es gibt einen Zusammenhang zwischen psychosozialem Stress in der Familie und dem

elterlichen Kohdrenzgefiihl.
H18: Es ldsst sich ein Zusammenhang zwischen a) psychosozialem Stress bzw. b)

soziodemographischen Risikofaktoren und Kohédrenzgefiihl auch unter Ausschluss von

Neurotizismus nachweisen.
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7.2. Erhebungsinstrumente

Die Erhebungsinstrumente waren in allen Gruppen gleich, leichte Adaptierungen wurden
lediglich fiir die Kontrollgruppe vorgenommen. Fiir alle Verfahren wurden die Skalen gemil
der Originalfragebogen gebildet, wobei auch eine Uberpriifung mittels Reliabilititsanalyse
stattfand. Der Ausschluss von Items aufgrund der Reliabilitdtsanalyse erfolgte im Sinne
besserer Vergleichbarkeit parallel bei Miitter- und Viterfragebogen. Um zu vermeiden, dass
fehlende Werte Verzerrungen verursachen, wurden Mittelwerte verwendet. Dabei sind
Fragebogen mit mehr als einem Drittel fehlender Angaben aus der Skalenbildung
ausgeschlossen worden. Im Folgenden sollen die in dieser Studie -eingesetzten
Untersuchungsmaterialien genauer vorgestellt werden. Eine vollstindige Darstellung der

Fragebogenbatterie befindet sich im Anhang A.

Basiserhebungsbogen (BEB)

Der Basiserhebungsbogen wurde von der Arbeitsgruppe ,,Psychologie in der Péddiatrie® im
Jahr 2006 selbst erstellt. Dabei werden neben familien- und sozialanamnestischen Daten der
Eltern (beispielsweise Nationalitit, Ausbildung, Tétigkeit, Familieneinkommen) auch
detaillierte Informationen zur Entwicklung des Kindes (wie z.B. Schwangerschaft, Geburt und
Entwicklungsprobleme) erfasst. Zudem werden im Zuge des BEB auch Risikoscores anhand

der Indizes FAI und PSY-I (s. u.) ermittelt.

Psychosozialer Stressindex (PSY-I)

Dieser Index wurde von Riegel, Ohrt, Wolke und Osterlund (1995) vorgestellt. Er umfasst 14
Items anhand derer familidre Belastungen des letzten Jahres erhoben werden. Die
Antwortmoglichkeiten sind dichotom in ,ja*“ und ,nein“ gegliedert und werden zu einem
Gesamtsummenscore zusammengefasst.

Beispiel: Welche Lebensereignisse trafen im letzten Jahr auf die Familie zu? Finanzielle

Schwierigkeiten, Ehe-/Partnerprobleme,...
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Familien-Adversitits-Index (FAI)

Der FAI setzt sich aus acht psychosozialen Variablen zusammen, welche einen ungiinstigen
Einfluss auf die Entwicklung eines Kindes haben konnen (z.B. frithe Elternschaft, enge
Wohnverhéltnisse usw.). Auch hier erfolgt die Beantwortung dichotom mit ,,ja* und ,,nein‘
und es wird ein Summenscore aus den Ja-Antworten gebildet. Ein Wert ab 3 gilt als

risikoreich (Riegel et al., 1995).

Einschitzung des Schweregrades der Erkrankung bzw. Stérung

Die Einschitzung der Schwere der jeweiligen Krankheit (Cystische Fibrose bzw. juvenile
idiopathische Arthritis) erfolgte anhand objektiver Kriterien durch den/die behandelnde/n
Arzt/Arztin. Die Schwere der psychischen Stérung des Kindes wurde von den betreuenden
Psychologinnen bzw. Fallfiilhrenden beurteilt. Die Kategorien dabei waren ,leicht/gering*,
»mittel“ und ,,hoch/komplex“ bei den Krankheiten sowie ,,gering/einfach®, , mittel/komplex*

und ,,hoch/sehr komplex* bei den psychischen Stérungen.

Heidelberger Sense of Coherence Fragebogen (SOC-HD)

Der Fragebogen zur Selbsteinschitzung des Kohédrenzgefiihls von Schmidt-Rathjens et al.

(1997) wurde ausgewdhlt, da in diesem Verfahren einige der Schwachstellen des
urspriinglichen SOC-Fragebogens von Antonovsky (siehe Kapitel 1.2.5) vermieden wurden.
Der Fragebogen besteht aus 26 Items und verwendet ein fiinfstufiges Antwortformat (,,vollig
unzutreffend bis ,,vollig zutreffend*). Gemal der Empfehlung der Autoren wird lediglich der
Gesamtwert des SOC berechnet, wobei eine hohe Auspriagung des SOC-Gesamtwertes ein
stark ausgeprigtes Kohédrenzgefiihl bedeutet und umgekehrt.

Beispielitem:

»Auch wenn mir schlimme Dinge im Leben zusto3en, glaube ich dennoch, dass sich alles zum

Guten wendet®.

Vollig unzutreffend Vollig zutreffend
-2 -1 0 +1 +2
O O O O O
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Die Reliabilititsanalyse ergab zu Beginn ein Cronbach's Alpha (Reliabilitdtskoeffizient) von
.8823 (Miitter) und .8701 (Viter). Nach Ausschluss von acht Items (Nr. 1, 2, 17, 19, 20, 21, 22
und 24) mit einer Item-Test-Korrelation unter » = .30 lagen die neuen
Reliabilititskoeffizienten bei .8952 (Miitter) und .8987 (Viter). Somit wurden in die Analysen
dieser Arbeit 18 Items der SOC-HD Skala miteinbezogen. Eine genaue Darstellung der

Reliabilitdtsanalyse ist im Anhang C und D zu finden.

Parenting Stress Index (PSI, deutsche Kurzform)

Mit dem Parenting Stress Index (PSI, Abidin, 1995) kann das elterliche Belastungserleben
erfasst werden. In dieser Untersuchung wurde aus Okonomischen Griinden die gekiirzte
deutsche Fassung von Troster (1999b) verwendet. Der Fragebogen umfasst 67 Items mit fiinf-
kategoriellem Antwortformat (,,trifft gar nicht zu®, , trifft eher nicht zu®, ,,nicht sicher®, , trifft
eher zu®, ,.trifft vollkommen zu‘). Der PSI setzt sich aus 13 Subskalen zusammen, die zwei
grolen Bereichen zugeordnet werden konnen. Das sind zum einen der kindbezogene
Belastungsbereich, der sich auf Belastungsaspekte bezieht, die mit dem kindlichen Verhalten
zusammenhédngen, und zum anderen der elternbezogene Belastungsbereich, der
Belastungsaspekte enthilt, die elterliche Funktionsbereiche betreffen (Troster, 1999a).
Konkret handelt es sich um folgende Skalen:

Kindbezogener Bereich Elternbezogener Bereich
e Hyperaktivitiat/Ablenkbarkeit e Elterliche Bindung
e Stimmung e Soziale Isolation
e Akzeptierbarkeit e Zweifel an der elterlichen
e Anforderungen Kompetenz
e Anpassungsfiahigkeit e Depression
e Eltern-Kind-Interaktion/Verstiarkung e Gesundheitliche Beeintrachtigung
fiir die Eltern e Personliche Einschrankungen

e Beeintrachtigung der Partnerschaft
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Zusétzlich gibt es eine Skala mit acht Items zur ,,Verfiigbarkeit sozialer Unterstiitzung*, die
keinem Bereich zugeordnet ist. Die Itemzuordnungen zu den einzelnen Skalen sind im

Anhang B zu finden.

Beispielitems:

Kindbereich (Anforderung): ,Es ist schwerer fiir mein Kind zu sorgen als fiir die meisten
Kinder.*

Elternbereich (Personliche Einschrdnkung): ,,Seit das Kind da ist, habe ich das Gefiihl, nicht
mehr das tun zu konnen, was mir Spall macht.*

Verfiigbarkeit sozialer Unterstiitzung: ,,Ich kenne viele Menschen, mit denen ich meine

Freizeit verbringen kann.*

Aus dem Parenting Stress Index lésst sich neben den Summenscores fiir die beiden Bereiche
und die einzelnen Skalen auch ein Gesamt-Stresswert errechnen. Dabei bedeutet jeweils ein
hoher Wert eine hohe elterliche Stressbelastung. Die Skala zur sozialen Unterstiitzung geht

nicht in den Gesamtwert ein. Ein hoher Wert steht fiir hohe soziale Unterstiitzung.

Die erste Reliabilititsanalyse zeigte ein Cronbach's Alpha von .9357 (Miitter) und .9566
(Viater). Darauthin wurden sechs Items (Nr. 1, 10, 18, 22, 29, 43), deren Item-Test-
Korrelationen den kritischen Wert von » = .30 unterschritten, eliminiert, wonach die neuen
Reliabilitdten bei .9589 (Miitter) und .9546 (Viter) lagen. Das leichte Absinken der
Reliabilitdt bei den Vitern nach der Eliminierung ist darauf zuriickzufiihren, dass aus Griinden
der Vergleichbarkeit bei Miittern und Vitern dieselben Items ausgeschlossen wurden, auch
wenn es bei einem der beiden nicht notwendig gewesen wire. Somit wurden in die
Datenanalyse 61 Items miteinbezogen. Die konkreten Daten zur Reliabilititsanalyse sowie die

Reliabilitdten der jeweiligen Skalen befinden sich im Anhang C und D.

Skala Neurotizismus des TIPI

Zur Erfassung der seelischen Gesundheit wurde die Neurotizismus Skala des Trierer

Integrierten Personlichkeits-Inventars (TIPI) von Becker (2003) verwendet. Die 48 Items der
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Skala haben ein spezielles sechsstufiges Antwortformat, bei dem angegeben werden soll, in
wie vielen von fiinf Fillen man in der beschriebenen Art und Weise fithlen wiirde (in...von 5

Féllen).

Beispielitem:
In...von 5 Fallen

Wenn mich jemand ablehnt, bin ich...sehr verletzt. 012345

Da es sich bereits um die Subskala eines Personlichkeitsinventars handelt, wird lediglich der
Gesamtwert berechnet, wobei ein hoher Wert auf der Skala eine hohe Ausprigung von
Neurotizismus (= eine geringe seelische Gesundheit) bedeutet.

Die Skala weist ein Cronbach's Alpha von .9682 (Miitter) und .9709 (Viter) auf. Ein
Ausschluss von Items erwies sich als nicht notwendig. Die Ergebnisse der Reliabilitdtsanalyse

sind im Anhang C und D dargestellt.

Partnerschaftsfragebogen (PFB)

Aus dem Partnerschaftsfragebogen von Hahlweg (1979) zur Erfassung der
Partnerschaftsqualitit wurde ein Item zur allgemeinen Einschidtzung der Partnerschaft in
Hinblick auf das erlebte Gliick entnommen. Die Frage lautet: ,,Wie gliicklich wiirden Sie Thre
Partnerschaft im Augenblick einschitzen? Die Antwortméglichkeiten sind: ,,sehr gliicklich®,

»glicklich®, ,,eher gliicklich®, ,,eher ungliicklich®, ,,ungliicklich* und ,,sehr ungliicklich®.

7.3. Untersuchungsdurchfiihrung in den einzelnen Gruppen

Die Erhebung erfolgte in zwei Phasen in den Zeitrdumen von Mai bis September 2006 sowie
von August 2007 bis Mirz 2008, womit sie insgesamt 13 Monate dauerte. In allen drei
Gruppen waren die Einschlusskriterien ein Alter des Kindes zwischen 3.0 und 12.11 Jahren
sowie eine gute Kenntnis der deutschen Sprache. Ausgeschlossen wurden in den beiden
Gruppen chronischer Erkrankung Kinder mit einer bekannten psychischen Stérung und in der

Gruppe psychisch auffilliger Kinder solche mit einer chronischen Erkrankung, um eine

74



Empirischer Teil

Konfundierung zu vermeiden. Die Durchfithrung war in den drei Untersuchungsgruppen

teilweise unterschiedlich, weshalb sie im Anschluss nach Gruppen getrennt dargestellt wird.

7.3.1. Eltern von Kindern mit Cystischer Fibrose (CF)

Die Befragung von Miittern und Vétern von Kindern mit der chronischen Erkrankung CF
(siche Kapitel 4.1) erfolgte an der Ambulanz fiir angeborene Stoffwechselstérungen der
Universitétsklinik fiir Kinder- und Jugendheilkunde des AKH Wien. Die Versuchsleiterin
verfiigte hier iiber eine vollstandige Liste aller in Frage kommenden Patient(inn)en, aus der die
Teilnehmer/-innen abhédngig von Alter und Deutschkenntnissen ausgewihlt wurden.
Ausgeschlossen wurden Kinder, die bereits eine Lungentransplantation hinter sich hatten. Die
Eltern der Patient(inn)en bekamen die Fragebogen in der Wartezeit ausgehindigt. Da die
Bearbeitungszeit des Fragebogensets ca. 1 Stunde in Anspruch nahm, erhielten die
Teilnehmer/-innen auch ein adressiertes, frankiertes Riicksendekuvert mit der Bitte, die
Fragebogen innerhalb von 10 Tagen zuriickzusenden. Da mit dieser Vorgehensweise,
aufgrund der oft langen Zeitrdume zwischen den Kontrollterminen, leider nur sehr wenige
Patient(inn)en erreicht werden konnten, wurde beschlossen einen Teil der Fragebdgen per Post
zu verschicken. Dazu wurden die Eltern zuerst telefonisch kontaktiert und iiber die Studie
aufgeklart. Bei Zusage bekamen die Teilnehmer/-innen die Patienteninformation, den
Basiserhebungsbogen, das Fragebogenset sowie ein erkldrendes Schreiben (sieche Anhang A)
postalisch zugesandt. Nach Ablauf von 14 Tagen erfolgte ein erster Erinnerungsanruf, nach 28
Tagen ein weiterer. Dadurch ging noch eine grole Anzahl Fragebdgen verspétet ein.
Insgesamt wurden 59 Fragebogensets ausgegeben, von denen 41 fiir das Gesamtprojekt und 35
fiir diese Arbeit verwendet werden konnten. Das bedeutet einen Riicklauf von 69.5 %.
Sechzehn Fragebogen wurden nicht zuriickgeschickt und zwei gingen auf dem Postweg
verloren. Fiir die vorliegende Arbeit mussten sechs Bogen ausgeschlossen werden, da hier nur
Kinder bis 12.11 Jahren einbezogen wurden. In das Gesamtprojekt gingen allerdings Kinder

bis 16 Jahre ein.
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7.3.2. Eltern von Kindern mit juveniler idiopathischer Arthritis (JIA)

Die Erhebung der Eltern von Kindern mit JIA (sieche Kapitel 4.2) wurde an der
Rheumatologischen Ambulanz der Kinderklinik des AKH durchgefiihrt. Der Unterschied zur
Vorgehensweise bei der CF-Gruppe lag darin, dass hier der Arzt die Patient(inn)en und deren
Eltern wihrend der Kontrolluntersuchung gemifB den Einschlusskriterien auswihlte und sie
bat an der Studie teilzunehmen. Zu den Einschlusskriterien traten in der JIA-Gruppe zu den
allgemeinen Kriterien (Alter und Deutschkenntnisse) noch folgende hinzu:

- nur Kinder mit Gelenksrheumatismus bei bestehender Problematik;

- mindestens dreimonatiges Bestehen der Krankheit;

- keine Cortison-Dosis iiber 0,2 mg/kg, da es hier zu emotionalen Problemen (z.B.
Aggression, Depression) kommen kann, was verfilschend wire;

- keine Kinder, welche die Medikamente spritzen miissen bzw. gespritzt bekommen, da
die notwendige Manipulation am Kind ebenfalls Einfliisse auf die Ergebnisse haben
konnte.

Stimmten die Eltern einer Teilnahme zu, wurde ihnen wiederum von der Versuchsleiterin der
Hintergrund der Studie genau erklirt und das vollstindige Fragebogenset mit
Riicksendekuvert iibergeben. Auch hier erfolgten Erinnerungsanrufe wie in der CF-Gruppe.
Aufgrund des schlechten Riicklaufs erwies sich hier ein dritter Anruf nach ca. acht Wochen als
notwendig, der vom behandelnden Arzt selbst getétigt wurde. Daraufthin gingen vier weitere
Fragebogen ein. In dieser Gruppe sind von 47 Fragebogen 32 vollstindig ausgefiillt worden,
was einen Riicklauf von 68.1 % ergibt. Auch hier gingen zwei Bogen vermutlich auf dem
Postweg verloren, 13 wurden nicht zuriickgesendet und eine Familie musste nachtrdglich
ausgeschlossen werden, da eine schwere psychische Storung des Kindes bekannt geworden

war.

7.3.3. Eltern von Kindern mit psychischen Auffalligkeiten (PSY)

Die Untersuchung dieser Gruppe erfolgte an der Interdiszipliniren Kinder-/

Jugendpsychiatrischen und -psychosomatischen Tagesklinik (ITK) sowie in der zugehorigen
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Ambulanz. An der Abteilung werden Kinder von 3 bis 16 Jahren mit folgenden
Auffalligkeiten betreut (Schubert et al., 2006):

- Verhaltens- und emotionale Stérungen,

- Psychosomatische Erkrankungen,

- Entwicklungs-, Leistungs- und Teilleistungsstorungen,

- schwere psychosoziale Belastungen/Anpassungsstorungen/Traumatisierungen (siche

Kapitel 5).

In der vorliegenden Untersuchung wurden Eltern von Kindern befragt, die entweder an der
ITK aufgenommen waren oder die angeschlossene Spezialambulanz aufsuchten. An der ITK
wurden die Eltern der Patient(inn)en zu Beginn der Aufnahme gebeten, bei der Studie
mitzumachen. Bei Zustimmung erhielten die Teilnehmer/-innen Patienteninformation und
Fragebogenset, welches zuhause ausgefiillt und an der Station abgegeben werden sollte. In der
Ambulanz bearbeiteten die Eltern den Fragebogen direkt in der Wartezeit wiahrend der
psychologischen Testung ihres Kindes. Falls dies zeitlich nicht moglich war, nahmen die
Eltern die Bogen ebenfalls mit nach Hause, um sie beim ndchsten Termin wieder
mitzubringen. Da die Patient(inn)en an der ITK ldngerfristig aufgenommen sind, konnten die
Eltern personlich an die Fragebdgen erinnert werden. So wurden 46 Fragebdgen ausgeteilt,
von denen 34 verwertbar waren. Lediglich neun Fragebogensets sind nicht retourniert worden,
zwel mussten fiir die vorliegende Arbeit wiederum aus Altersgriinden ausgeschlossen werden
und ein Fall erwies sich im Nachhinein als mdglicherweise verzerrend, da die Familie durch
eine schwere Erkrankung der Mutter zusétzlich stark belastet war. Somit lag der Riicklauf bei

80.4 %.

Insgesamt kann die Riicklaufquote von 72.4 % (110 von 152 Fragebdgen) als zufrieden
stellend eingeschétzt werden. Dazu muss aber gesagt werden, dass teilweise nur ein Elternteil,
meist die Mutter, den Fragebogen vollstindig ausgefiillt hat. Einen Uberblick dariiber, wie
hiufig beide Elternteile die Fragebogen ausgefiillt haben bzw. lediglich die Mutter oder der
Vater des Kindes, gibt Tabelle 2.
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Tab. 2: Verteilung der ausgefiillten Fragebigen

Von beiden Nur von Nur von
Elternteilen Mutter Vater
Gruppe ausgefiillt ausgefiillt ausgefiillt Insgesamt
CF 22 10 3 35
JIA 21 8 2 31
PSY 19 12 3 34

CF = Cystische Fibrose, JIA = juvenile idiopathische Arthritis,
PSY = psychische Auffalligkeit

7.3.4. Probleme im Zuge der Datenerhebung

Im Laufe der Datenerhebung erwiesen sich einige Dinge des urspriinglich geplanten Ablaufs
als problematisch und wurden dann geringfiigig geéindert. Auf diese Anderungen soll hier kurz

eingegangen werden.

Ein Punkt, der sich als schwierig herausstellte, war die Erhebung der Basisdaten (BEB) durch
ein Interview. Es entstand schon sehr bald der Eindruck, dass den Eltern die Befragung zu den
teilweise heiklen Themen (v. a. des FAI und PSY-I) unangenehm war. Das konnte einerseits
an der Anwesenheit des Kindes gelegen sein, andererseits aber auch generell daran, einer
fremden Person miindlich solch personliche Informationen mitzuteilen. Aus diesem Grund
wurde ab der zweiten Untersuchungsphase (ab August 2007) eine adaptierte Form des BEB
vorgegeben, den die Eltern selbst ausfiillen konnten. Er wurde dann zusammen mit den

Fragebogen iiberreicht.

Ein weiteres Problem stellte die Untersuchung der CF- Gruppe in der Ambulanz dar. Da die
Kontrolltermine hiufig weit auseinander liegen, erwies sich die Erhebung als {iberaus
langwierig. Aus diesem Grund wurde hier dazu iibergegangen, Patient(inn)en, die lingere Zeit
keinen Termin in der Stoffwechselambulanz hatten, postalisch zu befragen. Ein Einfluss der
Ausgabeform der Fragebogen (personlich versus postalisch) ist somit mdglich, jedoch nicht
wahrscheinlich, da auch bei postalischer Befragung zuvor ein personliches Telefonat gefiihrt

wurde.
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Nur eine geringe Anzahl der Fragebogen wurde spontan abgegeben, beim Grofteil der
Studienteilnehmer/-innen war mindestens eine Erinnerung erforderlich. Generell zeigte sich,
dass es giinstiger gewesen wire, wenn die Eltern die Fragebogen direkt vor Ort ausgefiillt
hétten. Dies war allerdings aufgrund der langen Bearbeitungszeit der Fragebogen und auch
bedingt durch fehlende Raumlichkeiten, um die Fragen in Ruhe zu beantworten, nicht
moglich. Der Riicklauf ist jedoch trotz der grofBtenteils postalischen Form der Riickgabe
zufrieden stellend. Dennoch wurden etliche Fragebdgen auch nach mehreren telefonischen
Aufforderungen nicht zuriickgesendet. Die am héufigsten genannten Griinde flir eine
Verweigerung der Teilnahme (von Beginn an oder im Zuge der Erinnerungsanrufe) waren
zeitliche Uberlastung, geringes Vertrauen in die Anonymitit der Datenverarbeitung und

mangelndes Interesse an der Studie.

8. Ergebnisse

Im folgenden Kapitel werden die Ergebnisse der vorliegenden Studie dargestellt. Auf eine
genaue Beschreibung der Stichprobe folgt die Beantwortung der oben genannten
Fragestellungen mittels statistischer Verfahren. Die bei der Auswertung verwendete

Datenanalyse-Software ist SPSS, Version 11.0.

8.1. Deskriptive Darstellung der Stichprobe

Insgesamt haben an der Studie 35 Familien eines CF-kranken Kindes, 31 Familien eines
Kindes, das an JIA leidet und 34 Familien eines psychisch auffdlligen Kindes teilgenommen.

Im Folgenden werden die wichtigsten Merkmale dieser drei Gruppen beschrieben.

8.1.1. Kindbezogene Daten

Die Vorstellungsgriinde der Kinder an der Interdisziplindren Tagesklinik (ITK) wurden zu

Gruppen zusammengefasst und sind in Tabelle 3 aufgelistet. Dabei ist zu beachten, dass ein
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Grofiteil der behandelten Kinder an der ITK multimorbid ist, woraus sich auch die

Mehrfachnennungen pro Kind ergeben.

Tab. 3: Vorstellungsgriinde an der Interdiszipliniren Tagesklinik

Anzahl der
Storungskreis Nennungen
Aggressionen, Verhaltensauffilligkeiten, Storungen des Sozialverhaltens 13
Entwicklungsstorungen kombiniert/'umschrieben 12
ADHS, Hyperaktivitéit, Aufmerksamkeitsdefizitsyndrom 11
Emotionale Storungen des Kindesalters, Angste, Depressionen 9
Schulphobie, Schulverweigerung
Psychosomatische Storungen 3
Autismus 2
Belastungsstorungen 2
Teilleistungsstérungen 2
Mutismus 1
Tics 1
Essstorungen 1
Zwiange 1
SuizidduBerung 1

Abbildung 2 verdeutlicht die prozentuelle Verteilung der diagnostizierten Formen von
juveniler idiopathischer Arthritis dieser Stichprobe. Mehr als die Hilfte der Fille leidet an
einer frithkindlichen Oligoarthritis, ein knappes Viertel erfiillt die Kriterien fiir eine
seronegative Polyarthritis (RF neg.). Die anderen Formen sind dagegen weitaus seltener
vertreten. Die besonders schwere Form der seropositiven Polyarthritis (siehe Kapitel 4.2.2)

liegt hier nicht vor.
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Diagnosen JIA

Abb. 2: Diagnostizierte Formen der juvenilen idiopathischen Arthritis

Beziiglich des medizinischen Schweregrads der Erkrankung sind in der CF-Gruppe 24
(68.6 %) Kinder leicht und 11 (31.4 %) mittelschwer krank. Es liegt kein schwerer Fall von
Cystischer Fibrose vor, was vermutlich am Ausschluss lungentransplantierter Kinder und dem
sehr jungen Alter liegt. Die JIA-Patient(inn)en setzen sich aus 5 (16.1 %) leichten, 21 (67.7 %)
mittleren und 5 (16.1 %) schweren Erkrankungen zusammen. In der Gruppe psychisch
auffilliger Kinder zéhlen 4 (11.8 %) zu den leichten Fillen, 10 (29.4 %) haben eine mittlere
und 20 (58.8 %) eine schwere psychische Beeintrachtigung.

Abbildung 3 zeigt die Verteilung des Geschlechts der Kinder in den drei Gruppen. Dabei wird
deutlich, dass das Geschlechtsverhiltnis in den Gruppen juveniler idiopathischer Arthritis und
psychischer Auffalligkeit nahezu gegengleich ist. Wahrend sich in der JIA-Gruppe iiber 70 %
Maidchen befinden, sind in der PSY-Gruppe iiberwiegend Buben vertreten. Das ergibt sich

daraus, dass JIA im Alter von 3 bis 12 Jahren weitaus hédufiger bei Midchen auftritt als bei
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Buben (siehe Kapitel 4.2.2). Umgekehrt sind psychische Storungen gerade im Kindesalter bei
Buben stérker vertreten (siche Kapitel 5.1). In der CF-Gruppe halten sich Buben und Médchen

die Waage. Somit kann die Geschlechtsverteilung als durchaus reprisentativ fiir die jeweilige

Gruppe angesehen werden.

30

Geschlecht d. Kindes

= B nnich
N
& 0] Bl cibich
Psychisch aufféallig Cystische Fibrose
Arthritis
Stichprobe

Abb. 3: Geschlechtsverteilung in den drei Gruppen

Das Alter der Kinder in jeder Gruppe wird in Tabelle 4 dargestellt. Es zeigt sich, dass die
Kinder in allen drei Gruppen etwa gleich alt sind. Die dltesten Kinder befinden sich in der CF-
Gruppe und sind somit rund ein Jahr dlter als die durchschnittlich jiingsten Kinder der JIA-

Gruppe. Die Altersspanne iiber alle Gruppen verlduft von 3.1 bis 12.9 Jahren.
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Tab. 4: Alter der Kinder

CF JIA PSY
N 35 31 34
Mittelwert 8.27 7.18 7.92
Standard-
abweichung 3.008 2.863 2.946
Minimum 3.1 33 3.5
Maximum 12.9 12.8 12.9

CF = Cystische Fibrose, JIA = juvenile idiopathische Arthritis,

PSY = psychische Auffalligkeit, N = Anzahl der Fille

In allen drei Gruppen besucht der Grofteil der Kinder altersbedingt Kindergarten oder
Volksschule (CF: 57.1 %, JIA: 80.7 %, PSY: 79.4 %). In der CF-Gruppe geht ein groBerer

Teil der Kinder schon in Hauptschule oder AHS/BHS.

Tabelle 5 gibt einen Uberblick iiber die derzeitige Wohnsituation des Kindes. Wihrend in den
beiden Gruppen chronischer Erkrankung rund 80 % der Kinder bei beiden leiblichen Eltern
leben, sind es in der Gruppe psychisch auffélliger Kinder lediglich etwas mehr als die Hélfte.
In der PSY-Gruppe befindet sich auch ein bei Pflegeeltern lebendes Kind. In allen drei
Gruppen wohnen, bei einer Trennung der Eltern, deutlich mehr Kinder bei der Mutter als beim

Vater, was in der JIA-Gruppe gar nicht vorkommt und in den beiden anderen nur einmal (CF)

bzw. zweimal (PSY).
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Tab. 5: Derzeitige Wohnsituation des Kindes

CF JIA PSY
Kind lebt bei...
Haufigkeit Prozent Haufigkeit Prozent Haufigkeit Prozent
Leiblichen 28 80.0 25 80.6 18 52.9
Eltern
Leiblicher
Mutter 6 17.1 3 9.7 11 324
Leiblichem 1 29 0 0 1 29
Vater
Leiblicher
Mutter mit 0 0 3 9.7 2 59
neuem Partner
Leiblichem
Vater mit neuer 0 0 0 0 1 2.9
Partnerin
Pflegeeltern 0 0 0 0 1 2.9

CF = Cystische Fibrose, JIA = juvenile idiopathische Arthritis, PSY = psychische Auffilligkeit

Ein interessantes Ergebnis fillt auf, wenn man die Schwangerschaftsplanung betrachtet. In der
CF-Gruppe geben 9 (25.7 %) und in der JIA-Gruppe 3 (9.7 %) der Eltern an, das Kind sei
nicht geplant gewesen. Bei psychisch auffilligen Kindern wird dagegen von 13 (38.2 %)
Eltern eine ungeplante Schwangerschaft berichtet und 3 (8.8 %) verweigern die Angabe.
Damit sind unter den psychisch auffilligen Kindern eindeutig mehr ungeplant zur Welt

gekommen als in den beiden Gruppen chronischer Erkrankung.

8.1.2. Elternbezogene Daten

In Tabelle 6 wird die Altersverteilung der Eltern in den drei Gruppen dargestellt. Dabei zeigt
sich, dass die Miitter der Kinder im Durchschnitt alle Mitte 30 sind. Das Alter der Viter
variiert von Mitte 30 bei den Vitern der JIA-Gruppe bis Mitte 40 bei den Vitern der PSY-
Gruppe. Weiters wird deutlich, dass der durchschnittliche Altersunterschied zwischen Miittern
und Vitern in der PSY-Gruppe mit rund 7 Jahren am hdchsten ist und hier auch die éltesten

Eltern zu finden sind.
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Tab. 6: Alter der Eltern des Kindes

CF JIA PSY
Alter Alter Alter
Mutter Alter Vater Mutter Alter Vater Mutter Alter Vater
N 35 34 30 30 30 29

Mittelwert 35.23 39.97 34.67 36.73 37.63 44.5
Standard- 5.694 6.676 4.887 5.369 6.365 8.144
abweichung

Minimum 23 26 25 24 23 29
Maximum 48 57 45 45 50 61

CF = Cystische Fibrose, JIA = juvenile idiopathische Arthritis, PSY = psychische Auffilligkeit,
N = Anzahl der Fille

Von den leiblichen Eltern der CF-kranken Kinder leben 27 (77.1 %) in einer Ehe oder
Lebensgemeinschaft, 7 (20 %) sind geschieden oder leben getrennt und 1 (2.9 %) Elternpaar
hat nie eine Beziehung gefiihrt. In der JIA-Gruppe leben 24 (77.4 %) in einer festen
Partnerschaft und 7 (22.6 %) haben sich getrennt. Die leiblichen Eltern psychisch auffilliger
Kinder befinden sich nur in 17 Féllen (50 %) in einer Lebensgemeinschaft, 13 (38.2 %) sind
geschieden bzw. getrennt und 4 (11.8 %) haben nie gemeinsam gelebt. Es zeigt sich somit die
bei weitem hochste Trennungsrate in der PSY-Gruppe, wihrend sich die beiden anderen

Gruppen kaum unterscheiden.

