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Einfithrung in das Themengebiet

1 Einfiihrung in das Themengebiet

,»Wer sich guter Gesundheit erfreut, ist reich, ohne es zu wissen®, besagt ein Sprichwort
aus Frankreich. Es thematisiert die Tatsache, dass wir eine Freiheit von Krankheit oft
nicht bewusst wahrnehmen. Im Moment einer Erkrankung hingegen, gewinnt der
Gesundheitsbegriff fiir jeden Menschen sofort an subjektiver Bedeutung. Dies kdnnen

sowohl akute als auch dauerhafte, chronische Erkrankungen sein.

Wihrend um die Jahrhundertwende 90 Prozent aller Todesfélle durch Infektionskrank-
heiten verursacht waren, machen diese heute nur noch rund ein Prozent der Todesursa-
chen aus (Seiffge-Krenke, 2002b; Statistisches Bundesamt, 2001). Im Erwachsenenalter
gehoren chronische Herzkrankheiten, Krebs- und chronische Lungenerkrankungen mit
zu den derzeit haufigsten Todesursachen (Statistisches Bundesamt, 2007), wohingegen
bei Kindern und Jugendlichen tédliche Verletzungen durch Gewalt und Unfille an ers-

ter Stelle stehen.

Der Grund fiir diese Entwicklung ist, dass der medizinische Fortschritt der letzten Jahr-
zehnte viele sehr schwer oder vorher todlich verlaufende Erkrankungen medikamentos,
chirurgisch oder therapeutisch behandelbar gemacht hat (Warschburger & Petermann,
2002, S. 480). Chronische korperliche Krankheiten im Kindes- und Jugendalter haben
zwar prozentual deutlich zugenommen, stellen aber meist eine bewiltigbare Lebenssitu-

ation dar.

Sie betreffen in Nordamerika und Europa derzeit zwischen 10 und 30 Prozent der Kin-
der und Jugendlichen unter 18 Jahren (Schmidt & Thyen, 2008; Warschburger, 2000).
Fiir die Altersgruppe 14-17 Jahre schitzen Schowalter, Friedl-Huber, Wolf, Stapel und
Vogel (2005) die Privalenz auf 19 Prozent. Das bedeutet, dass mindestens jedes zehnte
Kind aus klinischer Sicht als chronisch krank gilt und damit einer kontinuierlichen me-

dizinischen Versorgung bedarf.

Dabei variieren die verschiedenen Krankheiten stark im Schweregrad. Zum Beispiel
bringt ein leichtes Asthma bronchiale nur relativ geringe Komplikationen im Alltag mit
sich, wohingegen eine Tumorerkrankung lebensbedrohlich sein kann (Wehmeier &

Barth, 2005). Daher unterscheiden sich Erkrankungen auch in Bezug auf die Intensitit
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der Behandlungsanforderungen, z. B. die Medikamenteneinnahme, Arztbesuche oder

chirurgische Eingriffe.

Neben den medizinischen Behandlungsanforderungen miissen chronische Erkrankungen
im Kindes- und Jugendalter auch immer im Entwicklungskontext betrachtet werden
(Warschburger & Petermann, 2002, S. 480). Die krankheitsbedingten Einschrinkungen
konnen ein Nédhrboden sein fiir die Entwicklung psychischer Erkrankungen (Wehmeier
& Barth, 2005). Fragen der Akzeptanz und des Verstindnisses der Erkrankung, eine
potenzielle Kollision der Krankheitsbewiltigung mit altersspezifischen Entwicklungs-
aufgaben (Warschburger & Petermann, 2002, S. 485) sowie das subjektive Wohlbefin-
den sind entscheidende psychologische Themen, welche fiir das Verstindnis und die

Behandlung chronisch kranker Kinder und Jugendlicher von Bedeutung sind.

Die vorliegende Arbeit beschiftigt sich mit drei unterschiedlichen chronischen Krank-
heitsbedingungen, mit Typ 1 Diabetes mellitus, mit dem adrenogenitalen Syndrom
(AGS) und mit dem Zustand nach Mangelgeburtlichkeit (Small for Gestational Age,
SGA).

Patienten mit Diabetes mellitus wurden im Hinblick auf ihre psychosoziale Anpassung
und ihre Lebensqualitdt am hédufigsten untersucht (Hagen & Schwarz, 2009a), wohinge-
gen zum AGS beispielsweise noch sehr wenige Studien zu diesen Themengebieten vor-

liegen (Hagen & Schwarz, 2009b).

Neben dem Vergleich chronisch kranker Kinder mit gesunden Kontrollgruppen zielen
viele Untersuchungen auf einen Vergleich der Belastungen und der Entwicklung von
Patienten mit unterschiedlichen Krankheiten ab (Noeker & Petermann, 2003). Dabei
werden zwei Theoriestringe kontrovers diskutiert: Wihrend einerseits die augenschein-
lichen Unterschiede zwischen verschiedenen Krankheiten und auch einzelne Studiener-
gebnisse dafiir sprechen, dass die jeweilige Diagnose und damit die verschiedenen Risi-
kokonstellationen zu unterschiedlichen Belastungen fiihren, konnten zahlreiche Unter-
suchungsergebnisse zeigen, dass chronisch kranke Kinder und Jugendliche unabhingig
von der spezifischen Diagnose eine dhnliche Belastung erfahren (vgl. Hagen &
Schwarz, 2009a). Die kontrovers diskutierte Frage, ob die spezifische Diagnose bei der

Belastung durch eine chronische Krankheitsbedingung eine eher untergeordnete Rolle
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spielt, hat eine entscheidende Bedeutung fiir die Schwerpunkte der psychologischen

Betreuung der Patienten.

In dieser Untersuchung wurde ein explorativer Vergleich von jungen Diabetes-, SGA-
und AGS-Patienten und ihren Eltern vorgenommen, um als zentrale Fragen zu beant-

worten:

Unterscheiden sich Kinder und Jugendliche, die unter diesen verschiedenen chronischen
Krankheiten leiden, im Hinblick auf ihre psychosoziale Anpassung, ihre Bewiltigungs-
strategien und ihre Lebensqualitidt? Konnen Unterschiede der Patienteneltern im Hin-
blick auf die genannten Variablen gefunden werden und welche Rolle spielen das Alter

und Geschlecht der Patienten in diesem Kontext?

Zur Beantwortung dieser Fragen wurden 114 Patienten mit der Diagnose Diabetes mel-
litus, SGA oder AGS, die am Dr. von Haunerschen Kinderspital in Miinchen behandelt

wurden, und ihre Eltern mithilfe psychometrischer Instrumente befragt.

Im Rahmen der vorliegenden Arbeit werden die drei Krankheitsbilder zunichst aus me-
dizinischer und im Anschluss aus psychologischer Sicht beleuchtet. Darauf aufbauend
werden die Fragestellungen und Hypothesen der Untersuchung detailliert dargestellt
und die verwendeten Instrumente und Methoden erldutert. SchlieBlich werden die Er-
gebnisse der statistischen Analysen prédsentiert und vor dem Hintergrund der For-
schungsfragen diskutiert. AbschlieBend werden die Grenzen der Untersuchung themati-
siert und es wird ein Ausblick auf mogliche Folgeuntersuchungen sowie praktische Im-

plikationen der Ergebnisse gegeben.
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2 Chronische Krankheiten aus medizinischer
Sicht

Der Begriff ,,chronisch®, dessen Wurzeln im griechischen ,,Chronds* (die Zeit) liegen,
bedeutet anhaltend, linger andauernd und langsam verlaufend, im Gegensatz zu ,,akut*
(Hermann, 1982, S. 80). ,,Chronische* Erkrankungen unterscheiden sich von akuten
Krankheiten dadurch, dass es sich um einen andauernden Krankheitsprozess handelt,
der nicht in absehbarer Zeit abgeschlossen ist (Petermann, 2002, S. 481). In der traditio-
nellen Terminologie werden mit dem Begriff in der Regel korperliche Erkrankungen
mit einer Dauer von mehr als sechs Monaten bezeichnet, z. B. Asthma, Diabetes melli-
tus oder angeborene Herzfehler. Allgemein gehort neben der Dauer der Erkrankung die
Klassifikation nach dem Schweregrad zur Definition einer chronischen Erkrankung.
Beispielsweise kann diese indiziert sein durch eine Einschriankung alterstypischer Akti-

vitdten oder wiederkehrende Krankenhausaufenthalte (Schmidt & Thyen, 2008).

Als Kiriterien fiir die Definition einer chronischen Erkrankung nennen Stein, Baumann,
Westbrook, Coupey & Ireys (1993) eine biologische, psychologische oder kognitive
Basis fiir die Erkrankung, eine mindestens einjdhrige Dauer und mindestens ein weite-
res der Kriterien ,,Funktionelle Einschrinkungen* (z. B. des Sprachvermdgens), ,,Kom-
pensatorische Modalititen (z. B. eine besondere Diit) und ,,Nutzung medizinischer
Versorgung* (Petermann, 2002, S. 482). Neben medizinischen, kognitiven und psycho-
logischen Faktoren hat eine chronische Erkrankung meist Auswirkungen auf den Alltag

der Betroffenen (Petermann, 2002, S. 481).

Einige chronische Erkrankungen sind auch weniger durch eine eindeutige klinische
Manifestation als vielmehr durch einen ausgepridgten Behandlungsbedarf erkennbar.

Das Therapieziel ist meist eine relative Beschwerdefreiheit (Schmidt & Thyen, 2008).

Chronisch kranke Kinder und Jugendliche haben héufig trotz ihres jungen Lebensalters
bereits eine relativ lange Krankheitsgeschichte hinter sich und miissen auch in ihrer Zu-
kunft mit besonderen Herausforderungen und Einschrinkungen in verschiedenen Le-
bensbereichen rechnen (Schowalter, Friedl-Huber, Wolf, Stapel & Vogel, 2005). Mit
dem Alter der Betroffenen verdndern sich die erlebten Belastungen sehr stark, da sich

entwicklungsspezifische Anforderungen und das Krankheitsverstindnis dndern (Peter-
11
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mann, 2002, S. 480). Mit zunehmendem Alter tridgt der Jugendliche dann auch immer
mehr Eigenverantwortung fiir die Einhaltung der Behandlungsregeln (Schowalter et al.,
2005), so dass gerade das Jugendalter, die Phase der Verselbststindigung und Ablosung

von den Eltern, eine kritische Phase fiir die Krankheitsanpassung ist.

Die vorliegende Arbeit befasst sich insbesondere mit psychischen Begleiterscheinungen
der drei chronischen Krankheiten Typ 1 Diabetes mellitus, adrenogenitales Syndrom
(AGS) und Zustand nach Mangelgeburtlichkeit (SGA). Die psychologische Perspektive

physischer Beeintrichtigungen wird in Kapitel 3 ausfiihrlich dargestellt.

Zunichst sollen in diesem Kapitel jedoch die medizinischen Grundlagen der drei

Krankheitsbilder erldutert werden.

12
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2.1 Typ I Diabetes mellitus: medizinische Grundlagen

Diabetes mellitus ist die hidufigste endokrine Krankheit bei Kindern (Kyngas & Barlow,
1995; Schowalter et al., 2005). Auf Epidemiologie, Atiologie, Therapie und Folgeer-

krankungen des Diabetes wird im folgenden Abschnitt eingegangen.

2.1.1 Epidemiologische und itiologische Grundlagen des Diabetes

In Deutschland leben ca. 25 000 Kinder und Jugendliche im Alter von unter 20 Jahren
mit Typ 1 Diabetes mellitus (Eschenbeck, Kohlmann, Deif}, Hiibner & Hermanns,
2007). Der Erkrankungsgipfel liegt beim Typ 1 Diabetes im Kindes- und Jugendalter.
Die Priavalenz im Erwachsenenalter bewegt sich in einer Grolenordnung um 0,5 Pro-
zent, die Geschlechterverteilung ist nahezu symmetrisch (Pittrow, Stalla, Zeiher, Silber,
Mirz, Pieper, Klotsche, Glaesmer, Ruf, Schneider, Lehnert, Bohler, Koch & Wittchen,
2006).

Typ 1 Diabetes mellitus ist eine Autoimmunerkrankung, bei welcher der Korper seine
eigenen Insulin-produzierenden Inselzellen in der Bauchspeicheldriise angreift und zer-
stort (Bennett Johnson & Perwien, 2001, S. 373). Der Begriff Diabetes mellitus bedeu-
tet ,,siiBe Harnruhr* und bezeichnet eine vermehrte Harnmenge, die Glucose enthilt, da
die Diagnose frither durch eine Verkostung des Urins durch den Arzt gestellt wurde

(Birbaumer & Schmidt, 2003, S. 71).

Bei gesunden Menschen ohne Diabetes mellitus produziert die Bauchspeicheldriise In-
sulin in Reaktion auf den Blutglukosespiegel, so dass dieser in einem relativ konstanten
Bereich zwischen 80 und 120 mg/dl bleibt (Bennett Johnson & Perwien, 2001, S. 375).
Ein Anstieg des Blutglukosespiegels fiihrt somit in einem gesunden Organismus zur
Freisetzung von Insulin, das in den Langerhans-Inseln des Pankreas produziert wird.
Die Insulinkonzentration im Blut steigt an, damit der normale Blutglukosespiegel bald

wieder erreicht wird (Birbaumer & Schmidt, 2003, S. 71).

Die Manifestation des Typ 1 Diabetes wird bedingt durch einen Autoimmunprozess,
infolgedessen die insulinproduzierenden Zellen des Pankreas durch das korpereigene

Immunsystem zerstort werden. Die genaue Ursache dieses pathologischen Prozesses ist
13
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unklar. Vermutlich konnen bestimmte Virusinfektionen, chemische Substanzen oder
diverse Umweltfaktoren in Abhingigkeit von einer genetischen Disposition diesen Vor-
gang auslosen. Der Ausbruch der Krankheit dulert sich meist sehr abrupt mit den fiir
einen absoluten Insulinmangel typischen Symptomen wie Miidigkeit, Gewichtsabnah-
me, Durst oder hidufigem Harndrang. Thm geht ein ldngerfristiger Entziindungsprozess
der insulinproduzierenden Zellen voraus. Bei der eigentlichen Diagnose sind meist nur
noch 10 bis 20 Prozent dieser Zellen intakt, welche in der folgenden Zeit irreversibel
zerstort werden. Das Resultat ist ein lebenslanger Mangel an korpereigenem Insulin,
welcher durch tégliche Gaben von korperfremdem Insulin kompensiert werden muss

(Roth, Kulzer, Teupe & Borkenstein, 1996, S. 9).

Betrachten wir die korperlichen Vorginge im Detail: Bei Insulinmangel kommt es zu
drei Stoffwechselstorungen, welche fiir die Symptome verantwortlich sind: Die Auf-
nahme von Glukose und dessen Verwendung als Energiequelle durch die Zellen wird
verringert, wohingegen der Blutzuckerspiegel erhoht ist. Zudem kommt es zu Storungen
des Fettstoffwechsels und einer fortschreitenden Arteriosklerose und zu einem vermehr-
ten Abbau von Korpereiweil3, das als Energieersatz fiir die nicht nutzbare Glukose die-
nen soll. Das fehlende Insulin verhindert auerdem den Wiederaufbau von bei Zellum-

bauprozessen verbrauchtem Eiweil3.

Die Symptome des Diabetes mellitus sind praktisch alle Folgen dieser drei Grundsto-
rungen. Durch den erhohten Blutzuckerspiegel wird Glukose in den Harn ausgeschie-
den, was vermehrten Hunger zur Folge hat. Zudem nimmt die Gesamtharnmenge auf-
grund der osmotischen Wirkung der Glukose zu. Dies wiederum verursacht erhohten
Durst. Der erhohte Fettstoffwechsel fiithrt zu einem verstirkten Auftreten von Stoff-
wechselprodukten, z. B. Azeton, die man als Ketonkorper bezeichnet. Da viele von die-
sen Stoffwechselprodukten sauer sind, kann eine Ubersiuerung, eine so genannte Azi-
dose, auftreten, die unbehandelt akut zu einem lebensgefdhrlichen diabetischen Koma

fithren kann (Birbaumer & Schmidt, 2003, S. 71).

Die genannten Diagnosekriterien und der klinische Verlauf der Erkrankung werden nun

ausfiihrlicher vorgestellt.
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2.1.2 Diagnose und klinischer Verlauf der Erkrankung
Beim Typ 1 Diabetes besteht ein absoluter Insulinmangel. Da sich diese Form fast im-
mer vor dem 30. Lebensjahr herausbildet, meist im Kindes- und Jugendalter, wird sie

auch als juveniler Diabetes bezeichnet (Petermann, Noeker & Bode, 1987, S. 90).

Zur Diagnose fithren eine erhohte Blutglukosekonzentration sowie die klassischen
Krankheitssymptome. Ein zweimaliges Vorkommen von Blutzuckerwerten grofler als
200 mg/dl (11,1 mmol/l) oder von zwei niichternen Blutglukosewerten iiber 126 mg/dl
sowie ein 2-h-Wert wihrend eines oralen Glukosetoleranztests iiber 200 mg/dl konnen
beweisend sein fiir einen Diabetes mellitus Typ 1. Zu den klassischen Krankheitssymp-
tomen bei der Ersmanifestation gehoren Polyurie, Polydipsie, Enuresis, Gewichtsab-
nahme, Ubelkeit, Erbrechen, Mattigkeit, Schwiche und Leistungsabfall (Kapellen, Gal-
ler, Claus & Kiess, 2007).

Der klinische Verlauf des Typ 1 Diabetes ist durch folgende Phasen gekennzeichnet: in
den ersten Wochen nach der Diagnosestellung erfolgt meist wieder eine Verringerung
des Insulinbedarfs. In dieser Remissionsphase konnen die Patienten mit relativ geringen
Mengen an Insulin eingestellt werden. So fillt der Bedarf an exogen zugefiihrtem Insu-
lin von anfidnglich ca. 1 IE/kg auf unter 0,5 IE/kg Korpergewicht. Sehr selten kann es
auch vorkommen, dass die Patienten in dieser Phase gar kein exogen zugefiihrtes Insu-
lin mehr bendtigen. Die Remissionsphase entsteht dadurch, dass noch intakte Inselzel-
len vorhanden sind und der endokrine Pankreas sich durch die initiale Insulingabe teil-
weise erholt. Es handelt sich dennoch nur um eine Ubergangsperiode, nicht um eine
Heilung der Erkrankung. Im Anschluss muss die Insulintherapie an den wieder steigen-

den Insulinbedarf angepasst werden (Kapellen et al., 2007).

Zum Pubertitsbeginn verschlechtert sich die Stoffwechsellage wieder und ist durch eine
grofBe Instabilitit gekennzeichnet, welche endokrine Verdnderungen sowie eine Verin-

derung der Lebensgewohnheiten und psychische Belastung zur Ursache haben kann.

Nach der Pubertit tritt eine Phase der Stoffwechselberuhigung ein, die durch einen

leicht riicklaufigen Insulinbedarf gekennzeichnet ist (Petermann et al., 1987, S. 91).

Somatisch kann die Belastung durch Diabetes mellitus wie folgt zusammengefasst wer-
den: Die Krankheit beeintrichtigt das physische Wohlbefinden durch eventuelle lebens-

bedrohliche Hypoglykdmien, bringt die Gefahr einer allmihlichen Zerstorung der vita-
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len Funktionen mit sich (Kyngas & Barlow, 1995) und erfordert eine strenge Einhaltung

der Behandlungsregeln.

Doch Diabetes mellitus betrifft nicht nur den korperlichen, sondern alle Lebensbereiche.
Psychische Aspekte betreffen Emotionen, z. B. Angst und Depressivitit, soziale Beein-
trachtigungen werden insbesondere deutlich bei Betrachtung der Kontakte zu Gleichalt-
rigen. Funktionelle Aspekte betreffen Einschrinkungen wie z. B. drohende Spétfolgen
und ein kontrolliertes Essverhalten (Petermann & Essau, 1995, S. 123). Auf die mogli-
chen Folgeerkrankungen wird im Abschnitt 2.1.3 genauer eingegangen, die psychische

Belastung wird in Kapitel 3 differenziert dargestellt.

2.1.3 Grundlagen der Therapie des Diabetes mellitus
Die Behandlungsprinzipien und altersspezifischen Besonderheiten der Diabetes-

Therapie sollen im Folgenden erldutert werden.
Behandlungsprinzipien.