Beziiglich der Schulbildung der Eltern wird eine dhnliche Verteilung iiber die Gruppen sowohl
bei Miittern als auch bei Vitern deutlich. Bei den Miittern (Tabelle 7) iiberwiegt in allen drei
Gruppen der Lehr- bzw. Fachschulabschluss, gefolgt von AHS oder BHS. Ein ausschlieBlicher
Sonderschulabschluss findet sich nur in der PSY-Gruppe. Abgeschlossene Hochschulstudien
bzw. Akademien kommen seltener, aber in allen Gruppen in einer vergleichbaren Haufigkeit
vor. Der Bildungsgrad der Miitter kann somit {iber alle Gruppen als sehr dhnlich eingeschétzt

werden.
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Tab. 7: Hochste ab

eschlossene Schulbildung der Miitter

Hochster CF JIA PSY
Abschluss
Haufigkeit Prozent Haufigkeit Prozent Haufigkeit Prozent
Sonderschule 0 0 0 0 1 2.9
Hauptschule/
Mittelspchule/Poly 3 8.6 3 97 3 88
Lehre/Fachschule 16 45.7 17 54.8 14 41.2
AHS/BHS 7 20.0 16.1 7 20.6
Akademien 4 11.4 3 9.7 2 5.9
Universitit /
Fachhochschule 3 8.6 3 97 4 138
fehlend 2 5.7 0 0 3 8.8

CF = Cystische Fibrose, JIA = juvenile idiopathische Arthritis, PSY = psychische Auffilligkeit

Auch bei den Vitern (Tabelle 8) liegen nur geringfiigige Unterschiede und eine dhnliche
Verteilung wie bei den Miittern vor. So sind auch hier jeweils Lehr- und Fachschulabschluss
am hdufigsten vertreten. Es zeigt sich jedoch, dass Viter der JIA-Gruppe seltener eine AHS

oder BHS als hochsten Schulabschluss angeben, aber etwas héufiger einen

Hochschulabschluss vorweisen als die Viter der beiden anderen Gruppen. In der CF-Gruppe
dagegen haben die Viter deutlich hdufiger einen reinen Maturaabschluss (AHS/BHS) und
dafiir seltener hohere Ausbildungen. Akademien wurden von Vétern nur in der PSY-Gruppe,
nicht in den beiden anderen, absolviert. Dennoch kann der Bildungsgrad in den drei Gruppen

als weitgehend vergleichbar angesehen werden.
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Tab. 8: Hochste abgeschlossene Schulbildung der Viter

Hochster CF JIA PSY
Abschluss
Haufigkeit | Prozent | Héufigkeit | Prozent | H&ufigkeit | Prozent
Hauptschule/
Mittelschule/Poly 4 14 3 27 3 88
Lehre/Fachschule 18 51.4 19 61.3 16 47.1
AHS/BHS 7 20.0 2 6.5 4 11.8
Akademien 0 0 0 0 3 8.8
Universitit /
Fachhochschule 3 8.6 5 16.1 4 11.8
fehlend 3 8.6 2 6.5 4 11.8

CF = Cystische Fibrose, JIA = juvenile idiopathische Arthritis, PSY = psychische Auffilligkeit

Beziiglich des Familieneinkommens zeigt sich, dass in allen drei Gruppen der Hauptteil der
Familien den beiden mittleren (800-2000 und 2000-3000 Euro) Kategorien zugeordnet werden
kann. So geben in der CF-Gruppe 27 (77.2 %), in der JIA-Gruppe 26 (83.9 %) und in der
PSY-Gruppe 22 (64.7 %) Familien ein Nettoeinkommen zwischen 800 und 3000 Euro pro
Monat an. Bis 800 Euro im Monat erhalten 2 (5.7 %) der Familien von CF-kranken Kindern
und 4 (11.8 %) der Familien von psychisch auffilligen Kindern. In der JIA-Gruppe wird diese
Kategorie nicht angegeben. Bei 3 (8.6 %) Familien der CF-Gruppe, 2 (6.5 %) Familien der
JIA-Gruppe und 4 (11.8 %) Familien der PSY-Gruppe wird ein monatliches Nettoeinkommen
von mehr als 3500 Euro genannt. Somit kann auch hier eine dhnliche Verteilung in den drei
Gruppen angenommen werden. Auffallend ist, dass bei den Familien psychisch auffilliger
Kinder die grofite Spannbreite des Einkommens vorliegt, da diese Gruppe sowohl in der
niedrigsten als auch in der hochsten Kategorie am stdrksten vertreten ist. Insgesamt

verweigerten 10 Familien die Angabe.

8.1.3. Familidre Belastung

Mit den beiden Indizes PSY-I und FAI wurden auch verschiedenste Faktoren familidrer

Belastung erfasst (siche Anhang A).
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Einen Uberblick iiber die Anzahl belastender Lebensereignisse in den Familien je Gruppe gibt
Tabelle 9. Dabei erreichen die Familien psychisch auffilliger Kinder bei weitem die hochsten
Werte. Wihrend in den beiden anderen Gruppen mehr als ein Viertel keine Belastungsfaktoren
angibt, sind es in der PSY-Gruppe weniger als 10 %. Diese Gruppe ist auch die einzige, die

einen Fall von 12 Ja-Antworten bei 14 moglichen aufweist.

Tab. 9: Gesamtwert des Psychosozialen Stressindex (PSY-I)

Summe der Ja- CF JIA PSY
Antworten des
PSY-1 Héufigkeit | Prozent | Haufigkeit | Prozent | Haufigkeit | Prozent
0 10 28.6 9 29.0 3 8.8
1 bis 3 15 42.8 14 45.2 16 47.1
4 bis 7 9 25.8 6 19.4 10 29.4
8 bis 11 1 2.9 2 6.4 2 5.9
12 0 0 0 0 1 2.9

PSY-I = psychosozialer Stressindex, CF = Cystische Fibrose, JIA = juvenile idiopathische Arthritis, PSY =
psychische Auffalligkeit

Beim Familien-Adversitéts-Index zeigt sich dasselbe Bild. Wihrend keine Familie in der CF
und JIA-Gruppe den kritischen Wert von drei Ja-Antworten erreicht, wird er in der PSY-
Gruppe von 7 (20.6 %) Familien tiberschritten.

Insgesamt wird somit eine deutlich erhohte psychosoziale Belastung in den Familien
psychisch auffilliger Kinder ersichtlich, wihrend die Belastungen in den beiden Gruppen

chronischer Erkrankung eine dhnliche Haufigkeit aufweisen.

8.2. Beantwortung der Fragestellungen

Im folgenden Abschnitt erfolgt die Beantwortung der Fragestellungen anhand statistischer
Berechnungen. Zu Beginn wird ein Vergleich von Miittern und Vétern vorgenommen,
anschlieBend werden die drei Untersuchungsgruppen hinsichtlich der untersuchten Variablen
miteinander verglichen und die verschiedenen Zusammenhidnge der Variablen beschrieben.

Zur Uberpriifung der Normalverteilung wird jeweils der Kolmogorov-Smirnov-Test (K-S-

88



Empirischer Teil

Test) berechnet, die Priifung der Homogenitét der Varianzen erfolgt mittels Levene-Test. Zur
Berechnung von Unterschieden werden, bei Erfiillung aller Voraussetzungen (Homogenitit
der Varianzen, Normalverteilung), Varianzanalysen bzw. T-Tests herangezogen. Sind die
Voraussetzungen verletzt, erfolgt die Untersuchung mittels der non-parametrischen Verfahren
Kruskal-Wallis-Test und Mann-Whitney-U-Test. Zusammenhangshypothesen werden mithilfe
der Produkt-Moment-Korrelation nach Pearson bzw. der Rangkorrelation nach Spearman
getestet. Um den Einfluss einer Drittvariablen auf zwei andere zu berechnen, wird eine
partielle Korrelation durchgefiihrt. Intervallskalierung der Daten kann aufgrund der
Verwendung von Fragebdgen angenommen werden. Die Nullhypothese wird jeweils bei einer

Irrtumswahrscheinlichkeit von 5 % verworfen.

8.2.1. Vergleich von Miittern und Vitern

Da teilweise Daten sowohl von Miittern als auch von Vitern vorliegen, ist es moglich diese
hinsichtlich ihres Kohérenzgefiihls, elterlichen Stresserlebens, Neurotizismus und ihrer
Einschétzung der Partnerschaftsqualitit zu vergleichen.

Um diesen Vergleich vorzunehmen, wurde fiir jene Elternpaare, bei welchen beide die
Fragebdgen vollstdndig beantwortet haben, ein 7-Test fiir gepaarte Stichproben berechnet.

Die Voraussetzung normalverteilter Differenzen ist bei den abhédngigen Variablen SOC, PSI-
Gesamtwert und Neurotizismus (TIPI) in jeder Gruppe gegeben (nicht signifikanter
Kolmogorov-Smirnov-Test der Differenzen von Miittern und Vitern), womit das
parametrische Verfahren zuléssig ist. Um den a-Fehler zu vermeiden, wurde eine a-Fehler-
Adjustierung nach Bonferoni vorgenommen (Bortz, 1999), wonach sich das Signifikanzniveau

bei den 7-Tests auf .0055 reduziert. Die Ergebnisse werden in Tabelle 10 dargestellt.
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Tab. 10: Vergleich der Elterndaten hinsichtlich SOC, PSI-Gesamt und TIPI je Gruppe
(T-Test fiir gepaarte Stichproben)

Gruppe | Variable | Miitter Viiter Korrelation | T-Wert | Signifikanz
(Signifikanz) @ (signifikant bei
g p <.0055)
M=3.6981 | M=3.7963 - 617
SOC SD = 67332 | SD = .54301 -.210 -.506 p. .
N = 2;1 N=24 (p=.324) (23) | nicht sign.
M=22011 | M=2.0566 a8
CF | PsI SD = 74794 | SD = 47091 | :1*1 715 |P
N=20 N=20 (p=.610) (19) nicht sign.
M=1.6001 | M=1.0497 008
TIPI SD = 92577 | SD = 73242 | 0° 2348 | P70
N=23 N=23 (p = .664) (22) | nicht sign.
M=37487 | M=3.9021 = 349
s0C Sp = 54958 | SD = 57545 | -153 -.960 P' .
N =21 N=21 (p=509) (20) | nicht sign.
M=18869 | M=20162 |.504 b 317
JIA PSI SD = .54879 | SD = .60672 | (p =.020%) -1.025 15
N=21 N=21 (20) nicht sign.
M=12421 | M=1.1804 264
TIPI SD = 73052 | SD = 76058 | >’ 305 | P70
N=21 N=21 (p=.323) (20) nicht sign.
M=36199 | M=3.6374 - 913
SOC SD — 62065 | SD = 71563 | 469 -110 | P70
N=19 N=19 (p = .043%) (18) | nicht sign.
M=27847 | M=2.6800 |.114 b= 594
PSY PSI SD = 55488 | SD = .69678 | (p = .643) 543 S
N=19 N=19 (18) nicht sign.
M=15629 | M=13891 _
TIPI SD = 98392 | SD = 99385 | 31! 653 | P70
N=19 N=19 (p=.196) (18) | nicht sign.

CF = Cystische Fibrose, JIA = juvenile idiopathische Arthritis, PSY = psychische Auffilligkeit, SOC = Sense of

Coherence, PSI = Parenting Stress Index Gesamtwert, TIPI = Neurotizismus, M = Mittelwert, SD

Standardabweichung, N = Anzahl der Miitter/Viter, df = Freiheitsgrade, p = Signifikanz, * = Signifikanz auf dem
Niveau von 0.05

In keiner der drei Untersuchungsgruppen zeigt sich ein signifikanter Unterschied zwischen
Miittern und Vitern hinsichtlich Kohérenzgefiihl, Stresserleben oder Neurotizismus. In der
JIA-Gruppe wird ein mittlerer positiver Zusammenhang (» = .504) des Stresserlebens von

Miittern und Vitern deutlich. Die Eltern der PSY-Gruppe korrelieren in mittlerem Ausmalf}
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(r = .469) in der Auspriagung ihres Kohidrenzgefiihls miteinander. Ansonsten lassen sich keine

Zusammenhénge zwischen Miittern und Vitern finden.

Die Variable Partnerschaftsqualitit weist keine Normalverteilung der Differenzen auf,
weshalb fiir diesen Vergleich der Wilcoxon-Test fiir gepaarte Stichproben verwendet wurde.
Es zeigen sich in keiner der Gruppen Unterschiede zwischen Miittern und Vétern in der
Einschitzung ihrer Partnerschaftsqualitit (CF: Z = -.482, p = .630; JIA: Z = -1.098, p = .272;
PSY: Z=-1.260, p = .208).

Ad H1: Es lassen sich keine signifikanten Unterschiede zwischen Miittern und Vétern im a)
Kohidrenzgefiihl, b) elterlichem Stresserleben c¢) Neurotizismus und d) in der

Partnerschaftsqualitit nachweisen.

Da sich keine Unterschiede zwischen den Elternteilen nachweisen lassen, werden die Daten
von Miittern und Viétern fiir die weiteren Berechnungen gemischt, um die Stichprobengrofle zu
erh6hen. Aufgrund der wenigen vollstindigen Fragebogen von Vitern werden, bei
Vorhandensein beider Fragebogen, die Miitterdaten fiir die Analysen verwendet. In den
einzelnen Féllen, in denen von einer Familie nur der Vater die Fragebogen ausgefiillt hat,
werden diese in die Analyse der Miitterdaten miteinbezogen. Auf diese Art und Weise geht
pro Kind ein Elternteil in die Studie ein. Das bedeutet die folgenden Berechnungen beruhen in
der CF-Gruppe auf Daten von 32 Miittern und 3 Vitern. In der JIA-Gruppe gehen die Daten
von 29 Miittern und 2 Vitern in die Analyse mit ein und in der PSY-Gruppe befinden sich 31
Miitter und 3 Viter (vgl. auch Tabelle 2).

8.2.2. Gruppenvergleich von Koharenzgefiihl, elterlichem

Stresserleben und Neurotizismus

Zur Uberpriifung der Annahme, dass sich die Eltern unterschiedlich beeintriichtigter Kinder in
threm Kohdrenzgefiihl, Stresserleben und Neurotizismus unterscheiden, wurde eine

multivariate Varianzanalyse berechnet. Dieses Verfahren wurde gewihlt, da die abhéngigen
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Variablen (SOC, PSI und TIPI) nicht wunabhdngig voneinander sind. Die
Gruppenzugehorigkeit stellt die unabhéngige Variable dar. Kolmogorov-Smirnov-Test und
Levene-Test erreichen beide keine Signifikanz, womit Normalverteilung und Homogenitit der
Varianzen angenommen werden konnen. Auch der Box-M-Test auf Gleichheit der

Kovarianzenmatrizen wird nicht signifikant (p = .921). Das Verfahren ist daher zuldssig.

Die multivariaten Tests zeigen einen signifikanten Unterschied zwischen den Gruppen an
(F° = 457, p < .001). Die anschlieBenden univariaten Vergleiche sind in Tabelle 11
dargestellt.

Tab. 11: Mittelwertsvergleiche der Untersuchungsgruppen beziiglich SOC, PSI und TIPI
(Multivariate Varianzanalyse)

F Signifikanz
Variable Gruppe N M SD @ (signifikant bei
p <.05)
CF 28 | 3.6718 | .65148
p=.811
SOC JIA 30 | 3.7222 | .62327 U
(2) nicht signifikant
PSY 32 |3.7760 |.59710
CF 28 | 2.1330 |.70902
p =.001%*
PSI JIA 30 | 1.9860 | .56668 8.293
2) signifikant
PSY 32 |2.6001 |.58655
CF 28 | 1.5987 | .88487
p=.467
TIPI JIA 768
30 | 1.3298 | .79730 (2) | nicht signifikant
PSY 32 1.3951 | .89027

SOC = Sense of Coherence, PSI = Parenting Stress Index Gesamtwert, TIPI = Neurotizismus, CF = Cystische
Fibrose, JIA = juvenile idiopathische Arthritis, PSY = psychische Auffilligkeit, N = Anzahl der Fille, M =
Mittelwert, SD = Standardabweichung, F = F-Wert, df = Freiheitsgrade, p = Signifikanz, ** = Signifikanz auf
dem Niveau von 0.01

Die univariaten Vergleiche verdeutlichen, dass der Unterschied zwischen den Gruppen
ausschlieBlich auf einen signifikanten Unterschied im elterlichen Stresserleben (PSI)

zurlickzufiihren ist (p = .001). Der anschlieBende Post-hoc-Test (Tukey) zeigt ein signifikant

* Im Folgenden wird von den multivariaten Tests immer die Pillai Spur angegeben.
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hoheres Stresserleben bei Eltern psychisch auffélliger Kinder (M = 2.60) im Vergleich zu
Eltern von Kindern mit Cystischer Fibrose (M = 2.13, p = .013) oder juveniler idiopathischer
Arthritis (M = 1.99, p =.001). Die beiden Gruppen chronischer Erkrankung unterscheiden sich
dagegen in ihrem Stresserleben nicht voneinander (p = .641). Im Kohédrenzgefiihl und
Neurotizismus ldsst sich kein signifikanter Unterschied zwischen den drei Gruppen

nachweisen.

Da sich die beiden Gruppen JIA und PSY im Geschlechtsverhiltnis der Kinder massiv
unterscheiden (siehe Abb. 3) wurde dieselbe multivariate Varianzanalyse unter Einbeziehung
des Geschlechts als zweiter Faktor wiederholt. Dies diente der Uberpriifung, ob der
resultierende Gruppenunterschied eventuell auch darauf basieren konnte, dass sich in der
Gruppe psychisch auffilliger Kinder mehr Buben befinden und diese z.B. eine hdhere
Stressbelastung verursachen als Madchen.

Levene-Test und Box-M-Test zeigen keine Signifikanz, womit das Verfahren, trotz der
teilweise sehr geringen Fallzahlen, vertretbar ist. Die multivariaten Tests ergeben wiederum
einen signifikanten Unterschied zwischen den Gruppen (F = 3.305, p = .004), jedoch keinen
Unterschied in Hinblick auf das Geschlecht (F' = 1.451, p =.234) und keine Wechselwirkungen
von Geschlecht und Gruppe (F = .629, p = .707). Die weiteren Ergebnisse sind identisch mit
den oben beschriebenen. Die geschlechtsspezifischen deskriptiven Statistiken (Mittelwerte,
Standardabweichungen, Fallzahlen) sowie Signifikanzen dieser Varianzanalyse befinden sich
im Anhang E. Da keine geschlechtsabhingigen Unterschiede in den Hauptvariablen
nachweisbar sind und die Fallzahlen, bei einer nach Geschlecht getrennten Auswertung,
teilweise sehr gering wiren, wird im Folgenden nicht weiter auf eventuelle

Geschlechtsunterschiede eingegangen.

Die Fragestellungen lassen sich nun wie folgt beantworten:

Ad H2: Es gibt keinen signifikanten Unterschied im Kohirenzgefiihl der Eltern von Kindern
mit Cystischer Fibrose, juveniler idiopathischer Arthritis und psychischer Auffilligkeit.
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Ad H3: Eltern von Kindern mit Cystischer Fibrose, juveniler idiopathischer Arthritis und
psychischer Auffilligkeit weisen keinen signifikanten Unterschied hinsichtlich Neurotizismus

auf.

Ad H4: Eltern von Kindern mit Cystischer Fibrose, juveniler idiopathischer Arthritis und
psychischer Auffilligkeit unterscheiden sich signifikant in threm Stresserleben, wobei Eltern
psychisch auffilliger Kinder ein hoheres Gesamt-Stresserleben zeigen als Eltern von Kindern
mit chronischer Erkrankung (CF, JIA). Es lassen sich dabei kein Geschlechtsunterschied und
keine Wechselwirkung von Geschlecht und Gruppe nachweisen. Die Hypothese 4 wird somit

bestitigt.

8.2.3. Gruppenvergleich der Subskalen des Parenting Stress Index

Der Parenting Stress Index (PSI) ldsst sich, wie in Kapitel 7.2, dargestellt in zwei
Belastungsbereiche und 13 Subskalen unterteilen. Es erfolgte auch hinsichtlich dieser
Bereiche und Subskalen ein Vergleich der elterlichen Stressbelastung in den drei
Untersuchungsgruppen. Dazu wurde zuerst eine multivariate Varianzanalyse mit den
abhingigen  Variablen  kindbezogener  Belastungsbereich  und  elternbezogener
Belastungsbereich sowie dem Faktor Gruppenzugehdrigkeit berechnet. Normalverteilung und
Homogenitdt der Varianzen konnen in beiden Belastungsbereichen angenommen werden, der

Box-M-Test ist ebenfalls nicht signifikant (p = .069).
Es zeigt sich ein signifikanter Unterschied zwischen den Gruppen (F = 6.849, p <.001), der

sich sowohl im kindbezogenen (p <.001) als auch im elternbezogenen Belastungsbereich (p =

.037) nachweisen ldsst (Tabelle 12).
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Tab. 12: Mittelwertsvergleiche der Untersuchungsgruppen beziiglich der beiden Hauptbereiche
des PSI (Multivariate Varianzanalyse)

F Signifikanz
PSI-Bereich Gruppe N M SD d (signifikant bei
(@) » <.05)
CF 30 2.0997 | .70612
Kindbezogener 15.542 p <.001%**
JIA 31 1.9027 | .61103
Belastungsbereich 2) signifikant
PSY 33 2.8393 | .79604
CF 30 2.1795 | .77539
Elternbezogener 3.433 p=.037*%
JIA 31 2.0555 | .58785
Belastungsbereich 2) signifikant
PSY 33 2.4875 | .67009

PSI = Parenting Stress Index, CF = Cystische Fibrose, JIA = juvenile idiopathische Arthritis, PSY = psychische
Auffilligkeit, N = Anzahl der Fille, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, F = F-Wert, df = Freiheitsgrade,
p = Signifikanz, *** = Signifikanz auf dem Niveau von 0.001, * = Signifikanz auf dem Niveau von 0.05

Der Post-hoc-Test (Tukey) ergibt einen signifikanten Unterschied in Hinblick auf
kindbezogene Belastungsfaktoren zwischen den Eltern psychisch auffilliger Kinder und den
Eltern von Kindern mit juveniler idiopathischer Arthritis (p <.001) und Cystischer Fibrose
(p <.001). Dabei weisen die Eltern der PSY-Gruppe ein deutlich hoheres Stresserleben (M =
2.84) auf als die der CF- und JIA-Gruppe (M = 2.10 bzw. M = 1.90). Die beiden Gruppen
chronischer Erkrankung unterscheiden sich in Bezug auf ihre kindbezogene Belastung nicht

voneinander (p = .527).

Im elternbezogenen Belastungsbereich zeigen Eltern psychisch auffélliger Kinder (M = 2.49)
ein signifikant hoheres Stresserleben als Eltern von Kindern mit JIA (M = 2.06, p = .034). Die
Eltern von Kindern, die an CF leiden, unterscheiden sich in der elternbezogenen
Stressbelastung nicht von den beiden anderen Gruppen und nehmen eine Mittelposition

zwischen diesen ein (M = 2.18, JIA: p =.757 bzw. PSY: p = .178).

95



Empirischer Teil

Ad HSa: Eltern von Kindern mit Cystischer Fibrose, juveniler idiopathischer Arthritis und
psychischer Auffilligkeit unterscheiden sich signifikant in den beiden Hauptbereichen des
PSI. Dabei weisen Eltern von Kindern mit psychischer Auffilligkeit ein deutlich hoheres
Stresserleben in kindbezogenen Belastungsfaktoren auf als Eltern von chronisch kranken
Kindern (CF und JIA). In Hinblick auf den elternbezogenen Belastungsbereich ldsst sich ein
signifikant hoheres Stresserleben bei Eltern der PSY-Gruppe verglichen mit Eltern der JIA-

Gruppe nachweisen. Die Hypothese Sa kann somit bestétigt werden.

Zur Analyse eventueller Unterschiede in den 13 Subskalen des PSI wurden ebenfalls
Mittelwertsvergleiche durchgefiihrt. Mehr als die Hélfte der Skalen weist Normalverteilung
und homogene Varianzen auf. Lediglich in der Skala Akzeptierbarkeit sind beide
Voraussetzungen verletzt. Weiters ist in der Skala Elterliche Bindung keine Normalverteilung
gegeben und in den Skalen Anpassung, Soziale Isolation und Soziale Unterstiitzung liegen
heterogene Varianzen vor. Insgesamt erfiillen somit 5 Skalen nicht alle Voraussetzungen fiir
das Verfahren. Laut Bortz (1999) kann jedoch davon ausgegangen werden, dass die
Varianzanalyse gegeniiber Verletzungen ihrer Voraussetzungen robust ist, wenn die
Stichproben annédhernd gleich groB3 sind. Aus Griinden der Vergleichbarkeit wurden daher alle
Skalen mittels multivariater Varianzanalyse berechnet, zumal der Box-M-Test auf Gleichheit

der Kovarianzenmatrizen keine Signifikanz erreicht (p =.187).

Die multivariaten Tests weisen auf einen signifikanten Unterschied (F = 3.055, p <.001)
zwischen den Gruppen in den Skalen des PSI hin.

Die Unterschiede basieren auf den Skalen Hyperaktivitdit/Ablenkbarkeit (p <.001), Stimmung
(p = .003), Akzeptierbarkeit (p <.001), Anforderungen (p <.001), Anpassungsfihigkeit
(p <.001), Elterliche Bindung (p = .002), Zweifel an der elterlichen Kompetenz (p = .006) und
Gesundheitliche Beeintrdchtigung (p = .037). In den restlichen Skalen (Eltern-Kind-
Interaktion, Soziale Isolation, Depression, Personliche Einschrinkung, Beeintrdchtigung der
Partnerbeziehung und Verfiigharkeit sozialer Unterstiitzung) unterscheiden sich die Gruppen

nicht signifikant (Tabelle 13).
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Tab. 13: Mittelwertsvergleiche der Untersuchungsgruppen beziiglich PSI-Skalen

(Multivariate Varianzanalyse)

F Signifikanz
PSI-Skala Gruppe | N M SD @ (signifikant bei
p<05)
CF 28 | 2.6429 | 1.0504
Hyperaktivitit/ 17.122 | p <.001%%*
JIA |29 |2.0621 |.93824
Ablenkbarkeit (2) | signifikant
PSY |33 |3.4909 |.92208
CF 28 | 1.9167 | 1.0604
6.107 | p=.003**
Stimmung JIA 29 | 1.9770 | .80638 2 onifikant
signifikan
PSY |33 |27172 | 1.1184
CF 28 | 1.4732 | .65028
10.416 | p <.001%%*
Akzeptierbarkeit JIA 29 | 1.5431 | 773821 2 signifikant
PSY 133 123333 | 1.0149
CF |28 24018 |.83705 00155
p<.
Anforderungen A2 17069 | 68161 12('26)84 signifikant
PSY |33 127955 | 99502
CF |28 123929 | .96568 e
L A 1o 11322 | P <001
Anpassungsfiihigkeit 2.0287 | 68258 | (3) | signifikant
PSY |33 131742 | 1.1734
CF 28 | 1.7738 | .81171 p=.121
Eltern-Kind-Interaktion/ 2167 '
Verstirkung fiir die JA 129 118966 | .63685 () | micht
Eltern signifikant
PSY |33 |2.1616 |.78227
CE 128 | 14762 | .73383 o
ot B TERED 6.941 |P=-002
terliche Bindung 1.5402 | .54492 @) signifikant
PSY |33 121111 | .88454
CF 28 12,0089 | 1.0195 p=.061
. _ A |2 2.897 | .
Soziale Isolation 1.8362 | .61338 ) nicht
signifikant
PSY 133 123636 |.95625
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Tab. 13 Fortsetzung: Mittelwertsvergleiche der Untersuchungsgruppen beziiglich PSI-Skalen
(Multivariate Varianzanalyse)

F Signifikanz
PSI-Skala Gruppe | N M SD d (signifikant bei
CF 28 |1 1.9988 | .84281
. 5518 | P =-006%
Zweifel an der JIA 29 11.8563 60047 )
elterlicnen Kompetenz signitrkan
lterlichen K ' ' (2) | signifikant
PSY |33 | 24455 | 73757
CF 28 | 1.8869 | .81087 p=.546
Depression A 129 1 1.9224 | 69470 '?%9 nicht
signifikant
PSY 133 120909 | .82163
CF 28 | 2.4643 | 1.0491
o p=.037*
Gesundheitliche JIA 29 119914 | 85691 3.413
Beeintrichtigung : : @) | signifikant
PSY |33 126439 |1.0808
CF |28 127929 |.96530 p=.059
Personliche JIA 29 | 2.3379 | 75044 2917 nicht
Einschrinkun : : (2) igni
g signifikant
PSY |33 | 238364 | 91167
CF 28 128690 | 1.1350 p=.155
Beeintrichtigung der JIA 29 1213707 | 1.0256 1.903 nicht
Partnerbeziehung : : 2) signifikant
PSY |33 27778 | 95554
CF 28 | 3.8431 | .69866 p=.238
Verfiigbarkeit sozialer TIA 29 137962 | 72447 1.459 nicht
Unterstiitzung ' ' (2) igni
signifikant
PSY |33 134924 |1.1128

PSI = Parenting Stress Index, CF = Cystische Fibrose, JIA = juvenile idiopathische Arthritis, PSY = psychische
Auffalligkeit, N = Anzahl der Fille, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, F'= F-Wert, df = Freiheitsgrade,
p = Signifikanz, *** = Signifikanz auf dem Niveau von 0.001, ** = Signifikanz auf dem Niveau von 0.01, * =
Signifikanz auf dem Niveau von 0.05

Der Post-hoc-Test (Tukey) zeigt einen signifikanten Unterschied in der Skala
Hyperaktivitit/Ablenkbarkeit zwischen Eltern psychisch auffilliger Kinder und den Eltern von
Kindern mit CF (p = .003) bzw. JIA (p <.001). Die Eltern der PSY-Gruppe erleben dabei eine
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deutlich hohere Belastung durch hyperaktives Verhalten ihres Kindes (M = 3.49) als Eltern
eines CF-kranken (M = 2.64) oder JIA-kranken Kindes (M = 2.06).

Die Eltern psychisch auffilliger Kinder sind auch am meisten von einem schwierigen
Temperament des Kindes (Skala Stimmung) gestresst (M = 2.72). An nichster Stelle liegen
weit darunter Eltern von Kindern mit juveniler idiopathischer Arthritis (M = 1.98), dicht
gefolgt von Eltern mit Kindern, die an Cystischer Fibrose leiden (M = 1.92). Im Post-hoc-Test
(Tukey) unterscheiden sich die Eltern der PSY-Gruppe signifikant von den beiden anderen in
ihrer Auspragung auf der Skala Stimmung (CF: p = .008, JIA: p = .014). Der Unterschied
zwischen den beiden Gruppen chronischer Erkrankung ist nicht signifikant (p = .972).

In der Skala Akzeptierbarkeit des Kindes wird wiederum ein signifikanter Unterschied
zwischen der PSY-Gruppe und der CF- (p <.001) sowie JIA-Gruppe (p = .001) deutlich,
wihrend sich die beiden letzteren nicht voneinander unterscheiden (p = .946). Wie zuvor
weisen Eltern psychisch auffilliger Kinder die hochsten Werte in der Skala Akzeptierbarkeit
auf (M = 2.33), was bedeutet, dass sie die grofiten Probleme damit haben bestimmte

Verhaltensmerkmale ihres Kindes zu akzeptieren.

Die Belastung durch Anforderungen ist bei Eltern psychisch auffilliger und CF-kranker
Kinder am hochsten (M = 2.80 bzw. M = 2.40) und bei Eltern von Kindern mit JIA am
geringsten (M = 1.71) ausgeprégt. Im Post-hoc-Test (Tukey) unterscheiden sich die Eltern von
Kindern mit psychischen Auffilligkeiten und CF von Eltern mit JIA-kranken Kindern
(p <.001 bzw. p = .008). Eltern der PSY- und CF-Gruppe zeigen keinen Unterschied im
Anforderungserleben (p = .178).

Bezogen auf Belastungen durch die Anpassungsfihigkeit des Kindes erreichen Eltern
psychisch auffélliger Kinder die hochsten Stresswerte (M = 3.17), gefolgt von Eltern von
Kindern mit CF (M = 2.39) und Eltern mit JIA-kranken Kindern (M = 2.03). Dabei ist der
Unterschied zwischen der PSY-Gruppe und den beiden anderen Gruppen signifikant (CF:
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p = .007 und JIA: p <.001), wiahrend sich die CF- und JIA-Gruppe nicht signifikant

voneinander unterscheiden (p = .339).

Am hochsten wird das Stresserleben im Bereich der elterlichen Bindung in der Gruppe
psychisch auffilliger Kinder beschrieben (M = 2.11), wihrend die JIA-Gruppe (M = 1.54) und
die CF-Gruppe (M = 1.48) wesentlich geringere Werte aufweisen. Wiederum ist dieser
Unterschied zwischen Eltern psychisch auffélliger Kinder und Eltern von Kindern mit CF (p =
.004) oder JIA (p = .009) im Post-hoc-Test (Tukey) signifikant. Die beiden Gruppen

chronischer Erkrankung weisen keinen signifikanten Unterschied auf (p = .943).

Die Eltern psychisch auffilliger Kinder zeigen mit einem Mittelwert von 2.45 auch deutlich
hohere Zweifel an der elterlichen Kompetenz als Eltern von Kindern, die an JIA leiden (M =
1.86). Eltern von CF-kranken Kindern sind mit einem Mittelwert von 2.00 zwischen diesen
beiden Gruppen positioniert. Der Post-hoc-Test (Tukey) weist einen signifikanten Unterschied
zwischen der PSY- und JIA-Gruppe aus (p = .006). Die CF-Gruppe unterscheidet sich dagegen
weder von der PSY- (p =.051) noch von der JIA-Gruppe (p = .744) signifikant.

Die gesundheitliche Beeintrdchtigung ist bei Eltern psychisch auffélliger Kinder am hochsten
ausgeprigt (M = 2.64) und bei Eltern von Kindern mit JIA am geringsten (M = 1.99). Die
Eltern von Kindern, die an CF erkrankt sind, liegen mit einem Mittelwert von 2.46
dazwischen. Im Post-hoc-Test (Tukey) unterscheiden sich die PSY- und JIA-Gruppe
signifikant (p = .033) voneinander, wihrend sich die CF-Gruppe von keiner der beiden

Gruppen unterscheidet (PSY: p =.766 bzw. JIA: p = .183).

In den restlichen Skalen lassen sich keine signifikanten Unterschiede zwischen den Gruppen
nachweisen. Bei Betrachtung der Mittelwerte wird jedoch deutlich, dass die Eltern psychisch
auffilliger Kinder auch in den Skalen Eltern-Kind-Interaktion, Soziale Isolation, Depression
und Personliche FEinschrdnkung die hochsten Stresswerte aufweisen. In den Skalen
Beeintrdchtigung der Partnerbeziehung und Verfiigharkeit sozialer Unterstiitzung geben die

Eltern von an CF erkrankten Kindern die meiste Belastung der drei Gruppen an.
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Da die Voraussetzungen fiir eine multivariate Varianzanalyse nicht von allen Skalen voll
erfiillt waren, wurden die Ergebnisse der betroffenen 5 Skalen auch non-parametrisch mittels
Kruskal-Wallis-Test und anschlieBenden Mann-Whitney-U-Tests liberpriift. Dabei zeigen sich
identische Ergebnisse. Daten zur non-parametrischen Berechnung konnen Anhang F

entnommen werden.

Ad HSb: Eltern von Kindern mit Cystischer Fibrose, juveniler idiopathischer Arthritis und
psychischer  Auffilligkeit  unterscheiden sich  signifikant in den  Subskalen
Hyperaktivitit/Ablenkbarkeit, Stimmung, Akzeptierbarkeit, Anforderungen, Anpassungs-
fihigkeit, Elterliche Bindung, Zweifel an der elterlichen Kompetenz und Gesundheitliche
Beeintrdchtigung des PSI. Da nicht alle Skalen einen Unterschied zwischen den Gruppen

aufweisen, kann die Hypothese 5b nur teilweise bestétigt werden.

8.2.4. Gruppenvergleich der Partnerschaftsqualitiit
Die Partnerschaftsqualitidt der Eltern wurde mittels einer globalen Frage zur Einschitzung des
erlebten Gliicks in der aktuellen Partnerschaft erhoben: Wie gliicklich wiirden Sie Ihre
Partnerschaft im Augenblick einschdtzen? (siehe Kapitel 7.2). Abbildung 4 veranschaulicht
die Anzahl der jeweiligen Antworten. Dabei wird deutlich, dass in allen drei Gruppen die
gliicklich - Kategorien am héufigsten genannt wurden. In den beiden niedrigsten Kategorien

sind Eltern psychisch auffalliger Kinder am stirksten vertreten.
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Stichprobe

sy chisch auffalig
A rthritis
-Q/stische Fibrose

Anzahl

Partnerschaftsqualitat Mutter bzw. Vater

Abb. 4: Partnerschaftsqualitit der Eltern

Auch hier stellt sich nun die Frage, ob sich die Eltern von Kindern mit chronischer
Erkrankung oder psychischer Auffilligkeit in der Einschéitzung ihrer Partnerschaftsqualitit
signifikant  unterscheiden. Da der Kolmogorov-Smirnov-Test bei dem Item
Partnerschaftsqualitdt in zwei der Gruppen ein signifikantes Ergebnis zeigt (JIA: p =.031 und
CF: p = .007) und es somit keine Normalverteilung aufweist, wurde fir den

Mittelwertsvergleich auf das parameterfreie Verfahren des Kruskal-Wallis-Test

zuriickgegriffen (Tabelle 14).
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Tab. 14: Mittelwertsvergleich der drei Gruppen hinsichtlich Partnerschaftsqualitit
(Kruskal-Wallis-Test)

Chi- Signifikanz
Gruppe N MR drat (signifikant bei
Quadra 1 <.05)
CF 29 45.16
p=.022%
Partnerschaftsqualitit JIA 27 49.69 7.650
signifikant
PSY 28 32.82

CF = Cystische Fibrose, JIA = juvenile idiopathische Arthritis, PSY = psychische Auffilligkeit, N = Anzahl der
Félle, MR = Mittlerer Rang, p = Signifikanz, * = Signifikanz auf dem Niveau von 0.05

Der Kruskal-Wallis-Test zeigt einen signifikanten Unterschied zwischen den drei Gruppen an
(p = .022). Um zu priifen, welche Gruppen sich unterscheiden, wurden post-hoc je zwei
Gruppen mittels Mann-Whitney-U-Test miteinander verglichen. Zur Vermeidung des o-
Fehlers wurde eine o-Fehler-Adjustierung nach Bonferoni vorgenommen (Bortz, 1999),

wonach sich das Signifikanzniveau bei den U-Tests auf .016 reduziert (Tabelle 15).

Tab. 15: Vergleich von je zwei Gruppen hinsichtlich Partnerschaftsqualit:it
(Mann-Whitney-U-Test)

Signifikanz
Gruppe N | MR RS U (signifikant bei
p <.016)
CF 29 | 33.05 | 958.50
288.50 - p=.033
PSY 28 | 24.80 | 694.50 nicht signifikant
JIA 27 | 33.69 | 909.50 p=.008%*
Partnerschaftsqualitit 224.50 -
PSY 28 [22.52 ] 630.50 signifikant
CF 29 | 27.10 | 786.00 =
351.00 _ p= 481
JIA 27 |30.00 | 810.00 nicht signifikant

CF = Cystische Fibrose, JIA = juvenile idiopathische Arthritis, PSY = psychische Auffilligkeit, N = Anzahl der
Fille, MR = Mittlerer Rang, RS = Rangsumme, U = Mann-Whitney-U, p = Signifikanz, ** = Signifikanz auf dem
Niveau von 0.01

Im Mann-Whitney-U-Test wird eine signifikant niedrigere Partnerschaftsqualitidt bei Eltern
psychisch auffilliger Kinder (MR = 22.52) verglichen mit Eltern von Kindern mit juveniler
idiopathischer Arthritis (MR = 33.69) deutlich (p = .008). Die Eltern der PSY-Gruppe geben
auch eine niedrigere Partnerschaftsqualitit (MR = 24.80) an als Eltern der CF-Gruppe (MR =

33.05), wobei dieser Unterschied keine Signifikanz erreicht (p = .053). Die Eltern der Kinder
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mit CF und JIA weisen eine dhnliche Partnerschaftsqualitit auf.

Ad He6: Eltern von Kindern mit psychischer Auffilligkeit und juveniler idiopathischer
Arthritis unterscheiden sich signifikant in ihrer Partnerschaftsqualitit. Eltern psychisch
auffilliger Kinder schitzen die Qualitét ihrer Partnerschaft geringer ein als Eltern von Kindern

mit JIA. Die Hypothese 6 kann somit bestétigt werden.

8.2.5. Kohirenzgefiihl und Neurotizismus

Da in friiheren Studien ein derart hoher negativer Zusammenhang des Kohérenzgefiihls mit
Neurotizismus nachgewiesen werden konnte, dass die Theorie entstand, SOC konnte lediglich
die Abwesenheit von Neurotizismus darstellen (Kapitel 1.2.5), wurde dieser in der
vorliegenden Arbeit miteinbezogen. Es soll liberpriift werden, ob auch bei Eltern verschieden
beeintrachtigter Kinder diese Verbindung gefunden werden kann und ob sich Zusammenhénge
des Kohérenzgefithls mit anderen Variablen (z.B. Stress) unter Beriicksichtigung von

Neurotizismus verandern. Dazu wurden Korrelationen und partielle Korrelationen berechnet.

Aufgrund gegebener Normalverteilung wurde bei den Variablen SOC und Neurotizismus eine
Produkt-Moment-Korrelation nach Pearson berechnet, um den Zusammenhang der beiden
Konstrukte festzustellen. Die Testung erfolgte dabei einseitig (siche Vorbefunde) unter der
Annahme, dass ein hohes Kohirenzgefiihl mit niedrigem Neurotizismus einhergeht und

umgekehrt.

Wie erwartet, zeigt sich in allen drei Gruppen ein negativer Zusammenhang zwischen
Kohirenzgefiihl und Neurotizismus (jeweils p <.001). Die Eltern psychisch auftélliger Kinder
weisen mit 7 = -.754 die hochste Korrelation der beiden Variablen auf. In der CF-Gruppe (r =
-.695) und in der JIA-Gruppe (r = -.643) ist die Korrelation von SOC und Neurotizismus
etwas geringer. Das bedeutet einen gemeinsamen erkldrten Varianzanteil von 41,34 (JIA),

48,30 (CF) und 56,85 (PSY) %.
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Ad HT7: Es lésst sich ein signifikanter, negativer Zusammenhang von Kohérenzgefiihl und
Neurotizismus in allen drei Untersuchungsgruppen nachweisen. Je hoher das Kohdrenzgefiihl,
desto geringer ist der Neurotizismus und umgekehrt. Hypothese 7 wird somit bestétigt und die

Nullhypothese verworfen.

8.2.6. Kohirenzgefiihl und elterliches Stresserleben unter

Beriicksichtigung von Neurotizismus

Weiters wurde der Zusammenhang zwischen Kohérenzgefiihl und elterlichem Stresserleben in
den drei Gruppen tUberpriift. Die Testung erfolgte einseitig, da Antonovsky davon ausgeht,
dass ein stark ausgeprigtes Kohédrenzgefiihl einen besseren Umgang mit Stressoren
ermOglicht, was auch bereits empirisch bestétigt wurde (sieche Kapitel 2.4). Es wird also ein
negativer Zusammenhang zwischen SOC und dem Stresserleben vermutet: Je hoéher das

Kohérenzgefiihl, desto geringer ist das elterliche Stresserleben.

Zur Priifung dieser Hypothesen erfolgte bei gegebener Normalverteilung die Berechnung einer
bivariaten Korrelation nach Pearson. Dabei wurde das Kohérenzgefiihl sowohl mit dem PSI-
Gesamtwert als auch mit dessen beiden Belastungsbereichen und Skalen korreliert (Tabelle
16). Die Skala Anforderungen erreicht im Kolmogorov-Smirnov-Test nur in der JIA-Gruppe
ein knapp signifikantes Ergebnis (p = .046), worliber zugunsten des trennschirferen
Verfahrens hinweggesehen wurde. Die Skalen Akzeptierbarkeit und Bindung weisen keine

Normalverteilung auf und werden daher weiter unten gesondert berechnet.

Da Neurotizismus hoch mit dem Kohérenzgefiihl zusammenhéngt, wurden dieselben
Korrelationen (SOC und PSI-Gesamt/Skalenwerte) auch unter Ausschluss dieser Variable
mittels partieller Korrelation berechnet. In Tabelle 16 werden die Zusammenhinge von
Kohidrenzgefithl und den einzelnen Bereichen elterlichen Stresserlebens den partiellen

Korrelationen im direkten Vergleich gegentibergestellt.

105




Empirischer Teil

Die signifikanten Korrelationen sind, wie zu erwarten, alle negativ und inhaltlich gut
nachvollziehbar. In der CF-Gruppe korrelieren, mit Ausnahme von Hyperaktivitdt, samtliche
Skalen des PSI mit dem Kohéarenzgefiihl, wéhrend es bei den anderen Gruppen etwas weniger

Signifikanzen gibt.

In der Gruppe der Eltern von Kindern mit Cystischer Fibrose korreliert das Gesamt-
Stresserleben negativ mit dem Kohérenzgefiihl (r = -.629). Dasselbe Bild zeigt sich bei Eltern
psychisch auffilliger Kinder (r = -.593). Bei Eltern von Kindern, die an juveniler
idiopathischer Arthritis leiden, ist der Zusammenhang etwas geringer (r = -.482). Ein hohes
Kohirenzgefiihl geht also in allen drei Gruppen mit einer geringen Gesamt-Stressbelastung

einher und umgekehrt.

In Hinblick auf die kindbezogenen Belastungsaspekte ergibt sich in der CF- (r = -.480), JIA-
(r = -.440), und PSY-Gruppe (» = -.402) ein &dhnlicher Zusammenhang mit dem
Kohirenzgefiihl der Eltern. Elternbezogene Belastungsfaktoren weisen bei Eltern von CF-
kranken Kindern (» = -.648) und Eltern von psychisch auffilligen Kindern (» = -.607) eine
negative Korrelation mit dem Kohérenzgefiihl auf. In der JIA-Gruppe ist der Zusammenhang
wiederum geringer (r = -.461), aber ebenfalls signifikant. Ein stark ausgeprégtes
Kohérenzgefiihl héngt somit mit einer geringen Belastung in kind- und elternbezogenen

Bereichen zusammen.

Die Belastung durch die Hyperaktivitit bzw. Ablenkbarkeit des Kindes Kkorreliert
ausschlieBlich bei Eltern JIA-kranker Kinder signifikant negativ mit dem Kohirenzgefiihl
(r = -331). In der CF-Gruppe geht ein hohes Kohirenzgefithl mit einem geringen
Belastungserleben durch die Stimmung (r = -.425) und Anpassungsfihigkeit des Kindes
(r = -.391) einher, wihrend sich diese Zusammenhinge in den beiden anderen Gruppen nicht
nachweisen lassen. In allen drei Untersuchungsgruppen korreliert das Kohédrenzgefiihl mit der
elterlichen Belastung durch Anforderungen des Kindes (CF: r = -.389, JIA: r = -.464, PSY:
r = -437). Die Eltern-Kind-Interaktion zeigt ebenfalls eine negative Korrelation mit dem

Kohirenzgefiihl bei Eltern von Kindern mit CF (» = -.471), JIA (r = -.314) und psychischer
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Auffalligkeit (r = -.413). Eine Verbindung besteht auch zwischen dem starken Erleben
sozialer Isolation und einem geringen Kohdrenzgefiihl in der CF- (r = -.482), JIA- (r = -.432)
wie auch PSY-Gruppe (r = -.374). Weiters wird deutlich, dass hohe Zweifel an der elterlichen
Kompetenz mit einem geringen Kohérenzgefiihl zusammenhéngen. Dabei zeigt sich in der CF-
Gruppe (r = -.594) der hochste Zusammenhang, gefolgt von Eltern psychisch auffilliger
Kinder (» = -.547) und Eltern JIA-kranker Kinder (» = -.480). Eine bedeutsame Korrelation
lasst sich zwischen Kohidrenzgefiihl und Depression ebenfalls in allen drei Gruppen
nachweisen (CF: r = -513, JIA: r = -.671, PSY: r = -566). Hohe gesundheitliche
Beeintrdchtigungen korrelieren mit einem geringen Kohérenzgefiihl in der CF- sowie PSY-
Gruppe (7 = -.604 bzw. r = -.585) miteinander und in der JIA-Gruppe in geringerem Ausmal
(r = -.398). Weiters hédngt ein niedriges Kohirenzgefiihl mit einer hohen Belastung durch
personliche Einschrinkungen sowie einer starken Beeintrdchtigung der Partnerschaft bei
Eltern CF-kranker Kinder (r = -.491 bzw. r = -.551) und Eltern psychisch auffélliger Kinder
(r=-.306 bzw. r = -.437) zusammen, was in der JIA-Gruppe nicht der Fall ist.

Die Verfiigharkeit sozialer Unterstiitzung weist in der CF-Gruppe die hochste Korrelation mit
dem Kohédrenzgefiihl auf (» = .641), gefolgt von der JIA- (» = .512) und PSY-Gruppe
(r = .396). Der Zusammenhang ist hier erwartungsgemal positiv - ein hohes Kohédrenzgefiihl

geht mit hoher sozialer Unterstiitzung einher und umgekehrt.
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Tab. 16: Produkt-Moment-Korrelationen von Kohiirenzgefiihl und Stresserleben in der
Gegeniiberstellung mit partiellen Korrelationen unter Ausschluss von Neurotizismus

CF JIA PSY
Pearson | Partielle | Pearson | Partielle | Pearson | Partielle
Korr. Korr. Korr. Korr. Korr. Korr.
PSI-Gesamtwert | -.629*** | - 250 - 482%* -.352% -593%** | -263
PSI-Kindbereich | -.480%* -.157 -.440%* -.412% -.402* - 117
PSI-
-.648%** | - 265 -461%* -.259 -.607%** | -.306*
Elternbereich
Hyperaktivitiit -.232 -.079 -331* -.299 -.256 -.057
Stimmung - 425%* -.152 -.237 -.254 -.253 -.234
Anforderungen | -.389* -.185 -.464** -.454%* -437%% | =242
Anpassung -.391* -.030 -.269 -.398* -.194 131
SOC Interaktion -471%* -.113 -314* -.200 -413** | -.296
Isolation -.482%* -.010 -.432%* -.185 -374* -.157
Zweifel an der
-.594%*% | - 295 -.480%** -.335* -547%** | - 209
Kompetenz
Depression -.513%* -.151 -671%** | - 569%* -566%** | -.316*
Gesundheitliche
-.604*** | -143 -.398* -.053 -585%*x | - 277
Beeintrichtigung
Einschrinkung | -.491** -.133 -.282 -.126 -.306* -.001
Beeintrichtigung
-551%* -.267 .053 .053 -437%* | =229
der Partnerschaft
Soziale
641 %%* S87+* S12%* 187 .396* 321+
Unterstiitzung

SOC = Sense of coherence, PSI = Parenting Stress Index, Kursiv = Skalen des PSI, CF = Cystische Fibrose,

JIA = juvenile idiopathische Arthritis, PSY = psychische Auffilligkeit, Pearson Korr. = bivariate Korrelation
nach Pearson, Partielle Korr. = partielle Korrelation unter Kontrolle von Neurotizismus, *** = Korrelation ist auf
dem Niveau von 0.001 signifikant, ** = Korrelation ist auf dem Niveau von 0.01 signifikant, * = Korrelation ist

auf dem Niveau von 0.05 signifikant (einseitig)

Aufgrund fehlender Normalverteilung in den PSI-Skalen Akzeptierbarkeit und Bindung

erfolgte eine Berechnung mittels der Rangkorrelation nach Spearman. Zur Kontrolle von
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Neurotizismus wurden sdmtliche Variablen zuerst in eine Rangreihe gebracht und

anschlieend die partielle Korrelation auf die Rangdaten angewendet (Tabelle 17).

Tab. 17: Spearman-Korrelationen von Kohérenzgefiihl und den Skalen
Akzeptierbarkeit/Bindung des Parenting Stress Index in der Gegeniiberstellung mit partiellen
Rangkorrelationen nach Spearman unter Ausschluss von Neurotizismus

CF JIA PSY
Rang- Partielle Rang- Partielle Rang- Partielle
S0C korr. Korr. korr. Korr. korr. Korr.
Akzeptierbarkeit | -.313* -.129 -.429%* -.346* -.420%* .080
Bindung -.330% .069 -216 -.154 -373* -.157

SOC = Sense of coherence, CF = Cystische Fibrose, JIA = juvenile idiopathische Arthritis, PSY = psychische
Auffilligkeit, Rangkorr. = Rangkorrelation nach Spearman, Partielle Korr. = partielle Rangkorrelation nach
Spearman unter Kontrolle von Neurotizismus, ** = Korrelation ist auf dem Niveau von 0.01 signifikant, * =
Korrelation ist auf dem Niveau von 0.05 signifikant (einseitig)

Es zeigt sich ein negativer Zusammenhang zwischen der Skala Akzeptierbarkeit und dem
Kohirenzgefiihl in allen Gruppen (CF: -.313, JIA: r = -.429 und PSY: r = -.420). Eine hohe
Belastung in Hinblick auf die elterliche Bindung hiangt in der CF- (» = -.330) und PSY-Gruppe

(r = -.373) mit einem geringen Kohirenzgefiihl zusammen.

Ad HS8: Es zeigt sich ein negativer Zusammenhang von Kohérenzgefiihl und elterlichem
Stresserleben in allen drei Untersuchungsgruppen. Je hoher das Kohdrenzgefiihl, desto
geringer ist der erlebte Gesamt-Stress und umgekehrt. Hypothese 8 wird somit bestitigt und

die Nullhypothese verworfen.

Ad H9a: Es ldsst sich ein negativer Zusammenhang zwischen Kohidrenzgefithl und
kindbezogenen sowie elternbezogenen Belastungsaspekten in allen drei Gruppen nachweisen.
Je hoher das Kohérenzgefiihl, desto geringer ist die kind- und elternbezogene Belastung.

Hypothese 9a kann bestitigt werden.
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Ad H9b: Es gibt bei allen Skalen des PSI einen negativen Zusammenhang mit dem
Kohirenzgefiihl. Die Verfiigbarkeit sozialer Unterstiitzung korreliert positiv mit dem SOC. Es
zeigen sich jedoch nicht alle Zusammenhinge in allen Gruppen, weshalb die Hypothese 9b nur

teilweise bestétigt werden kann.

Wie bereits weiter oben beschrieben, erfolgte auch eine Berechnung der Korrelationen
zwischen Kohidrenzgefiihl und Stresserleben unter Ausschluss von Neurotizismus. Diese sind

zugunsten der Ubersichtlichkeit bereits in Tabelle 16 und 17 dargestellt.

Die Betrachtung der partiellen Korrelationen verdeutlicht, dass unter Ausschluss von
Neurotizismus alle Zusammenhédnge zwischen Kohérenzgefiihl und elterlichem Stresserleben

massiv in ihrer Stirke absinken und der GroBteil seine Signifikanz verliert.

Das Gesamt-Stresserleben zeigt nur noch bei Eltern von Kindern mit juveniler idiopathischer
Arthritis einen schwachen, negativen Zusammenhang von r = -.352 mit dem Kohérenzgefiihl.

Auch in Hinblick auf kindbezogene Belastungsaspekte bleibt die signifikante Korrelation mit
dem SOC nur in der JIA-Gruppe bestehen (r = -.412). Zwischen Kohérenzgefiihl und
elternbezogenen Belastungsaspekten ldsst sich unter Kontrolle von Neurotizismus
ausschlieBlich bei Eltern psychisch auffilliger Kinder ein signifikanter, negativer

Zusammenhang feststellen (» = -.300).

Bei den Eltern von Kindern mit Cystischer Fibrose bleibt unter Ausschluss von Neurotizismus
nur ein positiver Zusammenhang zwischen der Verfiigharkeit sozialer Unterstiitzung und dem
Kohérenzgefiihl bestehen (» = .587). Die JIA-Gruppe zeigt den geringsten Einfluss von
Neurotizismus auf die Zusammenhinge zwischen Stresserleben und SOC, obwohl auch hier
mehr als die Haélfte der Korrelationen ihre Signifikanz verliert. Allerdings bleibt der
Zusammenhang zwischen Kohérenzgefiihl und der Belastung durch Anforderungen des
Kindes nahezu unverindert (r = -.454). Auch die Korrelationen zwischen Koharenzgefiihl und
Akzeptierbarkeit des Kindes, Zweifel an der eigenen Kompetenz sowie Depression bleiben

bestehen, sinken jedoch deutlich ab (» = -.346, r = -.335 bzw. r = -.569). Ein interessantes
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Ergebnis ist, dass in der JIA-Gruppe der Zusammenhang zwischen der Anpassungsfihigkeit
des Kindes und dem SOC durch die Kontrolle von Neurotizismus ansteigt und signifikant wird
(r = -398). In der PSY-Gruppe hingt ein hohes Kohérenzgefiihl nach Ausschluss von
Neurotizismus mit einer geringeren Depressionsneigung (r = -.316) sowie einer hoheren

sozialen Unterstiitzung (r = .321) zusammen.

Die Skalen Hyperaktivitdit, Stimmung, Eltern-Kind-Interaktion, Elterliche Bindung, Isolation,
Gesundheitliche Beeintrdchtigung, Personliche Einschrdnkung und Beeintrdchtigung der
Partnerschaft weisen unter Kontrolle von Neurotizismus in keiner Gruppe einen

Zusammenhang mit SOC auf.

Ad H10: Es zeigt sich ein schwacher, negativer Zusammenhang von Kohédrenzgefiihl und
elterlichem Stresserleben bei Eltern von Kindern mit JIA auch unter Kontrolle von
Neurotizismus. Je hoher das Kohdrenzgefiihl, desto geringer ist der erlebte Gesamt-Stress und
umgekehrt. Hypothese 10 wird somit fiir die JIA-Gruppe bestitigt. In der CF- und PSY-
Gruppe wird die Nullhypothese beibehalten.

Ad Hlla: Es ldsst sich ein negativer Zusammenhang zwischen Kohérenzgefiihl und
kindbezogenen Belastungsaspekten bei Eltern von Kindern mit juveniler idiopathischer
Arthritis auch unter Kontrolle von Neurotizismus nachweisen. Es gibt unter Kontrolle von
Neurotizismus einen Zusammenhang zwischen Kohidrenzgefiithl und elternbezogenen
Belastungsaspekten in der PSY-Gruppe. Hypothese 11a wird fiir die JIA-Gruppe und PSY-
Gruppe teilweise bestitigt. In der CF-Gruppe wird die Nullhypothese beibehalten.
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Ad H11b: Es zeigt sich ein positiver Zusammenhang zwischen dem Kohirenzgefiihl und der
PSI-Skala Verfiigharkeit sozialer Unterstiitzung in der CF-Gruppe auch unter Kontrolle von
Neurotizismus. Weiters ldsst sich ein negativer Zusammenhang zwischen Kohdrenzgefiihl und
den PSI-Skalen Anforderungen, Akzeptierbarkeit, Anpassungsfihigkeit, Zweifel an der
elterlichen Kompetenz und Depression in der JIA-Gruppe auch unter Kontrolle von
Neurotizismus nachweisen. In der PSY-Gruppe bleibt der Zusammenhang zwischen SOC und
den PSI-Skalen Depression und Verfiigharkeit sozialer Unterstiitzung bestehen. Hypothese

11b wird fiir die drei Gruppen nur teilweise bestétigt.

8.2.7. Kohirenzgefiihl und Partnerschaftsqualitat

Zur Testung des Zusammenhangs zwischen dem  Kohidrenzgefiihl und der
Partnerschaftsqualitit der Eltern chronisch kranker oder psychisch auffilliger Kinder wurde
aufgrund fehlender Normalverteilung des Items Partnerschaftsqualitit eine Rangkorrelation
nach Spearman durchgefiihrt. Da Voruntersuchungen vorliegen, die einen positiven
Zusammenhang zwischen den beiden Variablen berichten (sieche Kapitel 3) erfolgte die
Testung einseitig. Es wird ein schwacher, positiver Zusammenhang zwischen Kohirenzgefiihl
und Partnerschaftsqualitit in der CF-Gruppe (r = .371, p = .024) und PSY-Gruppe (r = .346,
p = .035) deutlich In der JIA-Gruppe (r = .049, p = .405) lasst sich keine Korrelation
nachweisen. Um zu priifen, ob die Kontrolle von Neurotizismus eine Verdnderung dieses
Zusammenhangs bedingt, wurde eine partielle Rangkorrelation durchgefiihrt. Nach Ausschluss
von Neurotizismus zeigt sich in keiner der drei Gruppen ein signifikanter Zusammenhang von
SOC und Partnerschaftsqualitit. Die zuvor bestehenden Korrelationen sinken in der CF-
Gruppe auf » = .116 (p = .287) und in der PSY-Gruppe auf » = .226 (p = .129) ab und sind
damit nicht ldnger signifikant. Der Zusammenhang in der JIA-Gruppe sinkt ebenfalls noch

weiter ab (r=.018, p = .457).
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Ad H12: Es gibt einen schwachen, positiven Zusammenhang zwischen dem Kohédrenzgefiihl
und der Partnerschaftsqualitit bei Eltern von Kindern mit CF und psychischer Auffilligkeit. Je
hoher das Kohédrenzgefiihl, desto hoher wird die elterliche Partnerschaftsqualitit eingeschétzt
und umgekehrt. Hypothese 12 wird somit fiir die CF- und PSY-Gruppe bestétigt. In der JIA-
Gruppe wird die Nullhypothese beibehalten.

Ad H13: Unter Kontrolle von Neurotizismus lésst sich in keiner der Gruppen ein signifikanter
Zusammenhang zwischen Kohidrenzgefithl und Partnerschaftsqualitit nachweisen. Die

Nullhypothese wird beibehalten.