Die Behandlung und Betreuung eines Diabetespatienten kann auf fiinf Ebenen erfolgen.
Petermann et al. (1987, S. 108) nennen die Ebene der Insulingabe, die Festlegung einer
Diit, die Ebene korperlicher Bewegung, die Diabetikerschulung und die Ebene der psy-

chologischen Betreuung.

Ziel der Diabetestherapie ist eine weitgehende Normalisierung des Blutzuckerspiegels,
um akute Hypo- und Hyperglykdmien sowie langfristige Komplikationen der Erkran-
kung zu vermeiden und gleichzeitig die Lebensqualitit der Patienten zu wahren. Daher
muss eine Person mit Diabetes tdglich zwei- bis fiinfmal korperfremdes Insulin spritzen,
angepasst an den aktuell gemessenen Blutzucker, den Kohlenhydratanteil der Nahrung
und die korperliche Bewegung. Eine aktive Mitarbeit der Betroffenen ist dafiir eine

Grundvoraussetzung (Roth et al., 1996, S. 8).

Man unterscheidet verschiedene Formen der Insulintherapie, nimlich die konventionelle
Insulintherapie, die konventionell-intensivierte Insulintherapie sowie die funktionelle

Insulintherapie oder auch die Insulinpumpentherapie.
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Bei der konventionellen Insulintherapie miissen die Nahrungszufuhr, die korperliche
Bewegung und die Lebensfithrung auf eine vorgegebene Insulinmenge abgestimmt
werden. Die konventionell-intensivierte Insulintherapie ermoglicht eine blutzuckeradap-
tierte Abstimmung der Erndhrung, der korperlichen Aktivitit und der Insulinmenge und
ist daher mit mehr Freiheiten in der Lebensgestaltung verbunden. Die funktionelle Insu-
lintherapie sowie die Insulinpumpentherapie ermoglichen nach Abdeckung des basalen
Insulinbedarfs eine groflere Freiheit in Bezug auf die Nahrungsaufnahme und die unmit-
telbare Korrektur erhohter Blutzuckerwerte (Roth et al., 1996, S. 8). Als alternative Be-
handlungsform ermdoglicht die Pumpentherapie eine kontinuierliche, subkutane Insulin-
infusion. Sie ist mit hoheren Kosten verbunden, kann jedoch besonders im Jugend- und
jungen Erwachsenenalter entlastend wirken und folglich zur Priavention psychopatholo-
gischer Symptome beitragen. Hagen, Bechtold, Temme, Tremml, Wex & Schwarz
(2007) konnten positive Effekte der Pumpentherapie auf die Lebensqualitdt nachweisen,

welche die hoheren Behandlungskosten rechtfertigen konnten.

Welche Therapieform bei Kindern und Jugendlichen ausgewihlt wird, hdngt im We-
sentlichen vom sozial-emotionalen und kognitiven Entwicklungsstand, von der Bewil-
tigungsform sowie der Familiensituation und dem Verhalten der Eltern ab (Petermann

& Essau, 1995, S. 126).

Im Kindes- und Jugendalter wird sehr hidufig ein konventionelles Therapieprogramm
mit festen Essens- und Injektionszeiten angewandt (Hagen et al., 2007). Die externe
Infusion von Insulin muss individuell an die Bediirfnisse des Patienten angepasst und in
seinen Tagesablauf integriert werden. Die Dosisanpassung, eine individuelle Adaptation
der zu injizierenden Insulinmenge an den aktuellen Blutzuckerwert und den Bedarf des
Patienten, muss fiir jedes Kind und fiir jede Tageszeit bestimmt werden. Die Anpassung
der Dosis an die Nahrungsaufnahme richtet sich nach der Menge an verfiigbaren Koh-

lenhydraten in der Nahrung (Kapellen et al., 2007).
Die Prdvention von Folgeerkrankungen.

Ungliicklicherweise konnen die Methoden der Insulingabe die Sensitivitéit der normalen
menschlichen Bauchspeicheldriise nicht erreichen. Wenn der Diabetespatient zu viel isst
in Relation zur gegebenen Insulinmenge, kann dies zu einer Hyperglykidmie fiihren, im

umgekehrten Fall zu einer Hypoglykdmie. Hypoglykdmien konnen zu schneller kogni-
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tiver Desorientierung bis hin zu einem diabetischen Koma fiihren (Bennett Johnson &
Perwien, 2001, S. 375). Zahlreiche Untersuchungen legen nahe, dass langfristig ausge-
prigte Hypoglykdmien eine ursdchliche Bedeutung fiir die Entstehung diabetischer

Spitschdden haben (Petermann et al., 1987, S. 91).

Mogliche Folgeerkrankungen sind ein zentrales Thema, wenn man einen umfassenden
Uberblick iiber die Erkrankung Diabetes mellitus geben mochte. Ihre Privention und
frithe Behandlung sind wichtig im Rahmen der Diabetesbehandlung. Die Risiken von
Sekundirerkrankungen variieren in Abhéngigkeit vom bisherigen Krankheits- und Be-
handlungsverlauf (Hagen et al., 2007). Folgeerkrankungen konnen bereits in der zwei-
ten Lebensdekade, hiufig in subklinischer Form, beobachtet werden. Die Patienten zei-
gen teilweise eine verzogerte Pubertitsentwicklung und pathologische Gewichtszunah-
me im Jugendalter. Bei 10 Prozent der adoleszenten Patienten konnen auSerdem Mikro-
albuminurie, d. h. Albuminausscheidung im Urin, oder eine reduzierte Nervenleitge-
schwindigkeit als Vorstadium einer diabetischen Nephropathie, einer progressiven Nie-
renerkrankung, auftreten. Bei einigen Jugendlichen mit Typ 1 Diabetes kann eine arteri-
elle Hypertonie beobachtet werden. Auch eine Einschriankung der Beweglichkeit in den
kleinen Gelenken der Finger und Zehen (Arthropathie) kann bereits im Jugendalter ent-
stehen (Kapellen et al., 2007). Die Inzidenzen von Zoliakie und Schilddriisenerkran-
kungen sind bei Kindern und Jugendlichen mit Diabetes mellitus ebenfalls erhoht im
Vergleich zu einer gleichaltrigen gesunden Vergleichsgruppe, was regelmifige

Screeninguntersuchungen erforderlich macht (Kapellen et al., 2007).

Im Erwachsenenalter nimmt die Rate der moglichen Folgeerkrankungen zu. Es finden
sich im Jahr 2003 bei Typ 1 Diabetespatienten in deutschen Hausarztpraxen
Priavalenzen von mikro- oder makrovaskuldren Begleiterkrankungen um 50 Prozent
(Pittrow et al., 2006). Die Privalenz von FuBBamputationen liegt fiir die Patienten bei-
spielsweise um 3 Prozent. Auch das Risiko, zu erblinden, ist bei Typ 1 Diabetespatien-
ten fiinfmal so hoch wie in der Normalbevolkerung (Deutsche Diabetes Gesellschaft,
2000). Die diabetische Retinopathie, eine Erkrankung der Netzhaut, welche bei 20 Pro-
zent der Patienten bereits nach 10 Jahren Krankheitsdauer nachzuweisen ist, ist die hiu-
figste Ursache fiir Erblindung. Kardiovaskulidre Folgeerkrankungen sind besonders im
Erwachsenenalter kritisch (Kapellen et al., 2007). Die Lebenserwartung von Patienten

mit Typ 1 Diabetes ist vermindert (Deutsche Diabetes Gesellschaft, 2000) und betréigt
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teilweise nur 70 Prozent der Lebenserwartung von Stoffwechselgesunden (Petermann et

al., 1987, S. 92).

Ein adidquates Krankheitsmanagement ist daher von wichtiger priventiver Bedeutung.
Eine flexible Insulintherapie senkt z. B. nach intensiver Schulung und bei stindiger
Stoffwechselkontrolle mittels hdufiger Blutzuckermessungen das Risiko von Folgeer-
krankungen (American Diabetes Association, 1998).

Um dieses zu ermoglichen, haben sich eine ausfiihrliche Schulung des Patienten und
seiner Familie bewihrt, denn die Krankheit verdndert die familidre Routine und verlangt

eine Anpassung der gesamten Familie (Kapellen et al., 2007).
Altersspezifische Besonderheiten.

Alle Phasen der kindlichen Entwicklung haben ihre Besonderheiten im Hinblick auf

Therapieform, Compliance und Komplikationen.

Im Séuglings- und Kleinkindalter stehen die Eltern als Behandelnde im Vordergrund
und die obersten Therapieziele sind eine Vermeidung von schweren Hypoglykdmien
und eine addquate somatische Entwicklung. Die Schwierigkeit bei der Behandlung von
Kleinkindern liegt oft im wenig kalkulierbaren Bewegungsverhalten und der schwer

einschitzbaren Nahrungsmenge (Kapellen et al., 2007).

Bei Patienten im Schulalter wird das Ziel normnaher Blutzuckerwerte verfolgt. Schul-
kinder konnen Hypoglykidmien bereits besser wahrnehmen und in diesem Alter muss
das Krankheitsmanagement flexibler an den Lebensalltag, der durch den Schulbesuch
und Hobbys dominiert wird, angepasst werden (Kapellen et al., 2007). Im Kindesalter
(6-12 Jahre) werden als zentrale Problembereiche das Naschen, das Vergessen von
Stoffwechselkontrollen, das Verheimlichen sowie das Verleugnen der Erkrankung ge-

nannt (Petermann et al., 1987, S. 113).

Im Jugendalter miissen sich Eltern und Patienten neuen Herausforderungen stellen. Die
Altersgruppe der Jugendlichen weist deutlich die schlechtesten Stoffwechseleinstellun-
gen auf und fiir viele Familien ist es gerade wihrend des Schul- und frithen Jugendalters
ein beachtliches Problem, eine gute metabolische Kontrolle aufrecht zu erhalten (Frey,

Ellis, Templin, Naar-King & Gutai, 2006).
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Dieses Problem hat verschiedene Ursachen. So geht die Insulinproduktion im Pankreas
in der Adoleszenz auf Null zuriick und die Jugendlichen erleben hormonelle Veridnde-
rungen, besonders eine erhohte Ausschiittung des Wachstumshormons, die unter ande-
rem mit Insulinresistenz zusammenhingen konnen. Insulinresistenz tritt bei gesunden
wie kranken Jugendlichen in der Adoleszenz auf und kann bei Diabetespatienten das
Erreichen einer guten Blutzuckereinstellung erschweren (Amiel, Sherwin, Simonson,
Lauritano & Tamborlane, 1986). Zudem beeintrichtigen die Abgrenzung von den Eltern
in der Pubertit und die vermehrte Auseinandersetzung mit der chronischen Krankheit
Diabetes hdufig die Compliance der Patienten. Nicht selten treten Anpassungsstorungen
und eine Verschlechterung der metabolischen Werte auf (Kapellen et al., 2007). Bei
einigen Patienten kann auch eine, meist durch eine schlechte Stoffwechseleinstellung
verursachte, verzogerte korperliche und sexuelle Reifung beobachtet werden (Seiffge-

Krenke & Nieder, 2001).

Im Jugendalter ist der Patient fiir die Diabetesbehandlung weitgehend selbst verantwort-
lich. Obwohl Jugendliche die kognitive Kapazitit haben, den Diabetes und seine Be-
handlung besser zu verstehen als jiingere Kinder, fiihrt dies jedoch selten zu einem bes-
seren Bewailtigungsverhalten. Eine Beeintriachtigung der Compliance im Jugendalter
kann auch am chaotischeren und risikobereiteren Lebensstil der Jugendlichen liegen,
ihrer Tendenz, Gefahren zu verleugnen sowie einer hoheren Selbstsicherheit und dem
Waunsch, sich der jugendlichen Peergroup anzupassen (Bennett Johnson & Perwien,

2001, S. 383).

Wihrend die Probleme jugendlicher Diabetespatienten in der Literatur hdufig diskutiert
werden, wird der Ubergangsphase vom Jugend- ins junge Erwachsenenalter weniger
Aufmerksamkeit geschenkt (Bennett Johnson & Perwien, 2001, S. 383). Jedoch kommt
dieser Phase eine grof3e Bedeutung zu, da der Patient aus einer hiufig jahrelangen, eher
individuellen und patientenzentrierten Betreuung in eine neue, eher krankheitszentrierte
Betreuung wechseln muss. Nicht selten fallen Patienten auch durch das System und
geraten in eine nichtspezialisierte Betreuung (Kapellen et al., 2007). Auch im Erwach-
senenalter konnen Komplikationen auftreten. Junge Erwachsene mit Diabetes mellitus
berichten mehr krankheitsbezogene Angste und depressive Verstimmung, weniger

Kompetenzempfinden, mehr soziale Isolierung und weniger soziale Unterstiitzung als
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eine gesunde Vergleichsgruppe. Manche erfahren auch bereits frithe Anzeichen diabeti-

scher Komplikationen (Bennett Johnson & Perwien, 2001, S. 383-384).

Diese Einfithrung der chronischen Erkrankung Typ 1 Diabetes mellitus konnte bereits
zeigen, dass die Behandlungsanforderungen eine gute Compliance und Disziplin der
Kinder und Jugendlichen erfordern und dass die Patienten bereits frith mit dem Risiko
spiterer Folgeerkrankungen konfrontiert sind. Auf die psychosoziale Situation der Be-

troffenen wird in Punkt 3.6.1 spezifisch eingegangen.
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2.2 Das adrenogenitale Syndrom (AGS): medizinische
Grundlagen

Als zweites Storungsbild wird das adrenogenitale Syndrom (AGS) vorgestellt, ein En-
zymdefekt, von dem ungefidhr eines von 12 000 Kindern betroffen ist (Hagen &
Schwarz, 2009b).

2.2.1 Krankheitsbild des AGS und Pathogenese

Als adrenogenitales Syndrom oder auch ,,kongenitale adrenale Hyperplasie* wird ein
Enzymdefekt bezeichnet, eine angeborene Storung der Nebennierenrinde, bei der die
Synthese von Cortisol beeintridchtigt ist (Schwarz, 2006). Die Krankheit wird autosomal

rezessiv vererbt (Hagen & Schwarz, 2009b).
Endokrinologische Grundlagen der Erkrankung.

Die Cortisolsynthese erfolgt in fiinf Enzymschritten aus dem Steroid Cholesterin. Tritt
bei einem dieser fiinf Enzymschritte ein Defekt auf, so entsteht ein AGS. In 95 Prozent
der AGS-Fille ist eine Storung des Enzyms 21-Hydroxylase verantwortlich fiir das Sto-
rungsbild. Das Enzym 21-Hydroxylase ist bei der Biosynthese von Cortisol und

Aldosteron beteiligt. Am zweithdufigsten liegt ein Mangel an 11-Hydroxylase vor.

Ist die Bildung von Cortisol beeintridchtigt, so kommt es zu einer erhohten Ausschiittung
des adrenocorticotropen Hormons (ACTH) aus dem Hypophysenvorderlappen. Dieses
fiihrt zu einer VergroBerung der Nebennierenrinde, einer sogenannten Hyperplasie.

Gleichzeitig werden die Enzyme der Cortisolbiosynthese stimuliert.

Bei einer Einschrinkung der 21-Hydroxylase werden mehr Vorstufen des Cortisols pro-
duziert, beispielsweise Hydroxyprogesteron und ménnliche Hormone wie
Androstendion und Testosteron. Handelt es sich um einen schweren Enzymdefekt, so

wird auch zu wenig Aldosteron produziert (Schwarz, 2006).
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Krankheitsbild.

Die Storung kann bereits ab der sechsten Schwangerschaftswoche am Embryo bemerkt
werden und fiihrt zu einer duBerlichen Virilisierung von Méddchen (Schwarz, 2006). Das
AGS-Syndrom ist die hdufigste Ursache einer Verminnlichung neugeborener Madchen.
Es hat eine Inzidenz von etwa 1:12000 in der weillen Bevolkerung, das Geschlechter-

verhéltnis betrdgt 1:1 (Hagen & Schwarz, 2009b).

Midchen mit einem Mangel an 21-Hydroxylase sind ab der siebten Schwangerschafts-
woche einem hohen Level an adrenalen Androgenen ausgesetzt (Speiser & White,
2003). Die betroffenen Méddchen haben normal weibliche Chromosomen, eine Vagina,
einen Uterus und Ovarien, jedoch sind ihre dulleren Geschlechtsorgane veridndert. Hier-
bei wird die Ausprigung der Verminnlichung in fiinf Stadien nach Prader eingeteilt.
Grad I bezeichnet eine leichte Klitorishypertrophie und Stadium V bezeichnet ein voll-
standig virilisiertes Genitale mit einer hypertrophierten Klitoris, die einem Penis dhnelt,
und einer Fusionierung der groflen Labien, die ein Pseudoscrotum bilden. Hoden sind

nicht vorhanden (Schwarz, 2006).

Jungen mit einem klassischen AGS erscheinen bis auf eine leichte Hyperpigmentierung
des Skrotums und eine geringe VergroBerung des Penis bei der Geburt normal (Speiser
& White, 2003). Sie sind postnatal jedoch ebenso wie unbehandelte Midchen von einer

zunehmenden Virilisierung betroffen (Dorr, 1998).
Subtypen der Erkrankung.

Man unterscheidet ein AGS ohne Salzverlustsyndrom, ein AGS mit Salzverlustsyndrom
und ein nicht klassisches late-onset AGS (Hagen & Schwarz, 2009b). Bei einem AGS
mit  Salzverlustsyndrom ist nicht nur die Kortisol- sondern auch die
Aldosteronbiosynthese gestort. Liegt ein Salzverlustsyndrom vor, so kommt es bei Jun-
gen wie Middchen ohne Behandlung ab dem 8. Lebenstag zu schlechtem Trinken, Apa-
thie, Erbrechen, Gewichtsstillstand oder —abnahme, Herzrhythmusstérungen und zum
Tod. Dies ist dadurch bedingt, dass die Niere wegen des Aldosteronmangels vermehrt
Natrium ausscheidet. Der Kaliumspiegel ist erhoht. Da die Kinder bei einem
Neugeborenenscreening erfasst werden, sind Salzverlustkrisen bei Babys heute selten,
jedoch konnen sie bei Nicht-Einhalten der Behandlungsregeln auch im spiteren Leben

auftreten (Schwarz, 20006).
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Korperliche Entwicklung.

Ab dem Kleinkindalter kommt es bei inaddquat behandelten Jungen und Midchen mit
klassischem AGS zu einer Pseudopubertas praecox. Sie ist charakterisiert durch
Pubesbehaarung, ein schnelleres Liangenwachstum, Knochenakzeleration und eine Kli-
toris- bzw. Penishypertrophie. Die Wachstumsfugen schlieen friih, so dass die Patien-
ten im Erwachsenenalter deutlich unter der genetisch zu erwartenden Grofle liegen. Bei
nicht angemessen behandelten Midchen kann die Geschlechtsreife verzogert eintreten,
es kann eine primidre Amenorrhoe auftreten. Auch bei unbehandelten Jungen kommt es
zu einer fortschreitenden Virilisierung nach der Geburt. Beim AGS mit Salzverlustsyn-
drom konnen auch Kinder und Jugendliche, die mit Medikamenten behandelt werden, in
Stresssituationen, z. B. bei Infektionskrankheiten mit Fieber oder auch in psychischen
Belastungssituationen, von Salzverlustkrisen bedroht sein, wenn die Hydrocortisondosis

nicht angemessen angepasst wird (Speiser & White, 2003).

Das Langenwachstum der Patienten ist auch bei strenger Beachtung der Behandlungs-
regeln beeintriachtigt. Eine Metaanalyse von Eugster, Dimeglio, Wright, Freidenberg,
Seshadri & Pescovitz (2001) zeigte, dass die Groe von Patienten mit klassischem AGS
im Erwachsenenalter im Durchschnitt 1,4 Standardabweichungen unter dem Populati-

onsmittelwert lag.

Das nicht klassische AGS (late onset) féllt erst im spdteren Kindesalter auf durch einen
frithen Pubertétsbeginn oder auch erst bei erwachsenen Frauen durch vermehrten Haar-
wuchs im Gesichts-, Brust- und Genitalbereich sowie Zyklusstdrungen oder sogar Infer-

tilitat. Méanner mit nicht klassischem AGS bleiben oft undiagnostiziert (Schwarz, 2006).