8.2.8. Elterliches Stresserleben und Partnerschaftsqualit:it

Es wird angenommen, dass das elterliche Stresserleben mit der Partnerschaftsqualitit der
Eltern in Verbindung steht. Aufgrund von Voruntersuchungen (siche Kapitel 3) wird ein
negativer Zusammenhang vermutet. Da bei dem Item Partnerschafitsqualitit in den Gruppen
CF und JIA keine Normalverteilung vorliegt, wurde zur Uberpriifung dieser Hypothese
wiederum eine Rangkorrelation nach Spearman (einseitig) berechnet. Die genauen Werte

konnen Tabelle 18 entnommen werden.
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Tab. 18: Korrelationen der Partnerschaftsqualitit mit dem elterlichen Stresserleben

(Spearman Korrelationen)

CF JIA PSY
Spearman Korrelation (1-seitig,
signifikant bei p <.05)
PSI-Gesamtwert | -.530** -.386* -.346*
PSI-Kindbereich | -.315 -.258 -.034
PSI-
-.619%** | - 438* -.490**
Elternbereich
Hyperaktivitiit -.124 =222 112
Stimmung -372* -.043 .025
Akzeptierbarkeit | -.141 -.220 -.038
Anforderungen | -.414* -.397* -.188
Anpassung -.435% -.074 -.017
Partnerschaftsqualitﬁt Interaktion -315 -.103 -.282
Elterliche
-.182 -.237 -.368*
Bindung
Isolation -.545%* -.334* -.318*
Zweifel an der
-.442* -.181 -.309
Kompetenz
Depression -.559%* -.015 -215
Gesundheitliche
-.556%* -327* -179
Beeintrichtigung
Einschrinkung | -.620%** | -432* -.294
Beeintrichtigung
-597%* -631%** | - 560%*
der Partnerschaft
Soziale
385% .074 077
Unterstiitzung

PSI = Parenting Stress Index, Kursiv = Skalen des PSI, CF = Cystische Fibrose, JIA = juvenile
idiopathische Arthritis, PSY = psychische Auffilligkeit, *** = Korrelation ist auf dem Niveau von 0.001
signifikant, ** = Korrelation ist auf dem Niveau von 0.01 signifikant, * = Korrelation ist auf dem
Niveau von 0.05 signifikant (einseitig)
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Es wird deutlich, dass das elterliche Gesamt-Stresserleben in allen drei Gruppen negativ mit
der Partnerschaftsqualitit der Eltern zusammenhéngt. Der hochste Zusammenhang liegt in der
CF-Gruppe (r = -.530) vor, gefolgt von der JIA- (» = -.386) und PSY-Gruppe (r = -.346). Je
hoher das elterliche Stresserleben, desto geringer wird die Partnerschaftsqualitét eingeschétzt

und umgekehrt.

Wihrend kindbezogene Belastungsaspekte in keiner der Gruppen eine signifikante Verbindung
mit der elterlichen Partnerschaftsqualitit aufweisen, liegt bei elternbezogenen
Belastungsaspekten ein anderes Bild vor. Eltern von Kindern mit CF zeigen wiederum die bei
weitem  hochste  negative  Korrelation von  elternbezogener  Belastung  und
Partnerschaftsqualitét (» = -.619), gefolgt von Eltern psychisch auffilliger Kinder (r = -.490)
und Eltern von Kindern mit JIA (r = -.438).

Bei der PSI-Skala Anforderungen lasst sich ein signifikanter, negativer Zusammenhang mit
Partnerschaftsqualitit bei Eltern CF-kranker ( = -.414) und JIA-kranker Kinder (r = -.397)
nachweisen. Erhohte Belastungen durch die Stimmung und Anpassungsfihigkeit des Kindes
hingen in der CF-Gruppe mit einer geringeren Partnerschaftsqualitit der Eltern zusammen
(r = -372 bzw. r = -.435). Des Weiteren gehen hohe Zweifel an der elterlichen Kompetenz
(r = -.442) und hohe Depression (r = -.559) ausschlieBlich in der CF-Gruppe mit einer
geringeren Partnerschaftsqualitit einher. Die elferliche Bindung korreliert dagegen nur in der
PSY-Gruppe signifikant negativ mit der Partnerschaftsqualitét (r = -.368). Soziale Isolation ist
jedoch in allen drei Gruppen mit einer geringeren Partnerschaftsqualitit verbunden (CF:
r=-.545, JIA: r = -.334, PSY: r = -.318). Hohe gesundheitliche Beeintrdchtigungen gehen bei
Eltern CF- (r = -.556) und JIA-kranker (» = -.327) Kinder mit einer geringen
Partnerschaftsqualitit einher. Ein ausgeprigtes Erleben personlicher Einschrinkung hiangt
sowohl in der CF- (» = -.620) als auch in der JIA-Gruppe (» = -.432) mit einer niedrigeren
Einschitzung der Partnerschaftsqualitit zusammen, wobei die Korrelation bei Eltern von
Kindern mit CF hoéher ist. In allen drei Gruppen korreliert die globale Einschidtzung des
Partnerschaftsgliicks negativ mit der Beeintrdchtigung der Partnerschaft seit Geburt des
Kindes. Den hochsten Zusammenhang zeigt dabei die JIA-Gruppe (r = -.631), gefolgt von

115



Empirischer Teil

Eltern CF-kranker (» = -.597) und psychisch auffilliger Kinder (» = -.560). Eine hohe
Verfiigbarkeit sozialer Unterstiitzung steht bei Eltern von Kindern mit CF mit einer hoheren

Qualitit der Partnerschaft in Verbindung (» = .385).

Die PSI-Skalen Hyperaktivitit, Akzeptierbarkeit und Eltern-Kind-Interaktion weisen keinen

signifikanten Zusammenhang mit der Partnerschaftsqualitdt der Eltern auf.

Ad HI14: Es gibt einen negativen Zusammenhang von elterlichem Stresserleben und
Partnerschaftsqualitit in allen Gruppen. Je hoher der erlebte Gesamt-Stress, desto geringer ist

die Partnerschaftsqualitdt und umgekehrt. Hypothese 14 wird somit bestétigt.

Ad H15a: In allen drei Untersuchungsgruppen besteht eine signifikante, negative Korrelation
von elternbezogenen Belastungsaspekten und der Partnerschaftsqualitit. Es ldsst sich kein
Zusammenhang zwischen kindbezogenen Belastungsaspekten und Partnerschaftsqualitét

nachweisen. Hypothese 15a kann somit nur teilweise bestétigt werden.

Ad H15b: Es zeigt sich bei einigen Skalen des PSI ein negativer Zusammenhang mit der
elterlichen Partnerschaftsqualitit. Da nicht alle Skalen eine Korrelation mit der

Partnerschaftsqualitdt aufweisen, wird Hypothese 15b nur teilweise bestétigt.

8.2.9. Kohirenzgefiihl und familiire Belastung

Um der Frage nachzugehen, ob die Hohe des Kohdrenzgefiihls mit familidren Belastungen
verbunden ist, soll sowohl auf den Zusammenhang der Auspriagung des Kohdrenzgefiihls mit
psychosozialem Stress als auch mit soziodemographischen Risikofaktoren eingegangen

werden.

Psychosozialer Stress bzw. soziodemographische Risikofaktoren wurden jeweils mittels der

Summe der Ja-Antworten im Psychosozialen Stressindex (PSY-I) bzw. Familien-Adversitits-
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Index (FAI) erfasst. Der Kolmogorov-Smirnov-Test des FAI zeigt in allen drei Gruppen ein
signifikantes Ergebnis, womit keine Normalverteilung vorliegt. Daher wurde der
Zusammenhang von SOC und FAI mittels Rangkorrelation nach Spearman gepriift. Im PSY-I
wurde dagegen, aufgrund gegebener Normalverteilung, eine bivariate Korrelation nach

Pearson berechnet (Tabelle 19). Die Signifikanzpriifung erfolgte zweiseitig.

Tab. 19: Korrelationen des Kohérenzgefiihls
mit dem Gesamtwert des PSY-I und FAI

Gruppe (N)
CF JIA PSY
(35) (31) (34)
PSY-I
(Pearson- -410* -.047 -.238
SOC Korrelation)
FAI
(Spearman- -.160 -.348 -.064
Rangkorrelation)

SOC = Sense of Coherence, PSY-I = Psychosozialer Stressindex Gesamtwert, FAI = Familien-Adversitéts-
Index Gesamtwert, N = Anzahl der Fille, CF = Cystische Fibrose, JIA = juvenile idiopathische Arthritis,
PSY = psychische Auffilligkeit, * = Korrelation ist auf dem Niveau von 0.05 signifikant (zweiseitig)

Die Zusammenhinge sind erwartungsgemil3 durchwegs negativ. Allerdings erreicht nur eine
der Korrelationen statistische Signifikanz. Es zeigt sich in der CF-Gruppe ein maBiger
Zusammenhang von r =-.41 zwischen Kohérenzgefiihl und psychosozialem Stress. Somit geht
in der CF-Gruppe hoherer psychosozialer Stress mit einem geringeren Kohdrenzgefiihl einher
und umgekehrt. Zwischen soziodemographischen Risikofaktoren (FAI) und der Hohe des
Kohidrenzgefiihls ldsst sich in keiner der Gruppen ein bedeutsamer Zusammenhang
nachweisen, wobei die Korrelation in der JIA-Gruppe (r = -.348) nur knapp die Signifikanz

verfehlt (p = .055).
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Ad H16: Es ldsst sich kein Zusammenhang zwischen Kohidrenzgefithl und
soziodemographischen Risikofaktoren in der Familie nachweisen. Die Nullhypothese wird

beibehalten.

Ad H17: Es besteht ein Zusammenhang zwischen Kohidrenzgefiihl und psychosozialem Stress
in der Familie bei Eltern von Kindern mit Cystischer Fibrose. Je hoher der psychosoziale
Stress, desto geringer ist das Kohdrenzgefiihl und umgekehrt. Die Hypothese 17 kann somit in
der CF-Gruppe als bestitigt angesehen werden. In den beiden anderen Gruppen wird die

Nullhypothese beibehalten.

Aufgrund des hohen Zusammenhangs zwischen SOC und Neurotizismus wurde weiters eine
partielle Korrelation zwischen SOC und psychosozialem Stress unter Ausschluss von
Neurotizismus berechnet. Daraufthin zeigt sich in keiner der drei Gruppen ein signifikanter
Zusammenhang zwischen der Ausprigung des Kohidrenzgefithls und der Hohe des
psychosozialen Stresses. Auch die Korrelation von » = -.41 in der CF-Gruppe sinkt unter

Kontrolle von Neurotizismus massiv ab und verliert ihre Signifikanz (» = -.141, p = .443).

Ad H18a: Unter Ausschluss von Neurotizismus ldsst sich kein Zusammenhang zwischen
Kohirenzgefiihl und psychosozialem Stress in der Familie nachweisen. Die Nullhypothese

wird beibehalten.
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IV. Diskussion der Ergebnisse

Im folgenden Teil werden die Ergebnisse dieser Studie vor dem Hintergrund des im
theoretischen Teil dargestellten Forschungsstandes diskutiert. Zuerst wird auf den Vergleich
des Kohérenzgefiihls der Elterngruppen sowie von Miittern und Vitern als auch auf den
Zusammenhang von SOC mit familidrer Belastung eingegangen. Im Anschluss wird die
elterliche Stressbelastung der drei Gruppen und deren Zusammenhang mit Kohdrenzgefiihl
unter Beriicksichtigung von Neurotizismus diskutiert. Die Partnerschaftsqualitidt der Eltern
wird in gleicher Weise dargestellt. Zum Abschluss erfolgt eine Kritik der Studie mit Ausblick

auf zukiinftige Forschungsbediirfnisse und Implikationen fiir die Praxis.

9. Das Kohérenzgefiihl der Eltern chronisch kranker und
psychisch auffalliger Kinder

In der Literatur wird bei Eltern von Kindern mit Diabetes, Epilepsie, psychischen Stérungen
und geistiger Behinderung ein geringeres Kohidrenzgefiihl als bei Eltern gesunder Kinder
berichtet (Groholt et al., 2003; Margalit et al., 1992; Olsson & Hwang, 2002). Da sich friihere
Studien aber nicht mit Unterschieden des Kohérenzgefiihls zwischen Eltern von Kindern mit
verschiedenen Beeintrachtigungen befasst haben, ist ein direkter Vergleich der hier
gewonnenen Ergebnisse mit bereits bekannten Befunden nicht mdéglich. In der vorliegenden
Arbeit zeigt sich, dass Eltern von Kindern mit Cystischer Fibrose, Eltern von Kindern mit
juveniler idiopathischer Arthritis und Eltern psychisch auffilliger Kinder hinsichtlich ihres
Kohirenzgefiihls nahezu identische Mittelwerte aufweisen, womit sie sich nicht signifikant
voneinander unterscheiden. Die Hypothese, dass Eltern von Kindern mit unterschiedlichen
Erkrankungen auch eine unterschiedliche Auspragung des Kohérenzgefiihls zeigen, wird somit
nicht bestiétigt. Eine Schlussfolgerung daraus wire, dass sich Eltern von kranken Kindern zwar
von Eltern gesunder Kinder in der Auspragung ihres Kohdrenzgefiihls unterscheiden, jedoch
die Art der Erkrankung keine weitere Relevanz hat. So wiesen Volanen et al. (2007) nach,

dass negative Lebensereignisse den SOC stark schwichten und er auch Jahre danach noch
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niedriger war als bei Personen, die solche Erlebnisse nicht hatten. Die Erfahrung, ein Kind mit
besonderen Bediirfnissen zu haben, stellt solch ein negatives Lebensereignis dar und schwicht
das Kohidrenzgefiihl moglicherweise nachhaltig. Sollte der SOC nicht so stabil sein, wie von
Antonovsky (1997) urspriinglich angenommen, erklirt dies den vielfach nachgewiesenen
geringeren SOC bei Eltern kranker, im Vergleich zu Eltern gesunder, Kinder. Nach dem
Ergebnis dieser Studie zu urteilen, scheint es dabei nicht von Bedeutung zu sein, ob es sich um
eine unheilbare Erkrankung wie CF, eine Krankheit, die mit Schmerzen einhergeht wie JIA
oder auch um eine psychische Stérung des Kindes handelt. Die notwendige Uberpriifung, ob
sich Eltern von Kindern mit diesen Krankheiten bzw. Stérungen von Eltern gesunder Kinder

tatsdchlich unterscheiden, erfolgt in dem bereits beschriebenen Gesamtprojekt.

Weiters unterscheiden sich Miitter und Viter innerhalb jeder Gruppe ebenfalls nicht in ihrem
Kohirenzgefiihl. Empirische Vorbefunde sind diesbeziiglich sehr heterogen. Wahrend manche
Studien einen hoheren SOC bei Vitern fanden (Margalit et al., 1992; Oelofsen et al., 2006;
Olsson & Hwang, 2002), gibt es auch Untersuchungen, die keine Unterschiede berichten
(Groholt et al., 2003; Svavarsdottir et al., 2003). Tendenziell weisen Viter auch in der
aktuellen Arbeit einen geringfiigig hoheren SOC auf als Miitter, was jedoch statistisch nicht

bedeutsam ist.

Die Hypothese, dass bei Eltern kranker bzw. psychisch auffilliger Kinder ein Zusammenhang
zwischen der Hohe des Kohidrenzgefiihls und der Anzahl von psychosozialen Stressfaktoren,
wie z.B. finanziellen Problemen, Arbeitsiiberlastung usw., besteht, kann nur fiir Eltern von
Kindern mit Cystischer Fibrose bestdtigt werden. Bei Eltern von Kindern mit JIA oder
psychischen Auffilligkeiten zeigt sich keine signifikante Verbindung. Allerdings ldsst sich die
Korrelation in der CF-Gruppe auf Neurotizismus der Eltern zuriickfithren. Unter
Beriicksichtigung von Neurotizismus zeigt sich kein bedeutsamer Zusammenhang mehr
zwischen SOC und psychosozialem Stress. Offenbar hat die geringe seelische Gesundheit
einen wichtigen Effekt darauf, wie das eigene Kohdrenzgefiihl beschrieben wird und auch
darauf, wie Ereignisse im Leben gesehen werden. So wird zum einen hiufig ein hoher

Zusammenhang von SOC und Neurotizismus berichtet (z.B. Schmidt-Rathjens et al., 1997),
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zum anderen ist natiirlich die Angabe von physischer Erschopfung, Arbeitsiiberlastung usw.
im Psychosozialen Stressindex nicht untypisch fiir Personen mit ausgepragtem Neurotizismus.
Warum dieser Zusammenhang zwischen SOC und psychosozialem Stress und der starke
Einfluss von Neurotizismus darauf nur bei Eltern CF-kranker Kinder auftritt, ist schwer zu

interpretieren und kann im Rahmen dieser Arbeit nicht hinreichend geklért werden.

Eine Verbindung zwischen SOC und soziodemographischen Risikofaktoren, wie
beispielsweise einer frithen Mutterschaft oder geringen Schulbildung, findet sich in keiner der
Gruppen. Die Anzahl von kritischen Lebensumstidnden in der Familie scheint damit keinen

Einfluss auf die Auspragung des Kohérenzgefiihls zu haben.

10. Vergleich der Belastung von Eltern chronisch kranker
und psychisch auffalliger Kinder

Hinsichtlich des Stresserlebens in Zusammenhang mit den elterlichen Aufgaben lisst sich ein
deutlicher Unterschied zwischen den drei Gruppen nachweisen. Eltern von Kindern mit
psychischen Auffalligkeiten weisen ein hdéheres Gesamt-Stresserleben auf als Eltern von
Kindern mit Cystischer Fibrose oder juveniler idiopathischer Arthritis. Auch in Hinblick auf
kindbezogene Belastungsaspekte erreichen die Eltern psychisch auffilliger Kinder die
signifikant hochsten Belastungswerte. Im elternbezogenen Belastungsbereich liegen die
Stresslevels bei Eltern der psychisch auffilligen Kinder in bedeutsamem Ausmal {iber denen
der Eltern JIA-kranker Kinder. Eltern von Kindern mit CF nehmen dabei eine Mittelposition

ein und unterscheiden sich von keiner der beiden anderen Gruppen.

Dieses Resultat deckt sich gut mit den Ergebnissen fritherer Studien. So konnte bereits
mehrfach nachgewiesen werden, dass Eltern von Kindern mit verschiedenen psychischen
Storungen eine hohere Gesamt-Belastung aufweisen als Eltern gesunder Kinder (Fuller et al.,
1994; Gabriel et al., 2005; Gupta, 2007). Auch im kindbezogenen und elternbezogenen

Belastungsbereich wurden erhohte Stresslevels bei Eltern von Kindern mit emotionalen
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Beeintrachtigungen, ADHS und Entwicklungsriickstinden im Vergleich zu Eltern
unauffilliger Kinder gefunden (Fuller et al., 1994; Gupta, 2007). Die Stresswerte iiber
verschiedene Erkrankungen und psychische Storungen hinweg wurden bisher kaum
untersucht. Gupta (2007) berichtet dazu ein signifikant hoheres kindbezogenes Stresserleben
bei Eltern von Kindern mit ADHS im Vergleich zu Eltern HIV-infizierter und asthmakranker
Kinder.

Die hier gewonnenen Ergebnisse geben nun ebenfalls Hinweise darauf, dass
Verhaltensprobleme des Kindes die Eltern in hoherem Ausmal belasten als eine kdrperliche
Erkrankung. Hinsichtlich des Gesamt-Stresserlebens und Belastungsaspekten, die sich direkt
aus dem Verhalten des Kindes ergeben, trifft das sowohl im Vergleich mit Eltern CF-kranker,
als auch JIA-kranker Kinder zu. Dies ist durchaus gut nachvollziehbar, da bei psychischen
Storungen das Verhalten des Kindes das ausschlaggebende Problem darstellt, wihrend bei
korperlichen Erkrankungen andere Schwierigkeiten (Schmerzen, Therapie, Angste usw.) im
Vordergrund stehen. Weiters konnte auch im Kontext chronischer Erkrankung konsistent
nachgewiesen werden, dass Verhaltensauffilligkeiten, unabhingig von der Art der
Erkrankung, zu hoheren Stresslevels fiithren (Baker et al., 2003; Floyd et al., 1997; Spratt et
al., 2007). Dies ist dadurch erkldrbar, dass Verhaltensstorungen des Kindes mit mehr
Problemen in der Erziehung einhergehen und zudem vom Umfeld deutlich wahrgenommen
werden, welches den Eltern ein Versagen in ihrer Aufgabe anlastet. Man kdnnte nun
annechmen, das gemeinsame  Auftreten einer chronischen  Erkrankung  mit
Verhaltensauftélligkeiten bedinge eine hohere Belastung als isolierte Verhaltensprobleme. In
der vorliegenden Arbeit wurden jedoch Kinder mit chronischer Erkrankung, die eine bekannte
psychische Problematik aufwiesen, ausgeschlossen, womit dies nicht {iberpriift werden konnte.
Aus den vorliegenden Ergebnissen kann somit gefolgert werden, dass eine reine psychische
Auftalligkeit des Kindes eine hohere kindbezogene und Gesamt-Belastung der Eltern zur
Folge hat als eine chronische Erkrankung allein. Floyd et al. (1997) kamen ebenfalls zu einem
solchen Ergebnis: Eltern von Kindern mit chronischer Erkrankung ohne Verhaltensprobleme
erreichten die geringsten Stresslevels im Vergleich zu Eltern von Kindern mit

Verhaltensauftélligkeiten und geistiger Retardierung.
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Der Unterschied im elternbezogenen Belastungsbereich basiert lediglich auf den Skalen
Elterliche Bindung, Kompetenzzweifel und Gesundheitliche Beeintrdchtigungen, worauf

weiter unten noch nédher eingegangen wird.

Die beiden Gruppen chronischer Erkrankung (CF und JIA) unterscheiden sich in keinem der
Bereiche voneinander. In einer Studie von Pedersen et al. (2004) wiesen die Eltern von
Kindern mit CF und sondenernédhrten Kindern ebenfalls eine dhnliche kindbezogene Belastung
auf. Teilweise ergaben sich jedoch Unterschiede zwischen den Erkrankungsgruppen (Diabetes
versus Sondenerndhrung etc.). Im Vergleich zu Eltern gesunder Kinder wurde bereits
mehrfach ein erhohtes Stresserleben von Eltern chronisch kranker Kinder festgestellt (Blair et
al., 1994; Quittner et al., 1998; Troster, 1999a). Damit scheint es, dass Eltern kranker Kinder
starker gestresst sind als Eltern gesunder Kinder. Offenbar ist aber die Art der Erkrankung fiir
die Belastung der Eltern von nachrangiger Bedeutung.

Auf Subskalenebene zeigt sich ein dhnliches Bild: Die Eltern von Kindern mit verschiedenen
Problemen im psychischen Bereich weisen die hochste Belastung durch hyperaktives
Verhalten, ein schwieriges Temperament (Stimmung) und mangelnde Anpassungsfihigkeit des
Kindes auf. Auch aus der eigenen Problematik, das Verhalten des Kindes zu akzeptieren
(Akzeptierbarkeit) erwichst fir diese Elterngruppe der grofite Stress. Zudem beurteilen Eltern
psychisch auffilliger Kinder ihre Bindung an das Kind als stressreicher als Eltern chronisch
kranker Kinder.

Dieses Ergebnis ist wenig iiberraschend, da Hyperaktivitit, problematisches Verhalten und
eine geringe Anpassung psychischen Stérungen gewdhnlich immanent sind. In der Folge
konnten Eltern grofere Schwierigkeiten damit haben, ihr Kind zu akzeptieren und eine enge
Bindung zu empfinden. Fuller et al. (1994) fanden im Vergleich zu Eltern gesunder Kinder
nahezu identische Ergebnisse. Auch hier wiesen Eltern emotional beeintrachtigter Kinder in
den Bereichen Hyperaktivitdt, Stimmung, Akzeptanz und elterlicher Bindung hdhere

Stresswerte auf.
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Hinsichtlich der Anforderungen, die mit der Erziehung und Betreuung des Kindes verbunden
sind, zeigen dagegen Eltern von Kindern mit CF und psychischen Auffilligkeiten eine hohere
Belastung als Eltern mit JIA-kranken Kindern. Hierbei unterscheiden sich Eltern von Kindern
mit CF und psychischen Auftélligkeiten nicht voneinander.

Dieses Ergebnis deutet darauf hin, dass Kinder mit psychischen Stérungen &hnlich hohe
Anforderungen an ihre Eltern stellen wie Kinder mit CF. Es ist jedoch anzunehmen, dass diese
Anforderungen unterschiedlicher Art sind. Psychisch auffillige Kinder fordern ihre Eltern vor
allem durch ihr Verhalten, wéhrend CF-kranke Kinder aufgrund der umfassenden
Therapieerfordernisse ihren Eltern mehr abverlangen. JIA-kranke Kinder benétigen allerdings
ebenfalls viel Therapie. Dazu ist zu sagen, dass sich in der vorliegenden Stichprobe nur fiinf
schwere Fille von JIA befinden, der liberwiegende Teil weist einen Erkrankungsgrad im
mittleren Bereich auf. Zudem gibt es bei JIA Behandlungspausen, wenn es dem Kind besser
geht, wihrend die CF-Therapie ausnahmslos immer notwendig ist. Die Therapieerfordernisse
sind bei weniger schweren JIA-Erkrankungen also nicht so grol und fordern die Eltern

dementsprechend weniger.

Bezogen auf die gesundheitlichen Beeintrdichtigungen der Eltern und das Zweifeln an der
elterlichen Kompetenz beschreiben Eltern psychisch auffilliger Kinder hohere Stresslevels als
Eltern JIA-kranker Kinder, wahrend Eltern CF-kranker Kinder eine Mittelposition einnehmen
und sich von beiden Gruppen nicht unterscheiden.

Es ist nahe liegend, dass ein durch sein Verhalten auffilliges Kind, bei seinen Eltern Zweifel
an deren erzieherischen Fahigkeiten weckt. Die erhohten Erziehungsanforderungen konnen
zudem mit kdrperlicher Erschopfung einhergehen. Eltern von Kindern mit mittelschwerer JIA
sind moglicherweise in Bezug auf Anforderungen des Kindes mit Eltern gesunder Kinder
vergleichbar und haben demzufolge keinen Grund in erhohtem AusmaBl an ihrem
erzieherischen bzw. pflegerischen Konnen zu zweifeln und entwickeln weniger korperliche

Probleme.

In Hinblick auf die Interaktion mit dem Kind, die Depression der Eltern, die personliche

Einschrdnkung durch das Kind, die Beeintrdichtigungen der Partnerschaft, die soziale
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Isolation sowie die Verfiigharkeit sozialer Unterstiitzung sind keine Unterschiede zwischen

den Gruppen nachweisbar.

Insgesamt zeigt sich somit in fast allen Bereichen eine signifikant hohere Belastung der Eltern
psychisch auffilliger Kinder im Vergleich zu Eltern chronisch kranker Kinder. Es muss dabei
jedoch die absolute Unklarheit der Kausalrichtung in diesem Fall beachtet werden. Ebenso
besteht die Moglichkeit, dass hoch belastete, liberforderte Eltern eine Verhaltensauffilligkeit
des Kindes erst bedingen. Am wahrscheinlichsten ist bestimmt eine wechselseitige
Beeinflussung dieser Faktoren. Interessant ist diesbeziiglich auch, dass in der Gruppe
psychischer Auffalligkeit deutlich mehr Kinder ungeplant zur Welt gekommen sind als in den
beiden anderen Gruppen (siehe Kapitel 8.1.1). Ein nicht geplantes Kind, vielleicht in
Kombination mit einem schwierigen Temperament des Kindes, kann zu einer erhdhten
Belastung der Eltern fithren, was wiederum zu einer Verstirkung der Verhaltensauffalligkeiten
des Kindes beitragen kann und letztendlich in einem Teufelskreis resultiert. Da in dieser
Gruppe zudem die meisten Scheidungen bzw. Trennungen und zusétzlichen familidren
Belastungen vorliegen (siche Kapitel 8.1), konnte auBerdem angenommen werden, dass diese
sowohl fiir die Storung des Kindes als auch fiir das erhohte Stresserleben der Eltern
verantwortlich sind. Das sind jedoch spekulative Annahmen, die im Rahmen von grof3

angelegten Langsschnittstudien iiberpriift werden miissten.

Weiters weisen Eltern von Kindern mit JIA, in Summe betrachtet, die geringste
Stressbelastung der drei Gruppen auf. Dieses Ergebnis konnte dadurch erklédrbar sein, dass in
der vorliegenden Stichprobe hauptsidchlich mittelschwere Erkrankungsgrade vertreten sind.
Gerade bei JIA wird aber ein deutlicher Zusammenhang der elterlichen Belastung mit der
Schwere der Krankheit sowie dem Ausmall der Funktionseinschrinkungen des Kindes
berichtet (Lustig et al., 1996). Ein geringerer Grad der Erkrankung kénnte dementsprechend

geringere Belastung bedeuten.

Im Stresserleben zwischen Miittern und Vitern liegt in keiner der Gruppen ein Unterschied

vor. In der Literatur ist dieser Punkt unklar. Haufig wird bei Vitern eine geringere Belastung
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nachgewiesen als bei Miittern (Calzada et al., 2004; Oelofsen et al., 2006; Quittner et al.,
1998), teilweise werden aber auch keine Differenzen festgestellt (Dyson, 1997; Gerhardt et al.,
2003). Die Ergebnisse der Eltern von Kindern mit CF, JIA und psychischen Auffilligkeiten
sprechen in dieser Studie eher gegen ein unterschiedliches Stresserleben der Miitter und Viter,

da die Mittelwerte einander sehr dhnlich sind.

Auch das Geschlecht des Kindes hat keinen nachweisbaren Einfluss auf das Ausmaf} der
erlebten Belastung der Eltern. Dieses Resultat stimmt mit Berichten fritherer Studien {iberein,
bei denen dem Geschlecht des Kindes in Hinblick auf das elterliche Stresserleben ebenfalls

keine Bedeutung zukam (Dyson, 1997; Schaunig et al., 2004).

11. Zum Zusammenhang von Kohirenzgefiihl und
Stresserleben bei Eltern chronisch kranker und
psychisch auffalliger Kinder

Der Zusammenhang des Kohérenzgefiihls mit der elterlichen Stressbelastung wurde bislang
selten untersucht. Allerdings belegen die wenigen diesbeziiglichen Studien bei Eltern von
Kindern mit Down-Syndrom, Autismus und Schwerhorigkeit bzw. Gehorlosigkeit konsistent
eine geringere Gesamt-Belastung bei Vorliegen eines starken SOC und umgekehrt (Hedov et
al., 2002; Hintermair, 2004; Mak et al., 2007; Margalit et al., 2006; Oelofsen et al., 2006). Das
Ergebnis dieser Studie deckt sich mit den Vorbefunden. Auch bei Eltern von Kindern mit
Cystischer Fibrose, juveniler idiopathischer Arthritis und psychischer Auffilligkeit hdangt ein
hohes Kohérenzgefiihl mit einem geringen Gesamt-Stresserleben zusammen. Dabei geht ein
hoheres Kohdrenzgefiihl sowohl mit niedrigerer kindbezogener als auch mit niedrigerer
elternbezogener Belastung einher und das in allen drei Gruppen. Ein stark ausgepriagter SOC
scheint somit eine Ressource in der Stressbewiltigung bei einer vorliegenden
Beeintrachtigung des Kindes darzustellen und zwar bei jeglicher Form von Erkrankung. Die
Féhigkeit, die Welt als vorhersehbar und erklérbar wahrzunehmen, die Erkrankung des Kindes

als Herausforderung zu sehen und einen Sinn darin zu erkennen, hilft offenbar dabei, mit den
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Anforderungen, die sich aus dem Verhalten des Kindes und dem Elterndasein selbst ergeben,

umzugehen. Das entspricht Antonovskys (1997) Annahmen (sieche Kapitel 1.2).

In allen drei Gruppen wird deutlich, dass, in Hinblick auf Verhaltensweisen des Kindes, ein
hohes Kohidrenzgefiihl mit einer geringeren Belastung durch Anforderungen und
Akzeptierbarkeit des Kindes sowie Interaktionen mit dem Kind einhergeht. In elterlichen
Funktionsbereichen hingt ein stirkerer SOC mit weniger Zweifeln an der eigenen Kompetenz,
weniger depressiven Gefiihlen und gesundheitlichen Beeintrdchtigungen sowie mit geringerer

sozialer Isolation und hoherer Verfiigharkeit sozialer Unterstiitzung zusammen.

Eltern von Kindern mit CF und psychischen Auffilligkeiten fiihlen sich weniger in ihrer
personlichen Lebensfiihrung eingeschrinkt (Persénliche Einschrdinkung) und erleben ihre
Partnerschaft als weniger beeintrachtigt, wenn sie ein starkes Kohdrenzgefiihl aufweisen.
Zudem sind sie weniger durch Bindungsschwierigkeiten an ihr Kind belastet, wenn der SOC
hoch ist. Diese Verbindungen treten in der JIA-Gruppe nicht auf. Eine verminderte Belastung
durch die Stimmung und Anpassungsfihigkeit des Kindes ist nur bei Eltern CF-kranker Kinder
mit einem stirkeren Kohérenzgefiihl verkniipft, wihrend ein hoher SOC nur in der JIA-

Gruppe mit geringerem Stresserleben durch die Hyperaktivitit des Kindes zusammenhéngt.

Insgesamt zeigt sich, dass alle Belastungsbereiche mit dem Kohérenzgefiihl in Verbindung
stehen, wenn auch nicht alle Korrelationen in jeder Gruppe signifikant sind. Bei Eltern von
Kindern mit Cystischer Fibrose hidngt ein hohes Kohidrenzgefiihl in sdmtlichen
Stressbereichen, mit Ausnahme der Hyperaktivitdit des Kindes, mit einer geringeren Belastung
zusammen, wobei die Korrelationen grof3teils auch etwas stirker sind als in den anderen
Gruppen. Fiir diese Gruppe diirfte ein stark ausgepriagter SOC somit eine besonders wichtige
Ressource in der Stressbewiltigung sein. Es ist nahe liegend, dass eine unheilbare Erkrankung
des Kindes, welche die Lebenserwartung verkiirzt, eine Einstellung erfordert, die dem
Schicksal Sinn gibt, es verstehbar und handhabbar erscheinen ldsst. Aber auch die beiden

anderen Elterngruppen profitieren im Grofteil der Belastungsaspekte von einem hohen SOC.
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Die Korrelationen liegen jedoch durchwegs nur in einem geringen bis mittleren Bereich,
womit der SOC im Hochstfall lediglich rund 45 % der Varianz des elterlichen Stresserlebens
erklirt. Es gibt demnach noch andere relevante Faktoren in der Stressbewiltigung von Eltern
beeintriachtigter Kinder. Weiters ist es nicht moglich, die Kausalrichtung des Zusammenhangs
zu bestimmen. Es besteht durchaus auch die Mdglichkeit, dass nicht ein hoher SOC eine
geringere Belastung mit sich bringt, sondern eine starke Belastung das Kohidrenzgefiihl der

Eltern schwicht.

12. Kohirenzgefiihl und Stresserleben der Eltern
beeintrachtigter Kinder unter Beriticksichtigung von
Neurotizismus

Ein massiver Kritikpunkt des Kohédrenzgefiihls ist immer wieder dessen hohe Korrelation mit
negativem Affekt und Neurotizismus (z.B. Germano et al., 2001; Schmidt-Rathjens et al.,
1997; Schumacher et al., 2000). Manche Autoren (beispielsweise Sack et al., 1998) bezweifeln
daher, dass der SOC ein eigenstindiges Konstrukt darstellt und vermuten, es handle sich
lediglich um das Nicht-Vorhandensein von negativer Affektivitit. Trotzdem erfolgte in
bisherigen Studien kaum eine Kontrolle dieser Faktoren. Schmidt-Rathjens et al. (1997)
fanden heraus, dass der Unterschied im Kohérenzgefiihl zwischen Herz- und Krebskranken
und Gesunden ausschlieBlich auf unterschiedliche Depressions- und Neurotizismuswerte

zurickzufiithren war.

Menschen mit hohem Neurotizismus haben unter anderem Probleme damit, Anforderungen
von auflen zu bewiltigen, sind emotional labil bzw. neigen zu negativer Affektivitit, haben
wenig Selbstvertrauen, sind sehr empfindlich gegeniiber Kritik und misstrauisch, klagen oft
iiber gesundheitliche Probleme usw. (Becker, 2003). In der vorliegenden Arbeit zeigt sich
weder zwischen Miittern und Vétern, noch zwischen den Elterngruppen von Kindern mit
verschiedenen Erkrankungen ein Unterschied in ihren Neurotizismuswerten. Allerdings

weisen alle drei Gruppen einen deutlichen Zusammenhang von Kohidrenzgefiihl und
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Neurotizismus auf. Um zu priifen, ob sich die Zusammenhénge von Kohéirenzgefiihl und
Stresserleben unter Beriicksichtigung von Neurotizismus verdndern, wurden sdmtliche

Korrelationen unter Kontrolle dieser Variable wiederholt.

Der Ausschluss des Faktors Neurotizismus hat tatsdchlich massive Verdnderungen der
Zusammenhénge von SOC und Stresserleben zur Folge:

Ein hohes Kohdrenzgefiihl geht ausschlieBlich in der JIA-Gruppe weiterhin mit einer geringen
Gesamt-Belastung und einer geringen kindbezogenen Belastung einher, wihrend diese
Zusammenhdnge in den anderen beiden Gruppen ihre Bedeutung verlieren. Elternbezogene
Belastungsaspekte korrelieren nur noch bei Eltern psychisch auffilliger Kinder schwach

negativ mit der Hohe des SOC.

Auf Skalenebene zeigt sich bei Eltern JIA-kranker Kinder noch eine Verbindung zwischen
einem hohen Kohirenzgefiihl und einer geringen Belastung durch die Anforderungen,
Akzeptierbarkeit und Anpassungsfihigkeit des Kindes sowie weniger Zweifeln an der
elterlichen Kompetenz. Auch diese Korrelationen werden unter Kontrolle von Neurotizismus

in den beiden anderen Gruppen statistisch unbedeutend.

Geringe Depressionswerte héngen bei Eltern von Kindern mit JIA und psychischen
Auffilligkeiten weiterhin mit einem hohen Kohédrenzgefiihl zusammen. Ferner geht eine hohe
Verfiigbarkeit sozialer Unterstiitzung, auch unter Kontrolle von Neurotizismus, bei Eltern CF-

kranker und psychisch auffilliger Kinder mit einer starken Auspragung des SOC einher.

Die Belastung durch die Hyperaktivitit, Stimmung und Interaktion des Kindes sowie die
soziale Isolation, gesundheitliche Beeintrdchtigung, personliche FEinschrdnkung und
Beeintrdchtigung der Partnerschaft der Eltern weisen nach der Herauspartialisierung von
elterlichen Neurotizismuswerten in keiner der Gruppen einen signifikanten Zusammenhang

mit dem SOC auf.
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Somit wird deutlich, dass alle Korrelationen unter Beriicksichtigung von Neurotizismus
schwicher werden und der GroBteil seine Signifikanz verliert. Besonders augenscheinlich ist
dies bei Eltern von Kindern mit CF, da in dieser Gruppe ausschlieBlich der Zusammenhang
von sozialer Unterstliitzung und SOC signifikant bleibt, obwohl zuvor nahezu alle
Belastungsbereiche mit dem SOC korrelierten. Bei Eltern JIA-kranker Kinder dagegen bleiben
weit mehr Zusammenhénge als in den anderen Gruppen bestehen. Zudem steigt in der JIA-
Gruppe die Korrelation zwischen dem SOC und der Belastung durch die Anpassung des
Kindes unter Kontrolle von Neurotizismus an. Da sich die drei Gruppen aber hinsichtlich der
Auspragung ihres Neurotizismus nicht signifikant unterscheiden und die Hoéhe der
Korrelationen von SOC und Neurotizismus nicht besonders stark differiert, ist schwer zu
erkliren, warum bei Eltern JIA-kranker Kinder Neurotizismus weniger Einfluss auf den
Zusammenhang von SOC und Stress hat als bei Eltern von Kindern mit CF und psychischer
Auffalligkeit. Dafiir konnten zum Beispiel in dieser Arbeit nicht beriicksichtigte Drittvariablen
verantwortlich sein, wie die subjektive Einstellung der Eltern zur Erkrankung ihres Kindes

oder die Hoffnung auf Besserung.

Letztendlich konnen jedoch in allen Gruppen, auch in der JIA-Gruppe, weit mehr als die
Hélfte der Zusammenhdnge zwischen SOC und Stresserleben als Scheinkorrelationen
angesehen werden, die auf den Einfluss eines hohen elterlichen Neurotizismus zuriickzufiihren
sind. Die Folgerung, dass das Kohirenzgefiihl lediglich das Gegenteil von Neurotizismus
darstellt, mutet dennoch zu voreilig an. Immerhin erklart Neurotizismus nur zwischen 41 %
(JIA) und 57 % (PSY) der Varianz des Kohérenzgefiihls, womit noch einiges an Varianz des
SOC ungekldart bleibt. Weiters miissten sdmtliche Korrelationen zwischen SOC und
Stresserleben verschwinden, wenn SOC und Neurotizismus tatsdchlich identisch wiren. Es
zeigen sich allerdings auch unabhingig von Neurotizismus bedeutende Zusammenhéinge
zwischen dem Kohérenzgefiihl und einigen erfassten Belastungsaspekten. Eine alternative
Erkldarung ist, dass ein hohes Kohdrenzgefiihl Ausdruck einer hohen psychischen Gesundheit
ist, wozu natiirlich auch eine geringe Auspriagung von Neurotizismus gehort. AuBBerdem hingt
vermutlich nicht nur das Kohirenzgefiihl mit Neurotizismus zusammen sondern auch das

elterliche Stresserleben. Die Neigung zu hohem Neurotizismus konnte sowohl an der
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Darstellung der eigenen Weltsicht (SOC) als auch an der Beschreibung der Belastung einen
Anteil haben. Dem Zusammenhang von Stresserleben und Neurotizismus wurde hier nicht
nachgegangen, da dies nicht vorrangige Intention der Arbeit war. Diesbeziiglich sei somit auf

das Gesamtprojekt ,,Ressourcenorientierung und Ressourcendiagnostik® verwiesen.

Zu beachten ist dabei, dass die Korrelationen von SOC und Stress bereits vor Ausschluss der
Variable Neurotizismus bestenfalls als mittel angesehen werden konnen, unter
Berticksichtigung von Neurotizismus aber, mit wenigen Ausnahmen, recht schwach werden.
Kohirenzgefiihl und Neurotizismus haben somit beide nur einen relativ geringen Anteil an der
elterlichen Belastung. Zudem kann die Kausalrichtung dieser Zusammenhénge durch das

querschnittliche Untersuchungsdesign nicht geklart werden.

13. Die Partnerschaftsqualitit der Eltern von Kindern mit

CF, JIA und psychischen Auffilligkeiten

Ob die Partnerschaftsqualitét der Eltern beeintrachtigter Kinder als geringer einzustufen ist als
die von Eltern gesunder Kinder, ist in der Literatur umstritten. So beschreiben Taanila et al.
(1996) bei Eltern von Kindern mit Diabetes sowie geistiger und korperlicher Behinderung eine
groBiteils stabile Qualitdt der Partnerschaft, nur 7 % der befragten Paare erlebten eine
Entfremdung voneinander. Bei Eltern CF-kranker Kinder zeigt sich laut Berge et al. (2004)
dagegen eine geringere Partnerschaftsqualitit als bei Eltern gesunder Kinder. Sanders et al.
(1997) beschreiben diesen Unterschied nur bei Vitern CF-kranker im Vergleich zu Vitern
gesunder Kinder, wihrend Quittner et al. (1998) weder bei Miittern noch bei Vitern von
Kindern mit CF einen Unterschied zu Eltern gesunder Kinder feststellen konnten. Vergleichen
iiber verschiedene Erkrankungsgruppen hinweg wurde bislang kaum Aufmerksamkeit

geschenkt.
In dieser Studie weisen Eltern psychisch auffilliger Kinder ein geringeres Partnerschaftsgliick

auf als Eltern von Kindern mit juveniler idiopathischer Arthritis. Die Zufriedenheit der

Partnerschaft von Eltern von Kindern mit Cystischer Fibrose liegt zwischen diesen Gruppen
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und unterscheidet sich von keiner der beiden. Dieses Ergebnis bestitigt den bereits friither
berichteten Zusammenhang von kindlichen Verhaltensproblemen und partnerschaftlicher
Unzufriedenheit (Braune-Krickau et al., 2005; Calzada et al., 2004). Weiters unterscheiden
sich Eltern CF und JIA-kranker Kinder nicht in ihrer Partnerschaftsqualitit. Das ist ein
Resultat, das sich mit dem Befund von Sanders et al. (1997) deckt, die ebenfalls keinen
Unterschied zwischen Eltern von Kindern mit CF und Erndhrungsschwierigkeiten fanden. Wie
bereits beim Kohédrenzgefithl und elterlichen Stresserleben scheint auch bei der
Partnerschaftsqualitdt der Eltern chronisch kranker Kinder zwar teilweise ein Unterschied zu
Eltern gesunder Kinder zu bestehen, die Art der chronischen Erkrankung selbst diirfte jedoch
keinen zusitzlichen Einfluss haben. Allerdings weisen Eltern von Kindern mit psychischen
Storungen eine bedeutsam geringere Zufriedenheit mit ihrer Partnerschaft auf als Eltern JIA-
kranker Kinder. Thr Partnerschaftsgliick ist zudem geringer als das der Eltern von Kindern mit
CF, wobei dieser Unterschied keine statistische Signifikanz erreicht. Miitter und Viter
innerhalb jeder Gruppe unterscheiden sich nicht signifikant in der Einschédtzung ihrer

Partnerschaftsqualitét.

Wie bereits beschrieben, stellen die Eltern psychisch auffilliger Kinder auch die am meisten
belastete Gruppe dar, wihrend Eltern von Kindern mit JIA im Durchschnitt die geringste
Belastung beschreiben. Moglicherweise erklart das hohe Stresserleben auch die geringere
Partnerschaftsqualitdt. Wenn Eltern von der Erziehung ihres Kindes vollig vereinnahmt sind,
haben sie dementsprechend weniger Zeit flireinander. Auch Eltern CF-kranker Kinder miissen
viel Zeit in die Therapie des Kindes investieren, vermutlich mehr als Eltern von Kindern mit
mittelschwerer Arthritis. Bei einer psychischen Auffilligkeit des Kindes konnten aber
auBerdem gegenseitige Schuldzuweisungen hinzukommen. Allerdings muss auch hier wieder
beachtet werden, dass die Kausalrichtung durchaus auch eine andere sein kann. Die
Partnerschaftsprobleme der Eltern konnten zu Verhaltensschwierigkeiten der Kinder fiihren
oder die Belastung der Eltern konnte sowohl kindliche Verhaltensstorungen als auch eine
verminderte Partnerschaftsqualitit bedingen. Die tatséchliche Richtung ldsst sich anhand der

vorliegenden Daten nicht hinreichend feststellen.
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Ein Zusammenhang zwischen der Partnerschaftsqualitit und dem Gesamt-Stresserleben der
Eltern ldsst sich in dieser Arbeit tatsdchlich in allen drei Gruppen bestitigen. Eine hohere
Belastung geht mit einem geringeren partnerschaftlichen Gliick einher und umgekehrt. Die
Korrelation ist dabei in der CF-Gruppe hoher als in den beiden anderen. Auch in der Literatur
zeigt sich konsistent eine negative Verbindung der Zufriedenheit mit der Partnerschaft und der
elterlichen Belastung in vergleichbarer Hohe (Benzies et al., 2004; Kersh et al., 2006). Im
Detail betrachtet wird deutlich, dass die Partnerschaftsqualitdt in allen Gruppen nur mit
elternbezogenen Belastungsaspekten zusammenhdngt, nicht jedoch mit kindbezogenen.
Benzies et al. (2004) kamen bei Eltern gesunder Kinder zu einem identischen Ergebnis. Dies
ist verstdndlich, da eine hohe Partnerschaftsqualitit wahrscheinlich mit entsprechender
gegenseitiger Unterstiitzung einhergeht, was die Belastung, die sich auf elterliche

Funktionsbereiche bezieht, reduzieren kann.

Auf Subskalenebene weist eine hohe soziale Isolation in allen drei Gruppen einen
Zusammenhang mit einer geringen Partnerschaftsqualitit auf. Erwartungsgemil3 ist eine
Beeintrdchtigung der Partnerschaft durch das Kind negativ mit der globalen Einschédtzung der

Zufriedenheit in der Partnerschaft verbunden.

Eine hohe Belastung durch die Stimmung und Anpassungsfihigkeit des Kindes geht
ausschlieflich in der CF-Gruppe mit einer niedrigen Partnerschaftsqualitdt einher. Zudem
hiangen hohe Zweifel an der elterlichen Kompetenz, hohe Depressionswerte und eine niedrige
Verfiigbarkeit sozialer Unterstiitzung nur bei Eltern CF-kranker Kinder mit einer geringen

partnerschaftlichen Zufriedenheit zusammen.

In beiden Gruppen chronischer Erkrankung (CF und JIA) sind eine hohere Belastung durch
Anforderungen des Kindes, hohere gesundheitliche Beeintrdchtigungen und stirkere erlebte
Einschrdnkungen im personlichen Bereich mit einer niedrigeren Partnerschaftsqualitit
verkniipft. Diese Korrelationen sind bei Eltern psychisch auffalliger Kinder nicht bedeutsam.

Dagegen gehen bei Eltern von Kindern mit psychischen Problemen Bindungsschwierigkeiten
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an das Kind mit einem geringen Partnerschaftsgliick einher, was bei Eltern chronisch kranker

Kinder nicht der Fall ist.

Die Hyperaktivitdt, Akzeptierbarkeit und Interaktion des Kindes sind in keiner der Gruppen

relevant fiir die Partnerschaftsqualitét.

Der Zusammenhang von sozialer Isolation und Partnerschaft, der sich in allen Gruppen zeigt,
liegt auf der Hand. Eine als negativ erlebte Partnerschaft fordert bestimmt das Gefiihl allein zu
sein. Da die Beeintrdichtigung der Partnerschaft und die globale Partnerschaftszufriedenheit
Ahnliches messen, sind sie natiirlich miteinander korreliert, wobei die Korrelation rund um

= -.60 gering wirkt. Dabei ist jedoch zu bedenken, dass es in einem Fall um die Einschitzung
der Belastung der Partnerschaft durch das Kind geht und im anderen um die Zufriedenheit in
der Partnerschaft im Allgemeinen. Somit handelt es sich um zwei verschiedene Arten der

Partnerschaftsqualitdt, die nicht vollig identisch sein miissen.

Insgesamt wird deutlich, dass Eltern CF-kranker Kinder die meisten und stirksten
Zusammenhdnge der Stressbelastung mit ihrer Partnerschaftsqualitit aufweisen. Die
Partnerschaft scheint somit bei Vorliegen einer Cystischen Fibrose des Kindes von besonderer
Bedeutung zu sein. Die Therapieanforderungen sind bei CF sehr hoch. Es ist ein groBer
tiglicher Aufwand mit den Kindern die physiotherapeutischen Ubungen durchzufiihren, auf
die richtige Medikamenteneinnahme und Erndhrung zu achten usw. Es ist gut vorstellbar, dass
die Zufriedenheit mit der Partnerschaft hier enorm wichtig ist, da die Partner einander
brauchen, um sich die Aufgaben aufzuteilen und einander zu unterstiitzen. In diesem Fall sind
Merkmale des Kindes durchaus ebenfalls relevant, da ein Kind mit einem schwierigen
Temperament und einer geringen Anpassungsfiahigkeit moglicherweise groBBere Widerstdnde
gegen die Therapie aufbringt, womit eine gute elterliche Zusammenarbeit umso wichtiger
wird. Eine mittelgradige Arthritis des Kindes bringt keine derart hohen Anforderungen an die
Eltern mit sich und die Behandlung ist bei geringer Aktivitidt der Erkrankung auch nicht
zwangsldufig erforderlich. Dennoch liegen auch bei Eltern JIA-kranker Kinder mehr

Zusammenhénge der Belastung und der Partnerschaft vor als bei Eltern psychisch auffélliger
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Kinder. Bei einer psychischen Stérung des Kindes gibt es gewohnlich keine bestimmten
Therapien, die Eltern mit ihrem Kind téglich durchfiihren miissen und sich aufteilen konnten.
Die Anforderungen liegen hier im erzieherischen Bereich. In Bezug darauf, die Bediirfnisse
des Kindes einzuschétzen (Bindung), ist eine gute Partnerschaft in dieser Gruppe aber von

Nutzen.

Anzumerken ist allerdings, dass simtliche Korrelationen lediglich im schwachen bis mittleren

Bereich angesiedelt und somit von nicht allzu groB8er Bedeutung sind.

In der Literatur wird ein positiver Zusammenhang zwischen dem Kohérenzgefiihl und der
Partnerschaftsqualitit bei gesunden Personen und psychiatrischen Patient(inn)en berichtet
(Holzl et al., 1992; Kaslow et al., 1994). Dieser wird hier bei Eltern von Kindern mit CF und
psychischen Auffilligkeiten bestitigt, nicht jedoch bei Eltern JIA-kranker Kinder. Je hoher
das Kohidrenzgefiihl in diesen Gruppen, desto hoher ist die Partnerschaftsqualitit und
umgekehrt. Allerdings sind die Korrelationen schwach und eine Kontrolle von Neurotizismus
bringt beide Zusammenhénge zum Verschwinden. Somit basiert diese Verbindung vermutlich
wiederum auf der hohen Korrelation von SOC und Neurotizismus oder aber auch von

Neurotizismus und Partnerschaftsqualitit.

14. Kritik, Ausblick und Implikationen fiir die Praxis

Diese Arbeit stellt eine von wenigen Studien dar, die sich mit dem Unterschied von
elterlichem Kohérenzgefiihl, Stresserleben und Partnerschaftsqualitit {iber verschiedene
kindliche Erkrankungen und psychische Stérungen hinweg beschiftigt. Friihere
Untersuchungen befassten sich dagegen hauptsdchlich mit Unterschieden der Eltern kranker
Kinder im Vergleich zu Eltern gesunder Kinder. Zudem ist es eine der ersten Studien, die den
Einfluss von Neurotizismus auf den Zusammenhang von Kohirenzgefiihl und Stresserleben

untersucht.
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Ein wesentlicher Erkenntnisgewinn fiir die Forschung ist dabei, dass sich Eltern von Kindern
mit verschiedenen Erkrankungen, in diesem Fall Cystischer Fibrose und juveniler
idiopathischer Arthritis, weder in ihrem Kohérenzgefiihl und Stresserleben noch in ihrer
Partnerschaftsqualitdt voneinander unterscheiden. Die Form der chronischen Erkrankung
scheint somit von eher geringer Bedeutung zu sein. Eltern psychisch auffilliger Kinder weisen
dagegen eine hohere Stressbelastung auf als Eltern chronisch kranker Kinder. Eine Stirke
dieser Arbeit ist der Ausschluss chronisch kranker Kinder mit bekannten psychischen
Problemen, wodurch gefolgert werden kann, dass eine reine chronische Erkrankung des
Kindes die Eltern weniger belastet als eine Verhaltensauffalligkeit. Dabei ist jedoch unklar, ob
die Belastung der Eltern die Auffilligkeit des Kindes bedingt oder das problematische
Verhalten des Kindes die Belastung der Eltern.

Weiters kann erstmals gezeigt werden, dass hoher Neurotizismus der Eltern fiir den GroBteil
der Zusammenhénge von Kohérenzgefiihl und Stresserleben verantwortlich ist, vor allem bei

Eltern CF-kranker und psychisch auffalliger Kinder.

Allerdings konnen auch einige Kritikpunkte an der Studie genannt werden. Zum einen sind die
Stichproben iiberaus klein, womit die Ergebnisse nicht generalisierbar sind und somit nur
explorativen Charakter haben. Auflerdem sind die psychischen Storungen der Kinder groBteils
als schwer einzustufen, wéahrend in der CF und JIA-Gruppe tiberwiegend leichte und mittlere
Fille vertreten sind. Die Resultate sind somit nicht zwangslaufig auch fiir leichtere psychische
Probleme und schwerere Erkrankungsgrade von CF und JIA giiltig. Eine hohere Anzahl an
Studienteilnehmern kénnte jedoch nur durch eine Erhebung iiber einen ldngeren Zeitraum und
unter Einbeziehung mehrerer Krankenhduser zustande kommen. So erfolgte in der Gruppe von
Kindern mit CF bereits eine Vollerhebung aller in Frage kommenden Patient(inn)en im AKH
Wien. Da die psychisch auffilligen Kinder in der ITK mehrere Wochen bis Monate
aufgenommen sind, ist auch hier die Anzahl der Patient(inn)en, die {iber ein Jahr hinweg

erreicht werden kdnnen, begrenzt.

Beziiglich der Mutter-Vater-Vergleiche muss angemerkt werden, dass nur wenige Viter die

Fragebogen vollstindig ausgefiillt haben, was zur Folge haben kann, dass kleine Unterschiede
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zwischen den Eltern nicht aufdeckbar sind. Weiters geht natiirlich die Verwendung von
Selbstbeschreibungsfragebogen immer mit moglichen Verzerrungen durch sozial erwiinschtes
Antwortverhalten einher. Sémtliche Ergebnisse basieren auf Korrelations- und
Unterschiedsberechnungen, die keine Aussagen iiber kausale Zusammenhénge ermdglichen.
Hypothesen iiber mogliche Ursache-Wirkungs-Zusammenhénge sind damit als rein spekulativ

anzusehen.

Um eine Generalisierbarkeit der hier erlangten Ergebnisse zu gewéhrleisten, miisste die Studie
mit einer groferen Stichprobe wiederholt werden. Eine Unterteilung der Schweregrade wére
dabei zusitzlich interessant, um zu priifen, ob die Schwere der Erkrankungen innerhalb der
Krankheitsgruppen einen Einfluss auf SOC und Stresserleben hat. Zudem wére eine genauere
Untersuchung der Belastungsdeterminanten von Eltern unterschiedlich beeintrichtiger Kinder
wiinschenswert. Auch das erfordert groBere Stichproben, um verschiedene Faktoren in die
Berechnung mit einbeziehen zu kénnen und Wechselwirkungen zu erforschen (z.B. neben
SOC und Neurotizismus auch Bildungsgrad, Einkommen, Alter usw.). Um feststellen zu
konnen, ob psychisch auffillige Kinder ihre Eltern mehr belasten, belastete Eltern eine
psychische Storung ihres Kindes verursachen oder Drittfaktoren beides bedingen, sind
Langsschnittuntersuchungen erforderlich. Auch zur Ergriindung der ursdchlichen
Zusammenhdnge von elterlichem Stresserleben, Kohérenzgefiihl, Neurotizismus und

Partnerschaftsqualitit sind ldngsschnittliche Studien unumgénglich.

Fiir die Praxis kann aus dieser Studie gefolgert werden, dass Eltern von psychisch auffalligen
Kindern eindeutig Unterstiitzung in ihrer Stressbewiltigung benétigen. Eine verminderte
Belastung der Eltern kdnnte sich auch positiv auf die Symptomatik der Kinder auswirken.
Somit zeigt sich wiederum die groe Bedeutung von begleitender psychologisch-
psychotherapeutischer Arbeit mit den Eltern psychisch auffilliger Kinder. Dabei ist es in
jedem Fall von Vorteil, wenn beide Elternteile mit einbezogen werden, um auch in der
Partnerschaft Hilfestellung geben zu konnen. Da Verhaltensauffilligkeiten des Kindes
offenbar einen bedeutenden Faktor im Stresserleben von Eltern darstellen, scheint es

auBBerdem wichtig, auch bei chronisch kranken Kindern kontinuierlich Symptome psychischer
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Probleme zu erfassen. So kénnen die Eltern, die durch die Erkrankung des Kindes vermutlich
vulnerabler sind als Eltern gesunder Kinder, bei Auftreten von kindlichen
Verhaltensproblemen gleich entsprechend unterstiitzt werden.

Bei Eltern von Kindern mit Cystischer Fibrose ist der Zusammenhang von
Partnerschaftsqualitit und vielen Belastungsaspekten sehr deutlich. Einer guten Partnerschaft
scheint somit gerade bei Eltern CF-kranker Kinder hohe Bedeutung in der Stressbewailtigung
zuzukommen, weshalb dieser in der psychologischen Begleitung besondere Aufmerksamkeit

geschenkt werden sollte.

Aufgrund des Zusammenhangs von Kohérenzgefiihl und elterlicher Belastung ist es durchaus
als sinnvoll anzusehen, in der klinischen Praxis diese Ressource als Ausdruck psychischer
Gesundheit zu erheben. Dabei sollte jedoch immer auch der Neurotizismus mit erfasst werden,
da dieser einen groen Anteil an der Korrelation von SOC und Stress hat. Es ist anzunehmen,
dass Personen mit einem schwachen Kohidrenzgefiihl und hohen Neurotizismuswerten

intensiver Unterstiitzung im Umgang mit der Beeintrachtigung ihres Kindes bediirfen.
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V. Zusammenfassung

Die vorliegende Untersuchung beschiftigt sich mit dem Vergleich der Eltern von Kindern mit
psychischen Auffilligkeiten sowie den chronischen Erkrankungen Cystische Fibrose (CF) und
juvenile idiopathische Arthritis (JIA) hinsichtlich Kohérenzgefiihl, Stresserleben und
Partnerschaftsqualitdt. Auch der diesbeziigliche Unterschied zwischen Miittern und Vitern
findet Beachtung. Weiters werden die Zusammenhdnge dieser drei Variablen analysiert. In
Hinblick auf das Kohédrenzgefiihl wird auch dessen Verbindung mit familidren Belastungen

und Neurotizismus beleuchtet.

Es wird deutlich, dass sich Eltern von Kindern mit verschiedenen Beeintrachtigungen nicht
wesentlich in ihrem Kohédrenzgefiihl unterscheiden. Allerdings berichten Eltern psychisch
auffilliger Kinder hoheren Gesamt- und kindbezogenen Stress als Eltern von Kindern mit
chronischen Erkrankungen. Zudem weisen sie eine hohere Belastung durch Hyperaktivitdit,
Stimmung, Anpassungsfihigkeit und Akzeptierbarkeit des Kindes sowie elterliche
Bindungsschwierigkeiten auf als Eltern von Kindern mit CF und JIA. Weiters beschreiben
sowohl Eltern psychisch auffilliger Kinder als auch Eltern CF-kranker Kinder eine signifikant
hohere Stressbelastung durch Anforderungen des Kindes als Eltern von Kindern mit JIA.
Hinsichtlich elternbezogener Belastungsaspekte zeigen sich Eltern psychisch auffilliger
Kinder belasteter als Eltern JIA-kranker Kinder und haben auch mehr gesundheitliche
Beeintrdchtigungen und Zweifel an der elterlichen Kompetenz. Eltern CF-kranker Kinder
nehmen beziiglich dieser Aspekte eine Mittelposition ein und unterscheiden sich von keiner
der beiden anderen Elterngruppen. Dasselbe Bild zeigt sich bei der partnerschaftlichen
Zufriedenheit.  Eltern  psychisch  auffdlliger Kinder berichten die  niedrigste
Partnerschaftsqualitit und unterscheiden sich damit signifikant von Eltern JIA-kranker Kinder.
Insgesamt liegt somit eine wesentlich hohere Belastung der Eltern psychisch auffilliger
Kinder vor, wobei die Kausalrichtung des Zusammenhangs unklar bleiben muss. Miitter und
Viter innerhalb jeder Gruppe unterscheiden sich in keiner der Variablen bedeutsam

voneinander.
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Zusammenfassung

Das Kohédrenzgefiihl weist einen negativen Zusammenhang mit sdmtlichen erfassten
Stressbereichen auf. Je hoher das Kohérenzgefiihl, desto geringer ist der erlebte Stress in allen
Gruppen, wobei allerdings nicht alle Zusammenhénge in jeder Gruppe signifikant sind.