2.2.2 Diagnose des adrenogenitalen Syndroms

Eine Diagnose der klassischen Formen des AGS kann durch ein
Neugeborenenscreening erfolgen, welches seit 2002 deutschlandweit bei allen Neuge-
borenen vorgenommen wird. Die Diagnose kann durch eine Bestimmung von 17-OHP
(17-Hydroxyprogesteron) im Serum und Pregnantriol im Urin bestitigt werden. An-
schlieBend erfolgt eine molekularbiologische Untersuchung des 21-Hydroxylase-Gens

zum endgiiltigen Beweis der Erkrankung.
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Ab der 10. Schwangerschaftswoche ist auch bereits eine prinatale Diagnostik aus dem
Fruchtwasser oder den Chorionzotten moglich (Schwarz, 2006). Dieses Verfahren ist
aber nur fiir alle Familien ratsam, in denen ein erhohtes Risiko einer AGS-Erkrankung
besteht (Speiser & White, 2003), da die pridnatale Diagnostik auch risikobehaftet ist
(vgl. z. B. Scott, Peters, Boogert, Robertson, Anderson, McLennan, Kesby & Edelman,
2002; Kuliev, Jackson, Froster, Brambati, Simpson, Verlinski, Ginsberg, Smidt-Jensen

& Zakut, 1996).

2.2.3 Behandlungsprinzipien und Prognose des AGS

Die Behandlung des AGS erfolgt medikamentds. Bei Madchen mit verménnlichtem

Genitale wird auerdem eine chirurgische Korrektur des Genitales vorgenommen.
Medikamentose Behandlung.

In Risikofillen, d. h. wenn beide Eltern Tridger der Genmutation sind, ist bereits eine
pranatale Behandlung moglich. Sie muss blind beginnen, sobald die Schwangerschaft
bekannt ist. Die schwangere Frau muss regelméfig Dexamethason einnehmen, was eine
Maskulinisierung des dulleren Genitales bei Madchen mit AGS verhindern oder verrin-
gern kann. Dennoch ldsst sich das AGS so nicht vermeiden. Minnliche Kinder brauchen
keine prianatale Behandlung (Schwarz, 2006). Die pridnatale Behandlungsoption wirft
ethische Fragen auf, da nur in einer von acht Schwangerschaften, bei denen beide Eltern
Triager des AGS sind, ein Médchen tatsdchlich von der Virilisierung betroffen ist (Spei-
ser & White, 2003).

Postnatal sind die Symptome des Enzymdefekts durch eine lebenslange Hormonsubsti-
tution gut zu behandeln. Sie besteht in einem Ersatz von Cortisol (Hydrocortison) in
Pulverform (Tabletten oder Kapseln). Dadurch wird auch die Bildung von hormonellen

Vorstufen von Cortisol und der Androgene unterdriickt.

Die Dosis muss mit zunehmendem Alter und Wachstum der Kinder erhoht werden. Ein
Aldosteron-dhnliches Priparat, beispielsweise Fludrocortison, wird zusitzlich gegeben.
In Stresssituationen, z. B. bei Fieber, muss die Medikamentendosis stark erhoht werden.

Daher ist es besonders wichtig, dass die Eltern und spiter die Patienten gut iiber die
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Erkrankung informiert sind und auch dass die Patienten einen Notfallausweis bei sich

tragen.

Nach dem Abschluss des Wachstums kann man die Behandlung mit Hydrocortison
durch die kiinstlichen Glukokortikoide Prednison oder Dexamethason ersetzen. Liegt
ein AGS mit Salzverlustsyndrom vor, so muss Fludrocortison weiter eingenommen
werden. Bei den klassischen AGS-Formen muss die medikamentose Behandlung ein
Leben lang befolgt werden (Schwarz, 2006). Schwarz (2006) fasst die wesentlichen
Ziele der AGS-Behandlung wie folgt zusammen: Salzverlustkrisen mit Schock und Tod
sollen verhindert werden, genau wie die Vermannlichung von Méddchen im Kindes- und
Erwachsenenalter und eine Pseudopubertas praecox. Ein vorzeitiger Epiphysenschluss
soll verhindert und ein normales Langenwachstum sichergestellt werden. Auflerdem soll

eine normale Fruchtbarkeit gesichert werden.

Das Behandlungsziel ist, die niedrigste mogliche Dosis an Medikamenten zu finden, die
adrenale Androgene angemessen unterdriickt und ein normales Wachstum sicherstellt
(Speiser & White, 2003). Sind die Medikamente richtig dosiert, so sind in der Regel
keine Nebenwirkungen zu erwarten, jedoch muss die richtige Dosierung regelmifig
abgestimmt werden. Eine Unterdosierung von Hydrocortison kann zu denselben Anzei-
chen wie ein nicht behandeltes AGS fiihren, eine Uberdosierung zu Symptomen eines
Cushing-Syndroms wie Gewichtszunahme und verschiedenen Stoffwechselstérungen.
RegelmiBige Kontrolluntersuchungen und eine Motivation zur Medikamenteneinnahme

sind wichtige Behandlungsbausteine (Schwarz, 2006).
Chirurgische Behandlung.

Bei den weiblichen AGS Patienten ist normalerweise eine Korrektur des Genitales no-
tig. Je nach Auspridgungsgrad der Virilisierung wird meist die Klitoris reduziert und es
werden eine Labienplastik und eine vaginale Eingangsplastik angelegt. Chirurgisch
kann so der normale weibliche Genitalaspekt erreicht werden. Neben einer normalen
Blasenentleerungsfunktion steht dabei auch ein spéteres moglichst normales sexuelles
Erleben im Vordergrund. Eine normale Schwangerschaft und Geburt sollen nach der
AGS Korrektur moglich sein (Stehr & Schweinitz, 2006). Die Operation erfolgt meist

im Alter zwischen 9 und 15 Monaten, bevor die Geschlechtsidentifikation einsetzt. Der
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frithe Zeitpunkt des Eingriffs ist wesentlich, um psychische Traumata zu vermeiden

(Hagen & Schwarz, 2009b).
Prognose.

Die Prognose des AGS ist bei einer angemessenen Substitutionstherapie heutzutage gut.
Bei Patientinnen mit Salzverlustsyndrom treten teilweise Zyklusstorungen auf und die
Fertilitdt kann herabgesetzt sein. Bei Minnern sind benigne Hodentumoren moglich,
welche auch von Unfruchtbarkeit begleitet sein konnen. Gutartige Tumoren der Neben-

nierenrinden sind bei beiden Geschlechtern moglich (Schwarz, 2006).

Dies soll als medizinischer Uberblick iiber das adrenogenitale Syndrom geniigen. Ein
Uberblick iiber mogliche psychische Begleiterscheinungen wird in Kapitel 3 gegeben,
auf die spezifischen psychosozialen Begleitsymptome des AGS wird im Abschnitt 3.6.2

hingewiesen.
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2.3 Zustand nach Mangelgeburtlichkeit (SGA): Medizi-
nische Grundlagen

Als dritte chronische Krankheitsbedingung soll SGA (Small for Gestational Age) zu-
nichst aus medizinischer Sicht vorgestellt werden. Auf die Frage, ob SGA als chroni-

sche Krankheit definiert werden kann, wird zudem im Punkt 2.3.5 genauer eingegangen.

2.3.1 Definition von SGA und Verlauf

Mit Mangelgeburtlichkeit oder Small for Gestational Age (SGA) bezeichnet man ein
Geburtsgewicht oder eine Geburtsldnge von mehr als zwei Standardabweichungen unter
der fiir das Gestationsalter normalen Grofe. Alle Kinder, die mit ihrer Geburtsldnge
oder ihrem Geburtsgewicht unterhalb der 10. Perzentile (in Einzelfillen auch der 3. Per-
zentile) fiir das Gestationsalter liegen, bekommen die Diagnose SGA. Liegt zudem eine
pathologische Restriktion des Wachstums auf einer genetischen oder umweltbedingten
Basis vor, so spricht man von intrauteriner Wachstumsretardierung. Dabei ist die patho-
logische Wachstumsrestriktion bereits intrauterin erkennbar. Dies ist keine Diagnose,
sondern ein Symptom, das je nach Schweregrad fiir das Kind langfristige Konsequenzen
haben kann. Auf Kinder mit intrauteriner Wachstumsverzogerung trifft auch die Be-
zeichnung SGA zu, jedoch sind nicht alle Kinder mit der Diagnose SGA auch von in-

trauteriner Wachstumsverzdgerung betroffen gewesen (Wollmann, 2004).

Bei SGA entsprechen die Geburtsmalle nicht der Schwangerschattsdauer. Wihrend die
meisten der Kinder mit SGA in den ersten beiden Lebensjahren ein spontanes Aufhol-
wachstum zeigen, kann dieses bei einigen ausbleiben und unbehandelt auch einen
Kleinwuchs im Erwachsenenalter zur Folge haben. Kleinwuchs ist in erster Linie eine

Normvariante der KorpergroBe (Braimswig, 2007).

Derzeit sind bei strenger Definition ca. 3 Prozent der Neugeborenen pro Jahr zu leicht

fiir das Gestationsalter. Dies sind etwa 24 000 Kinder (Wollmann, 2004).

Nur bei 20 bis 30 Prozent der Wachstumsretardierungen liegt eine symmetrische Form
vor, die ihre Ursache bereits in der frithen Schwangerschaft hat. Dies bedeutet, dass

SGA genetisch determiniert ist oder dass die Mangelgeburtlichkeit aus chromosomalen
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Storungen, Fehlbildungen, Virusinfektionen oder exogenen Faktoren wie z. B. Drogen,

Nikotin oder Alkohol resultiert (Campbell, 1976).

Die meisten Wachstumsverzogerungen werden als asymmetrisch bezeichnet. Dabei
kann ein erhohter Sauerstoff- und Substratbedarf im letzten Schwangerschaftstrimenon
aufgrund einer eingeschrinkten Plazentafunktion nicht ausreichend gedeckt werden. Es
resultiert ein zu niedriges Geburtsgewicht, wobei die Korperldnge zunichst kaum einge-

schrinkt ist (Wollman, 1998).

In mindestens 80 Prozent der Fille erreichen die bei Geburt zu kleinen Kinder innerhalb
der ersten zwei Lebensjahre eine Korperlinge im Normbereich. Die verbleibenden 10
Prozent der Kinder haben jedoch nur noch eine 5 prozentige Chance fiir ein weiteres
Autholwachstum. Kleinwuchs gilt als Langzeitrisiko fiir Kinder mit SGA bzw. mit in-

trauteriner Wachstumsrestriktion (Wollmann, 2004).

Unter Beriicksichtigung des Aufholwachstums in den ersten beiden Lebensjahren haben
ca. 4 800 Kinder pro Jahrgang in Deutschland einen Kleinwuchs auf der Basis einer
intrauterinen Hypotrophie. Ein solcher dauerhafter Kleinwuchs ohne Aufholwachstum
kann zu einem GroBenverlust von ca. 11 Zentimetern im Erwachsenenalter fiihren

(Wollmann, 2004).

Kleinwuchs allgemein wird definiert als eine Korperlinge/Korperhohe unterhalb der
dritten Perzentile der altersentsprechenden Norm oder eine Wachstumsgeschwindigkeit
unter der 25. Perzentile (Bettendorf, 2000). Dabei muss man sich eine Gauss’sche Nor-
malverteilungskurve vorstellen, fiir welche die 3. und 97. Perzentile als obere und unte-

re Grenzen des Normbereichs gelten (Bramswig, 2007).

Die neurologische und intellektuelle Entwicklung der Kinder verlduft meist normal,
teilweise kommt es in der mittleren Kindheit zu Storungen der Aufmerksamkeit, intel-
lektuellen Einschrinkungen und Angstlichkeit. Physiologisch ist SGA ein Risikofaktor
fiir Insulinresistenz, Typ 2 Diabetes mellitus, erhohten Blutdruck und kardiovaskulére

oder zerebrovaskulédre Erkrankungen im Erwachsenenalter (Wollman, 2004).

Im Rahmen der Stichprobenbeschreibung in Kapitel 5 wird verdeutlicht, dass die unter-
suchten Kinder mit der Diagnose SGA signifikant kleiner waren als die beiden Ver-

gleichsgruppen. Aus diesem Grund wird im Rahmen der vorliegenden Arbeit in der
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SGA-Gruppe auch immer von einer etwas geringeren Korpergrofle und den damit ver-

bundenen eventuellen Belastungsfaktoren ausgegangen.

2.3.2 Basisinformationen zum Wachstum

Eine Diagnostik des Wachstums ist notwendig, wenn im zeitlichen Wachstumsverlauf
eine Abweichung von mehr als zwei Standardabweichungen von der eigenen Perzentile
beobachtet wird, wenn die Grofle des Kindes iiber der 97. oder unter der 3. Perzentile
der Norm liegt oder wenn deutliche Abweichungen der Perzentilen fiir Lange, Gewicht

und Kopfumfang vorhanden sind (Bettendorf, 2000).

Sehr wichtig ist bei der Diagnostik eine ausfiihrliche Anamnese. Es muss auf die aktuel-
le Symptombelastung eingegangen werden, die Wachstumskurve betrachtet und die
Wachstumsgeschwindigkeit berechnet werden. Im Rahmen einer Familienanamnese ist
es zudem wichtig, die Grole der Eltern, der Geschwister und nahen Verwandten, das
Wachstumsverhalten der Eltern wéhrend der Kindheit und gegebenenfalls andere Er-
krankungen zu beriicksichtigen. Auch eine Sozialanamnese, z. B. der Wohnumgebung,
muss Bestandteil der Anamnese sein (Aceto, Garibaldi, Monteleone, Peden, Forsman-

Bunder & McMillin, 1990).
Wachstum.

Um Abweichungen von der Norm bezeichnen zu konnen, sollen einige Grundlagen zum

Wachstum erlidutert werden.

Schonberg (1996) gibt an, dass ein Kind mit zwei Lebensjahren etwa die Hilfte seiner
Erwachsenengrof3e erreicht haben sollte und mit drei Jahren doppelt so grof sein sollte
wie bei der Geburt. Eine Verzogerung im Wachstum kann auch ein Zeichen fiir eine
chronische Allgemeinerkrankung sein, daher sollten Familienmitglieder, welche die
gleichen Gene teilen, genau wie Gleichaltrige zum Vergleich der Grofle herangezogen

werden (Eiholzer, 2001).

Das Wachstum kann in drei Phasen eingeteilt werden. Sduglinge wachsen sehr schnell,
ndmlich bis zu 2 bis 3 Zentimeter im Monat. In der Kindheitsphase liegt die Wachs-
tumsgeschwindigkeit bei 5 bis 7 Zentimetern im Jahr, in der Pubertit bei 8 bis 14 Zen-

timetern jahrlich (Voss, Mulligan, Betts & Wilkin, 1992).
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Wann spricht man von ,,normalem‘ Wachstum? In der Regel dann, wenn die Korper-
grofBe und die Wachstumsgeschwindigkeit zwischen der 3. und 97. Perzentile der
Normkurven fiir das Wachstum liegen (Ranke & Harnack, 2004). Die Perzentile bei der
Geburt wird vor allem durch miitterliche Faktoren beeinflusst, z. B. die Schwanger-
schaftsdauer, Plazentainsuffizienz, Hypertonie, Rauchen oder Alkoholmissbrauch. Sie
ist ein Indikator fiir das intrauterine Wohlergehen. Daraufhin kann in den ersten Le-
bensmonaten je nach genetischer Veranlagung ein Perzentilenwechsel zur physiologi-

schen Adaptation stattfinden (Ranke & Harnack, 2004).
Zielgrofle.

Die Korpergrofie wird zu einem gewissen Grad vererbt. Daher ist die Berechnung der

ZielgroBe nach folgender Formel moglich:

ZielgroBe = [(GroBe Vater + GroBe Mutter) / 2] +/- 6,5 cm fiir Jungen/Médchen

Die Art der Vererbung der Korpergrofe ist weitgehend unbekannt, doch die Formel
ergibt eine gute Arbeitsgrundlage und beriicksichtigt auch den durchschnittlichen Gro-
Benunterschied zwischen Mann und Frau von 13 Zentimetern (Eiholzer, 2001).

Die 3. und 97. Perzentile erhilt man, indem man 8,5 Zentimeter von der Zielgrofle sub-
trahiert bzw. addiert (Tanner, Goldstein & Whitehouse, 1970).

Perzentilenkurven werden zum Vergleich von Gleichaltrigen eingesetzt. Der Verlauf
der individuellen Wachstumskurve erlaubt nicht nur Aussagen iiber den aktuellen Zu-

stand, sondern auch iiber die Wachstumsdynamik (Eiholzer, 2001).
Knochenalter.

Zu jeder Wachstumsabkldrung gehort ein Hautrontgenbild, aus dem man das Knochen-
alter als MaB fiir das biologische Alter bestimmen kann. Dazu werden Rontgenaufnah-
men der Hand und des Handgelenks ausgewertet. Das Knochenalter ermoglicht eine

bessere Prognose der Erwachsenengrofe als das chronologische Alter (Eiholzer, 2001).

Dabei sind zwei Methoden verfiigbar. Greulich & Pyle (1959) haben das so genannte
Atlas-Verfahren entwickelt, ein morphologisches Verfahren, bei dem das Knochenalter
mit Reifezeichen ermittelt wird, die mit Bildern des Alters-Standards verglichen wer-
den. Eine Methode von Tanner, Healy, Goldstein & Cameron (2001) beinhaltet die Er-
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mittlung einer Summe von Punkten fiir zwanzig ausgewihlte Handknochen nach festen

Kriterien (Eiholzer, 2001).

Wie wichtig die Knochenalterbestimmung ist, zeigt sich daran, dass bei Kleinwuchs
zwei verschiedene Muster unterschieden werden, ndmlich der Kleinwuchs mit Verzoge-
rung der Knochenreifung und der Kleinwuchs ohne Verzogerung der Knochenreifung.
Beim Kleinwuchs mit verzogerter Knochenreifung setzt die Pubertit verspitet ein und
das Wachstum endet verzogert. Die Patienten sind wéhrend Kindheit und Jugend klei-
ner als die Norm und wirken jiinger als sie sind, jedoch sind sie als Erwachsene normal
grof3. Beim Kleinwuchs ohne verzogerte Knochenreifung tritt hingegen eine verringerte

Erwachsenengrof3e auf (Eiholzer, 2001).
Wachstumsgeschwindigkeit.

Durch die Kenntnis der Elterngrole und die Knochenreifung kann man einen ersten
Eindruck gewinnen, ob das Wachstum des Kindes in den Rahmen der Familie passt.
Eine wichtige weitere GroBe zur Beantwortung der Frage, ob eine Normvariante der
Wachstumsverzégerung oder eine Storung mit Krankheitswert vorliegt, ist die Wachs-
tumsgeschwindigkeit. Sie kann iiber den Gréenzuwachs innerhalb eines bestimmten
Zeitraumes bestimmt werden. Man misst die Korpergrofle zu zwei Messzeitpunkten, die
mindestens 6 und maximal 18 Monate auseinander liegen miissen. Die Formel fiir die

Wachstumsgeschwindigkeit lautet dann:

Wachstumsgeschwindigkeit (cm/Jahr) = (Grole 2 — GroBe 1)/(Zeitpunkt 2 —Zpt 1) x 12

Kinder wachsen normalerweise entlang einer Perzentile. Je hoher sie liegt, desto hoher
ist die Wachstumsgeschwindigkeit (Eiholzer, 2001). Auch die Geschwindigkeit des
Wachstums ist erblich, etwa in dem Sinne, dass bei manchen Kindern das biologische

Alter verzogert, bei anderen beschleunigt verlduft.

Bei Berechnungen, so betonen Ranke & Harnack (2004), sollte man die sdkulare Akze-
leration beriicksichtigen, die besagt, dass die Menschen von Generation zu Generation
um ca. 1 bis 1,5 Zentimeter groBer werden. Auch saisonale Unterschiede (Gelander,
Karlberg & Albertsson-Wikland, 1994) und Zeitrdume ohne nachweisliches Wachstum

(Lampl, 1993) konnen auftreten.
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2.3.3 Einflussfaktoren auf Geburtsgewicht und Wachstum

Welche Faktoren konnen SGA verursachen? Eine Wachstumsverzogerung kann zwei

mogliche Ursachen haben, eine primir fetale Ursache oder eine gestorte Versorgung

(Bohi, 2002).