Unter Kontrolle von Neurotizismus bleiben nur noch wenige Zusammenhinge zwischen dem
Kohérenzgefiihl und Stress signifikant, und zwar vor allem bei Eltern von Kindern mit JIA.
Auch der urspriinglich signifikante, negative Zusammenhang von SOC und psychosozialem
Stress bei Eltern CF-kranker Kinder und die positive Korrelation von SOC und
Partnerschaftsqualitiit bei Eltern von Kindern mit CF und psychischen Auffilligkeiten werden

nach Ausschluss von Neurotizismus unbedeutend.

Eine hohe Partnerschaftsqualitit hdngt ebenfalls mit geringerer Belastung in vielen
Stressbereichen zusammen. Dies ist bei Eltern von Kindern mit CF besonders deutlich, da sie
die meisten und vergleichsweise stirksten Korrelationen aller drei Gruppen zeigen. Die
Partnerschaftsqualitdt scheint somit eine wichtige Ressource darzustellen, insbesondere bei

Eltern von Kindern mit Cystischer Fibrose.
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Anhang A. Fragebogenset der Eltern

PATIENTENINFORMATION

Ressourcenorientierung und Ressourcendiagnostik bei
chronisch kranken oder psychisch auffialligen Kindern
/Jugendlichen und ihren Familien

Liebe Eltern,

An der Universitats-Kinderklinik der Medizinischen Universitat Wien wird derzeit in
einem Forschungsprojekt untersucht, wie Patienten unserer Klinik und deren Familien
mit ihren Erkrankungen, Stoérungen und anderen Problemen umgehen.

In dieser Studie soll untersucht werden
e Welche personlichen Einstellungen im Umgang mit der Erkrankung oder
Storung fur lhr Kind und lhre Familie wichtig sind
e Wie Familien die Erkrankung, Storung oder andere Probleme ihres Kindes
verarbeiten.

Ihre Teilnahme an dieser Studie ist uns wichtig! Ihre Angaben werden auch fir die
spatere Betreuung von Patienten hilfreich sein. Wir werden ungefahr 2 Jahre lang
Familien befragen.

Was miussen Sie und lhr Sohn/lhre Tochter bei der Studie tun?

Wir bitten Sie als Eltern, uns einige Fragebdgen zu beantworten. Die Erhebung
erfolgt durch das Studienpersonal, welches zur Geheimhaltung verpflichtet ist.

Wie wird die Studie durchgefiihrt?

Zuerst mochten wir lhnen in einem kurzen Interview einige Fragen zu lhrem Kind und
seiner Lebenssituation stellen. Danach bitten wir Sie, die Fragebdgen auszufllen.
Bitte fullen Sie die Fragebogen allein und ohne Absprache mit Ihrem Partner aus.
Beantworten Sie alle Fragen nach lhren personlichen Eindricken und Erfahrungen,
lassen Sie sich dabei ausreichend Zeit und fullen Sie die Bogen bitte vollstandig aus.
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Geheimhaltung

Ihre Daten und die Daten lhres Kindes werden selbstverstandlich nicht
personenbezogen verarbeitet, wir weisen lhnen daher eine Codenummer zu. Nur die
verantwortlichen Studienpsychologinnen konnen die Fragebdgen zu den Patienten
zuordnen.

Wir versichern Ihnen, Ihre Angaben nur zu wissenschaftlich statistischen Zwecken zu
nutzen. Sie selbst und ihr Kind werden darin ausnahmslos nicht namentlich genannt.
Weder in etwaigen Veroffentlichungen der Daten, noch in Diskussionen der
Forschungsergebnisse in Konferenzen. Bei der Verodffentlichung werden keine
Informationen gegeben, die lhre oder die Identitat Ihres Kindes aufdecken konnten.

Durch die Unterzeichnung dieser Erklarung erlauben Sie dem Studienpersonal,
externen Beauftragten, welche die Daten verarbeiten, sowie gegebenenfalls
nationalen und internationalen Behorden, welche Studien Uberprufen, in die Daten
einzusehen.

Was ist, wenn Sie, lhr Sohn/lhre Tochter bei der Studie nicht mitmachen
wollen?

Ihr Sohn/lhre Tochter und Sie entscheiden ganz alleine, ob sie bei der Studie
mitmachen wollen. Auch wahrend der Studie kdnnen Sie immer noch entscheiden,
nicht mehr mitzumachen. Diese Entscheidung hat keine Auswirkungen auf die
medizinische und psychologische Behandlung lhres Kindes und Ihrer Familie.

Wie konnen Sie an der Studie teilnehmen?

Wenn Sie und Ihr Kind sich entschlossen haben, teilzunehmen, bitten wir Sie, die
folgende Einverstandniserklarung genau durchzulesen und zu unterzeichnen.

Wir danken lhnen fur Ilhre Mitarbeit

Univ.-Prof. Dr. Maria Theresia Schubert
und das Studienteam
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EINVERSTANDNISERKLARUNG

Es wurde mir/uns genau erklart, wie die Studie ablauft und was wir als Eltern und
mein Sohn/meine Tochter dabei tun mussen. Ich/Wir habe(n) alles verstanden und
freiwillig entschieden, bei der Studie mitzumachen.

Wenn ich bzw., mein Kind spater entscheiden sollten, dass wir doch nicht mehr
mitmachen wollen, kénnen wir jederzeit die Teilnahme an der Studie beenden.
Dadurch entstehen fur uns keine Nachteile.

Ich habe jederzeit die Moglichkeit, mit der zustandigen Psychologin, oder einer
anderen Kontaktperson aus dem Studien-Team, der ich vertraue, Uber die Studie zu
sprechen, Fragen zu stellen oder Rat zu suchen.

Die Psychologin, die fur meinen Sohn/meine Tochter
wahrend der Studie zustandig ist,

ich erreiche sie unter: 40400-....

Adresse:

Univ. Klinik f. Kinder- und Jugendheilkunde
Wahringer Gurtel 18-20

1090 Wien

Ich/Wir erlaube(n), dass Personen, die an der Studie mitarbeiten, oder die Daten
Uberprifen missen, Dateneinsicht haben dirfen. Sie sind zur Verschwiegenheit
verpflichtet.

Mir/Uns wurde von der Studienpsychologin alles genau erklart und ich/wir habe(n)
mich/uns freiwillig entschlossen, an der Studie mitzumachen.

Ich erhalte eine Kopie dieser Patienteninformation mit Einverstandniserklarung.

Datum Unterschrift des Studienteilnehmers

Ich bin der gesetzliche Vertreter des Kindes /des Jugendlichen und stimme der
Studienteilnahme zu:

Datum Unterschrift des gesetzlichen Vertreters bzw. der Eltern
als Studienteilnehmer (1 Elternteil genugt)

Von der Studienpsychologin auszufullen:
Name des Kindes/Jugendlichen Code-Nummer:
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BEB - BASISERHEBUNGSBOGEN

STAMMDATEN DES PATIENTEN

Code:

Datum: Untersucherin:

Geburtsdatum:

Geschlecht:

O mannlich O weiblich

Vorstellungsgriinde: Diagnosen:

Derzeit ist das Kind in:

O Kirippe

O Kindergarten O AHS/BHS

O Vorschule O ASO

O Volksschule O Berufsschule/Lehre

O Hauptschule/ koop.Mittelschule
O Sonstiges (z.B. Tagesmutter):

Schulstufe:___

Lehrplan:

O Regelschullehrplan

O Sonderschullehrplan wegen:

O Leistung
O Verhalten

O anderem (Korperbehinderung, Sprachbehinderung...)

Schwangerschaft und Geburt:

Gestationsalter: Geburtsgewicht:

Anzahl der Schwangerschaften:

davon

Lebendgeburten:_
Aborte: Fehlgeburten: Totgeburten:
Frihgeburten: Mehrlingsgeburten:

Schwangerschaft:

O ungeplant
O geplant

Sonstiges:
O In-Vitro-Fertilisation
O Hormonbehandlung

Komplikationen wahrend der Schwangerschaft:

O nein
O ja

Welche?

O leichte

O schwere (stationare Aufnahmen, vorzeitige
Freistellung)
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Miitterliche Risikofaktoren:

Onein
O ja Welche?

O Stoffwechsel-Erkrankung
O schwere Erkrankung/Operation
O psychische Auffalligkeit

O Substanzgebrauch
O Dauermedikation

Pranatale Risikofaktoren seitens des Kindes:

O nein
O ja Welche?
O Fehlbildungen

O Wachstumsretardierung

Waren die Probleme bereits in der SS bekannt?
O nein
O ja(abder___ . Woche)

Geburtskomplikationen:

O nein
O ja Welche?

Schwerwiegende Erkrankungen/Operationen/Unfélle des
Kindes:

O nein
O ja (welche/wann):

Probleme in der Entwicklung/ im Verhalten des Kindes:

O Sectio (Kaiserschnitt), Grund:

O Forceps (Zange), Saugglocke

O pathologischer Doppler

O vorzeitige Wehen/vorzeitiger Blasensprung (> 24h)
O schlechtes CTG
O Fruchtwasser: O missfarbig

O Oligohydramnion

O Polyhydramnion

Auffélligkeiten beim Neugeborenen:

O nein

O ja Welche?
O 5-Minuten-Apgar <7
O Nabelschnur-PH < 7,0
O Small for Gestational age

O Makrosomie
O Frihgeburt

ja Problem
Alter aktuell
(von-bis) | vorhanden?

Grobmotorik ©) ®)
Feinmotorik ®) ®)
Sprache O O
Sozial-emotionale Entwicklung ®) O
Wahrnehmung/ ©) O
Sinnesverarbeitung

Schlaf ©) ®)
Ernahrung ©) O
Sauberkeit ©) ®)
Verhalten ©) ®)
Lernen und Leistung ©) O

Frihe auRerhausliche Betreuung (<2,5a) |ja O

Haufiger Betreuungswechsel (> 1x) ja O

Haufiger Klassen- und Schulwechsel (> 1x) | ja O

Haufige Klassenwiederholung (> 1x) ja O
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FAMILIEN- UND SOZIALANAMNESE

Alter Mutter (KM):

Alter Vater (KV):

Nationalitat: Mutter Vater Patient
Osterreich @) @) ¢)
Turkei ©) @) O
ehem. Jugoslawien O O O
Sonstige O O O
Umgangssprache: Mutter Vater Patient
Deutsch O O O
Turkisch @) @) ©)
Serbisch/Kroatisch O O O
Sonstige O O O
Kind lebt bei:

O leiblichen Eltern

O leiblicher Mutter oder O leiblichem Vater
seit

O leiblicher Mutter oder O leiblichem Vater mit neuem/ neuer
Partner/in seit

O Pflegeeltern/Adoptiveltern

O Heim/Wohngemeinschaft

Familienstand der leiblichen Eltern:

O verheiratet/in Lebensgemeinschaft
O nie gemeinsam gelebt

O geschieden/ getrennt lebend

O verwitwet

Geschwister, die mit dem Patienten im gemeinsamen

Haushalt leben:

Verwandtschaftsverhiltnis

Alter | Geschlecht

Krankheit/Behinderung

leibl. Halbg. |Stiefg.| psych. Auffilligkeiten
Jlwo |mo| o 0 o ja o
— welche?
Jlwo |mo| o 0 o ja o
— welche?
ja O
_Jlwo |mo]| o 0 O |welche?

Leibliche Geschwister, die nicht mit dem Patienten im

gemeinsamen Haushalt leben:

Alter | Geschlecht

Verwandtschaftsverhiltnis

Krankheit/Behinderung

leibl. Halbg. |Stiefg.| psych. Auffilligkeiten

__J|lwo|mo| o 0 O | ercner 2°
__J|lwo|mo| o 0 O | eicher 2°
__Jslwo |mo| o o O | ercher °°
Hochste abgeschlossene Schulbildung:

Mutter | Vater | STM | STV
Volksschule O O O ©)
Sonderschule O O ©) ©)
Hauptschule/Poly/Mittelschule O O O O
Lehre/Fachschule O O O ©)
AHS/BHS (Matura) O O O O
Akademien (z.B. Padak) O O O O
Universitat/Fachhochschule ©) O O O
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Derzeitige Tatigkeit: Mit diesem Einkommen miissen__ Erwachsene und ___ Kinder
Mutter | Vater | STM | STV versorgt werden

Un- oder angelernte/r

Arbeiterin © © © ©

Facharbeiterin/Angestelite/r o) 0O o) 0O GroBRe des Wohnraums: _ m?(___ Zimmer) fir __ Personen

Hoéhere/r Angestellte/r O O O O

Selbststandige/r O O O O

im Haushalt ©) O ©) O

in Ausbildung o o o o Bemerkungen/Kommentare:

Arbeitslos ©) O ©) @)

Karenz ©) O ©) @)

Sonstiges: O O O O

Fallfiihrender/Fallkoordinator:

Genaue Berufsbezeichnung:

Mutter: Vater:

Stiefmutter: Stiefvater:

Familieneinkommen netto/ Monat (Gehalt, Karenzgeld,

Alimente etc):

O bis 800,-- O 2000,-- bis 3000,--
O 800,-- bis 2000,-- O 3500,-- und dartiber
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Welche Lebensereignisse trafen im letzten Jahr auf die Familie

zu?

Psychosozialer StreRindex (PSY-l):

Tod eines Familienangehdrigen, nahen Verwandten,

Freundes vor kurzer Zeit O ja Onein
Arbeitstiberlastung des Vaters

(Ehemann/Partners) O ja Onein
Finanzielle Schwierigkeiten O ja Onein

Verhaltens-/Gesundheitsprobleme der

Geschwister O ja Onein
Ehe-/Partnerprobleme O ja Onein
Ernste Krankheit/physische Erschépfung

der Mutter O ja Onein
Psychische Stérungen der Mutter O ja Onein
Arbeitsuberlastung der Mutter O ja Onein
Ernste Krankheit/physische Erschépfung

des Vaters O ja Onein
Psychische Stérungen des Vaters O ja Onein
Kontaktprobleme — soziale Isolation O ja Onein

Die Mutter hat keine Zeit fiir eigene Interessen O ja Onein
Der Vater hat keine Zeit firr eigene Interessen O ja Onein
Ernste Konflikte mit Verwandten

oder Bekannten O ja Onein

Familien-Adversitatsindex (FAI):
Frihe Elternschaft

(Mutter <20 Jahre alt bei der Geburt)

Enge Wohnverhaltnisse

(<15gm/Person im Haushalt)

Mutter oder Vater ohne qualifizierenden
Schulabschluss und/oder weiterfiihrende

Berufsausbildung

Mutter/Vater Einzelerzieher (ledig, geschieden

oder verwitwet) oder

kritisch-gespannte Partnerschaft

Vier oder mehr Kinder in der Familie

Heim- oder Fremdpflege fir das Kind nétig

Keine personalen Hilfen im Notfall

O ja

O ja

O ja

O ja

O ja

O ja

O ja

Onein

Onein

Onein

Onein

Onein

Onein

Onein

Psychopatholog. Verhaltnisse, die einer Behandlung bedurfen,

von KM oder KV geéaullert od.

vom Interviewer vermutet

Oja

Onein
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Code:

Ausgefullt von:

O Leiblicher Mutter

O Leiblichem Vater

O Stiefvater / Lebensgefahrte der Mutter
O Stiefmutter / Lebensgefahrtin des Vaters
O Anderem:

Die folgenden Fragen beziehen sich auf verschiedene Aspekte lhres eigenen
Lebens bzw. des Lebens lhres Kindes. Auf jede Frage gibt es mehrere
Antwortmoglichkeiten. Kreuzen Sie bitte jeweils die Zahl an, die lhre Antwort am
besten ausdrickt. Geben Sie auf jede Frage nur eine Antwort und lassen Sie keine
Frage aus.

Bitte beachten Sie, dass sich AUCH auf der RUCKSEITE der Blatter
Fragen befinden!

Vielen Dank!
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SOC-HD (Selbsteinschéitzung)

1. Meiner Meinung nach ist jeder fur sein eigenes Glick verantwortlich.

Vollig unzutreffend Vollig zutreffend
-2 -1 0 +1 +2
o O o o o

2. Oft passieren Dinge im Leben, die vollig unvorhersagbar sind.

Voéllig unzutreffend Vollig zutreffend
-2 -1 0 +1 +2
O O O O O

3. Ich bin ein Optimist.

Voéllig unzutreffend Vollig zutreffend
-2 -1 0 +1 +2
O O O O O

4. Ich frage mich haufig: ,Warum muss mir das gerade passieren?”

Vollig unzutreffend Vollig zutreffend
-2 -1 0 +1 +2
O O O O O

5. Ich liebe das Leben.

Voéllig unzutreffend Voéllig zutreffend
-2 -1 0 +1 +2
o o o o o

6. Auch wenn mir schlimme Dinge im Leben zustof3en, glaube ich dennoch, dass sich

alles zum Guten wendet.

Voéllig unzutreffend Vollig zutreffend
-2 -1 0 +1 +2
O O O O O
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7. Insgesamt habe ich den Eindruck, dass sich die Geschehnisse in meiner

Umgebung in meinem Sinne entwickeln.

Voéllig unzutreffend Vollig zutreffend
-2 -1 0 +1 +2
O O O O O

8. Ich habe die Dinge fest im Griff.

Vollig unzutreffend Vollig zutreffend
-2 -1 0 +1 +2
o o o o o

9. Ich glaube, dass ich fast jeder Lebensaufgabe gewachsen bin.

Véllig unzutreffend Véllig zutreffend
-2 -1 0 +1 +2
o o o o o

10. Ich kann mich als ,Steh-auf-Mannchen® bezeichnen.

Vollig unzutreffend Véllig zutreffend
-2 -1 0 +1 +2
O O O O O

11. Ich glaube, dass alles im Leben seinen Sinn hat.

Voéllig unzutreffend Vollig zutreffend
-2 -1 0 +1 +2
O O O O O

12. Mein Leben ist ein einziges Chaos, da sich jeden Tag Dinge oder Situationen

ereignen, die nicht vorhersehbar sind.

Véllig unzutreffend Véllig zutreffend

) -1 0 +1 +2
O O O O O
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13. Ich glaube, auf den Verlauf der Dinge in meiner Umwelt Einfluss nehmen zu

konnen.
Voéllig unzutreffend Vollig zutreffend
-2 -1 0 +1 +2
O O O O O

14. Ich fihle mich oft in meinem Tun und Handeln von meinen Mitmenschen

bestimmt.
Véllig unzutreffend Voéllig zutreffend
-2 -1 0 +1 +2
o o o o o

15. Manchmal zweifle ich am Sinn meines Lebens.

Vollig unzutreffend Vollig zutreffend
-2 -1 0 +1 +2
o O o o o

16. Meine Lebensauffassung ist generell sehr optimistisch.

Voéllig unzutreffend Vollig zutreffend
-2 -1 0 +1 +2
O O O O O

17. Im GrofRen und Ganzen habe ich gro3es Vertrauen in die Fahigkeiten und
Absichten unserer Politiker.

Véllig unzutreffend Voéllig zutreffend
-2 -1 0 +1 +2
o o o o o

18. Was mein zuklnftiges Leben anbelangt, bin ich sehr optimistisch.

Vollig unzutreffend Vollig zutreffend

-2 -1 0 +1 +2
O O O O O
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19. Ich glaube an das Sprichwort: ,Ligen haben kurze Beine.”
Vollig unzutreffend

Véllig zutreffend
-2 -1 0

+1 +2
O O O O O

20. Schon oft sind im Leben meine Plane durch unvorhersehbare Dinge oder
Ereignisse durchkreuzt worden.

Vollig unzutreffend Vollig zutreffend

+1 +2
o o o o o

-2 -1 0

21. Es gibt keine Gerechtigkeit auf der Welt.

Véllig unzutreffend Véllig zutreffend

-2 -1 0 +1 +2

o o o o o

22. Ich komme gut damit zurecht, dass manches in meinem Leben von bestimmten
Institutionen und Personen entschieden wird.

Voéllig unzutreffend Vollig zutreffend

-2 -1 0 +1 +2

o o o o o

23. Oft stehe ich fassungslos den Ereignissen in meinem Leben gegenuber.

Vollig unzutreffend Vollig zutreffend
-2 -1 0 +1 +2

o o o o o

24. Ich glaube, dass vieles im Leben vom Schicksal abhangt.

Véllig unzutreffend Véllig zutreffend

+1 +2
o o o o o

-2 -1 0
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25. Ich kann oft nicht verstehen, dass die Dinge sich so entwickeln und nicht anders.

Vollig unzutreffend Vollig zutreffend
-2 -1 0 +1 +2
o O o o o

26. Auch wenn es manchmal ganz anders aussieht, so fliigen sich doch auf lange

Sicht die Dinge in meinem Leben harmonisch zueinander.

Vollig unzutreffend Vollig zutreffend
-2 -1 0 +1 +2

o O o o o
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Nr.
Kurz-
form

*1

10

11

12

13

14

15

16

Parenting Stress Index (PSI)

Item

Mein Kind beschéftigt sich haufig ldnger als 10
Minuten mit einem Spiel oder einem Spielzeug.

Seit ich mein Kind habe, bin ich oft krank
gewesen.

Es gibt geniigend Menschen in meinem Freundes-
und Bekanntenkreis, die zeitweise die Betreuung
meines Kindes iibernehmen kénnen.

Wenn ich etwas fiir mein Kind tue, dann habe ich
manchmal das Gefiihl, dass es meine
Anstrengungen gar nicht recht anerkennt.

Jedes Mal, wenn mein Kind etwas verkehrt macht,
habe ich das Gefiihl, es ist eigentlich meine
Schuld.

Ich habe nicht mehr so viel Interesse an anderen
Menschen wie friiher.

Ich finde, mein Kind ist sehr launisch und leicht
erregbar.

Ich habe héufig das Gefiihl, dass ich nicht sehr gut
mit den Dingen zurechtkomme.

Ich kenne Menschen, die mir Zuversicht
vermitteln, wenn ich mich niedergeschlagen fiihle.

Es dauert manchmal lange, bis Eltern ein Gefiihl
der Ndhe und Wirme zu ihrem Kind entwickeln.

Es ist schwerer fiir mein Kind zu sorgen als fiir die
meisten Kinder.

Ich fiihle mich durch die Verantwortung als
Mutter/Vater manchmal eingeengt.

Seit das Kind da ist, verbringen mein
Partner/meine Partnerin und ich nicht so viel Zeit
gemeinsam wie ich mir wiinsche.

Mein Kind ist wesentlich aktiver als andere
Kinder.

Mein Kind reagiert sehr heftig, wenn etwas
passiert, das es nicht mag.

Mein Kind hat mehr Schwierigkeiten als andere
Kinder, sich zu konzentrieren und aufzupassen.

trifft
vollkommen
zu

®)

0]

trifft

cher
zu
(C)

(0]

(@)

nicht
sicher

3)

(0]

trifft
eher nicht
zu

)

o

trifft
gar nicht zu

1)

o
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Nr.
Kurz-
form

17

*18

19

20

*21

22

23

24

25

26

27
28

29

30

31

32

Item

Es fillt meinem Kind sehr schwer und es braucht
sehr lange, sich an neue Dinge zu gewdhnen.

Mein Kind gibt mir oft das Gefiihl, dass es mich
mag und gerne in meiner Nihe ist.

Wenn mein Kind sich schlecht benimmt oder zu
viel Unsinn macht, denke ich, dass ich etwas falsch
mache.

Ich habe oft das Gefiihl, dass andere Menschen
meines Alters meine Gesellschaft nicht besonders
mogen.

Mit der Erziehung und Pflege meines Kindes
komme ich gut klar und fiithle mich auch ziemlich
sicher dabei.

Ich bin manchmal enttduscht, wenn mein Kind
nicht gerne mit mir schmust.

Es fillt mir manchmal schwer, herauszufinden,
was mein Kind braucht.

Mein Kind tut einige Dinge, die mich stark
fordern.

Seit das Kind da ist, habe ich das Gefiihl, nicht
mehr das tun zu kdnnen, was mir Spall macht.

Ich kenne viele Menschen, mit denen ich meine
Freizeit verbringen kann.

Mein Kind ist anstrengend, weil es sehr aktiv ist.

Ich habe nicht mehr so viel Energie, Dinge zu tun,
die mir frither Spall gemacht haben.

Mein Kind hat mehr Schwierigkeiten als andere
Kinder, sich an Verédnderungen im Tagesablauf
oder in der hiuslichen Umgebung anzupassen.

Mein Kind gerit {iber die kleinsten Dinge leicht in
Aufregung.

Manchmal habe ich das Gefiihl, dass mein Kind
mich nicht mag und nicht in meiner Néhe sein will.

Ich kenne einige Menschen, die ich um
Unterstiitzung bitten kdnnte, wenn ich in eine
finanzielle Notlage geraten wiirde.

trifft
vollkommen
zu

)

(@)

trifft
eher

z
“4)

o

nicht
sicher

(3)

(¢

trifft
eher nicht

zu
@

0]

trifft
gar nicht zu

(M

0)
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Nr.
Kurz-
form

33

34
35

36

37

38

39

40

41

42

43

44

45

46

47

48

Item

Seit ich das Kind habe, habe ich viel weniger
Gelegenheiten, meine Freunde oder Freundinnen
zu treffen oder neue Freundschaften zu schlieBen.

Mutter/Vater zu sein ist schwerer als ich dachte.

Ich habe manchmal Zweifel, ob ich mit den
Aufgaben als Mutter/Vater fertig werde.

Es bedriickt mich manchmal, dass mein Kind
Dinge nicht so schnell lernt wie andere Kinder.

Es bedriickt mich, dass ich nicht immer so warme
Gefiihle fiir mein Kind habe, wie ich es mir
wiinschen wiirde.

Mein Kind stellt mehr Anforderungen an mich als
andere Kinder an ihre Eltern.

Ich habe oft das Gefiihl, dass die Bediirfnisse
meines Kindes mein Leben bestimmen.

Seit das Kind da ist, habe ich weniger Interesse an
Sex.

Im letzten halben Jahr war ich korperlich

erschopfter und hatte mehr Beschwerden als sonst.

Mein Kind ist hdufig unkonzentriert und leicht
ablenkbar.

Fir mein Kind ist es ein Problem, bei einem
Babysitter, bei Freunden oder Verwandten zu
bleiben.

Mein Kind macht selten etwas fiir mich, das mir
gut tut.

Ich habe manchmal ein schlechtes Gewissen
wegen der Gefiihle, die ich meinem Kind
gegeniiber habe.

Ich fiihle mich oft alleine und ohne
Freunde/Freundinnen.

Mein Kind ndrgelt und quengelt hdufiger als
andere Kinder.

Ich habe einige gute Freunde, mit denen ich iiber
personliche Probleme sprechen kann.

trifft
vollkommen
zu

®)

trifft
eher
zu

“4)

nicht
sicher

3)

trifft
eher nicht

z
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trifft
gar nicht zu

1
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Nr.
Kurz-
form

49

50

51

52

53
*54
55

56
57

58

59

60

61

62

63

64

Item

Manchmal bin ich dariiber enttduscht, dass mein
Kind nicht so viele Dinge kann wie andere Kinder
seines Alters.

Im Vergleich zu anderen Kindern ist mein Kind
sehr problematisch.

Wenn ich mir Sorgen um mein Kind mache oder
Probleme mit ihm habe, habe ich geniigend
Freunde und Bekannte, die ich um Rat fragen
kann.

Seit ich das Kind habe, unternehme ich nicht mehr
so viel gemeinsam mit meinem Partner/meiner
Partnerin.

Seit das Kind da ist, habe ich kaum Zeit fiir mich.
Kérperlich fiihle ich mich meistens gut.

Mein Kind ist mit seinen Gedanken héufig nicht
bei der Sache.

Mir scheint, mein Kind quengelt fast immer.

Manchmal habe ich das Gefiihl, dass mein Kind
nicht so oft lachelt wie andere Kinder.

Ich habe manchmal das Gefiihl, keine gute
Mutter/kein guter Vater zu sein.

Als ich jiinger war, fiihlte ich mich nicht zu
Kindern hingezogen und habe deshalb auch jetzt
das Gefiihl, mich nicht sehr gut in mein Kind
einfithlen zu kénnen.

Wenn mein Kind aufgeregt ist, ist es schwer zu
beruhigen.

Es gibt geniigend Menschen in meinem Freundes-
und Bekanntenkreis, die mir Anerkennung fiir
meine Arbeit als Mutter schenken.

Wenn ich dariiber nachdenke, was fiir eine Mutter/
ein Vater ich bin, fithle ich mich manchmal
schuldig oder schlecht.

Bei der Erziehung meines Kindes habe ich viel
mehr Probleme als ich erwartet hatte.

Durch das Kind sind mehr Probleme in meiner
Partnerschaft entstanden, als ich gedacht hitte.

trifft
vollkommen
zu

)

(@)

trifft
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z
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@
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trifft
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Nr. trifft trifft nicht trifft trifft
Kurz- Item vollkommen eher sicher eher nicht  gar nicht zu
form zu zu

z
®) “4) 3) () 1

65 Ich kenne einige Menschen, die mir meine
taglichen Verpflichtungen (z.B. Haushalt,
Einkaufen) fiir einige Zeit abnehmen kdnnten,
wenn ich in eine schwierige Situation gerate.

66 Ich gebe mehr von meinem eigenen Leben auf, um
den Bediirfnissen meines Kindes gerecht zu o o o (0] o
werden, als ich mir vorgestellt habe.

67 Manchmal bin ich dariiber enttduscht, dass mein
Kind Dinge vergessen hat, die es schon einmal
gelernt hatte, und dass es Verhaltensweisen zeigt,
die typisch fiir kleinere Kinder sind.

Wie gliicklich wiirden Sie Ihre Partnerschaft im Augenblick einschiitzen?

O sehr ungliicklich
O ungliicklich

O eher ungliicklich
O cher gliicklich

O gliicklich

O sehr gliicklich
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Ulmer Lebensqualitats-Inventar fur Eltern (ULQI)

Die folgenden Fragen beziehen sich auf lhr Befinden in den letzten 7 Tagen.