Primire Einflussfaktoren sind zum Beispiel das intrauterine Milieu sowie chronische
Erkrankungen, systemische Erkrankungen, Mangelerndhrung, Alkoholgenuss oder Me-
dikamentenmissbrauch wéhrend der Schwangerschaft. Auch chromosomale Stérungen,
Stoffwechseldefekte und andere genetische Faktoren sowie Infektionskrankheiten kon-
nen das Wachstum des Kindes beeintrichtigen (Schwarz, Bechtold & Schmidt, 2004).
Bis zu 40 Prozent der Kinder mit chromosomalen Stérungen weisen intrauterine Wachs-
tumsverzogerungen auf, ein Beispiel ist die Trisomie 21. Auch kongenitale Malformati-
onen zdhlen zu den Risikofaktoren. Bei den Umweltfaktoren ist der Zigarettenkonsum
der Mutter der wichtigste Risikofaktor fiir den Fotus, er kann bei bis zu 40 Prozent der

Fille beobachtet werden (Wollmann, 2004).

Weitere Faktoren, welche das Geburtsgewicht der Kinder beeinflussen konnen, sind
soziodemografische Eigenschaften der Mutter. Beispielsweise kann ein sehr junges Al-
ter der Mutter unter 17 Jahre das Risiko eines niedrigen Geburtsgewichts um das dop-
pelte erhohen. Zudem ist das Gewicht des vorherigen Geschwisters auch ein Pridiktor
fiir das Geburtsgewicht des folgenden. Viele Kinder haben nach in-vitro-Befruchtung
ein reduziertes Geburtsgewicht und auch Mehrlinge sind hdufiger betroffen. Auch die
viterliche Korpergrofle kann das Geburtsgewicht eines Kindes beeinflussen (Wollmann,

2004).

Kleinwuchs muss natiirlich nicht die Folge eines zu geringen Geburtsge-
wichts/Geburtsldnge sein, wie sie bei den in dieser Arbeit untersuchten Kindern vorlag.
Mit am hiufigsten ist familidrer Kleinwuchs, der erblich bedingt ist und bei dem die
Kinder hdufig mit einer normalen Geburtslinge zur Welt kommen, aber dann zwischen
dem 6. und 18. Lebensmonat einen Abfall des Gewichts und der Korperldnge zeigen.
Ab dem zweiten Lebensjahr ist die Wachstumsgeschwindigkeit normal, jedoch liegt das
Wachstum mehr als zwei Standardabweichungen unterhalb der Norm bzw. unterhalb
der 3. Perzentile. Die korperliche Untersuchung ist unauffillig und der Kleinwuchs ist
proportioniert, das Knochenalter entspricht dem chronologischen Alter und der Eintritt

in die Pubertit erfolgt zu einem angemessenen Zeitpunkt. Jedoch liegt die Wachstums-
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rate wihrend der Pubertiit unterhalb des Normbereiches, genau wie die Erwachsenen-

grofe, wobei diese innerhalb der familidren Norm liegt (Schwarz, 2004, S. 201).

SchlieBlich konnen auch sekundire Faktoren das Wachstum beeinflussen, wie z. B. die
Néhrstoffzufuhr (Koletzko, 2004). Es gibt auch Formen eines psychosozialen Klein-
wuchses, bei dem traumatische Ereignisse, Vernachldssigung oder Missbrauch hem-
mend auf das Wachstum wirken konnen. Als weitere sekundédre Faktoren nennt
Schwarz (2004) Hormone, ndmlich das klassische Wachstumshormon, den Insulin-like
Growth Factor I und II, das Insulin, die Schilddriisenhormone sowie die Sexualhormo-

ne.

Eine sehr hiufige sekundire Kleinwuchsform ist die konstitutionelle Entwicklungsver-
zogerung. Auch hier kommen die Kinder mit einer normalen Grofe und Lidnge zur
Welt. Die Eltern sind oft normal grof}, aber berichten hiufig einen spiteren eigenen Pu-
bertdtsbeginn. Bei diesen Kindern sinkt die Wachstumsgeschwindigkeit wihrend der
ersten beiden Lebensjahre ab und sie haben eine Korpergrofe unterhalb der 3. Perzenti-
le. Es liegt eine Entwicklungsverzogerung und eine verzogerte Knochenreifung vor,
wobei das Knochenalter deutlich unter dem chronologischen Alter liegt. Der Pubertits-
eintritt ist ebenfalls verzogert. Jedoch ist die Endgrof8e normal und liegt im Zielbereich

der Familie (Sedlmeyer & Palmert, 2002).

2.3.4 Die Therapie mit Wachstumshormonen

Wihrend fiir die intrauterine Wachstumsretardierung neben einer ausgewogenen Ernih-
rung und dem Verzicht auf die Einnahme von Suchtmitteln bis heute noch keine wir-
kungsvolle Therapie entwickelt werden konnte (Bohi, 2002), kann die Behandlung
kleinwiichsiger SGA-Kinder mit Wachstumshormonen ein rasches, dosisabhingiges
Autholwachstum induzieren. Im Vergleich zu nicht behandelten Kindern fiihrt die Gabe
von Wachstumshormonen zu einem deutlichen Aufholwachstum und es kann zumindest
bei einem Teil der Kinder nach einer Behandlungszeit von 2 bis 3 Jahren eine Korper-

grofle im Normalbereich erzielt werden (Wollmann, 2004).

Damit die Kinder bis zur Pubertit im normalen GroBenbereich liegen, sollte mit der
Behandlung moglichst frith nach dem vierten Lebensjahr begonnen werden. Eine Un-
terbrechung der Therapie sollte vermieden werden (Wollmann, 2004), da sie eventuell
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eine niedrigere Wachstumsgeschwindigkeit und damit einen Verlust des erreichten

GroBenzuwachses zur Folge haben kann (Zabransky, 2005).

Lingsschnittuntersuchungen konnten zeigen, dass 85 Prozent der mit Wachstumshor-
monen behandelten Kinder im jungen Erwachsenenalter eine KorpergroSe im Rahmen
des Normbereiches erreicht hatten. Nach der Korrektur fiir die genetische Zielgrofie
lagen sogar 98 Prozent im familidren Zielbereich. Die Behandlung wurde 2003 fiir 15

EU-Linder fiir zwei Préaparate zugelassen.
Nebenwirkungen.

Bei der Behandlung mit Wachstumshormonen konnten bislang keine schweren Neben-

wirkungen festgestellt werden.

Bei SGA-Kindern kommt es jedoch durch die Therapie mit Wachstumshormon zu ei-
nem leichten Anstieg des Blutzuckers und einer gesteigerten Insulinsekretion. Nach der
Therapie gehen die Insulinwerte wieder auf den Ausgangswert zuriick, ein Diabetes
mellitus bildete sich nicht heraus. Auflerdem steigen durch die Behandlung die Insulin-
like Growth Factor (IGF-I) Konzentrationen in Abhingigkeit von der Dosis an. Da
Krankheiten wie das Mammakarzinom und das Prostatakarzinom bei édlteren Menschen
in Zusammenhang mit dem Insulin-like Growth Factor stehen, sollte der IGF-I-Spiegel

wihrend der Behandlung kontrolliert werden.

Jedoch sollte der erwiinschte klinische Effekt des Langenwachstums, so Wollmann
(2004), zu Beginn der Behandlung im Vordergrund stehen, wobei nach dem erfolgten

Aufholwachstum eine Dosisanpassung auf Basis des IGF-I sinnvoll sein kann.

2.3.5 Definition von SGA als chronische Erkrankung

Im Vergleich zum adrenogenitalen Syndrom und Diabetes mellitus, welche zweifellos
der klassischen Definition einer chronischen Krankheit als eine dauerhafte korperliche
Erkrankung entsprechen, sollte die Bezeichnung von SGA, insbesondere bei ausblei-
bendem oder geringem Aufholwachstum, als ebensolche genauer unter die Lupe ge-
nommen werden. Kleinwuchs entspricht einer Normvariante der Korpergrofie
(Bramswig, 2007), doch die Definitionskriterien einer chronischen Erkrankung nach
Stein et al. (1993) treffen auf Kinder mit SGA durchaus zu. So muss die Erkrankung
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seit mindestens einem Jahr andauern und eine biologische, psychologische oder kogni-

tive Basis haben.

Da Kinder mit der Diagnose SGA auch deutlich mehr Verhaltensauftfilligkeiten und
Beeintrachtigungen ihres Selbstwertgefiihls zeigen als gesunde Kinder und da sie teil-
weise auch Einschrankungen im Hinblick auf Alltagsaktivititen erleben, z. B. wenn sie
kleiner und schwécher sind als ihre Altersgenossen und dadurch im Sportunterricht
Nachteile haben (Gordon, Crouthhamel, Post & Richman, 1982), ist auch das dritte von
Stein et al. (1993) fiir chronische Erkrankungen typische Kriterium einer Beeintrichti-
gung von Aktivititen, Funktionen, Rollen oder einem erhohten Bedarf an medizinischer

bzw. psychologischer Versorgung erfiillt.

Aus den genannten Griinden kann bei SGA von einer chronischen Krankheit gespro-

chen werden.

Nach der Darstellung der medizinischen Grundlagen der drei untersuchten Krankheits-
bilder soll nun die psychologische Dimension chronischer Erkrankungen in den Mittel-

punkt der Arbeit geriickt werden.
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3 Chronische Erkrankungen aus einer psycho-
logischen Perspektive

Bei den Belastungsfaktoren durch eine chronische Erkrankung miissen physische von
psychischen Faktoren differenziert werden. Zu den korperlichen Faktoren gehdren po-
tenzielle Beeintrachtigungen der Korperfunktionen und/oder der Sinnesorgane, eventu-
elle geistige Behinderungen, korperliche Folgen der medizinischen oder chirurgischen
Behandlung, die Notwendigkeit einer Dauermedikation und eventuelle Nebenwirkun-
gen von Medikamenten sowie eine erhohte Sterblichkeit. Auf die physiologischen
Komponenten des Diabetes mellitus, des adrenogenitalen Syndroms und des Zustands

nach Mangelgeburtlichkeit wurde bereits eingegangen.

Die Bandbreite moglicher psychischer Begleiterscheinungen einer Erkrankung ist grof3.
Als psychologische Faktoren lassen sich beispielsweise je nach Krankheitsbild psychi-
sche Folgen von Entstellung oder Narben nach Operationen nennen, eine eventuelle
Stigmatisierung oder Ausgrenzung aus der Peergruppe, ein verdndertes Selbsterleben

sowie Storungen der Personlichkeitsentwicklung (Wehmeier & Barth, 2005, S. 345).

Der Fokus der vorliegenden Untersuchung liegt auf den psychologischen Begleiter-
scheinungen der drei vorgestellten Krankheitsbilder Diabetes mellitus, AGS und SGA

im Kindes- und Jugendalter.

In den nachfolgenden Abschnitten werden zunidchst krankheitsiibergreifend allgemeine
psychologisch relevante Komponenten der Anpassung an eine chronische Krankheits-
bedingung vorgestellt. Zunichst wird der Einfluss der Erkrankung auf zentrale Entwick-
lungsaufgaben im Kindes- und Jugendalter angesprochen. Im Folgenden werden funkti-
onale und psychische Begleitsymptome, kognitive und verhaltensbezogene Komponen-
ten der Krankheitsanpassung und Bewiltigungsmoglichkeiten der Patienten sowie ihrer
Eltern vorgestellt. AnschlieBend wird auf die spezifischen psychologischen Besonder-
heiten der drei chronischen Erkrankungen Diabetes mellitus, AGS und SGA eingegan-
gen. SchlieBlich werden zwei wesentliche psychologische Konstrukte, die in dieser Ar-
beit untersucht wurden, ndmlich die Lebensqualitdt und Stressbewiltigung definiert und

ihre Bedeutung im Kontext einer chronischen Krankheitsbedingung diskutiert.
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3.1 Wichtige psychologische Themen des Kindes- und
Jugendalters

Zu Beginn dieses Kapitels, welches sich mit chronischen Erkrankungen aus psychologi-
scher Sicht beschiftigt, werden die Entwicklungsaufgaben im Kindes- und Jugendalter
angesprochen, vor deren Hintergrund die Erkrankung als zusétzliche Belastungsquelle
auftritt und es werden die Konstrukte internalisierender und externalisierender Storun-
gen bei Kindern und Jugendlichen definiert, da diese die Dimensionen psychologischer

Auffilligkeiten gut abbilden.

3.1.1 Entwicklungsaufgaben im Kindes- und Jugendalter

Im Kindes- und Jugendalter kommen auch auf gesunde Kinder viele biologische, intel-
lektuelle und soziale Verdnderungen und erhohte schulische Anforderungen zu.

Hiufig sind die Belastungen durch eine chronische Krankheit allein nicht die entschei-
denden Determinanten einer erhohten Stressbelastung oder psychopathologischen Ent-
wicklung. Jedoch konnen chronische Krankheitsbedingungen die alterstypischen Ent-
wicklungsaufgaben beeintridchtigen und daher als besondere Stressoren auftreten (Ha-

gen & Schwarz, 2009a).

Im Lebensabschnitt der Kindheit finden zahlreiche korperliche und psychische Entwick-
lungs- und Verdnderungsprozesse statt, wobei es erforderlich ist, verschiedene Entwick-

lungsabschnitte zu unterscheiden.

Oerter (2002) nennt das Kleinkind- und Vorschulalter von 2,5 bis etwa 5 Jahren, das
Vorschul- und Grundschulalter von 5 bis 8 Jahren und die spite Kindheit von 9 bis 12
Jahren (Oerter, 2002). Das Jugendalter, bzw. die Adoleszenz, wird nach Steinberg
(1993) in drei Phasen untergliedert, die frithe Adoleszenz zwischen 11 und 14 Jahren,
die mittlere Adoleszenz zwischen 15 und 17 Jahren und die spite Adoleszenz zwischen
18 und 21 Jahren. Die differenzierte entwicklungspsychologische Untergliederung des
Kindes- und Jugendalters in verschiedene Lebensabschnitte deutet auf die zahlreichen
Verinderungsprozesse hin, welche junge Menschen bis zum Erwachsenenalter durch-

laufen.

38



Chronische Erkrankungen aus einer psychologischen Perspektive

Bereits im frithen Kindesalter spielen die Entwicklung eines Selbstkonzeptes, die Ver-
dnderungen des kindlichen Spielverhaltens, die Entwicklung sozialer Kompetenz und
die kognitive Weiterentwicklung eine wichtige Rolle und konnen Aufschluss auf den

Entwicklungsstand eines Kindes im Verhiltnis zur Altersnorm geben (Oerter, 2002).

Dreher & Dreher (1985) nennen fiir die mittlere Kindheit von 6 bis 12 Jahren als we-
sentliche Entwicklungsaufgaben das Erlernen korperlicher Geschicklichkeit, die Ent-
wicklung eines positiven Selbst- und Korperbildes, das Lernen, mit Gleichaltrigen zu-
recht zu kommen, das Erlernen eines addquaten sozialen Rollenverhaltens, die Entwick-
lung wichtiger Fertigkeiten wie Lesen, Rechnen und Schreiben, die Entwicklung kogni-
tiver Schemata sowie von Moral und Wertvorstellungen, das Erreichen personlicher
Unabhingigkeit sowie die Entwicklung von Einstellungen gegeniiber sozialen Gruppen

und Institutionen.

Insbesondere enge, reifere Freundschaften und Beziehungen, die Integration in die
Peergruppe und Ubernahme der weiblichen/minnlichen Geschlechtsrolle sind die wich-
tigsten Entwicklungsaufgaben in der frithen Jugend, gefolgt vom Autonomiestreben von
den Eltern, schulischen und beruflichen Erfolgen sowie romantischen Beziehungen

(Seiffge-Krenke, 1998).

Eine chronische Erkrankung stellt eine zusitzliche Anforderung im Alltag dar und kann
gerade im Kindes- und Jugendalter mit zentralen Entwicklungsaufgaben in Konflikt
treten. Zwar teilen gesunde und chronisch kranke Kinder und Jugendliche dieselben
Entwicklungsziele (Seiffge-Krenke, 1998), fiir Patienten mit einer chronischen Erkran-
kung entsteht jedoch das Dilemma, einerseits die notwendige Krankheitsanpassung zu
leisten und andererseits die fiir ihre Entwicklung wichtigen Entwicklungsaufgaben vo-

ranzutreiben (Seiffge-Krenke & Nieder, 2001).
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3.1.2 Internalisierende und externalisierende Storungen

Ein weiteres Konstrukt, das im Rahmen der psychosozialen Entwicklung von Kindern
und Jugendlichen bedeutsam ist, sind internalisierende und externalisierende Storungen.
Zu den internalisierenden Storungen zidhlen z. B. Angst und Depressivitit, sozialer
Riickzug und korperliche Beschwerden. Zu Auffilligkeiten des externalisierenden For-
menkreises gehoren beispielsweise aggressives Verhalten und soziale Probleme (Ar-

beitsgruppe Child Behavior Checklist, 1998).

Eine prospektive Untersuchung der Privalenz, des Verlaufs und der Risikofaktoren von
psychischen Storungen im Kindes- bis zum frithen Erwachsenenalter von Ihle, Esser,
Schmidt & Blanz (2002) konnte zeigen, dass sich internalisierende Stérungen nicht so
gut vorhersagen lassen wie externalisierende. Letztere seien vor allem durch soziale
personen- und umweltbezogene Risiken determiniert, die bereits im Kindesalter auftre-
ten, wohingegen internalisierende Storungen vor allem durch interpersonelle und
individuumsbezogene Risiken und chronische Belastungen im spiteren Jugendalter be-
dingt seien. Dass klinisch relevante externalisierende Storungen den internalisierenden
Storungen &tiologisch voraus gehen und gerade im Kindesalter zahlreicher sind, berich-
ten Laucht, Esser & Schmidt (2000). Jedoch scheinen diese Unterschiede der Privalenz
zu verschwinden, wenn auch subklinische Ausprigungen der internalisierenden oder

externalisierenden Auffilligkeiten beriicksichtigt werden (Laucht et al., 2000).

Eine Geschlechtsabhingigkeit psychischer Storungen ist durchweg bekannt. Wihrend
bei Frauen internalisierende Stérungen iiberwiegen, sind externalisierende Auffilligkei-

ten hdufiger bei Jungen und Minnern zu finden (Ihle et al., 2002).

Internalisierende, emotionale Storungen scheinen idtiologisch heterogener zu sein als
Verhaltensstorungen, allerdings scheinen organische Belastungen eine pridiktive Be-
deutung fiir ihre Entstehung und ihren Verlauf zu haben (Laucht et al., 2000). Demnach
kann eine chronische Erkrankung als Risikofaktor fiir internalisierende Storungen gel-
ten. Auf die spezifischen emotionalen Begleiterscheinungen der Erkrankung wird in den

nachfolgenden Abschnitten noch weiter eingegangen.
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3.2 Funktionale und psychische Begleitsymptome der
Erkrankung

Eine chronische Erkrankung darf nicht auf ihre somatischen Aspekte reduziert werden,
sondern es miissen auch die eventuell auftretenden funktionellen und psychosozialen

Folgewirkungen beriicksichtigt werden (Petermann, 2002, S. 505).

Wie eingangs bereits angesprochen, geht eine chronische Erkrankung fiir die Betroffe-
nen mit zahlreichen zusitzlichen Anforderungen und potenziellen Belastungsquellen
einher, die mit den normalen Entwicklungsaufgaben kollidieren konnen (Seiffge-
Krenke, 1998). Diese Belastungen konnen z. B. die Einnahme von Medikamenten sein,
der Umgang mit den Symptomen der Erkrankung und deren Beriicksichtigung bei All-
tagsaktivitiaten, Schulfehltage aufgrund von Krankenhausaufenthalten, Arztbesuchen
oder gesundheitlichen Einschrinkungen, die emotionale Bewiltigung der Erkrankung
sowie der Umgang mit den Behandlungsprozeduren (Petermann, 2002, S. 485). Sie stel-
len eine zusitzliche Herausforderung im Alltag der Kinder und Jugendlichen dar und

unterscheiden sie von der Gruppe der Gleichaltrigen.

Insgesamt sind die Befunde zum Risiko psychopathologischer Auffilligkeiten im klini-
schen und subklinischen Bereich bei Kindern und Jugendlichen mit chronischen Er-
krankungen sehr heterogen. Steinhausen (2006) berichtet ein zwei- bis vierfach erhohtes
Risiko fiir somatisch chronisch kranke Kinder, eine psychische Storung zu entwickeln

als fiir gesunde Kinder (vgl. auch Noeker & Petermann, 2008).

Auch Petermann (2002) berichtet ein hoheres Risiko der Betroffenen, dass im Verlauf
der Entwicklung negative psychosoziale Folgebelastungen auftreten (Petermann, 2002,
S. 505). Chronisch kranke Kinder und Jugendliche leiden verstirkt unter Anpassungs-
problemen, klinisch relevanten Verhaltensstorungen und niedriger Selbstachtung. Hiu-
figer als externalisierende Auffélligkeiten treten bei chronisch kranken Kindern aber
internalisierende Storungen, z. B. Angste oder Depression, auf (Petermann, 2002, S.
497; Warschburger, 2008), die haufig nicht so offensichtlich, aber nicht minder behand-
lungsbediirftig sind. Auf internalisierende Stdrungen war ja bereits im vorangegangenen

Abschnitt eingegangen worden.
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Grey, Whittemore & Tamborlane (2002) untersuchten zum Beispiel 102 Kinder und
Jugendliche mit Diabetes mellitus und kamen zu dem Schluss, dass bis zu 20 Prozent
der jungen Diabetes-Patienten unter einer Depression leiden, wohingegen die Privalenz

depressiver Erkrankungen in einer gesunden Vergleichsgruppe nur bei 7 Prozent lag.

Eine Metaanalyse von Lavigne & Faier-Routman (1992) kam insgesamt zu dem Ergeb-
nis, dass chronisch erkrankte Kinder auch ein deutlich hoheres Risiko haben, psychoso-

ziale Anpassungsschwierigkeiten zu entwickeln, als gesunde Kinder.

Welche Faktoren diesen Risiken entgegen wirken kdnnen und was die Determinanten

der Anpassung an die Krankheitsbedingung sind, ist das Thema des folgenden Kapitels.
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3.3 Determinanten der Anpassung an eine chronische
Krankheit

Bei der Anpassung an eine chronische Krankheitsbedingung geht es neben der Anpas-
sung an die medizinischen Behandlungsbedingungen auch um Fragen der Akzeptanz
der Erkrankung, um Féhigkeiten, Ressourcen und Bemiihungen zur Umsetzung der Be-
handlungsanforderungen sowie um die psychosozialen Belastungen, die mit der Krank-

heit einher gehen (Warschburger & Petermann, 2002, S. 480).

Dem Begriff ,,Ressourcen im Sinne von personlichen Kraftquellen kommt bei der An-
passung an eine Belastungsbedingung eine Schliisselrolle zu. Die erlebte Beeintrichti-
gung fiir Kind und Familie wird dadurch beeinflusst, wie viele Belastungen unabhéngig
von der Erkrankung erlebt werden, welche Ressourcen zur Verfiigung stehen, wie hoch
die Anforderungen der Erkrankung sind und wie sehr diese mit der normalen Entwick-
lung interferieren (Petermann, 2002, S. 483). Gerade die Aktivierung von Ressourcen
kann eine wichtige Pufferfunktion erfiillen (Petermann, 2002, S. 505). Das bedeutet, sie
konnen belastende Faktoren leichter bewiltigbar und weniger beeintrachtigend machen.
Als Ressourcen kommen beispielsweise familidre und soziale Unterstiitzung sowie auch

psychische Stédrken in Frage.

Betrachten wir die familidre Anpassung an eine chronische Krankheitsbedingung so-

wohl vom Standpunkt des Kindes aus als auch vom Standpunkt der ganzen Familie.
Anpassung der Patienten.

Die Adaptation von Kindern an eine chronische Erkrankung hingt von verschiedenen
Variablen ab. Dazu gehoren entwicklungsbedingte Faktoren (z. B. das Alter bei der Di-
agnose und die Intelligenz), krankheitsbezogene Faktoren (z. B. die Offensichtlichkeit
der Erkrankung) und andere Kontextfaktoren (z. B. die Unterstiitzung durch die Fami-
lie) (Hanson, 2001, S. 190). Ein GrofBteil der Kinder und Jugendlichen mit chronischen
Erkrankungen kommt trotz der Risiken relativ gut mit der Erkrankung zurecht, so dass
hiufig von ,,normale(n) Menschen in einer aullergewohnlichen Lebenssituation® ge-

sprochen wird (Petermann, 2002, S. 498).
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Dennoch stellt die Erkrankung Anforderungen an die Kinder und ihre Familien. Von
Seiten des Kindes treten zu den Entwicklungsaufgaben der jeweiligen Altersstufe die
Krankheitsanforderungen hinzu, deren gemeinsame Bewdltigung von den Ressourcen
des Kindes abhingig ist. Die Verarbeitung der Krankheit ist entscheidend davon mit
bestimmt, iiber welche Krankheitskonzepte das Kind verfiigt, wie es Symptome und
Behandlungsanforderungen bewertet und wie stark Einsicht und Akzeptanz der Erkran-
kung ausgeprigt sind. Von diesen Faktoren hingen die psychosoziale Befindlichkeit

und Lebensqualitit der Patienten ab (Warschburger & Petermann, 2002, S. 481).

Gerade fiir Jugendliche mit einer chronischen Erkrankung ist die Unterstiitzung durch
Familie und Freunde wesentlich fiir das Einhalten der Behandlungsbedingungen und
das Aufrechterhalten eines Gefiihls der Zugehorigkeit und des Selbstwerts (Hanson,
2001, S. 198).

Anpassung der ganzen Familie.

Nicht nur fiir die Kinder, sondern fiir die ganze Familie stellt eine chronische Erkran-
kung eine Belastung dar (Petermann, 2002, S. 499) und das Familienleben ist durch die
krankheitsbedingten Erfordernisse und besonderen Bediirfnisse des chronisch kranken
Kindes geprigt (Troster, 2005). Familienentwicklungsaufgaben treten nicht selten in
Konkurrenz mit den Behandlungsanforderungen (Warschburger & Petermann, 2002, S.

481).

Oft sind die familidren und sozialen Beziehungen belastet, es treten hdufiger finanzielle
Probleme und subjektive Anspannung auf. Die Eltern leiden nicht selten unter Angsten
und Schuldgefiihlen, gesundheitlichen und emotionalen Beeintrichtigungen. Die famili-
dren Aktivitdten zentrieren sich hiufig um die Erkrankung und das Familienleben wird
stressreicher wahrgenommen. Jedoch kann man beim Vorliegen einer chronischen Er-
krankung nicht automatisch auf eine erhohte psychosoziale Belastung schlieen, son-
dern sollte eher von mehr oder weniger starken Einschrankungen im alltdglichen Leben

sprechen (Petermann, 2002, S. 500).

So sind gerade fiir die Eltern chronische Erkrankungen mit zusétzlichem Aufwand ver-
bunden, z. B. mit finanziellen Mehraufwendungen, mit speziellen familidren Arrange-
ments, um eine Betreuung sicherzustellen, mit Fragen nach Schuld und Ursachen der

Erkrankung, Sorgen um das kranke Kind und einem Mehraufwand durch besondere
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Pflegebediirfnisse des Kindes. Auch der Umgang mit Geschwisterrivalitdten kann eine

Belastungsquelle darstellen (Petermann, 2002, S. 486).

Jones Jessop, Kohler Riessman & Stein (1988) kamen zu dem Ergebnis, dass der funk-
tionale Gesundheitszustand des Kindes selbst weniger Bedeutung als psychischer Belas-
tungsfaktor fiir die Familienmitglieder hat als alltdgliche Storeinfliisse durch die Er-
krankung, die Interpretation der Erkrankung, neben der Krankheit koexistierende Stres-
soren und die Ressourcen der Familie. Ein gutes Familienklima und der Familienzu-
sammenhalt gehoren zu den wichtigsten Faktoren fiir die Anpassung der Patienten an

die chronische Krankheitsbedingung (Hanson, 2001, S. 190-191).

Die Familienstresstheorie von Schneewind (1999) ermoglicht eine systemische Betrach-
tungsweise der Krankheitsbedingung. Schneewind (1999) differenziert zwischen Stres-
soren und Anforderungen, moderierenden Prozessen sowie der psychosozialen Anpas-
sung der Familien. Wihrend die Stressoren in Familien mit chronisch kranken Kindern
bereits zur Sprache kamen, sollen nun die fiir die familidre Entwicklung moderierenden
Faktoren genannt werden. Ein Moderator ist allgemein gesprochen ein Faktor, von dem
der Einfluss einer Variablen auf eine andere Variable mit abhingt. Moderierende Fakto-
ren konnen familidre Ressourcen, wie z. B. die Kohirenz der Familie, die Qualitit der
innerfamilidaren Kommunikation oder der Aufgabenverteilung sein sowie soziale und
professionelle Unterstiitzung und personelle Ressourcen, das heif3t Bewiltigungskompe-
tenzen der einzelnen Familienmitglieder. All diese Komponenten kénnen dazu beitra-
gen, die Bewiltigung der Krankheit zu unterstiitzen. Die psychosoziale Anpassung zeigt
schlieBlich, wie gut es der Familie gelingt, mit den Belastungsbedingungen fertig zu
werden (Troster, 2005). Auf Kriterien der psychosozialen Anpassung, insbesondere die

Lebensqualitit, wird an spéterer Stelle (Abschnitt 3.6) eingegangen.

Die psychologischen Dimensionen einer chronischen Erkrankung umfassen nicht nur
die psychosoziale und emotionale Anpassung der Patienten und ihrer Familien. Auch
das kognitive Verstidndnis der Krankheit in den verschiedenen Entwicklungsstufen ist

entscheidend.
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3.4 Kognitives Verstindnis und Krankheitskonzepte

Ein den erwachsenen Vorstellungen entsprechendes Verstindnis von Krankheit entwi-
ckeln Kinder nur langsam (Maxin & Smith, 1990) und Krankheitskonzepte verindern
sich mit zunehmendem Alter. Ab ungefidhr 12 Jahren konnen sie die korperlichen und
psychischen Faktoren wahrnehmen, welche eine Krankheit verursachen konnen. Denn
erst wenn die Jugendlichen zu formal-logischen Operationen in der Lage sind, konnen
sie eine Krankheit als komplexen, psychobiologischen Prozess verstehen, wie er auch

von Erwachsenen erkannt wird.

Um angemessen auf Patienten im Kindes- und Jugendalter eingehen zu konnen, ist es in
jedem Fall notwendig, die Auffassungsmoglichkeiten von Kindern unterschiedlicher
Entwicklungsstadien zu beriicksichtigen. Denn viele Phdnomene im Zusammenhang mit
Erkrankungen konnen von jiingeren Kindern noch nicht hinreichend verstanden werden.
Grundlegende Erkenntnisse zur Ausbildung von Denkstrukturen im Kindes- und Ju-
gendalter konnen dabei helfen, auch die Entwicklung von Denkkonzepten zum Thema

,,Gesundheit und Krankheit* zu verstehen (Lohaus, 1996, S. 4).

Die Theorie zur kognitiven Entwicklung von Jean Piaget liefert grundlegende Annah-
men zur Entwicklung kindlicher Denkkonzepte. Piaget unterscheidet ein
sensumotorisches, ein pridoperationales, ein konkret-operationales und ein formal-
operationales Entwicklungsstadium. Im sensumotorischen Stadium bis zum zweiten
Lebensjahr finden noch keinerlei operationale Denkvorginge statt (Monatada, 2002).
Danach ist im prioperationalen Stadium (3-6 Jahre) das Denken des Kindes an die un-
mittelbar wahrnehmbaren Gegebenheiten gebunden und es besteht noch kaum Ver-
standnis fiir Zusammenhinge zwischen Ereignissen. Der eigene Blickwinkel steht im
Mittelpunkt des Denkens und Wahrnehmens, ein Perspektivenwechsel ist noch nicht
moglich. Dementsprechend verfiigen die Kinder auch noch iiber wenig Einsicht und
Verstindnis fiir die Prozesshaftigkeit von Erkrankungen. Im darauf folgenden konkret-
operationalen Stadium (7-11 Jahre) beginnen die Kinder einfache Ursache-Wirkungs-
Zusammenhinge zu verstehen und konnen neben der eigenen Perspektive auch andere
Perspektiven verstehen. Daher ist auch ein Verstindnis einfacher Relationen zwischen
Krankheitsursache und Wirkung méglich und die Prozesshaftigkeit von Erkrankungen

kann zunehmend begriffen werden (Lohaus, 1996, S. 5).
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Erst im formal-operationalen Stadium ab 12 Jahren erfolgt das Denken losgeldst von
einer konkreten Situation (Montada, 2002). Nun ist es den Jugendlichen méglich, hypo-
thetisch zu denken und ein Verstidndnis fiir komplexe Zusammenhinge zu entwickeln.
Sie sind fahig zum Perspektivenwechsel, denken nicht mehr nur in einfachen Ursache-
Wirkungs-Zusammenhéngen, sondern konnen multifaktorielle Bedingungen und auch
die Wechselwirkung psychischer und korperlicher Vorgédnge verstehen. Die Konzepte
von Gesundheit und Krankheit nihern sich denen Erwachsener an (Lohaus, 1996, S. 5-
7). Daher ist im Jugendalter ein fundierteres Verstdandnis von chronischen Erkrankungen
und den Behandlungsprinzipien moglich und es besteht die zunehmende Fihigkeit zum
selbststandigen Krankheitsmanagement. Gerade bei Erkrankungen, die bereits im Kin-
desalter auftreten, ist es daher wichtig, die Patienten in regelmifigen Abstinden zu
schulen und ihnen Krankheitskonzepte zu vermitteln, die ihrer kognitiven Entwick-

lungsstufe entsprechen.

Das kognitive Verstiandnis einer Erkrankung spielt auch eine wichtige Rolle fiir die Be-
wiltigung und den Umgang damit. Demnach gehen Altersunterschiede bei der Anpas-
sung an die Krankheit auch direkt einher mit den verschiedenen geistigen Entwick-

lungsstufen.
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3.5 Bewiltigung einer chronischen Erkrankung

Obwohl psychologische Auffilligkeiten bei Kindern und Jugendlichen mit chronischen
Erkrankungen héufiger auftreten als bei Gesunden, sind dennoch die meisten der Patien-
ten psychologisch nicht auffillig, sondern konnen sich iiber lange Zeit gut an die Belas-
tungen und krankheitsspezifischen Einschriankungen anpassen (Schulte-Markwort, Be-
hrens & Bindt, 2008). Insgesamt muss man beim Zusammenhang von chronischen Er-
krankungen und psychopathologischen Symptomen zunichst von einem statistischen
Zusammenhang sprechen und kann daraus keine Schlussfolgerungen fiir den Einzelfall
ziehen (Hagen & Noeker, 1999). In diesem Kontext spielen individuelle Ressourcen
und Bewiltigungsfihigkeiten eine entscheidende Rolle, da sie einer ungiinstigen Ent-

wicklung entgegen wirken konnen.

3.5.1 Bewiltigungsverhalten der Kinder und Jugendlichen

Eine chronische Erkrankung stellt einen zentralen Belastungsfaktor im Leben von Kin-
dern oder Jugendlichen und ihren Eltern dar und erfordert besondere Bewiltigungsstra-
tegien. Es lassen sich giinstige von eher destruktiven Bewiltigungsmechanismen unter-

scheiden.

Ungiinstige Strategien sind Vermeidung, Unterdriickung von Emotionen sowie eine
Vernachlédssigung der Behandlungsanforderungen (Hanson, 2001, S. 196). Allgemein
lie} sich fiir verschiedene Diagnosegruppen nachweisen, dass chronisch kranke Men-
schen haufiger Vermeidungstendenzen zeigen als Gesunde. Dies ist eine kurzfristige
Strategie zur Stressbewiltigung, sie trigt jedoch hiufig langfristig zu einer Erhhung
des Belastungsniveaus bei und kann auch gesundheitsschidigende Konsequenzen haben
(Kaluza, 2004). Vermeidende Problembewiltigungsmethoden stehen zudem im Zu-
sammenhang mit internalisierenden Auffélligkeiten (Winkler Metzke & Steinhausen,

2002).

Giinstige Bewiltigungsstrategien sind z. B. die Suche nach emotionaler Unterstiitzung,
eine aktive Bewiltigung von Problemen und Suche nach Losungsalternativen fiir Prob-

leme sowie der Aufbau von Selbstvertrauen und Kraft, mit alltiglichen Anforderungen
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effektiv umzugehen (Hanson, 2001, S. 196). Aktive Bewiltigungsstrategien sind hiufig
mit einem hoheren Selbstwert und einer geringeren emotionalen Belastung verbunden

(Winkler Metzke & Steinhausen, 2002).

Rose, Burkert, Scholler, Schirop, Danzer & Burghard (1998) fanden, dass insbesondere
sozial weniger kompetente und iiber weniger aktive Bewiltigungsstrategien verfiigende
Patienten ihre Krankheit eher herunterspielen. Demnach kann eine Forderung von Be-
wiltigungsfihigkeiten eine wichtige therapeutische Mafnahme bei chronisch kranken

Kindern sein, die psychopathologischen Begleiterscheinungen vorbeugen kann.

Pufferfakoren fiir die negativen Effekte der Erkrankung konnen ein personliches Kom-
petenzgefiihl, ein Gefithl der Zugehorigkeit, soziale Unterstiitzung, effektive
Copingstrategien, ein Gefiihl der Kontrolle iiber das eigene Leben oder auch der Glaube
an eine hohere Macht sein (Hanson, 2001, S. 201). Diese Pufferfaktoren konnen Sorgen,
Stresserleben und die Krankheitsbewdltigung insgesamt positiv beeinflussen bzw. ihre

negativen Effekte mildern.

Sozialer Unterstiitzung durch Familie und Freunde kommt eine wichtige Rolle bei der
Krankheitsbewéltigung zu. Sie erfiillt verschiedene Funktionen, ndmlich emotionale
Unterstiitzung, informationelle sowie instrumentelle Unterstiitzung und sie vermittelt
ein Gefiihl von Selbstwert und Zugehorigkeit. Ermutigung und soziale Unterstiitzung
konnen die emotionale Belastung reduzieren, welche mit einer chronischen Erkrankung
einher geht, und konnen die positive Adaptation an die Krankheitsbedingung férdern
(Hanson, 2001, S. 197-198). Einen Zusammenhang zwischen aktiven Bewiltigungs-

formen und sozialer Unterstiitzung fanden auch Winkler Metzke & Steinhausen (2002).

Die Interpretation der chronischen Krankheit ist auch ein wesentlicher Einflussfaktor
fiir die Bewiltigung. Ein junger Patient denkt moglicherweise, dass die Krankheit ein
personliches Versagen zum Ausdruck bringt. Er stellt sich vielleicht Fragen, warum er
derjenige in der Familie ist, der krank ist und warum er ein solches Schicksal verdient
(Hanson, 2001, S. 193). Diese Gedanken konnen das Wohlbefinden stark beeintrichti-
gen. Besonders Kinder und Jugendliche neigen stark dazu, die Ursachen ihrer Krankheit
und ihre Moglichkeiten, diese zu kontrollieren, falsch zu interpretieren (Hanson, 2001,

S. 194).
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Fiir eine gute Krankheitsverarbeitung sollten die Patienten insgesamt die Uberzeugung
haben, dass sie korperlich chronisch krank sind, und lernen, diese Krankheit akzeptieren
zu konnen. Sie sollten verstehen, dass sich durch akute und langfristige Komplikationen
Risiken ergeben konnen, dass die Erkrankung behandelt werden kann und dass die Vor-
teile der Behandlung die Nachteile iiberwiegen (Petermann & Essau, 1995, S. 135). Vo-
raussetzungen fiir diese funktionalen Uberzeugungen sind die Akzeptanz der Krankheit
sowie eine umfangreiche Wissensbasis iiber die Erkrankung und ihre Behandlungsprin-

zipien.

Es wird deutlich, dass ein giinstiges Bewiltigungsverhalten der betroffenen Kinder und

Jugendlichen gefordert werden kann und eine maladaptive Anpassung abpuffern kann.

3.5.2 Bewiltigungsverhalten der Eltern

Das elterliche Bewiltigungsverhalten stellt ebenso einen wesentlichen Faktor fiir die

familidre Krankheitsadaptation dar (McCubbin, McCubbin, Cauble & Goldbeck, 2001).

Es wird durch viele verschiedene Faktoren beeinflusst: Lowes, Lyne & Gregory (2004)
nennen als wichtige Determinanten der Bewiéltigung die wahrgenommene Geschwin-
digkeit der Ereignisse rund um die Diagnose, die Entwicklung von Verstindnis und
Wissen iiber die Erkrankung, die wahrgenommene Fihigkeit, Kontrolle iiber die Krank-
heit zu haben sowie das Wiedererreichen von Normalitét. Je besser das Verstdndnis und
das Gefiihl der Kontrolle iiber die Erkrankung bei den Eltern ausgeprigt ist, desto leich-

ter konnen die mit der Krankheit einher gehenden Herausforderungen erfiillt werden.