In der letzten Woche... M

s A

E N
N L C 0]
I T H F
E E M T

N A

L
1. ...war ich aktiv und voller Energie...........ccccueiiiiiiiiiiieee e 0 1 2 3
2. ...hatte ich korperliche Beschwerden............cccvviviiiiiiee e, 0 1 2 3
3. ...fihlte ich mich erschOpft........ccviiiiiii e 0 1 2 3
4. ...konnteich gut schlafen...........cccooiiiiiiiiie e 0 1 2 3
5. ...konnte ich QUL @SSEN......oiieii e 0 1 2 3
6. ...habe ich mich fit geflhlt......... ... 0 1 2 3
7. ...hatte ich SChMErzZen............coooomeeiie e 0 1 2 3
8. ...konnte ich mich gut konzentrieren.........cccccooovoeiecciiiiiie e 0 1 2 3
9. ...habe ich mir Sorgen gemacht..............coooiiiiiiiiie e 0 1 2 3
10. ...hatte ich Mihe, mich zu etwas aufzuraffen............cccceeeviiiiiiiiiiiiiiiee 0 1 2 3
11. ...war ich hoffnungsvoll und zuversichtlich.............c.cccccoeiiiiiiiiiiii 0 1 2 3
12. ...warich belastbar...........cooo oo 0 1 2 3
13. ...warich reizbar UNd NEIVOS............uueiiiieeeee e 0 1 2 3
14. ...konnte ich eigene Wiinsche und Bedirfnisse verwirklichen..................... 0 1 2 3
15. ...war ich niedergeschlagen und unglicklich.............c.ccccooiiiiiiiiinn . 0 1 2 3
16. ...hatte ich geniigend Gelegenheit, Freunde/ Bekannte zu treffen.............. 0 1 2 3
17. ...habe ich mich im Kreis meiner Familie wohl gefihlt..................ccccoo. 0 1 2 3
18. ...war mein Verhaltnis zu meinem(n) Kind(ern) zufrieden stellend.............. 0 1 2 3
19. ...war ich mit meiner Partnerschaft zufrieden............cccccceeeiiiieiiiieiieeel 0 1 2 3
20. ...hatte ich jemanden, mit dem ich vertrauensvoll reden konnte................. 0 1 2 3
21. ...geriet ich schnell in Streit und Auseinandersetzungen.................ccc.uo..... 0 1 2 3
22. ...war ich im Beruf/ Haushalt voll leistungsfahig..........c.c..cccccooviiiiiiinnnnnn.n. 0 1 2 3
23. ...konnte ich die wichtigsten anstehenden Aufgaben erledigen................... 0 1 2 3
24. ...hat mich die Betreuung meines Kindes stark belastet.............................. 0 1 2 3
25. ...hatte ich ausreichend Zeit fir mich persénlich.................ccccccovnnnnn. 0 1 2 3
26. ...hatte ich gentigend Zeit fir meinen Partner..........ccccccceveeeeiiiiiiciiieeen. 0 1 2 3
27. ...fuhlte ich mich durch die Krankheit/ Stérung meines Kindes belastet...... 0 1 2 3
28. ...konnten wir uns in der Familie gegenseitig unterstitzen......................... 0 1 2 3
29. ...konnten wir in der Familie offen miteinander reden..............cccccoeeeeeernnn. 0 1 2 3

ams —

I A R T T N N N R N N G T T R R

Wie wiirden Sie lhren derzeitigen eigenen Gesundheitszustand bezeichnen (bitte ankreuzen)
0 — schlecht 1 — weniger gut 2- gut 3 — sehr gut 4 — ausgezeichnet




Anhang A. Fragebogenset der Eltern

< ccgcbogz

8 - 16 Jahre

Elternversion KINDLR

_?_\’

n zur Lebensqualitdt von Kindern & Jugendy;

Che "

1. Kérperliches Wohlbefinden

In der letzten Woche ... nie selten mﬁ,:-';lh' oft immer
.. hat mein Kind sich krank geflihit O O O O O
2. .. hatte mein Kind Kopfschmerzen O O O O O
oder Bauchschmerzen
3. . war mein Kind mide und schlapp O | O O O
.. hatte mein Kind viel Kraft und O O O O (-
Ausdauer
2. Seclisches Wohlbefinden
in der letzten Woche ... nie selten mﬁ::;h' oft immer
1. .. hat mein Kind viel gelacht und Spal O O O O o
gehabt
.. hatte mein Kind zu nichts Lust | o | o O o | o
. hat mein Kind sich alleingefunt | O | O = o | o
.. hat mein Kind sich éngstlich oder
unsicher geflhlt = - 0 = -
3. Selbstwert
in der letzten Woche ... nie selten mﬁ:;h' oft immer
1. .. war mein Kind stolz auf sich O O O O O
2 .. fihlte mein Kind sich wohl in seiner O O O O O
Haut
3. .. mochte mein Kind sich selbstleiden | O | O = o | o
. hatte meinKindvieleguteldeen | O | O O o | o
4. Familie
In der letzten Woche ... nie selten mg,:-'a':ih' oft immer
1. ... hat mein Kind sich gut mit uns als
Eltern verstanden = = - = =
2. ... hat mein Kind sich zu Hause wohl
gefuhit = = = = -
3 ... hatten wir schlimmen Streit zu ‘ - ‘ - ‘ -
Hause
4. ... flhlte mein Kind sich durch mich O
bevormundet

© Kid & Kiddo-Kindl® (proxy)/ Elternversion / 8-16 Jahre / Ravens-Sieberer & Bullinger / 2000 / Seite 2
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5. Freunde
In der letzten Woche ... nie selten m;n;h- oft immer
1. .. hat mein Kind etwas mit Freunden
zusammen gemacht = = = = =
> .. ist mein Kind t:e| anderen ,gut O C - O O
angekommen
3. .. hat mein Kind sich gut mit seinen O C - O O
Freunden verstanden
4, .. hatte mgin Kind Idas Geflhl, dass es O O O O O
anders ist als die anderen
6. Schule
In der letzten Woche, in der mein Kind in i manch- i
der Schule war, ... nie selten mal oft immer
1. .. hat mein Kind die Schulaufgaben
gut geschafft - - O - -
2. .. hat meinem Kind der Unterricht O C - O O
Spal gemacht
3. .. hat mein Kind sich Sorgen um seine O C - O O
Zukunft gemacht
4. .. hatte mein Kind Angst vor
schlechten Noten - - = - -

7. Ist Ihr Kind gerade im Krankenhaus oder hat es eine langere Krankheit?
O Nein

dann ist der Fragebogen

O Ja

beantworten Sie bitte
die ndchsten 6 Fragen

nun zu ende

In der letzten Woche ... nie selten mra_annaclh- oft immer

1. .. hatte mein Kind Angst, die

Erkrankung kénnte schlimmer O O a O O

werden
2. .. war mein Kind wegen der

Erkrankung traurig = = - = =
3. .. Kam mein Kind mit der Erkrankung

gut zurecht = = = = -
4. ... habe ich mein Kind wegen der

Erkrankung so behandelt, als ob es O O O O O

ein kleines Kind wére
5. .. wollte mein Kind, dass keiner etwas

von der Erkrankung merkt = - = = =
6. ... hat mein Kind wegen der

Erkrankung in der Schule etwas O O O O O

verpasst

Vielen Dank fir Ihre Mitarbeit!
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Fragebogen zur elterlichen Krankheitsbewiltigung
Coping Health Inventory for Parents (CHIP-D)

Dieser Fragebogen enthilt verschiedene Moglichkeiten, wie Eltern eine chronische
Krankheit/Storung ihres Kindes bewiltigen kdnnen.

Bitte geben Sie fiir jede Bewiltigungsweise, die Sie verwendet haben oder derzeit verwenden,
an, wie hilfreich sie fiir Sie war bzw. ist.

Bitte kreuzen Sie eine Nummer an!

3 = sehr hilfreich,

2 = etwas hilfreich,

1 = kaum hilfreich,

0 = gar nicht hilfreich.
Bitte geben Sie fiir jede Bewiltigungsmoglichkeit, die Sie bislang nicht eingesetzt haben, an:

() = habe ich nicht ausprobiert

{} = war nicht moglich
1. Die Stabilitiit der Familie aufrechterhalten 0 1 2 3 () {1}
2. Beziehungen und Freundschaften pflegen, die mir das 0 1 2 3 ) {1}
Gefiihl geben, wichtig und geachtet zu sein
3. Meinem Partner (auch Expartner) vertrauen, daf 0 1 2 3 () {1}
er/sie mich und mein(e) Kinder unterstiitzt
4. Schlafen 0 1 2 3 () {1}
5. Beim Klinikbesuch mit dem Personal (Arzt, 0 1 2 3 () {1}
Pflegepersonal, Psychologe, Sozialarbeiterin) sprechen
6. Daran glauben, dafl es meinem Kind bald besser geht 0 1 2 3 () {}
7. Berufstitig sein 0 1 2 3 ) {}
8. Stiirke zeigen 0 1 2 3 ) {}
9. Geschenke fiir mich oder andere Familienmitglieder 0 1 2 3 () {}
kaufen
10. Mit anderen Personen/Eltern in ihnlicher Lage 0 1 2 3 () {}
sprechen
11. Die medizinischen Gerite zu Hause in Ordnung 0 1 2 3 () {}
halten
12. Essen 0 1 2 3 ) {}
13. Andere Familienmitglieder zur Mithilfe im Haushalt 0 1 2 3 () {}
anhalten
14. Mich zuriickziehen 0 1 2 3 ) {}
15. Mit dem Arzt iiber meine Sorgen um mein krankes 0 1 2 3 () {1}
Kind sprechen
16. Darauf vertrauen, daBl die Klinik (das 0 1 2 3 () {1}
Behandlungszentrum) im besten Interesse meiner
Familie handelt
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17. Enge Beziehungen zu anderen Menschen aufbauen 0 1 2 3 () {1}
18. An Gott glauben 0 1 2 3 ) {}
19. Mich selbst als Person weiterentwickeln 0 1 2 3 () {1}
20. Mit anderen Eltern in vergleichbarer Situation 0 1 2 3 () {1}
sprechen und von ihren Erfahrungen lernen

21. In der Familie mit allen etwas gemeinsam machen 0 1 2 3 () {1}
22. Zeit und Kraft in den Beruf investieren 0 1 2 3 () {1}
23. Daran glauben, daB mein Kind die bestmégliche 0 1 2 3 ) {1}
medizinische Behandlung erhilt

24. Freunde nach Hause einladen 0 1 2 3 ) {}
25. Dariiber lesen, wie andere Menschen in meiner 0 1 2 3 () {}
Situation damit umgehen

26. Mit Verwandten etwas unternehmen 0 1 2 3 () {}
27. Mehr Selbstvertrauen und Unabhiingigkeit 0 1 2 3 ) {}
entwickeln

28. Daran denken, daf ich vieles habe, fiir das ich 0 1 2 3 () {}
dankbar sein kann

29. Hobbies (Kunst, Musik, Sport usw.) betreiben 0 1 2 3 () {1}
30. Freunden und Nachbarn unsere Familiensituation 0 1 2 3 ) {1}
erliutern, damit sie uns verstehen

31. Unser krankes Kind ermutigen, unabhiingiger zu 0 1 2 3 () {1}
werden

32. Auf mein Aufleres achten, gepflegt bleiben 0 1 2 3 () {1}
33. Mit Freunden etwas unternehmen (Parties uws.) 0 1 2 3 ) {1}
34. RegelmiiBig mit meinem Partner ausgehen 0 1 2 3 () {1}
35. Sicherstellen, daB die verordnete Behandlung 0 1 2 3 ) {1}
(Medikamente usw.) zu Hause tiiglich eingehalten wird

36. Die Beziehung zu meinem Partner enger gestalten 0 1 2 3 () {1}
37. Mir selbst erlauben, auch einmal édrgerlich zu sein 1 2 () {1}
38. Mich verstirkt meinem Kind/meinen Kindern 0 1 2 3 ) {1}
widmen

39. Mit jemandem (auBer Arzt oder Psychologe) iiber 0 1 2 3 () {}
meine Gefiihle sprechen

40. Mebhr iiber die Krankheit meines Kindes lesen 0 1 2 3 () {}
41. Uber personliche Gefiihle und Angste mit meinem 0 1 2 3 () {}
Partner reden

42. Freimachen von hiuslichen Verpflichtungen, um 0 1 2 3 ) {}
mich zu erholen

43. Mein krankes Kind regelmiBig in der Klinik/im 0 1 2 3 ) {}
Behandlungszentrum vorstellen

44. Darauf vertrauen, dal immer alles gut geht 0 1 2 3 () {1}
45, Etwas mit meinen Kindern unternehmen 0 1 2 3 () {1}
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Fragebogen zu Stirken und Schwichen (SDQ-D)

Die folgenden Aussagen beziehen sich auf das Verhalten Ihres Kindes in den letzten 6
Monaten.

Nicht Teilweise Eindeutig
zutreffend zutreffend zutreffend

1. Riicksichtsvoll O O O
2. Unruhig, iiberaktiv, kann nicht lange stillsitzen O O O
3. Klagt héufig tiber Kopfschmerzen, 0 O 0
Bauchschmerzen oder Ubelkeit
4. Teilt gerne mit anderen Kindern (Siiligkeiten,
. . O O O
Spielzeug, Buntstifte usw.)
5. Hat oft Wutanfille; ist aufbrausend | | O
6. Einzelginger; spielt meist alleine O | |
7. Im allgemeinen folgsam; macht meist, was
O O O
Erwachsene verlangen
8. Hat viele Sorgen; erscheint hiufig bedriickt O O |
9. Hilfsbereit, wenn andere verletzt, krank oder
. . O O O
betriibt sind
10. Stindig zappelig O O O
11. Hat wenigstens einen guten Freund oder eine O - O
gute Freundin
12. Streitet sich oft mit anderen Kindern oder
. . . O O O
schikaniert sie
13. Oft ungliicklich oder niedergeschlagen; O O O
weint hdufig
14. Im allgemeinen bei anderen Kindern beliebt O O O
15. Leicht ablenkbar, unkonzentriert O | O
16. Nervos oder anklammernd in neuen Situationen;
. . O O O
verliert leicht das Selbstvertrauen
17. Lieb zu jiingeren Kindern O | |
18. Liigt oder schwindelt hdufig O O O
19. Wird von anderen gehinselt oder schikaniert O O O
20. Hilft anderen oft freiwillig (Eltern, Lehrern
. O O O
oder anderen Kindern
21. Denkt nach, bevor er/sie handelt O | O
22. Stiehlt zu Hause, in der Schule oder anderswo O O |
23. Kommt besser mit Erwachsenen aus als mit
. O O O
Kindern
24. Hat viele Angste; fiirchtet sich leicht O O O

25. Fiihrt Aufgaben zu Ende; gute Konzentrations-
spanne
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Dieser Fragebogen befasst sich mit lhrem Verhalten und Erleben in bestimmten Situationen. lhre
Aufgabe besteht darin, zu Uberlegen, wie Sie sich in der jeweiligen Situation wahrscheinlich verhalten
oder was Sie wahrscheinlich flihlen oder denken wirden.

Stellen Sie sich bitte vor, dass Sie die betreffende Situation, verteilt Gber einen langeren Zeitraum von
Wochen, Monaten oder Jahren, 5-mal

erleben. Bitte teilen Sie mit, in wie vielen dieser funf Falle Sie sich dann in der beschriebenen Weise
verhalten wiurden: ,in keinem von funf Fallen® (0), ,in einem von finf Fallen® (1), ,in zwei von funf
Fallen® (2) usw. bis zu ,in funf von funf Fallen® (5).

1. Beispiel:

Wenn ich Geburtstag habe, lade ich ... meine Freunde (Freundinnen) ein.

E m E E E Eln ......... von 5 Fallen

Vielen Dank!

in ... von 5 Fallen

[4]

001 Wenn ich erfahre, dass mich jemand nicht mag, belastet
michdas ... Sehr ...

[«]

002 Fehler der Vergangenheit beschaftigen mich ... auch

heute noch ... |E|
003 Wenn mich jemand ablehnt, bin ich ... sehr verletzt ....... E
004 Es verbittert mich ... zu sehen, dass anderen vieles in

den SchoR fallt .........oeiriiii e

005 Ich arbeite ... besonders gern mit Menschen zusammen,
die mir sagen, was ich machen soll ...........................

006 Bei mir kann Freude ... schnell in Traurigkeit umkippen
und umgekehrt ... .. ..o

(o] [e]

007 An ganz normalen Tagen fiihle ich mich ... schon morgens
nach dem Aufstehen korperlich irgendwie unwohl ................

N ) N N N C R e
L e e e N S R e

) £ £ B £ T B IS I
[«] [+]

e ) e Y e Y N A
] ) e e 1 1 B ) R )
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008

009

010

011

012

013

014

015

016

017

018

019

020

021

Wenn ich mich mit einer Person, die mir sehr viel bedeutet,
streite, bekomme ich ... Angst, dass sie mich verlassen kénnte

Ich gerate ... in Panik, wenn sich mein Partner (Partnerin) sehr
angeregt mit einer anderen Frau (Mann) unterhalt ....

Wenn ich alleine bin, denke ich ... Gber Situationen nach,

in denen ich mich falsch verhalten habe .........................o.il

Im Alltag leide ich ... unter meinen korperlichen Beschwerden ...

Ich flihle mich ... auch ohne besondere Belastung

schlapp und MUAe .......ooiniiiii

Mir nahe stehende Personen bezeichnen mich ... als launisch ...

Wenn ich angestrengt tUber etwas nachdenke, habe ich ... das

Geflihl, mein Kopf sei volligleer ...........ccoooiiiiiiiiiiiiieen,

Wenn ich Uber mein Leben nachdenke,

empfinde ich ... Bitterkeit ...

Wenn mein Partner (Partnerin) zur verabredeten Zeit nicht

nach Hause kommt, tauchen ... furchtbare Bilder in mir auf .......

Wenn ich kritisiert werde, bin ich am Boden zerstort ...............

Wenn ich um etwas gebeten werde, erfille ich ... den
Wunsch, auch wenn ich ausgenutzt werde ..........................

Ein Abend, auf den ich mich sehr gefreut habe, kann
mir durch eine Kleinigkeit verdorben werden .........................

In guten Gesprachen mit Bekannten passiert es mir ..., dass
ich unkonzentriert bin und nur begrenzt folgen kann ............

Wenn ich sehe, wie leicht es die anderen im Leben
haben, flhle ich mich ... vom Leben betrogen ..................

I ) e ) B ) B ) B ) A N N

(=]

[=]
T 1 1 O e o e O e ) e Y e Y e N

[0 Y ) B B 5% 5% 5% 5% B 51 B ) B U B Y B I

][] [ [ L] [l [

(-]
[~]
[«]
(2]
(]

in ... von 5 Fallen

(o] o] [e] [«

HH

(4]

N T I I I o O 0 e Y B £ B ) I Y I EY B
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022

023

024

025

026

027

028

029

030

031

032

033

034

035

Belastet mich ein Problem, kann ich ... an nichts anderes

AENKEN ..o

Um anderen einen Gefallen zu tun, handle ich ... gegen

meine eigenen WUNSChe ...........ccoeiiiiiiiiiiiii e,

Es fallt mir ... schwer, mich flr etwas zu entscheiden, da

sich meine Gedanken dazu rasch andern kénnen ................

Ich habe ... Probleme, meine Gedanken langere Zeit auf

eine Aufgabe zurichten ...

Wenn ich sehe, wie viel besser es anderen Menschen geht,
habe ich ... das Geflihl das Leben ist ungerecht zu mir ..........

Ich lehne mich .. gerne an starkere Menschen an .................

Wenn ich Sorgen oder Probleme habe, leide ich ... an

kdrperlichem Unwohlsein ...,

Wenn andere mich nicht leiden kdnnen, fihle ich

mich ...schlecht ...,

Uber bereits getroffenen Entscheidungen griible

ich ..., ob ich nicht das Falsche gewahlt habe ......................

In schwierigen Situationen habe ich ... das Gefuhl, ohne

fremde Hilfe/ Unterstlitzung Gberfordert zu sein ..................

Wenn ich mich einer anstrengenden geistigen Tatigkeit

zuwende, werde ich schnellmide ..o,

Wenn ich seelischen Belastungen augesetzt bin, werde

ICh .. KraNK ...

Um mein Leben zu meistern, brauche ich ...

die Unterstitzung anderer...........c.covviiiiiiiiiiiicee

Es beschéaftigt mich ... sehr, wenn Menschen negativ

auf mich reagieren ...........oooiiiiiii i

(=]

(=] [=]

T ) B ) B ) B ) e N 1 B

N e e e e e e e e L = I e 0 B ) D Y B
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[+]
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036

037

038

039

040

041

042

043

044

045

046

047

048

Wenn ich etwas erklare, kommt es ... vor, dass ich den

Faden Verliere ..........oouieiei e

Ich lasse mich ... von anderen Uiberreden, Ja zu sagen,

obwohl ich Nein sagen méchte ...,

Wenn etwas schief |auft, habe ich ... das Gefiihl, dass

alles gegenmichist ... ...

Wenn ich hére, dass mich jemand unsympathisch findet,

zweifleich ...anmir . ...

Wenn ich morgens aufstehe, fiihle ich mich ... wie

GEradert ...

Wenn jemand meinen Gedankengang unterbricht, fallt es

mir ... schwer, diesen wieder aufzunehmen ........................

Ich kann ... sehrlaunischsein .................ocoi,

Wenn ich eine fiir mich wichtige Entscheidung zu treffen

habe, lehne ich mich ... gerne an die Urteile andereran ........

Mit der Drohung, mich zu verlassen, kann man

mich sehr einschiichtern ...

Wenn ich alleine Verantwortung ibernehmen soll, fiihle

ichmich ...unwohl ... ...,

Wenn mein Partner (Partnerin) und ich streiten, liegt

es ... daran, dass ich launisch bin ..........ccoooiiiiiiiiiiis.

Wenn ich das Gliick anderer sehe, fiihle ich mich ... be-

nachteiligt ..o

Wenn mich jemand fragt, wie es mir geht, muss ich ... ehrlicher-
weise antworten, dass es mir gesundheitlich nicht so gut geht

Herzlichen Dank fiir Ihre Mitarbeit

[=]

=] [ [ [
e e e e e e e L I e e Y e e e e B Y e e

[o]

in ... von 5 Fallen
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Sehr geehrte Familie ...!

Vielen Dank, dass Sie sich bereit erklart haben, an unserer Studie teilzunehmen!

Anbei finden Sie

eine ausfihrliche Information Uber Ziel und Ablauf der Studie (eine fir Sie und
eine fur Ihr Kind),

einen Bogen fir persdnliche Angaben (wie Schwangerschaft, Geburt, Entwicklung
Ihres Kindes und zur Familie)

zwei Fragebogensets fiir Sie als Eltern (eines flr die Mutter/Stiefmutter und eines
fur den Vater/Stiefvater des Kindes),

einen kurzen Fragebogen fiir Ihr Kind sowie

ein adressiertes Ricksendekuvert.

Wir bitten Sie, die Fragebdgen und den Bogen mit den persénlichen Angaben

auszufiillen und mit dem bereits adressierten Riicksendekuvert binnen 14 Tagen an

uns zurlickzuschicken. Briefmarke missen Sie keine aufkleben, da die Postgebihr von

uns tubernommen wird.

Sollten Sie bis Anfang Marz einen Termin in der Stoffwechselambulanz haben, kénnen

Sie die ausgeflillten Frageb6gen auch einfach mitbringen.

Herzlichen Dank!

©
Mag. Marion Herle Daniela Schuh
Klinische Psychologin und Psychologin in Ausbildung
Gesundheitspsychologin Studienmitarbeiterin

Psychotherapeutin i. A. (Systemische Familientherapie)
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Anhang B. Itemzuordnung zu den Skalen des Parenting

Stress Index (PSI)

Kindbereich:

Hyperaktivitiat/Ablenkbarkeit

1. Mein Kind beschéftigt sich héufig lianger als 10 Minuten mit einem Spiel oder einem
Spielzeug®.

14. Mein Kind ist wesentlich aktiver als andere Kinder.

16. Mein Kind hat mehr Schwierigkeiten als andere Kinder, sich zu konzentrieren und
aufzupassen.

27. Mein Kind ist anstrengend, weil es sehr aktiv ist.

42. Mein Kind ist hdufig unkonzentriert und leicht ablenkbar.

55. Mein Kind ist mit seinen Gedanken héufig nicht bei der Sache.

Stimmung

7. Ich finde, mein Kind ist sehr launisch und leicht erregbar.

47. Mein Kind ndrgelt und quengelt hdufiger als andere Kinder.

56. Mir scheint, mein Kind quengelt fast immer.

Akzeptierbarkeit

22. Ich bin manchmal enttduscht, wenn mein Kind nicht gerne mit mir schmust.

36. Es bedriickt mich manchmal, dass mein Kind Dinge nicht so schnell lernt wie andere Kinder.

49. Manchmal bin ich dariiber enttduscht, dass mein Kind nicht so viele Dinge kann wie andere
Kinder seines Alters.

57. Manchmal habe ich das Gefiihl, dass mein Kind nicht so oft lichelt wie andere Kinder.

67. Manchmal bin ich dariiber enttiuscht, dass mein Kind Dinge vergessen hat, die es schon
einmal gelernt hatte, und dass es Verhaltensweisen zeigt, die typisch fiir kleinere Kinder sind.

Anforderungen

11. Es ist schwerer fiir mein Kind zu sorgen als fiir die meisten Kinder.

24. Mein Kind tut einige Dinge, die mich stark fordern.

38. Mein Kind stellt mehr Anforderungen an mich als andere Kinder an ihre Eltern.

50. Im Vergleich zu anderen Kindern ist mein Kind sehr problematisch.

* Rot geschriebene Items wurden eliminiert
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Anpassungsfahigkeit

15. Mein Kind reagiert sehr heftig, wenn etwas passiert, das es nicht mag.

17. Es fallt meinem Kind sehr schwer und es braucht sehr lange, sich an neue Dinge zu gewo6hnen.

29. Mein Kind hat mehr Schwierigkeiten als andere Kinder, sich an Verdnderungen im
Tagesablauf oder in der hauslichen Umgebung anzupassen.

30. Mein Kind gerét iiber die kleinsten Dinge leicht in Aufregung.

43. Fiir mein Kind ist es ein Problem, bei einem Babysitter, bei Freunden oder Verwandten zu
bleiben.

60. Wenn mein Kind aufgeregt ist, ist es schwer zu beruhigen.

Eltern-Kind-Interaktion/Verstirkung fur die Eltern

4. Wenn ich etwas fir mein Kind tue, dann habe ich manchmal das Gefiihl, dass es meine
Anstrengungen gar nicht recht anerkennt.

18. Mein Kind gibt mir oft das Gefiihl, dass es mich mag und gerne in meiner Néhe ist.

31. Manchmal habe ich das Gefiihl, dass mein Kind mich nicht mag und nicht in meiner Ndhe sein
will.

44. Mein Kind macht selten etwas fiir mich, das mir gut tut.

Elternbereich:

Elterliche Bindung

10.

23.
37.

59.

Es dauert manchmal lange, bis Eltern ein Gefiihl der Ndhe und Wérme zu ihrem Kind
entwickeln.

Es fallt mir manchmal schwer, herauszufinden, was mein Kind braucht.

Es bedriickt mich, dass ich nicht immer so warme Gefiihle fiir mein Kind habe, wie ich es mir
wiinschen wiirde.

Als ich jiinger war, fiihlte ich mich nicht zu Kindern hingezogen und habe deshalb auch jetzt
das Gefiihl, mich nicht sehr gut in mein Kind einfiihlen zu kénnen.

Soziale Isolation

6.
20.

33.

46.

Ich habe nicht mehr so viel Interesse an anderen Menschen wie frither.

Ich habe oft das Gefiihl, dass andere Menschen meines Alters meine Gesellschaft nicht
besonders mogen.

Seit ich das Kind habe, habe ich viel weniger Gelegenheiten, meine Freunde oder Freundinnen
zu treffen oder neue Freundschaften zu schlieflen.

Ich fithle mich oft alleine und ohne Freunde/Freundinnen.

Zweifel an der elterlichen Kompetenz

8.
21.

34.

Ich habe haufig das Gefiihl, dass ich nicht sehr gut mit den Dingen zurechtkomme.

Mit der Erziehung und Pflege meines Kindes komme ich gut klar und fiithle mich auch ziemlich
sicher dabei.

Mutter/Vater zu sein ist schwerer als ich dachte.
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35.
58.
63.

Ich habe manchmal Zweifel, ob ich mit den Aufgaben als Mutter/Vater fertig werde.
Ich habe manchmal das Gefiihl, keine gute Mutter/kein guter Vater zu sein.
Bei der Erziehung meines Kindes habe ich viel mehr Probleme als ich erwartet hatte.

Depression

5.

19.

45.

62.

Jedes Mal, wenn mein Kind etwas verkehrt macht, habe ich das Gefiihl, es ist eigentlich meine
Schuld.

Wenn mein Kind sich schlecht benimmt oder zu viel Unsinn macht, denke ich, dass ich etwas
falsch mache.

Ich habe manchmal ein schlechtes Gewissen wegen der Gefiihle, die ich meinem Kind
gegeniiber habe.

Wenn ich dariiber nachdenke, was fiir eine Mutter/ein Vater ich bin, fithle ich mich manchmal
schuldig oder schlecht.

Gesundheitliche Beeintriachtigung

2.

28.
41.
54.

Seit ich mein Kind habe, bin ich oft krank gewesen.

Ich habe nicht mehr so viel Energie, Dinge zu tun, die mir frither Spall gemacht haben.

Im letzten halben Jahr war ich kdrperlich erschopfter und hatte mehr Beschwerden als sonst.
Korperlich fiihle ich mich meistens gut.

Personliche Einschriankungen

12.
25.
39.
53.
66.

Ich fithle mich durch die Verantwortung als Mutter/Vater manchmal eingeengt.

Seit das Kind da ist, habe ich das Gefiihl, nicht mehr das tun zu kdénnen, was mir Spal3 macht.
Ich habe oft das Gefiihl, dass die Bediirfnisse meines Kindes mein Leben bestimmen.

Seit das Kind da ist, habe ich kaum Zeit fiir mich.

Ich gebe mehr von meinem eigenen Leben auf, um den Bediirfnissen meines Kindes gerecht zu
werden, als ich mir vorgestellt habe.

Beeintrichtigung der Partnerschaft

13.

40.
52.

64.

Seit das Kind da ist, verbringen mein Partner/meine Partnerin und ich nicht so viel Zeit
gemeinsam wie ich mir wiinsche.

Seit das Kind da ist, habe ich weniger Interesse an Sex.

Seit ich das Kind habe, unternehme ich nicht mehr so viel gemeinsam mit meinem
Partner/meiner Partnerin.

Durch das Kind sind mehr Probleme in meiner Partnerschaft entstanden, als ich gedacht hétte.

Verfiigbarkeit sozialer Unterstiitzung:

3.

9.
26.
32.

Es gibt geniigend Menschen in meinem Freundes- und Bekanntenkreis, die zeitweise die
Betreuung meines Kindes iibernechmen kénnen.

Ich kenne Menschen, die mir Zuversicht vermitteln, wenn ich mich niedergeschlagen fiihle.

Ich kenne viele Menschen, mit denen ich meine Freizeit verbringen kann.

Ich kenne einige Menschen, die ich um Unterstiitzung bitten konnte, wenn ich in eine
finanzielle Notlage geraten wiirde.
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48.
51.

61.

65.

Ich habe einige gute Freunde, mit denen ich {iber personliche Probleme sprechen kann.

Wenn ich mir Sorgen um mein Kind mache oder Probleme mit ihm habe, habe ich geniigend
Freunde und Bekannte, die ich um Rat fragen kann.

Es gibt genligend Menschen in meinem Freundes- und Bekanntenkreis, die mir Anerkennung
fiir meine Arbeit als Mutter/Vater schenken.

Ich kenne einige Menschen, die mir meine tdglichen Verpflichtungen (z.B. Haushalt,
Einkaufen) fiir einige Zeit abnehmen konnten, wenn ich in eine schwierige Situation gerate.
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Anhang C.