Typische Verarbeitungsstrategien von Eltern, besonders unmittelbar nach der Diagnose,
seien nach Lowes et al. (2004) der Versuch, Routine zu schaffen, das Bediirfnis, im Vo-
raus zu planen und mit anderen Menschen zu sprechen, die sich mit der Krankheit aus-

kennen sowie die Suche nach professioneller Hilfe.

Trotz der zahlreichen krankheitsspezifischen Anforderungen haben die Eltern auch die
wichtige Aufgabe, ihre Kinder bei der Individuation und Bewdéltigung alltdglicher,
nicht-krankheitsspezifischer Probleme zu unterstiitzen, um eine Entwicklungshemmung
in anderen Bereichen zu vermeiden (Seiffge-Krenke, Nieder & Hertel, 2001). Damit

stellt sich ihnen die Aufgabe eines verantwortungsvollen Balanceaktes zwischen der
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Sorge fiir ein krankes Kind einerseits und der Forderung von Autonomie und einer al-

tersgemdlen Entwicklung andererseits.

Obwohl die Diagnose einer chronischen Erkrankung vom Typ der drei vorgestellten
Diagnosen als kritisches Lebensereignis gilt, akzeptieren sie die meisten Familien im
Laufe der Zeit als Teil ihres Alltags. Die Einschitzung ihrer Bewéltigungsfihigkeit
hingt besonders von der Anpassung ab, im Falle des Diabetes z. B. von der
glykdmischen Kontrolle der Kinder. Unerklérliche hohe oder niedrige Blutglukosewerte
bedingen dann oft Gefiihle von Verwirrung, Enttduschung und Kontrollverlust. Selbst-
wirksamkeit und Symptomkontrolle durch die Eltern, indem sie aktiv in die Behandlung
einbezogen werden, konnen ihnen hingegen helfen, einen stabilen emotionalen und

physischen Zustand aufrecht zu erhalten (Lowes et al., 2004).
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3.6 Psychosoziale Anpassung chronisch kranker Kinder
und Jugendlicher

Das Erleben und Verhalten von Menschen muss immer im sozialen, interpersonellen
Kontext betrachtet werden, daher ist die psychosoziale Anpassung chronisch kranker

Kinder und Jugendlicher ein wichtiges Thema in der vorliegenden Arbeit.

Es lassen sich unspezifische von spezifischen Auswirkungen chronischer Erkrankungen
abgrenzen (Wehmeier & Barth, 2005). Krankheitsunspezifische psychosoziale Begleit-
erscheinungen wurden in den vorangegangenen Abschnitten bereits thematisiert. Nun
steht die spezifische psychosoziale Situation von Patienten der drei Diagnosegruppen

Typ 1 Diabetes mellitus, AGS und SGA im Mittelpunkt der nachfolgenden Abschnitte.

3.6.1 Die psychosoziale Situation von Kindern mit Diabetes

Die typischen Krankheitserfahrungen von Diabetespatienten sind Einschrinkungen
durch Diit, die Verabreichung von Injektionen, das Durchfiihren von Harn- und Blutzu-
ckertests sowie Probleme bei der Berufswahl und die Erfahrung einer Abhingigkeit von

medizinischen Kontrollen.

Grob lassen sich zwei Bereiche unterscheiden, welche von diabeteskranken Kindern
und Jugendlichen bewiltigt werden miissen. Neben den Therapiemallnahmen, welche
viel Disziplin erfordern, ist der Patient konfrontiert mit den akuten Gefahren der Er-
krankung, mit einer verringerten Lebenserwartung und den moglichen Beeintrachtigun-
gen durch Spitfolgen. Zudem konnen Stoffwechselschwankungen Befindlichkeitssto-

rungen bedingen (Petermann et al., 1987, S. 93).

Die Forschungsliteratur zur psychosozialen Situation von Diabetespatienten ist im Ver-
gleich zu den beiden anderen in der vorliegenden Arbeit thematisierten Krankheitsbil-
dern sehr umfangreich. Aus diesem Grund sind auch in der vorliegenden Arbeit die
Ausfiihrungen zu psychischen Begleitsymptomen bei Diabetes mellitus etwas umfang-

reicher als bei AGS und SGA.
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Belastung und Probleme bei der Krankheitsbewiltigung

Familien mit Kindern und Jugendlichen mit Typ 1 Diabetes mellitus sind mit der
schwierigen Aufgabe konfrontiert, die Bewdltigung altersbedingter Entwicklungsaufga-
ben der Kinder mit dem gleichzeitig fortlaufenden Prozess der Krankheitsbewéltigung

zu koordinieren (Seiffge-Krenke & Schmidt, 1999).

Auf die spezifischen Behandlungsbedingungen im Kindes- und Jugendalter wurde be-
reits eingegangen, nun sollen die zentralen Belastungsfaktoren und —symptome der Pa-

tienten dargestellt werden.
Kindesalter.

Kinder mit Diabetes mellitus sind korperlich und geistig genauso leistungsfihig wie
andere Kinder (Hiirter & Lange, 2005, S. 333), doch sie zeigen hidufig mehr negative
Emotionen wie Traurigkeit und Arger als gesunde Kinder (Penza-Clyve, 2000). Zwar
beeintriachtigt die korperliche Erkrankung selbst die Akzeptanz durch gleichaltrige Kin-
der in der Regel nicht, jedoch berichten Patienten, welche sich durch die Krankheitsbe-
dingung im Alltag besonders eingeschrénkt fithlen, deutlich mehr Probleme im sozialen
Verhalten. Die Akzeptanz der Kinder durch Gleichaltrige hingt sowohl mit der
Augenscheinlichkeit und Schwere einer Erkrankung, als auch mit den sozialen Fihig-

keiten der Patienten zusammen (Alderfer, Wiebe & Hartmann, 2002).

Holmes, Respess, Greer & Frentz (1998) verglichen 113 Diabetespatienten im Alter von
8 bis 16 Jahren mit 83 gesunden Kindern einer Kontrollgruppe. Die Diabetespatienten
zeigten deutlich mehr internalisierende Probleme als die Gesunden. Eine weitere Studie
von Storch, Lewin, Silverstein, Heidgerken, Strawser, Baumeister & Geffken (2004)
kam zu dem Ergebnis, dass Kinder mit Diabetes hdufiger Viktimisierung und weniger
soziale Unterstiitzung durch ihre Freunde erfahren und dass sie daher auch ofter soziale
Angstlichkeit und Gefiihle von Einsamkeit empfinden als gesunde Kinder. Vielen Kin-
dern ist die Erkrankung, besonders das Insulin-Spritzen, auch peinlich oder sie weigern
sich, die Erndhrungsempfehlungen einzuhalten (Schmidt, 2003). Je selbststindiger die
Kinder mit zunehmendem Alter im Umgang mit der Erkrankung auch werden miissen,
desto schwerwiegendere Probleme der Compliance und Anpassung kann dies mit sich

bringen.
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Jugendalter.

Die maximale Belastung erfahren die Jugendlichen meist in der frithen Adoleszenz zwi-
schen 12 und 14 Jahren. Hiufig weisen diabeteskranke Jugendliche Entwicklungsriick-
stinde im Hinblick auf zentrale Entwicklungsaufgaben auf (Roth & Seiffge-Krenke,
1996). In dem Alter, in dem ihre Altersgenossen zunehmend selbststindiger werden,

sind sie weiterhin in hoherem Mal3e auf ihre Familie angewiesen (Troster, 2005).

Jugendliche mit einer chronischen Krankheit tragen generell ein hoheres Risiko als ihre
gesunden Altersgenossen, Verhaltens- und emotionale Probleme zu entwickeln
(Seiffge-Krenke, 2001). Jugendliche Diabetes-Patienten weisen so gerade in dieser
stressreichen Lebensphase hiufig hohere Depressionsraten und ein geringeres Selbst-
wertgefiihl auf als jiingere Kinder (Grey, Davidson, Boland & Tamborlane, 2001). Die
Krankheit wird von ihnen oft nicht nur als Bedrohung der Gesundheit angesehen, son-
dern auch als Stressfaktor, als Einschrinkung des Lebens und der Zukunftspline
(Kyngas & Barlow, 1995). Das Befolgen der Behandlungsregeln kann zudem Beein-
trichtigungen in der Schule oder der Arbeit sowie in der Interaktion mit Freunden be-
deuten (Seiffge-Krenke, 1998). Zwar fiihrt die Erkrankung nicht zu einer Stigmatisie-
rung des Jugendlichen, jedoch stellt sie sehr hohe Anforderungen an die Féahigkeiten
Selbstkontrolle und Compliance des Patienten. Die tidglichen Krankheitsanforderungen
des Diabetes mellitus werden als hinderlicher erlebt als die Krankheit an sich. So sind
Nahrungsaufnahme, Glukosemessung, die Kontrolle der korperlichen Aktivitit sowie
Insulininjektionen streng geregelt und machen teilweise auch elterliche Kontrolle notig
(Seiffge-Krenke & Nieder, 2001). Ein Nicht-Einhalten der Behandlungsregeln, z. B. des
Insulin-Spritzens, kann lebensgeféhrlich sein und auch langfristig das Risiko fiir Spat-

folgen erhohen.

Wenn Kinder in die Pubertidt kommen, ist es im Hinblick auf das Krankheitsmanage-
ment die Aufgabe der Eltern und der Betreuer, eine unterstiitzende Rolle zu behalten
und die Jugendlichen gleichzeitig zu ermutigen, mehr Verantwortung zu iibernehmen
und selbststindiger zu werden bei der Krankheitsbewiltigung (Kyngas & Barlow,
1995). Zunehmendes Autonomiestreben erschwert im Jugendalter jedoch hiufig die
notwendige krankheitsbezogene soziale Unterstiitzung. So stehen ein zeitlich streng
geregelter Tagesablauf und die teilweise notige elterliche Kontrolle den Wiinschen des

Jugendlichen entgegen, die Ablosung vom Elternhaus zu beschleunigen und sich in die
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Gruppe der Gleichaltrigen einzugliedern (Seiffge-Krenke & Nieder, 2001). Das strenge
Krankheitsmanagement fiihrt nicht selten dazu, dass die Loslosung von den Eltern lang-
samer erfolgt und die Patienten ldnger eine Kinderrolle einnehmen (Seiffge-Krenke,

2001).
Stoffwechseleinstellung in der Pubertiit.

In der Pubertit verschlechtert sich auch hiufig die Stoffwechseleinstellung von Diabe-
tespatienten. Dies kann verschiedene Griinde haben (Court, Cameron, Berg-Kelly &

Swift, 2008).

Wihrend des Ubergangs ins Erwachsenenalter spielen der Wunsch nach gesellschaftli-
cher Akzeptanz und die Rolle von Freunden eine meist ebenso grof3e Rolle wie die ge-
sundheitliche Selbstversorgung (Cameron & Gregor, 1987). Dies fiihrt nicht selten zu
einer Vernachlédssigung der Behandlungsanforderungen oder gar einer Verleugnung der

Erkrankung.

Ein zentraler Faktor ist auch die erhohte Stressbelastung im Jugendalter. Viele Studien
in der Vergangenheit beschrinkten sich auf Diabetes mellitus als Stressfaktor, da
krankheitsspezifische Stressoren wie Insulininjektionen, Erndhrungskontrolle und Blut-
zuckermessungen hiufig als miihselig und belastend wahrgenommen werden. Doch
auch alltigliche, krankheitsunspezifische Stressoren konnen die metabolische Lage be-
einflussen (Seiffge-Krenke & Stemmler, 2003). Detailliertere Informationen zum The-
ma Stress und Stressbewdltigung im Kontext einer chronischen Krankheitsbedingung

folgen in Abschnitt 3.9.

Weitere Griinde fiir die Verschlechterung der metabolischen Kontrolle im Jugendalter
sind neben physiologischen Prozessen, z. B. der vermehrten Ausschiittung von Wachs-
tumshormon und einem verdnderten Schlafmuster, auch mangelnde Compliance sowie
potenziell gesundheitsschiadigende Verhaltensweisen, z. B. der Konsum von Alkohol
oder Nikotin, insbesondere im Rahmen von Sozialisationsbemiihungen mit der Peer-
group (Court et al., 2008). Eine schlechte Blutzuckereinstellung ist somatisch wie psy-
chisch belastend.
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Strategien der Krankheitsbewiltigung

Nun soll konkret betrachtet werden, auf welche Formen der Krankheitsbewéltigung
Kinder und Jugendliche mit Diabetes mellitus zuriickgreifen und welche medizinischen

und psychosozialen Folgen dies haben kann.
Vermeidende Bewidiltigung.

Kinder und insbesondere Jugendliche reagieren, wie bereits angesprochen, hdufig mit
Vermeidung und Verleugnung auf die an sie gestellten krankheitsbezogenen Anforde-
rungen. Beispielsweise brechen sie die strengen Erndhrungsregeln oder kontrollieren
ihre Stoffwechselwerte nur unregelmiBig (Hanl & Seiffge-Krenke, 1996). Ein mogli-
cher Grund hierfiir ist, dass in jungen Jahren kaum korperliche Beeintridchtigungen
empfunden werden und noch keine Folgeerkrankungen vorliegen (Rose et al., 1998).
AuBerdem entspricht das Verhalten der Gleichaltrigen hédufig nicht den therapeutischen

Normen, was zu sozialen Konflikten und zu Stresserleben fiihren kann (Blanz, 1996).

Vermeidende Bewiltigung, bezogen auf die diabetesspezifische Belastungssituation, ist
jedoch meist mit einer schlechteren Stoffwechseleinstellung assoziiert, die an héheren
HbAlc-Werten ersichtlich wird (Eschenbeck et al. 2007; Stachow, Schultz, Kurzinsky,
Petermann & Hampel, 2001). Umgekehrt lie} sich zeigen, dass Jugendliche mit stabil
guten metabolischen Werten weniger vermeidende Copingstrategien zeigen (Seiffge-
Krenke & Stemmler, 2003). So ist es auch denkbar, dass sich eine diabetesspezifische
vermeidende Bewiltigung als Folge von ungiinstigen Blutzuckerwerten entwickelt

(Eschenbeck et al., 2007).
Mangel an aktiven Bewdiltigungsstrategien.

Auch insgesamt weisen diabeteskranke Kinder und Jugendliche im Vergleich zu gesun-
den Jugendlichen signifikant weniger aktive, funktionale Bewiltigungsstrategien auf

und verhalten sich hiufig passiver (Seiffge-Krenke & Nieder, 2001).

Diese Ergebnisse sind nicht nur medizinisch im Hinblick auf die langfristige Vorbeu-
gung von Folgeerkrankungen und die Vermeidung akuter Hypo- oder Hyperglykédmien
von Bedeutung, sondern Kinder und Jugendliche mit besserer metabolischer Kontrolle
berichten auch ein besseres physisches und psychisches Wohlbefinden (Wagner, Miil-

ler-Godeffroy, Sengbusch, Hager & Thyen, 2005). Bei der Bewiltigung einer chroni-
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schen Krankheitsbedingung im Jugendalter miissen folglich verschiedene Determinan-
ten beriicksichtigt werden und die bisherigen Forschungsergebnisse sprechen auch fiir

eine Forderung aktiver, problemorientierter Bewéltigungsformen.

Empirische Ergebnisse zur psychosozialen Anpassung der Patienten

Die Mehrzahl der chronischen Krankheiten ist assoziiert mit einem erhohten Risiko fiir
Verhaltensauffilligkeiten des Kindes (Lavigne & Faier-Routman, 1992). Das Spektrum
verhaltensauffélliger Bereiche ist breit. Diabeteskranke Kinder mit einer schlechten
Stoffwechseleinstellung weisen tendenziell mehr psychische Probleme, Sprach-, Schlaf-
und Verhaltensstorungen sowie hiufig ein hoheres Aggressionspotenzial auf als Patien-
ten mit einer guten Stoffwechseleinstellung (Petermann et al., 1987, S. 93-94). Doch
auch ein stilles, scheues Verhalten ist nicht selten beobachtbar bei einigen Patienten

(Petermann et al., 1987, S. 97).

Hierbei handelt es sich wohl um einen wechselseitigen Zusammenhang, denn einerseits
haben Kinder, die schon seit der Erstmanifestation Verhaltensstérungen aufweisen, gro-
Bere Schwierigkeiten, ihren Diabetes zu kontrollieren. Auf der anderen Seite kann eine
schlechte metabolische Kontrolle auch psychosoziale Probleme verstdarken bzw. zu ihrer

Entstehung beitragen (Petermann et al., 1987, S. 94).
Soziale Konflikte.

Bei schlecht eingestellten Diabetespatienten treten auch hiufiger Konflikte mit den El-
tern, mit Gleichaltrigen oder Lehrern auf sowie mehr Lernprobleme, ein schlechteres
Korperbild und geringeres Selbstvertrauen. Diese konnen durchaus eine Folge der Unsi-
cherheit durch einen schlecht eingestellten Diabetes darstellen, denn gut eingestellte
Patienten zeigen diese Auffilligkeiten weniger haufig. Letztere verfiigen wohl iiber ef-
fektivere Fihigkeiten zur Bewiltigung der Krankheitsanforderungen (Petermann et al.,

1987, S. 94-95), die eine Pufferfunktion fiir psychische Beeintridchtigungen bilden.

Nicht selten haben junge Diabetespatienten auch Schwierigkeiten, mit Fragen und Be-
merkungen der Gleichaltrigen beziiglich der Erkrankung umzugehen. Da der Diabetes

mellitus eine ,,heimliche* Erkrankung ist, die von aulen nicht offensichtlich ist, kann
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dies nicht selten in einer Strategie resultieren, die Krankheit vor anderen zu verbergen
(Petermann et al., 1987, S. 96).

Da die Patienten hiufig langer von ihren Eltern, insbesondere der Mutter, abhidngig sind
als Gleichaltrige, herrschen gelegentlich auch Probleme vor, sich von den Eltern zu 16-

sen und auBerfamiliire Beziehungen einzugehen (Petermann et al., 1987, S. 98).
Determinanten der Anpassung.

Anpassungsprobleme der Patienten hingen auch entscheidend damit zusammen, welche
Angste und Vorstellungen iiber die Krankheit vorherrschen, inwiefern die Kinder Un-
terstiitzung durch Familie und Freunde erhalten und auch vom Ausmal ihrer Person-
lichkeitsentwicklung (Petermann et al., 1987, S. 97). Diese Faktoren wurden bereits in
den vorangegangenen Abschnitten angesprochen. Ein angemessenes Krankheitskon-
zept, soziale Unterstiitzung und emotionale Stabilitdt konnen die Bewiltigung einer
chronischen korperlichen Erkrankung unterstiitzen und moglichen begleitenden psychi-

schen Storungen vorbeugen.

Die psychische Reaktion zum Diagnosezeitpunkt ist dabei in der Regel bereits ein Pra-
diktor fiir die psychologische Anpassung viele Jahre spiter. Jene Kinder, welche zum
Diagnosezeitpunkt eine Anpassungsstorung entwickelt haben, tragen ein gro3eres Risi-
ko, auch in den Folgejahren eine neue psychiatrische Erkrankung zu entwickeln (Ben-
nett Johnson & Perwien, 2001, S. 384). Aus diesem Grund ist es bedeutsam, den betrof-
fenen Familien bereits unmittelbar zum Diagnosezeitpunkt die notwendige psychologi-
sche Unterstiitzung zu bieten, die sie benodtigen, um die Krankheit ressourcenorientiert

zu bewiltigen.

Emotionale Probleme

Nachdem Bewiltigungs- und psychosoziale Anpassungsprobleme nun sehr ausfiihrlich
dargestellt worden sind, soll besonders der emotionalen Belastung, spezifisch depressi-
ven Auffilligkeiten im Kontext von Diabetes mellitus noch Aufmerksamkeit geschenkt
werden. Die Erkrankung beeintridchtigt nicht nur das physische Wohlbefinden sondern
auch das psychische Wohlbefinden kann durch Angst, Depression, Sorgen, Liigen und
Schuldgefiihle eingeschrénkt sein (Kyngas & Barlow, 1995).
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Ein Viertel der Patienten mit Diabetes mellitus leidet unter einer depressiven Sympto-
matik bis hin zu einer depressiven Storung (Kruse, Petrk, Herpertz, Albus, Lange &
Kulzer, 2006). Das Risiko einer depressiven Erkrankung liegt bei Diabetespatienten
sogar doppelt so hoch wie in der Normalbevolkerung (Anderson, Freedland, Clouse &
Lustman, 2001; Fittig, Schweizer & Rudolph, 2007). Anderson et al. (2001) fanden in
einer Patientengruppe eine Pridvalenz der Major Depression von 11 Prozent und eine

Priavalenz von 31 Prozent fiir depressive Symptome.

Ein moglicher Grund fiir die erhdhten Depressionsraten liegt in den sehr umfangreichen
Behandlungsanforderungen bei Diabetes mellitus. Die Patienten miissen die Erkran-
kung und die aufwindigen therapeutischen Mallnahmen dauerhaft und eigenverantwort-
lich in ihren sozialen, familifiren und beruflichen Alltag integrieren. Eine maladaptive
Bewiltigung dieser Belastungen kann zur Entwicklung einer depressiven Symptomatik

fithren (Kruse et al., 2006).

Depressivitit ist korreliert mit dem allgemeinen Gesundheitszustand der Patienten
(Egede & Zheng, 2003). So haben emotionale Probleme bei Menschen mit Diabetes
nicht nur Auswirkungen auf die Befindlichkeit, sondern auch wiederum auf den Verlauf
der Diabetesbehandlung. Wenn Depression und Diabetes komorbid auftreten, so ist mit
einer Verschlimmerung der Symptome zu rechnen (Eren, Erdi & Sahin, 2008). Denn es
gelingt Patienten mit depressiven Tendenzen oft weniger gut, die notwendigen Behand-
lungsmafBnahmen zu bewiltigen, als Patienten ohne depressive Symptomatik (Kruse et
al., 2006). Da der Patient den Verlauf der Erkrankung durch sein Therapieverhalten
beeinflusst (Kruse et al., 2006), gehen erhohte Depressivititswerte daher hidufig mit
schlechterer Blutzuckereinstellung einher (Lustman, Anderson, Freedland, de Groot,
Carney & Clouse, 2000, Fittig et al., 2007). Demnach kann Depressivitit auch die Ent-
wicklung von Folgeerkrankungen begiinstigen (Kruse et al., 2006).

Diabetespatienten, die eine depressive Symptomatik zeigen, berichten bei vergleichba-
rer korperlicher Beeintrichtigung zudem iiber eine deutlich reduzierte Lebensqualitét im
korperlichen, sozialen und psychischen Bereich als Patienten ohne depressive Tenden-

zen (Goldney, Phillips, Fisher & Wilson, 2004; Fittig et al., 2007).

Eine depressive Symptomatik ist zudem assoziiert mit einer geringeren wahrgenomme-

nen sozialen Unterstiitzung und mit zuriickgezogenem, griiblerischem und wenig akti-
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vem Bewiltigungsverhalten. Diese Faktoren wirken moderierend fiir den Zusammen-
hang zwischen Depressivitidt und einer verringerten Lebenszufriedenheit und Lebens-

qualitit (Fittig et al., 2007).

Fazit zur psychosozialen Situation der Kinder und Jugendlichen

Als Fazit ldsst sich fiir die psychosoziale Situation der Kinder und Jugendlichen mit
Diabetes mellitus festhalten: Eine medizinisch gute Anpassung stellt nicht das einzige

Entwicklungsziel fiir chronisch kranke Kinder und Jugendliche dar.

Insbesondere kann eine Behinderung bei der Bewiltigung von Entwicklungsaufgaben
auftreten, wenn bei den UnterstiitzungsmaBBnahmen eine ausgewogene Balancierung
fehlt, die auch den Bediirfnissen der Jugendlichen nach personlicher Entwicklung und
Autonomie gerecht wird (Seiffge-Krenke & Schmidt, 1999). Die jungen Diabetespatien-
ten machen sich hdufig mehr Gedanken iiber Gesundheit und Krankheit, bewerten ihre
eigene Gesundheit als schlechter, weisen mehr depressive Tendenzen auf als gesunde
Kinder und Jugendliche (Tercyak, Beville, Walker, Prahlad, Cogen, Sobel & Streisand,

2005) und sind dadurch einem stédrkeren Belastungsniveau ausgesetzt.

Eine gute metabolische Krankheitsadaptation spricht daher noch nicht fiir eine gute psy-
chosoziale Anpassung der Patienten. Auch weisen die Patienten hdufig Defizite in der
korperlichen Reifung und individuellen Gestaltung ihres Lebensstils auf (Seiffge-
Krenke, 1998).

Insgesamt kommt auf den Patienten und seine Eltern die schwierige Aufgabe zu, eine
heikle Balance zu halten zwischen dem Befolgen der Behandlungsregeln und dem Lauf
der normalen Entwicklungsfortschritte. Diese Aufgabe ist mit dem Risiko einer mal-

adaptiven Bewiltigung verbunden (Seiffge-Krenke, 1998).
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Einfluss der Erkrankung auf das Familienklima

Da eine chronische Krankheitsbedingung bei Kindern immer das ganze Familiensystem
betrifft, muss an dieser Stelle ihr Einfluss auf das Familienklima thematisiert werden. In
der psychologischen Forschung liegen sehr viel zahlreichere Befunde zum Familienkli-
ma in Familien mit Diabetespatienten vor als in Familien mit Kindern mit der Diagnose
AGS oder SGA. Einige der nachfolgenden Befunde konnen jedoch auch auf andere

chronische Krankheitsbedingungen iibertragen werden.

Familien mit diabeteskranken Kindern weisen oft typische Merkmale des Prototyps der
,psychosomatischen Familie* auf, die durch einen Mangel an klaren Rollenverteilun-
gen, iiberbeschiitzende Verhaltensweisen, Rigiditdt und mangelnde Konfliktlosekompe-

tenzen charakterisiert ist (Petermann et al., 1987, S. 100).

Im Resilienz-Modell von McCubbin & McCubbin (1991) wird die Familie als ein
Netzwerk zum Austausch begrenzter Ressourcen beschrieben. Gerade in Familien mit
chronisch kranken Kindern bestehen hédufig dependentere Strukturen und eine starke
Strukturierung des alltdglichen familidren Lebenskontextes durch die Eltern. Das Fami-
lienklima ist hdufig leistungsorientierter und strukturierter und bietet weniger Freiraum
fiir Autonomieentwicklung und Individuation (Seiffge-Krenke, 1997; Seiffge-Krenke &
Nieder, 2001). Dies ist einerseits giinstig fiir den Krankheitsverlauf, da ein zu frither
Riickzug des elterlichen Einflusses mit einem eher schlechten Krankheitsverlauf und
eine kontinuierliche elterliche Unterstiitzung und Uberwachung mit besseren Krank-
heitsverlaufen bei Jugendlichen zusammenhingen (Wysocki & Greco, 2006). Fiir eine
gute medizinische Anpassung erwies sich besonders ein Familienklima als forderlich,
das durch ein hohes MalBl an Kohision, Flexibilitit und Organisation gepréagt ist
(Wolman, Resnick, Harris & Blum, 1994). Dennoch weisen Seiffge- Krenke und
Schmidt (1999) darauf hin, dass ein strukturiertes Familienklima dem fiir eine altersent-
sprechende Entwicklung notwendigen Autonomiestreben gerade der jugendlichen Pati-
enten auch im Weg stehen kann. Es kann dadurch zu Entwicklungsbehinderungen
kommen und zur Ausbildung passiver, weniger funktionaler Problembewiltigungsstile
(Seiffge-Krenke & Nieder, 2001). Das richtige Mal} an elterlicher Unterstiitzung und
Autonomie der Jugendlichen zu finden, ist folglich eine schwierige Aufgabe, die gerade

den Eltern viel Kraft und Sorgen abverlangt.
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Trotz der verstirkten Belastung konnte Goldbeck (2006) jedoch zeigen, dass Eltern mit
kranken Kindern hiufig sogar zufriedener mit ihrer Familiensituation sind. Wie lasst
sich dieses Ergebnis erkldaren? Eventuell durch den starken familidren Zusammenbhalt,

den die Krankheit erfordert.

Nun soll die psychosoziale Situation von Patienten mit AGS dargestellt werden.

3.6.2 Die psychosoziale Situation von Kindern und Jugendlichen mit
AGS

Zur psychosozialen Anpassung von Kindern und Jugendlichen mit adrenogenitalem
Syndrom liegen bei weitem nicht so viele Forschungsbefunde vor wie zu Patienten mit
Diabetes mellitus. Dennoch sind einige spezifische psychologische Auffilligkeiten der

Betroffenen im Kindes- und Jugendalter charakteristisch.

Belastungsfaktoren beim adrenogenitalen Syndrom

Neben der ein Leben lang notwendigen Einnahme von Medikamenten ist das adrenoge-
nitale Syndrom auch mit weiteren Belastungsfaktoren verbunden, auch wenn diese

durch die regelmifBige Medikamenteneinnahme gut kontrollierbar sind.

Bei Midchen mit AGS konnen das geschlechtsatypische Aussehen der Genitalien sowie
die chirurgischen Mallnahmen zu dessen Korrektur als belastende Krankheitsaspekte
genannt werden. Bei Jungen konnen gegebenenfalls Hypospadien, angeborene Fehl-
miindungen der Harnrohre, dazu gezihlt werden. Liegt ein Salzverlustsyndrom vor, so
herrscht auch die Bedrohung lebensgefihrlicher Salzverlustkrisen (Hagen & Schwarz,

2009b).

Die bisherigen Untersuchungen zum AGS beschiftigten sich verstarkt mit dem Einfluss
der erhohten Androgenkonzentration auf das Geschlechtsrollenverhalten, die Interessen,
die Spielaktivititen, die kognitiven Fihigkeiten und das Aggressionsverhalten. Auswir-
kungen der Erkrankung auf die Lebensqualitdt und das Selbstverstindnis der Kinder

und Jugendlichen wurden bisher kaum beschrieben (Hagen und Schwarz, 2009b).
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Psychosoziale Anpassung der AGS-Patienten

Die Virilisierung des Genitales von Madchen mit AGS, welche chirurgisch behandelt
wird, kann entgegen fritherer Annahmen nicht mehr an sich als Risikofaktor fiir die
Entwicklung psychologischer Auffilligkeiten gelten. Auch internalisierende und exter-
nalisierende Storungen sind bei den Patienten im Kindes- und Jugendalter nicht ver-

starkt beobachtbar.
Emotionale Befindlichkeit.

Es konnen Zusammenhinge zwischen der Anzahl erforderlicher chirurgischer Eingriffe
und der damit einhergehenden Hospitalisierung und der Depressivitit der Patienten be-
obachtet werden sowie auch mit Problemen im Zusammenhang mit dem Korperbild und
mit der psychosexuellen Funktionsfahigkeit der Betroffenen (Berenbaum, Bryk, Duck

& Resnick, 2004).

Berenbaum et al. (2004) berichten, dass die Stressverarbeitungsstrategien, die emotiona-
le Befindlichkeit und das Wohlbefinden der weiblichen Patienten addquat und unauffal-
lig sind und dass keine nennenswerten Unterschiede zu gesunden Médchen bestehen.
Kuhnle, Bullinger & Schwarz (1995) beschreiben ebenfalls eine gute psychosoziale
Anpassung weiblicher AGS Patienten. Bei den Jungen mit AGS beobachteten die Auto-
ren verstarkt negative Emotionalitit im Vergleich zur Kontrollgruppe, jedoch besteht

noch kein Beweis der Verallgemeinerbarkeit dieser Beobachtung.
Kognitive Entwicklung.

Das adrogenitale Syndrom an sich bringt keine Einschrinkung der Intelligenz der Pati-
enten mit sich (Hagen & Schwarz, 2009b), auch wenn einzelne Studienergebnisse auf
ein geringeres Intelligenzniveau im Vergleich zu gesunden Kindern und Jugendlichen
hinweisen. Dennoch finden sich bei AGS Patienten Besonderheiten in der kognitiven
Entwicklung. Kelso, Nicholls & Warne (1999) sprechen von einer generellen Dominanz
der rechten Hemisphire bei Patienten mit AGS. Im Hinblick auf die Wahrnehmungsge-
schwindigkeit erzielten sowohl Médchen als auch Jungen mit AGS schlechtere Leistun-
gen als die gesunde Vergleichsgruppe (Hampson et al., 1998). Schwere Salzverlustkri-
sen mit einem hypovoldmischen Schock konnen auflerdem die kognitiven Fihigkeiten

beeintriachtigen (Helleday, Edman, Ritzen & Siwers, 1993).
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Zahlreiche Studien beschiftigen sich mit der Frage kognitiver Auffilligkeiten von Mid-
chen mit AGS. Viele Befunde sprechen fiir die Hypothese, dass weibliche AGS Patien-
ten ein eher maskulines kognitives Muster zeigen, welches durch die prinatale Andro-
gen-Exposition verursacht ist (Helleday, Bartfai, Ritzen & Forsmann, 1994; Hampson,
Rovet & Altmann, 1998). Middchen mit AGS zeigten demnach ein besseres raumliches
Vorstellungsvermogen als gesunde Midchen, wohingegen Jungen eher schlechter ab-

schnitten als ihre nicht betroffenen Altersgenossen.

Da in der vorliegenden Untersuchung die Intelligenz der Patienten nicht gezielt erfasst
wurde, sollen die angegebenen Informationen zur kognitiven Leistung fiir einen Uber-

blick geniigen.
Spielverhalten und Interessen.

Das Spielverhalten und die Interessen von AGS-Kindern sind in der Literatur sehr hiu-
fig thematisiert worden. Der intrauterine Androgeneinfluss scheint einige Aspekte typi-
schen weiblichen Rollenverhaltens und Interessen zu unterdriicken (Leveroni &

Berenbaum, 1998).

Berenbaum & Snyder (1995) konnten zeigen, dass 2,5 bis 12-jdhrige Madchen mit AGS
Spielsachen und Spielaktivititen fiir Jungen bevorzugten und dass sie auch lieber mit
Jungen spielten als eine weibliche Kontrollgruppe. Jungen mit AGS unterschieden sich
nicht signifikant von einer médnnlichen Kontrollgruppe. Auch im Jugendalter zeigen von
AGS betroffene Middchen weniger typisch weibliche Aktivititen und Interessen

(Berenbaum, 1999).

Zu den typischen Interessen und Aktivitdten, die bei Middchen mit AGS geringer ausge-
priagt sind, gehoren auch romantische Gefiihle, das Interesse an Mutterschaft, an Ma-
keup und an einem weiblichen Erscheinungsbild. Als typisches Jungenspielzeug, fiir das
sie sich im Vergleich zu gleichaltrigen Méddchen vermehrt interessieren, gelten z. B.
Werkzeug, Fahrzeuge und kdmpfende Figuren. Weniger Interesse erwecken bei den
Midchen im Vergleich zur gesunden Stichprobe Puppen und beispielsweise Kiichen-
spielsachen (Dittmann, Kappes, Kappes, Borger, Stegner, Willig & Wallis, 1990). Auch
Berufswiinsche und Interessen im Jugendalter sind bei Méddchen mit AGS héufig eher
geschlechtsatypisch. Dittmann et al. (1990) konnten zeigen, dass weibliche Jugendliche

mit AGS karriereorientierter sind und weniger Interesse an Mutterschaft haben als eine
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gesunde Vergleichsgruppe. Sie gaben in der Studie von Helleday et al. (1993) auch ge-
ringere Werte in Empathie, miitterlichem Verhalten, Intimitit und dem Bediirfnis nach

sozialen Beziehungen an.

Eine wichtige Frage ist, welche Bedeutung die erhohte Androgenkonzentration fiir die
Entwicklung rollenatypischen Verhaltens hat. Der Grad der Virilisierung der Genitalien
hingt bei Middchen mit AGS deutlich zusammen mit einer Tendenz zu maskulineren
Verhaltensweisen (Hall, Jones, Meyer-Bahlburg, Dolezal, Coleman, Foster, Price &
Clayton, 2004). Geschlechtsatypische Aktivititen finden sich vor allem bei Madchen
mit schwerem Salzverlustsyndrom und sind bei Patientinnen mit nur leicht
virilisierenden Formen des adrenogenitalen Syndroms weniger stark ausgeprigt
(Berenbaum, Duck, & Bryck, 2000; Zucker, Bradley, Oliver, Blake, Fleming & Hood,
1996).

Obwohl einige Autoren angeben, dass das elterliche Erziehungsverhalten durch das
verminnlichte Genitale beeinflusst sein konnte und dass Eltern von Méddchen mit AGS
deshalb maskuline Verhaltenstendenzen férdern konnten, sprechen viele Befunde dafiir,
dass geschlechtsatypische Verhaltensmuster durch die direkte Androgenwirkung auf die
fetale Gehirnentwicklung und nicht priméir durch das Erziehungsverhalten verursacht

sind (Berenbaum, 1999; Hagen & Schwarz, 2009b).
Geschlechtsidentitiit und Rollenverhalten.

Der Einfluss der erhthten Androgenkonzentration auf das Verhalten und die Interessen
weiblicher AGS-Patienten wirft natiirlich die Vermutung auf, dass die Madchen sich
auch im Hinblick auf ihre Geschlechtsidentitidt und ihre sexuellen Interessen von gesun-

den Midchen unterscheiden.

Eine chronische Krankheitsbedingung im Kindes- und Jugendalter kann die Entwick-
lung des normalen Geschlechtsrollenverhaltens generell beeintridchtigen oder verlang-
samen. So verglich Slijper (1984) eine Gruppe von Madchen mit AGS und eine Gruppe
von Midchen mit Diabetes mellitus und fand keine Unterschiede zwischen den beiden
Patientengruppen im Hinblick auf die Geschlechtsrollenentwicklung. Dittmann et al.
(1990) jedoch analysierten Slijpers Daten erneut und konnten vermehrt maskuline Cha-

rakteristika bei den AGS-Midchen feststellen.
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Einige Forschungsergebnisse deuten auch darauf hin, dass AGS Patientinnen geringeres
heterosexuelles Interesse und eine geringere Zufriedenheit mit ihrer weiblichen Ge-

schlechtsrolle zeigen als gesunde Middchen (Berenbaum & Resnick, 1997).

Mathews, Fane, Conway, Brook & Hines (2008) berichteten zudem, dass weibliche
AGS-Patienten weniger Fiirsorgeverhalten zeigen als gesunde Frauen. Jungen hingegen
haben im Vergleich zu gesunden Jungen hiufig mehr Fiirsorgeverhalten und sind weni-
ger dominant als ihre gesunden Altersgenossen. Die Autoren kamen zu dem Schluss,
dass die pranatale Androgen-Exposition zu einer Verménnlichung einiger, aber nicht
aller Personlichkeitsmerkmale von Frauen fiihrt und manche geschlechtstypischen Cha-

rakteristika von Minnern reduziert.
Aggressivitdt.

Berenbaum & Resnick (1997) untersuchten Personlichkeitsmerkmale von Jungen und
Midchen mit AGS und berichteten, dass betroffene Middchen im Jugend- und Erwach-
senenalter hohere physische Aggressionstendenzen haben als eine weibliche Kontroll-
gruppe. In der gesunden Population zeigen Minner aller Altersgruppen und in allen
Situationen tendenziell mehr aggressives Verhalten als Frauen. In der weiblichen und
minnlichen Kontrollgruppe lieB sich dieser Effekt auch in der Untersuchung von

Berenbaum & Resnick (1997) bestitigen.

Mathews et al. (2008) fanden auBerdem, dass Jungen mit der Diagnose AGS weniger
aggressive Tendenzen zeigen als gesunde Jungen (vgl. auch Kuhnle & Krahl, 2003). In
einigen Studien wurden bei minnlichen AGS-Patienten aber auch dhnliche Aggressivi-

tatswerte wie bei gesunden Altersgenossen beobachtet (Hagen & Schwarz, 2009b).

Aggressives Verhalten ist ein sehr komplexer Vorgang und hormonell auch sehr unter-
schiedlich determiniert sowie von sozialen Faktoren beeinflusst. Es ist nicht so einfach
zu messen wie Interessen oder kognitive Konstrukte, daher ist es nicht verwunderlich,
dass verschiedene Studien zu unterschiedlichen Ergebnissen im Hinblick auf die Ag-

gressivitidt von AGS-Patienten kommen (Hagen & Schwarz, 2009b).

Da zum Wohlbefinden und Selbstverstindnis von Kindern und Jugendlichen mit AGS
derzeit noch kaum Befunde vorliegen (Hagen & Schwarz, 2009b), sollen die aufgefiihr-

ten Informationen zur emotionalen Befindlichkeit, zur kognitiven Entwicklung und Ag-
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gressivitidt sowie zu den Interessen und zum Geschlechtsrollenverhalten der Patienten

fiir einen Uberblick geniigen.