1. SOC-HD

Zuverlassigkeitsstatistik

Anzahl der
ltems

Cronbach’s
Alpha

.8952 18

Gesamt-ltemstatistik

Itemreliabilititen (Miitterdaten)

ist optimistisch

Skalenmittel- . - Cronbach’s
wert. wenn Skalenvarianz, Korrigierte Aloha. wenn
It’em wenn ltem Item-Skala- P Itém
weggelassen Korrelation

weggelassen weggelassen
Ich bin ein Optimist 63.00 113.64 5702 .8890
Warum muss mir das 64.09 110.42 4541 8938
gerade passieren
Ich liebe das Leben 62.39 114.67 .5643 .8895
Alles wendet sich zum 62.68 112.24 6185 8875
Guten
Geschehnisse in meiner
Umgebung entwickeln sich 63.26 111.02 .6659 .8860
in meinem Sinne
ich habe die Dinge festim 63.16 112.63 5768 8886

riff
Ich bin fast jeder 63.23 109.37 6353 8863
Lebensaufgabe gewachsen
:\j*.‘. bin ein Steh-auf- 62.93 112.47 5447 8894
annchen

Alles im Leben hat seinen 62.70 116.12 3708 8947
Sinn
Mein Leben ist ein einziges 6294 111.04 5322 8899
Chaos
Ich kann auf den Verlauf 63.28 118.29 3050 8961
der Dinge Einfluss nehmen
Ich flihle mich von meinen 63.93 112.49 4205 8943
Mitmenschen bestimmt
Ich zweifle am Sinn meines 63.17 105.53 6485 8858
Lebens
Meine Lebensauffassung 62.87 109.64 7052 8845
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Bzgl. meines zukiinftigen

Lebens bin ich sehr 62.89 114.41 5712 .8893
optimistisch
Oft stehe ich fassungslos
den Ereignissen meines 63.71 106.28 .6630 .8851
Lebens gegeniiber
Ich kann oft nicht verstehen
wie sich die Dinge 64.03 113.22 4257 .8937
entwickeln
Die Dinge in meinem Leben
fugen sich harmonisch 62.86 114.71 .5383 .8900
zueinander
2. PSI
Zuverlassigkeitsstatistik
Cronbach’'s Anzahl der
Alpha ltems
.9589 53
Gesamt-ltemstatistik
Skalenmittel- . - Cronbach’s
Skalenvarianz, Korrigierte
wert, wenn Alpha, wenn
wenn ltem ltem-Skala-
I weggelassen Korrelation Il
weggelassen weggelassen
Seit das Kind da ist, war ich 119.36 1367.54 4444 9585
oft krank
Kind erkennt 118.59 1361.34 4588 9585
Anstrengungen nicht an
Wenn Kind etwas verkehrt 118.91 1364.94 4211 9586
macht, ist es meine Schuld
Weniger Interesse an 118.88 1352.35 4980 9583
anderen Menschen
Kind ist launisch und leicht 118.39 1351 44 5045 9583
erregbar
ch komme nicht sehr gut 118.89 1343.88 6688 9576
mit den Dingen zurecht
Schwerer filr mein Kind zu 119.32 1349.69 6291 9578
sorgen als fur andere
. . ) 118.96 1360.71 4914 .9583
Ich fiihle mich eingeengt
Verbringe weniger Zeit mit 118.28 1361.78 3881 9588

dem Partner
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118.34 1346.84 .4928 .9584
Kind ist aktiver als andere

118.01 1329.37 .6872 9575
Kind reagiert sehr heftig
Kind hat Schwierigkeiten 118.43 1332.97 6486 9577
sich zu konzentrieren
Kind braucht lange um sich
an neue Dinge zu 118.87 1352.17 5193 .9582
gewohnen
Wenn Kind sich schlecht
benimmt, mache ich etwas 118.79 1369.29 4349 .9585
falsch
Andere mdégen meine
Gesellschaft nicht 119.57 1378.01 .3990 .9586
Ich komme gut mit der
Erziehung meines Kindes 119.29 1370.40 4444 .9585

klar

Es fallt mir schwer
herauszufinden was mein 118.95 1357.89 .5739 .9580
Kind braucht

Kind tut Dinge, die stark

118.07 1352.70 .5037 .9583
fordern
Seit Kind da ist, kann ich
weniger Dinge tun, die 118.92 1354.31 .5620 .9581
Spal® machen
o 118.47 1337.96 .6068 .9578
Kind ist anstrengend
) . 118.39 1326.54 .7235 9573
Ich habe wenig Energie
) . ) 118.64 1338.18 6157 .9578
Kind regt sich leicht auf
119.61 1364.59 .5547 .9582
Kind mag mich nicht
Weniger Gelegenheit 118.43 1356.73 4487 9586
Freunde zu treffen
Mutter zu sein ist schwerer 118.66 1364 52 4073 9587
als gedacht
Zweifel, ob ich mit
Aufgaben fertig werde 118.89 1350.60 .6288 .9578
Es bedruickt mich, dass 119.08 1342.85 6246 9578

Kind nicht so schnell lernt

Es bedriickt mich, dass ich
nicht immer warme Gefiihle 119.33 1355.50 .5236 .9582
fir Kind habe
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Kind stellt mehr 118.75 1341.42 6241 9578
Anforderungen als andere
Bedirfnisse des Kindes 118.18 1339.14 6115 9578
bestimmen mein Leben
. 118.43 1363.32 .3500 .9591
Weniger Interesse an Sex
Im letzten %2 Jahr war ich 118.38 1317.65 7108 9573
korperlich erschopfter
Kind ist leicht ablenkbar 118.11 1331.16 .6037 9579
Kind tut selten etwas filr 119.21 1369.24 4302 9585
mich
Schlechtes Gewissen
wegen der Gefiihle 119.46 1353.32 6174 9579
gegenuber meinem Kind
.. . . 119.09 1336.08 .7007 9575
Flhle mich oft alleine
. .. 119.03 1343.89 .6194 9578
Kind norgelt
Enttauscht, dass Kind nicht 119.26 1347.16 5786 9580
so viel kann
119.12 1341.89 .6666 .9576
Mein Kind ist problematisch
Untemehme nicht mehr so 117.95 1350.98 4845 9584
viel mit Partner
118. 1362.2 4 .
Kaum Zeit fir mich 8.08 362.29 353 9586
gjtrper"Ch fiihle ich mich 118.78 1351.62 6149 9579
Kind ist mit Gedanken oft
nicht bei der Sache 118.43 1339.93 6347 9577
. . 119.24 1363.68 .4804 .9584
Kind quengelt immer
. . . 119.47 1367.08 4708 .9584
Kind lachelt nicht so oft
Ich bin keine gute
Mutter/Vater 119.03 1358.32 .5201 .9582
Kann mich nicht gut in mein 119.74 1376.70 4554 9585
Kind einfiihlen
Kind ist schwer zu 118.58 1343.69 5647 9580
beruhigen
Fuhle mich manchmal 119.24 1356.82 6113 9579
schuldig




Anhang C. Itemreliabilititen (Miitterdaten)

Probleme bei der Erziehung

Durch das Kind sind
Partnerschaftsprobleme
entstanden

Gebe mehr von meinem
Leben fiir das Kind auf als
gedacht

Kind zeigt Verhaltens-
weisen kleinerer Kinder

118,76 1352.72
118.86 1348.87
118.08 1365.14
119.21 1349.77

.6211

.5486

.3669

.5944

.9579

.9581

.9589

.9579

Zuverlassigkeitsstatistik der einzelnen Subskalen des PSI:

Unterstiitzung

Skala Cronbach’s Alpha Anﬁzmsder
Kindbereich .9373 23
Elternbereich .9328 30
Hyperaktivitat/Ablenkbarkeit .8553 5
Stimmung .8184 3
Akzeptierbarkeit .7812 4
Anforderungen .7260 4
Anpassungsfahigkeit .7964 4
Eltern-Kind-Interaktion 5411 3
Elterliche Bindung .6998 3
Soziale Isolation 7373 4
ﬁ\gﬁqlfp&i;:zder elterlichen 8145 6
Depression 7182 4
Gesundheitliche Beeintrachtigung .7954 4
Personliche Einschrankung .7871 5
Ceenucigung e o4
Verfugbarkeit sozialer 8457 8
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3. TIPI

Zuverléissigkeitsstatistik

Cronbach’s
Alpha

Anzahl der
ltems

.9682

48

Gesamt-ltemstatistik

Skalenmittel- Skalenvarianz Korrigierte Cronbach’'s
wert, wenn ’ 9 Alpha, wenn
wenn ltem ltem-Skala-
ltem . Item
weggelassen Korrelation

weggelassen weggelassen
Wenn mich jemand nicht 68.46 1724.04 5002 19680
mag, belastet mich das
Fehler der Vergangenheit 68.29 1738.37 4478 9681
beschaftigen mich
Wenn mich jemand ablehnt 68.49 1717.06 5776 9677
bin ich verletzt
Es verbittert mich, dass
anderen vieles in den 69.24 172517 .5844 9676
Schol} fallt
Ich arbeite gern mit
Menschen, die mir sagen 69.22 1738.25 4977 9679
was ich machen soll
Freude kippt schnell in 69.22 1706.17 7629 9670
Traurigkeit
Fuhle mich morgens 68.81 1701.53 6977 9672
kérperlich unwonhl
Wenn ich streite, habe ich 68.99 1695.42 7502 9670
Angst verlassen zu werden
Gerate in Panik, wenn sich
Partner mit anderem 69.78 1733.96 .6084 9675
unterhalt
Wenn alleine, denke ich
Uber mein falsches 68.29 1711.61 .6236 9675
Verhalten nach
Leide unter korperlichen 69.14 1706.10 6485 9674
Beschwerden im Alltag
Fuhle mich schiapp und 68.92 1695.50 7173 9671
miude
Werde als launisch 69.31 1744.97 3875 9683
bezeichnet
Wenn ich nachdenke 69.36 1704.73 7202 9671
scheint Kopf vollig leer
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Bitterkeit Uber das Leben 69.73 1731.04 .5956 .9676
Wenn Partner verspatet,

tauchen furchtbare Bilder 69.32 1706.71 .6919 9672
auf

Bei Kritik am Boden zerstort 69.15 1702.24 .7966 .9669
Erfillle anderer Wunsch 68.45 1735.50 4691 9680
auch bei Ausnutzung

Abend kann mir durch

Kleinigkeit verdorben 68.92 1705.11 .7513 .9670
werden

In Gesprachen 69.60 174463 5620 9677
unkonzentriert

Fuhle mich vom Leben 69.37 1715.25 6582 9673
betrogen

Belastet mich ein Problem

kann ich an nichts anderes 68.35 1731.35 5204 9678
denken

Handle gegen meine 68.83 1734.27 4725 9680
Winsche flr andere

Entscheidung fallt schwer 69.36 1733.56 .5452 9677
Probleme, Gedanken

langer auf eine Aufgabe zu 69.74 1735.21 5732 .9676
richten

Leben ist ungerecht 69.41 1714.01 .6384 .9674
Lehne mich gern an 68.58 1710.07 6325 9674
Stérkere an

Bei Sargen korperliches 68.88 1705.14 6596 9673
Unwohlsein

Fuhle mich schlecht, wenn 69.14 1713.06 6748 9673
andere mich nicht mégen

Gruble dber getroffene 68.71 1725.15 6358 9674
Entscheidungen

Ohne fremde Hilfe 68.91 1729.33 5476 9677
Uberfordert

Bei geistiger Tatigkeit 69.37 1727.17 6616 9674
schnell mide

Bei seelischen Belastungen 69.31 1724.87 5702 9677
werde ich krank

Brauche Hilfe anderer, um 69.37 1737.90 5229 9678
Leben zu meistern
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Beschaftigt mich, wenn

Menschen negativ auf mich 68.91 1704.76 7214 .9671
reagieren

Verliere bei Erklarungen 69.72 1742.83 6507 9675
den Faden

Lasse mich von anderen 69.29 1734.44 5912 9676
Uberreden

Alles ist gegen mich 69.41 1705.39 .7871 .9669
Zweifle an mir, wenn mich

jemand unsympathisch 69.69 1716.84 .7366 .9671
findet

Morgens geradert 69.06 1717.10 .6193 .9675
Fallt mir schwer Gedanken

nach Unterbrechung wieder 69.71 1737.85 .6790 .9674
aufzunehmen

Kann sehr launisch sein 68.91 1720.06 .6209 .9675

Lehne mich an Urteile
anderer bei 69.13 1727.75 .6291 .9675
Entscheidungen an

Mit Drohung verlassen zu
werden leicht 69.55 1720.82 .6263 .9675
einzuschichtern

Bei alleiniger

Verantwortung fiihle ich 69.56 1729.50 .6336 .9675
mich unwohl

Wenn ich mit Partner

streite, dann weil ich 69.28 1738.88 4617 .9680
launisch bin

Fihle mich benachteiligt 69.55 1727.19 .5868 .9676

Geht mir gesundheitlich

. 69.10 1710.09 5781 9677
nicht so gut
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Anhang D.

1. SOC-HD

Zuverlassigkeitsstatistik

Anzahl der
ltems

Cronbach’s
Alpha

.8987 18

Gesamt-ltemstatistik

Itemreliabilititen (Vaterdaten)

ist optimistisch

Skalenmittel- . - Cronbach’s
wert. wenn Skalenvarianz, Korrigierte Aloha. wenn
It’em wenn ltem Item-Skala- P Itém
weggelassen Korrelation
weggelassen weggelassen
Ich bin ein Optimist 64.32 98.00 .6002 .8916
Warum muss mir das 65.04 101.03 .4244 .8978
gerade passieren
Ich liebe das Leben 63.79 102.70 .5412 .8939
Alles wendet sich zum 64.18 101.14 .6062 .8920
Guten
Geschehnisse in meiner
Umgebung entwickeln sich 64.63 99.59 .6986 .8895
in meinem Sinne
lch habs die Dinge fest im 64.58 102.13 .6051 .8925
Griff
loh bin fast jeder 64.51 97.94 .6490 .8900
Lebensaufgabe gewachsen
|ch bin ein Steh-aut- 64.44 103.97 .3498 .8993
Mannchen
Alles im Leben hat seinen 64.35 102.03 .4875 .8951
Sinn
Mein Leben ist ein einziges 64.25 99.40 5506 18932
Chaos
Ich kann auf den Verlauf 64.64 101.78 .5318 .8939
der Dinge Einfluss nehmen
Ich fiihle mich von meinen 65.01 102.61 .3766 .8990
Mitmenschen bestimmt
Ich zweifle am Sinn meines 64.26 94 .65 7041 8877
Lebens
Meine Lebensauffassung 64.19 98.81 .6851 .8894
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Bzgl. meines zukiinftigen

Lebens bin ich sehr 64.39 97.03 .7489 .8871
optimistisch
Oft stehe ich fassungslos
den Ereignissen meines 64.67 98.90 .4999 .8954
Lebens gegeniiber
Ich kann oft nicht verstehen
wie sich die Dinge 64.97 101.44 .3934 .8991
entwickeln
Die Dinge in meinem Leben
fligen sich harmonisch 64.72 101.44 .5220 .8941
zueinander
2. PSI
Zuverlassigkeitsstatistik
Cronbach’s | Anzahl der
Alpha Items
.9546 53
Gesamt-ltemstatistik
Skalenmittel- . . Cronbach’s
Skalenvarianz, Korrigierte
wert, wenn Alpha, wenn
wenn ltem Iltem-Skala-
ltem . ltem
weggelassen Korrelation
weggelassen weggelassen
Seit das Kind da ist, war ich 116.41 1174.76 .2837 .9546
oft krank
Kind erkennt 115.22 1146.72 .4947 .9539
Anstrengungen nicht an
Wenn Kind etwas verkehrt 115.90 1167.28 .3089 L9546
macht, ist es meine Schuld
Weniger Interesse an 115.52 1137.19 .5456 .9537
anderen Menschen
Kind ist launisch und leicht 114.98 1150.53 4116 9544
erregbar
Ich komme nicht sehr gut 115.71 1144.50 .5348 .9537
mit den Dingen zurecht
Schwerer flir mein Kind zu 115.83 1136.24 .6008 .9534
sorgen als flir andere
. . ) 115.76 1150.47 L4791 .9540
Ich flihle mich eingeengt
Verbringe weniger Zeit mit 114.71 1142.72 .4350 .9544

dem Partner




Anhang D. Itemreliabilititen (Viterdaten)

o . 115.02 1161.31 .2957 .9549
Kind ist aktiver als andere

) . ) 114.62 1138.72 .5271 .9538
Kind reagiert sehr heftig
Kind hat Schwierigkeiten 115.13 1123.50 .6262 .9533
sich zu konzentrieren
Kind braucht lange um sich
an neue Dinge zu 115.56 1138.09 L6127 .9534
gewohnen
Wenn Kind sich schlecht
benimmt, mache ich etwas 115.59 1157.18 .4113 .9543
falsch
Andere mdégen meine
Gesellschaft nicht 116.05 1160.24 .4048 .9543
Ich komme gut mit der
Erziehung meines Kindes 115.75 1153.93 L4772 .9540

klar

Es fallt mir schwer
herauszufinden was mein 115.40 1150.60 .5059 .9539
Kind braucht

Kind tut Dinge, die stark

114.92 1143.17 .4984 .9539
fordern
Seit Kind da ist, kann ich
weniger Dinge tun, die 115.52 1151.09 .4618 .9541
Spal® machen
o 115.03 1142.49 .5222 .9538
Kind ist anstrengend
) . 115.43 1148.38 .4610 .9541
Ich habe wenig Energie
) . ) 115.21 1127.78 .6731 .9531
Kind regt sich leicht auf
. . . 116.24 1149.31 .5841 .9536
Kind mag mich nicht
Weniger Gelegenheit 115.02 1152.89 .3822 .9545
Freunde zu treffen
Mutter zu sein ist schwerer 115.65 1151.75 4686 9540
als gedacht
Zweifel, ob ich mit
Aufgaben fertig werde 115.92 1144.82 .6313 .9534
Es bedriickt mich, dass 115.78 1139.76 .5805 .9535

Kind nicht so schnell lernt

Es bedriickt mich, dass ich
nicht immer warme Gefiihle 115.87 1132.08 .6166 .9533
fir Kind habe
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Kind stellt mehr
Anforderungen als andere

Bedurfnisse des Kindes
bestimmen mein Leben

Weniger Interesse an Sex

Im letzten 2 Jahr war ich
korperlich erschopfter

Kind ist leicht ablenkbar

Kind tut selten etwas fir
mich

Schlechtes Gewissen
wegen der Gefiihle
gegenuber meinem Kind

Flhle mich oft alleine

Kind norgelt

Enttauscht, dass Kind nicht
so viel kann

Mein Kind ist problematisch

Unternehme nicht mehr so
viel mit Partner

Kaum Zeit fir mich

Korperlich fiihle ich mich
gut

Kind ist mit Gedanken oft
nicht bei der Sache

Kind quengelt immer

Kind lachelt nicht so oft

Ich bin keine gute
Mutter/Vater

Kann mich nicht gut in mein
Kind einfuhlen

Kind ist schwer zu
beruhigen
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F[]hlemich manchmal 116.10 1144.70 L6444 .9534
schuldig

) ) 115.49 1146.25 .4909 .9540
Probleme bei der Erziehung

Durch das Kind sind

Partnerschaftsprobleme 115.44 1126.90 .6815 .9530
entstanden

Gebe mehr von meinem

Leben fiir das Kind auf als 115.19 1160.83 .3677 .9544
gedacht

Kind zeigt Verhaltens- 115.87 1137.27 .6908 .9531

weisen kleinerer Kinder

Zuverlassigkeitsstatistik der einzelnen Subskalen des PSI:

Skala Cronbach’s Alpha Anﬁzm:er
Kindbereich .9439 23
Elternbereich .9239 30
Hyperaktivitat/Ablenkbarkeit .8391 5
Stimmung .8208 3
Akzeptierbarkeit .8367 4
Anforderungen .7938 4
Anpassungsfahigkeit 8172 4
Eltern-Kind-Interaktion .7150 3
Elterliche Bindung .6048 3
Soziale Isolation .6478 4
i\c/)vrilfpeeltzzzder elterlichen 8007 6
Depression .7200 4
Gesundheitliche Beeintrachtigung .6688 4
Personliche Einschréankung .7814 5
Seanzcnigu ce AN
et et s
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3. TIPI

Zuverléssigkeitsstatistik

Cronbach’s
Alpha

Anzahl der
ltems

.9709

48

Gesamt-ltemstatistik

scheint Kopf vollig leer

Skalenmittel- Skalenvarianz Korrigierte Cronbach’'s
wert, wenn ’ 9 Alpha, wenn
wenn ltem Iltem-Skala-
ltem . Item
weggelassen Korrelation

weggelassen weggelassen
Wenn mich jemand nicht 55.56 1453.54 .7165 .9700
mag, belastet mich das
Fehler der Vergangenheit 54.86 1462.09 .6352 .9703
beschaftigen mich
Wenn mich jemand ablehnt 55.41 1457.66 .6561 .9702
bin ich verletzt
Es verbittert mich, dass
anderen vieles in den 55.70 1476.55 .5338 .9706
Schol} fallt
Ich arbeite gern mit
Menschen, die mir sagen 55.88 1487.65 .4539 .9709
was ich machen soll
Freude kippt schnell in 55.91 1465.41 .6866 .9701
Traurigkeit
Fuhle mich morgens 55.71 1480.79 .5224 .9706
kérperlich unwonhl
Wenn ich streite, habe ich 55.59 1467.35 .6023 .9704
Angst verlassen zu werden
Gerate in Panik, wenn sich
Partner mit anderem 56.32 1498.25 L3777 .9711
unterhalt
Wenn alleine, denke ich
Uber mein falsches 54.79 1471.46 .5235 .9707
Verhalten nach
Leide unter kérperlichen
Beschwerden im Alitag 55.79 1481.46 .4554 .9710
Fihle mich schiapp und 55.82 1460.12 .7474 .9699
miude
Werde als launisch 55.86 1475.29 .5534 .9706
bezeichnet
Wenn ich nachdenke 56.18 1487.10 .5781 .9705
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Bitterkeit Gber das Leben 56.29 1477.19 .6123 .9703
Wenn Partner verspatet,

tauchen furchtbare Bilder 55.92 1471.36 .6081 .9704
auf

Bei Kritik am Boden zerstort 55.94 1471.47 .7431 .9700
Erfillle anderer Wunsch 54.92 1468.56 .5514 .9706
auch bei Ausnutzung

Abend kann mir durch

Kleinigkeit verdorben 55.47 1465.98 .7069 .9700
werden

In Gesprachen 56.12 1484 .94 .5658 .9705
unkonzentriert

Fihle mich vom Leben 56.05 1479.95 .5942 .9704
betrogen

Belastet mich ein Problem

kann ich an nichts anderes 55.17 1453.62 .6825 .9701
denken

Handle gegen meine 55.18 1464.98 .6546 .9702
Winsche flr andere

Entscheidung fallt schwer 55.83 1458.73 .7650 .9698
Probleme, Gedanken

langer auf eine Aufgabe zu 56.12 1479.00 .6470 .9703
richten

Leben ist ungerecht 56.09 1480.11 .5982 .9704
Lehne mich gern an 56.12 1481.59 .6526 .9703
Stérkere an

Bei Sargen korperliches 55.59 1459.69 .6999 .9700
Unwohlsein

Fuhle mich schlecht, wenn 55.85 1452.19 .7440 .9699
andere mich nicht mégen

Grilble Uber getrofiene 55.47 1457.11 .7225 .9700
Entscheidungen

Ohne fremde Hilfe 55.82 1460.00 .7644 .9699
Uberfordert

Bei geistiger Tatigkeit 55.86 1474 .64 .6656 .9702
schnell mide

Bei seelischen Belastungen 56.09 1473.31 .6537 .9702
werde ich krank

Brauche Hilfe anderer, um 55.95 1464.60 .7125 .9700
Leben zu meistern
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Beschaftigt mich, wenn
Menschen negativ auf mich
reagieren

Verliere bei Erklarungen
den Faden

Lasse mich von anderen
Uberreden

Alles ist gegen mich

Zweifle an mir, wenn mich
jemand unsympathisch
findet

Morgens geradert

Fallt mir schwer Gedanken
nach Unterbrechung wieder
aufzunehmen

Kann sehr launisch sein

Lehne mich an Urteile
anderer bei
Entscheidungen an

Mit Drohung verlassen zu
werden leicht
einzuschichtern

Bei alleiniger
Verantwortung fiihle ich
mich unwohl

Wenn ich mit Partner
streite, dann weil ich
launisch bin

Fuhle mich benachteiligt

Geht mir gesundheitlich
nicht so gut
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Anhang E. Multivariate Varianzanalyse zum Unterschied von SOC, PSI und TIPI hinsichtlich
Gruppe und Geschlecht des Kindes

Anhang E.
Unterschied von SOC, PSI und TIPI hinsichtlich
Gruppe und Geschlecht des Kindes

Multivariate Varianzanalyse zum

Mittelwertsvergleiche beziiglich SOC, PSI und TIPI mit den Faktoren Gruppe und Geschlecht

(Multivariate Varianzanalyse)

Signifikanz
Variable Gruppe Geschlecht N M SD F-Wert (df) (signifikant bei
p <.05)
m 13 | 3.5325 .78129
CF Gruppe: Gruppe:
w 15 | 3.7926 .51154 074 (2) p=.929ns.
m 7 3.7302 | .65376 | Geschlecht: Geschlecht:
socC JIA
w 23 |3.7198 | .62887 | -005(1) p=.943n.s.
- 23 3.8551 54220 Gruppe*Geschl.: Gruppe*Geschl.:
PSY 1.258 (2) p=.289n.s.
w 9 3.5741 71362
m 13 | 2.3182 .84054
CF Gruppe: Gruppe:
w 15 1.9725 .55183 5.887 (2) p = .004**
m 7 2.0863 | .71057 | Geschlecht: Geschlecht:
PSI JIA
w 23 | 1.9554 | 53049 | 1.220(1) p=.272ns.
. 23 26008 59937 Gruppe*Geschl.: Gruppe*Geschl.:
PSY 520 (2) p=.597 ns.
w 9 2.5981 .58758
m 13 1.7634 1.0875
CF Gruppe: Gruppe:
w 15 114559 | 67026 | 1170 (2) p=.315ns.
m 7 1.0682 28421 Geschlecht; Geschlecht;
TIPI JIA
w 23 | 14005 | 88741 |-730(1) p=.395ns.
Gruppe*Geschl.: Gruppe*Geschl.:
m 23 | 12616 | .86220
PSY 1.598 (2) p=.208 n.s.
w 9 1.7364 | .91905

SOC = Sense of Coherence, PSI = Parenting Stress Index Gesamtwert, TIPl = Neurotizismus, CF = Cystische
Fibrose, JIA = juvenile idiopathische Arthritis, PSY = psychische Auffalligkeit, m = mannlich, w = weiblich, N =
Anzahl der Falle, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, df = Freiheitsgrade, p = Signifikanz, ** = Signifikanz
auf dem Niveau von 0.01, n.s. = nicht signifikant
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Anhang F. Non-parametrische Berechnung des

Gruppenunterschieds von 5 Skalen des PSI

Da, wie in Kapitel 8.2.2 ausgefiihrt, die Parenting Stress Index (PSI|) Skalen Akzeptierbarkeit,
Anpassungsféhigkeit, Elterliche Bindung, Soziale Isolation und Verfligbarkeit sozialer Unterstiitzung
nicht sdmtliche Voraussetzungen fur eine multivariate Varianzanalyse erfullen, wurden diese zur
Absicherung der Ergebnisse auch mit dem non-parametrischen Verfahren Kruskal-Wallis-Test

berechnet, dessen Ergebnisse im Folgenden dargestellt sind.

Mittelwertsvergleiche beziiglich PSI-Skalen
(Kruskal-Wallis-Test)

Chi- Signifikanz
PSlI-Skala Gruppe N MR (signifikant bei
Quadrat <05
p <.05)
CF 30 37.03
p <.001**
Akzeptierbarkeit JIA 31 40.89 18.003 L
signifikant
PSY 33 63.23
CF 30 43.35
p <.001%**
Anpassungsfahigkeit JIA 31 35.74 16.317 L
signifikant
PSY 33 62.32
CF 30 34.75
p <.001***
Bindung JIA 31 43.82 17.877 L
signifikant
PSY 33 62.55
CF 30 41.93
p=.084
Soziale Isolation JIA 31 43.95 4.960 . o
nicht signifikant
PSY 33 55.89
CF 30 51.50
p=.563
Soziale Unterstiitzung JIA 31 47.19 1.149 . o
nicht signifikant
PSY 33 44.15

PSI = Parenting Stress Index, CF = Cystische Fibrose, JIA = juvenile idiopathische Arthritis, PSY = psychische
Auffélligkeit, N = Anzahl der Falle, MR = Mittlerer Rang, p = Signifikanz, *** = Signifikanz auf dem Niveau von
0.001

Auch hier wird ein signifikanter Unterschied zwischen den Gruppen in den Skalen Akzeptierbarkeit,
Anpassungsféhigkeit und Elterliche Bindung (jeweils p <.001) deutlich. Um zu prifen, welche Gruppen

sich voneinander unterscheiden, wurden post hoc Mann-Whitney-U-Tests fir die drei signifikanten
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Skalen berechnet. Nach a-Fehler-Adjustierung nach Bonferoni (Bortz, 1999), reduziert sich das
Signifikanzniveau bei den U-Tests auf .0055.

Es ergibt sich eine signifikant hdhere Belastung in der Skala Akzeptierbarkeit bei den Eltern psychisch
auffalliger Kinder im Vergleich zu Eltern von Kindern mit CF (U = 218.50, p <.001) oder JIA
(U = 269.00, p <.001). Die Gruppen CF und JIA unterscheiden sich nicht signifikant voneinander
(U=427.50, p = .568).

In der Skala Anpassungsféhigkeit zeigt der Mann-Whitney-U-Test ebenfalls ein signifikant hdheres
Stresserleben bei Eltern von Kindern mit psychischen Auffalligkeiten als bei Eltern der CF-Gruppe
(U = 293.00, p = .005) bzw. der JIA-Gruppe (U =224.50, p <.001). Die beiden Gruppen chronischer
Erkrankung weisen keinen Unterschied auf (U = 387.50, p = .261).

Dasselbe Bild lasst sich in der Skala Bindung nachweisen. Eltern psychisch auffalliger Kinder
erreichen einen hdheren Stresswert als Eltern von CF-kranken (U = 214.00, p <.001) oder JIA-kranken
(U =296.00, p = .003) Kindern. Wiederum gibt es keinen Unterschied zwischen den anderen beiden
Gruppen (U = 363.50, p = .127).

Damit zeigen sich identische Ergebnisse wie bei der Berechnung mittels des trennscharferen

Verfahrens, der multivariaten Varianzanalyse.
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Anhang G.

Personliche Daten
Name:
Geboren:

Staatsbiirgerschaft:

Schulbildung
1988 — 1992
1992 — 1996
1996 — 1998

1998 — 2000
Juli 2000
2000 - 2001

seit 2001

Lebenslauf

Daniela Schuh
25. Februar 1982, in Tulln

Osterreich

Volksschule Fels am Wagram
Hauptschule Fels am Wagram

Zweijdhrige Schule fiir Sozialdienste der Caritas der Didzese
St. Polten

Fachschule fiir wirtschaftliche Berufe in Hollabrunn
Abschlusspriifung mit ausgezeichnetem Erfolg

Berufsreifepriifung in Wien Floridsdorf und St. P6lten mit ausgezeichnetem
Erfolg

Studentin an der Fakultdt fiir Psychologie der Universitit Wien

Studienbegleitende Titigkeiten

Juli — August 2004

Janner — Juni 2005

Mai 2005 — Okt.
2006

Juli 2005 - dato

Juni 2004 — Nov.
2008

Feb. 2004 — Okt.
2006

Sechs-Wochen Praktikum im Institut ,,sowhat™ fiir Essstorungen bei Frau
Mag. Rahel Jahoda in Wien

Praktikum in der ADHS-Projektambulanz der Universitéitsklinik fiir Kinder-
und Jugendheilkunde des AKH Wien bei Frau Mag. Tina Hansbauer

Praktikum an der Interdisziplindren Tagesklinik fiir
Kinder/Jugendpsychiatrie und -psychosomatik der Universitétsklinik fiir
Kinder- und Jugendheilkunde des AKH Wien bei Frau Univ. Prof. Dr.
Maria Theresia Schubert

Forschungsmitarbeit am Projekt ,,Ressourcenorientierung und
Ressourcendiagnostik® der Arbeitsgruppe ,,Psychologie in der Padiatrie® der
Universitétsklinik fiir Kinder- und Jugendheilkunde des AKH Wien unter
der Leitung von Frau Univ. Prof. Dr. Maria Theresia Schubert
Ehrenamtliche Mitarbeit beim Gesundheitsdienst des Roten Kreuzes im

St. Anna Kinderspital

Freiwillige Tatigkeit als ,,Gelbe Tante* im St. Anna Kinderspital
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