Es folgt die Darstellung wesentlicher Charakteristika der psychosozialen Situation von

Kindern und Jugendlichen mit SGA.

3.6.3 Die psychosoziale Situation von Kindern und Jugendlichen mit
SGA

Eine von der Norm abweichende Korpergroe an sich ist keine Krankheit, sie ist ein
isoliertes physisches Merkmal eines ansonsten gesunden Kindes (Voss & Sandberg,
2004). Doch die durch das Wachstum bedingten korperlichen Verdnderungsprozesse
sind entscheidende Determinanten des wahrgenommenen Alters der Kinder und auch
des Fiirsorgeverhaltens der Erwachsenen (Alley, 1983). Daher kann eine unterdurch-
schnittliche KorpergroBe auch psychosoziale Probleme und Auffilligkeiten der betrof-

fenen Kinder mit sich bringen.
Emotionale und soziale Probleme.

Eine geringere Korpergrofe bei Patienten mit SGA kann emotionale und soziale Prob-
leme mit verursachen. Soziale Probleme, die hiufig im Kontext mit SGA berichtet wer-
den, sind Angst, Introvertiertheit und Stigmatisierung (Sandberg, 1996). Alle Kinder,
die sich in irgendeinem Merkmal von den Anderen deutlich unterscheiden, sind poten-
zielle Opfer von Stigmatisierung und damit sozialer Abwertung. Gerade im Kindesalter
ist die KorpergroBe ein entscheidender Bestandteil ihrer Identitidt, denn Kinder werden
meist weniger nach ihrem tatséchlichen sondern vielmehr nach ihrem wahrgenommenen

Alter behandelt (Skuse, 1987).

Kinder mit der Diagnose SGA werden hdufig als schwicher wahrgenommen als ihre
Altersgenossen, was zu elterlicher Uberbehiitung fithren kann. Diese wiederum kann

Probleme mit Gleichaltrigen mit verursachen (Rotnem, Genel, Hintz & Cohen, 1977).

SGA-Kinder waren in einer Studie von Gordon et al. (1982) ungliicklicher als nicht be-
eintrichtigte Kinder. Wiklund, Wirén, Erling, Karlberg & Albertsson-Wikland (1994)

fanden bei Jungen niedrigere Angaben im Bereich Freude als bei Middchen mit SGA.
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Auffillig ist, dass die Diagnose SGA in der Pubertit an psychologischer Bedeutung
gewinnt (Zimet, Cutler, Litvene, Dahms, Owens & Cuttler, 1995). Probleme in interper-
sonellen Beziehungen, emotionale Belastung sowie sozialer Riickzug und Isolation
konnen in der Adoleszenz zunehmen, da die Korpergrofle fiir Jugendliche eine ent-
scheidende psychologische Bedeutung hat (Erling, Wiklund & Albertsson-Wikland,
1994). Mangelnde soziale Erfahrungen, mit bedingt durch die unterhalb der Norm lie-
gende Korpergrofle, wiederum konnen die Entwicklung sozialer Kompetenzen und Be-
wiltigungsstrategien beeintrichtigen und demnach eine Distanzierung der Gleichaltri-

gen weiter begiinstigen (Meyer-Bahlburg, 1990).

Zimet et al. (1995) untersuchten Kleinwuchs als Stressfaktor in verschiedenen Lebens-
bereichen und vermuteten, dass Jungen mehr Stressbelastung durch SGA erfahren als
Midchen. Erklarbar wire ein solcher Effekt durch die groflere Bedeutung, welche der

KorpergroBe bei Jungen hidufig zukommt.

Psychologische Auffdlligkeiten.

Die Forschungsbefunde zum Zusammenhang zwischen psychosozialen Anpassungs-
schwierigkeiten und SGA sind kontrovers. Nicht selten weisen SGA-Kinder mehr psy-
chologische Auffilligkeiten auf als ihre Altersgenossen. Typisch sind die Angabe kor-
perlicher Beschwerden, mehr sozialer Riickzug und ein geringeres Selbstwertgefiihl
(Gordon et al., 1982). Auch Lundgren, Cnattingius, Jonsson & Tuvemo (2001) konnten

deutliche Zusammenhénge zwischen SGA und psychosozialen Auffilligkeiten finden.

Kranzler, Rosenbloom, Proctor, Diamond & Watson (2000) fanden in einer Untersu-
chung mit 90 Kindern zwischen 6 und 12 Jahren jedoch keine Zusammenhinge zwi-
schen SGA und externalisierenden Auffilligkeiten, z. B. aggressivem Verhalten, Auf-
merksamkeitsproblemen und niedriger sozialer Kompetenz. Auch Zimet et al. (1995)
berichteten, dass SGA nicht zwingend mit mehr psychologischen Problemen zusam-
menhéngt, auch wenn es in manchen Lebensbereichen als zusitzlicher Stressor wirken

kann.
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Kognitive Leistung.

Diverse Studien berichten einen Zusammenhang zwischen SGA und dem Risiko einer
geringeren Intelligenz und schlechteren akademischen Leistungen (Lundgren &
Tuvemo, 2008). Die meisten der SGA-Kinder durchlaufen zwar eine relativ unauffillige
Entwicklung und zeigen keine kognitiven Beeintrichtigungen. Bei wenigen Patienten
treten dennoch leichte Einschrinkungen der Konzentration und der geistigen Ausdauer
auf, aber nur bei sehr wenigen sind diese Probleme gravierender und stehen dann in der
Regel in Zusammenhang mit intrauteriner Wachstumsverzogerung (Noeker & Woll-
mann, 2007). Ein geringes Geburtsgewicht hingt teilweise mit einem erhohten Risiko
fiir schulische Probleme zusammen. Elgen & Sommerfelt (2002) berichteten, dass dop-
pelt so viele SGA Kinder Schulprobleme hatten im Vergleich zu normalwiichsigen Kin-
dern, obwohl nur eine IQ-Differenz zwischen SGA-Patienten und ihren Altersgenossen

von 5 Punkten vorlag.

Ein etwas niedrigerer 1Q, etwa ein Drittel einer Standardabweichung unter der Alters-
norm, ist typisch fiir Kinder mit SGA (Elgen & Sommerfelt, 2002). Auch in einer Stu-
die von Ross, Sandberg, Rose, Leschek, Baron, Chipman, Cassorla, Quigley, Crowe,
Roberts & Cutler (2004) wurde auf teilweise niedrigere Schulleistungen von Kindern

mit der Diagnose SGA hingewiesen.

Obwohl ein niedriges Geburtsgewicht, eine kleine Geburtsgrole und Frithgeburt mit
niedrigerer intellektueller Leistung zusammenhéngen, ist dabei der wichtigste Pradiktor
fiir kognitive Beeintrichtigungen das Fehlen des Aufholwachstums (Lundgren et al.,
2001). Inwiefern die Behandlung mit Wachstumshormonen positiven Einfluss auf die

kognitive Entwicklung hat, wird an spiterer Stelle erldutert.
Eltern und Familie.

Je stirker die physische Beeintrichtigung und je umfangreicher die medizinische Be-
handlung chronisch kranker Kinder sind, desto stirker ist auch die Familie von der Er-
krankung betroffen. Bei Kindern mit SGA ist die Beeintrachtigung héufig nicht sehr
stark, dennoch erfahren die Eltern teilweise emotionale Belastungen und Angste, z. B.
im Hinblick auf die Zukunft des Kindes oder auch die Befiirchtung, dass sich die Ge-

schwister des Kindes vernachldssigt fiihlen. Selbstverstdndlich stellen Arzttermine und
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die eventuelle medikamentose Behandlung auch einen Mehraufwand im Alltag dar

(Warschburger, 2000) und konnen erhohtes Stresserleben bedingen.

Wenn die Kinder in Behandlung sind, so kann dies auch fiir ihre Geschwister Auswir-
kungen haben. Sie empfinden eventuell weniger Aufmerksamkeit und Zuwendung von
ihren Eltern, was gegebenenfalls zu emotionaler Belastung und auch oppositionellem

Verhalten fiihren kann (Troster, 1999).

Auswirkungen der Behandlung mit Wachstumshormonen auf die kognitive und psycho-

soziale Entwicklung der Patienten.

Eine entscheidende Frage ist, inwiefern die Behandlung der Patienten mit Wachstums-
hormonen Auswirkungen auf die kognitive und psychosoziale Entwicklung der Patien-
ten hat. Neben dem Aufholwachstum konnten Van Pareren, Duivenvoorden, Slijper,
Koot & Hokken-Koelega (2004) zeigen, dass die Behandlung mit Wachstumshormonen
die Intelligenz der Patienten signifikant verbessert. Sie fithrten eine Langzeitstudie mit
79 SGA-Patienten durch. Diese bekamen eine niedrige oder eine hohe Dosis Wachs-
tumshormone. In beiden Vergleichsgruppen verbesserten sich der Gesamt-IQ und die
nonverbale Intelligenz, jedoch nicht der verbale 1Q. Auch externalisierendes Verhalten
ging durch die Behandlung deutlich zuriick, weil im Rahmen des Aufholwachstums die
Akzeptanz der Patienten durch die Gleichaltrigen und das Selbstwertgefiihl verbessert
wurde (Van Pareren et al., 2004). Auch Ross et al. (2004) berichteten iiber positive Ef-

fekte der Wachstumshormonbehandlung auf emotionale und Verhaltensauffilligkeiten.

Nachdem nun die Belastungsfaktoren durch eine chronische Krankheitsbedingung im
Kindes- und Jugendalter allgemein und unter krankheitsspezifischen Gesichtspunkten
betrachtet wurden, sollen im Folgenden zwei Theoriemodelle der psychosozialen Belas-

tung beschrieben werden.
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3.7 Ein (non-)kategoriales Modell der psychosozialen
Belastung?

Ist die jeweilige Diagnose oder vielmehr die chronische Krankheitsbedingung an sich

die entscheidende Determinante psychosozialer Belastung?

Vertreter des non-kategorialen Ansatzes gehen davon aus, dass die Unterschiede zwi-
schen chronisch kranken Kindern im Vergleich zu ihren gesunden Altersgenossen stir-
ker sind als die Unterschiede zwischen Patienten mit verschiedenen Krankheiten

(Noeker & Petermann, 2003; Warschburger, 2008).

Der non-kategoriale Ansatz kann im entwicklungspsychologischen Kontext auch mit
dem Prinzip der Aquifinalitit verglichen werden. Er besagt, dass die diversen Risiko-
konstellationen, welche mit unterschiedlichen Krankheiten einhergehen, dennoch zu

einer dhnlichen Symptombelastung fithren konnen (Hagen & Schwarz, 2009a).

Im Gegensatz dazu korrespondiert der kategoriale Ansatz mit dem Prinzip der Multifi-
nalitdt und vertritt die These, dass unterschiedliche Erkrankungen unterschiedliche psy-
chische Entwicklungsverldufe zur Folge haben. Beide Ansitze finden empirische Unter-

stiitzung (Hagen & Schwarz, 2009a).

Nicht nur fiir die Diagnostik, sondern auch fiir die Behandlung der Patienten ist es be-
deutsam, ob man eher einen non-kategorialen oder einen kategorialen Ansatz der psy-
chosozialen Belastung zugrunde legt. Insgesamt ist von multiplen Wechselwirkungen
zwischen krankheitsspezifischen und —unspezifischen Belastungsfaktoren und Anpas-

sungserfordernissen auszugehen (Hagen & Schwarz, 2009a).

Neben der Diagnose wird auch der Schweregrad der Erkrankung als potenzieller Pradik-
tor fiir psychosoziale Probleme diskutiert. Dabei gehen McQuaid, Kopel & Nassau
(2001) von einem linearen Zusammenhang zwischen dem Schweregrad der Krankheit
und der Schwere der psychosozialen Belastung aus, wohingegen andere Autoren im
Sinne eines U-formigen Zusammenhangs sowohl bei sehr geringer als auch bei sehr
starker  Krankheitssymptomatik  die  hochste ~ Symptombelastung  vermuten

(Warschburger, 2008).
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Das Nebeneinander einer kategorialen und einer non-kategorialen Theorie zur Erkla-
rung und zum Verstindnis der psychologischen Dimension chronischer Erkrankungen
spielt fiir den Vergleich der drei Diagnosegruppen in der vorliegenden Untersuchung

eine wichtige Rolle.

Als weitere psychologische Konstrukte werden in den folgenden Abschnitten 3.8 und

3.9 die Themengebiete Lebensqualitit und Stress vorgestellt.
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3.8 Lebensqualitit im Kontext chronischer Krankheiten

Das Konstrukt der Lebensqualitét spielt eine wichtige Rolle in der vorliegenden Unter-
suchung. Daher wird es in den folgenden Abschnitten definiert und es wird die Bedeu-

tung der Lebensqualitidt im Kontext einer chronischen Krankheitsbedingung erldutert.

3.8.1 Definition des Konstrukts der Lebensqualitiit
Die Lebensqualititsforschung ist das Fachgebiet, welches die individuellen Konsequen-
zen einer chronischen Erkrankung fiir die Patienten und ihre Eltern am intensivsten un-

tersucht hat (Schmidt & Thyen, 2008).

,,Chronisch-degenerative Krankheiten beeinflussen gerade dann das Alltagsleben und
die Lebensqualitidt des Patienten, wenn sie ihn wegen erfolgreicher Behandlung oder
geringer Lebensbedrohung iiber Jahrzehnte hinweg begleiten. Deshalb gewinnt die Be-
schreibung der Lebensqualitit, des subjektiven Gesundheitszustandes sowie der sozia-
len und 6konomischen Folgen von Krankheit und Behinderung immer mehr an Bedeu-

tung*, dies besagt eine Stellungnahme des Statistischen Bundesamts (1998, S. 48).

Die Messung von Qualitdt wird immer dann bedeutsam, wenn bereits ein Entwick-
lungsniveau erreicht worden ist, auf dem rein quantitative Malle keine ausreichenden
Kiriterien fiir das Erreichen von Ergebnissen mehr sind (Radoschewski, 2000). Die Er-
fassung der Lebensqualitit bei chronisch Kranken hat in den vergangenen Jahren stark
an Bedeutung gewonnen, da aufgrund erweiterter medizinischer Behandlungsmoglich-
keiten rein somatische Merkmale zur alleinigen Beurteilung des Erfolgs einer medizini-
schen Behandlung zunehmend problematisch erscheinen (Hermanns & Kulzer, 1995, S.
34). Die Lebensqualitit ist damit ein wesentliches Element in der Qualititssicherung
medizinischer Versorgung und ihre Untersuchung ist sowohl bei der Indikation als auch
bei der Evaluation verschiedener Interventionsstrategien bedeutsam (Wurst, Herle,
Fuiko, Hajszan, Katkhouda, Kieboom & Schubert, 2002). Sie gilt als wichtige Variable
zur Messung des Therapieerfolgs (Garratt, Schmidt & Fitzpatrick, 2002).

Allgemein versteht man unter Lebensqualitit das ,,sehr komplexe, vielschichtige und
multidimensionale Gebilde der Spezifititen und Eigenschaften menschlicher Existenz*
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(Radoschewski, 2000). Sie bezeichnet das subjektive Wohlbefinden einer Person, nicht
eine objektive Erfassung des Gesundheitsstatus (Hanson, 2001, S. 182).

Verschiedene Wissenschaftsdisziplinen vertreten unterschiedliche Konzepte der Le-
bensqualitit. So konnen im philosophischen Sinne ein ,,gutes Leben®, im soziologischen
Sinne immaterielles Wohlbefinden, im 6konomischen Sinne der 6konomische Standard,
im psychologischen Sinne das Wohlbefinden und im medizinischen Sinne die somati-
sche Normalitdt als zentrale Komponenten der Lebensqualitit verstanden werden

(Lindstrom, 1992).

Eine von der Weltgesundheitsorganisation eingesetzte Quality of Life Assessment-
Group fasst folgende Charakteristika der Lebensqualitdt zusammen: sie ist ein subjekti-
ves und mehrdimensionales Konstrukt und schlieft sowohl positive als auch negative
Dimensionen ein. Sie kann als individuelle Wahrnehmung der eigenen Stellung im Le-
ben im Kontext eines Kultur- und Wertesystems und in Bezug auf Ziele, Erwartungen

und Standards verstanden werden (The WHOQOL Group, 1995).

Der Oberbegriff ,,Lebensqualitit™ muss differenziert werden von gesundheitsbezogener
Lebensqualitit. Als ,,gesundheitsbezogene Lebensqualitit™ bezeichnet man die subjek-
tive Wahrnehmung und Beurteilung der zentralen Elemente der eigenen Lebenssituati-
on, besonders des eigenen Gesundheitszustandes, der eigenen Funktionsfdhigkeit, der
sozialen Eingliederung und der Beteiligung an einer altersentsprechenden Lebensfiih-
rung (Mattejat & Remschmidt, 2006). Sie kann auch kurz als ,,erlebte Gesundheit* zu-
sammengefasst werden (Ravens-Sieberer, Ellert & Erhart, 2007, S. 810). Sie ist daher
ein multidimensionaler Indikator fiir den Gesundheitszustand einer Person (Petermann,
2002, S. 502). Das Konzept kann negativ im Sinne von Abwesenheit von Belastung und
Beschwerden definiert werden sowie positiv im Sinne von Wohlbefinden, Leistungsfa-
higkeit und Zufriedenheit (Goldbeck & Storck, 2002). Als Komponenten der gesund-
heitsbezogenen Lebensqualitit gelten eine physische, eine psychisch-emotionale und

eine soziale Dimension (Ravens-Sieberer et al., 2007; Pedroni & Zweifel, 1990).

Lebensqualitit und Depressivitit sind negativ korreliert (Goldney, Fisher, Wilson und
Cheok, 2000), das bedeutet, dass eine positive Stimmung und psychische Gesundheit

charakteristisch fiir eine positive Beurteilung der eigenen Lebensqualitit sind. Die Le-
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bensqualitit ist abhidngig von negativem Affekt und auch von der objektiven Gesundheit

(Diener, Suh, Lucas & Smith, 1999): wer gesund ist, fiihlt sich wohler.

Eine differenzierte Beurteilung der Lebensqualitidt von chronisch Kranken kann zum
Einen prognostisch wichtige Informationen fiir ihre Reaktion auf krankheits- oder the-
rapiebezogene Anforderungen liefern. Das bedeutet, dass Patienten, die eine hohere
allgemeine Lebensqualitit angeben, hiufig weniger Schwierigkeiten zeigen, eine chro-
nische Krankheit zu bewiltigen. Zum Anderen kann die Lebensqualitit auch als Folge
der Auseinandersetzung mit krankheitsbedingten Aufgaben interpretiert werden, das
heifit, dass die Erkrankung die Lebensqualitit beeintrichtigen kann (Hermanns &
Kulzer, 1995, S. 34). Die Identifikation von Determinanten des gesundheitlichen Wohl-
befindens, z. B. soziookonomische Aspekte, Verhaltensweisen, Schmerzen, chronische
Erkrankungen usw., kann wichtige Ansatzpunkte fiir friithzeitige Interventionen geben

(Ravens-Sieberer et al., 2007).

3.8.2 Die Lebensqualitit chronisch kranker Kinder und Jugendlicher

Insgesamt scheinen chronisch kranke Kinder und Jugendliche eine geringere Lebens-
qualitit aufzuweisen als gesunde Altersgenossen, wohingegen beim Vergleich verschie-
dener Diagnosegruppen teilweise kaum Unterschiede in der Lebensqualitit berichtet
werden (Warschburger, 2008). Einige Indikatoren sprechen fiir eine non-kategoriale
Beeintrachtigung der Lebensqualitit durch den Krankheitsfaktor an sich. Dennoch wei-
sen spezifische Befunde zur Lebensqualitit von Diabetes-, SGA- und AGS-Patienten

durchaus auf kategoriale Unterschiede hin.

Die Lebensqualitiit von Patienten mit Diabetes mellitus

Dimensionen der Lebensqualitit sind zum einen Voraussetzung fiir, zum anderen Folge
einer gelingenden Diabetestherapie. Denn Diabetespatienten, deren Lebensqualitit
durch die Erkrankung beeintrichtigt ist, haben hédufig Schwierigkeiten, den Behand-
lungsanforderungen gerecht zu werden. Gelingt ihnen dies langfristig nicht, so ver-
schlechtert sich ihre Stoffwechselsituation. Damit steigt das Risiko diabetischer Kom-

plikationen, welche mit einer weiteren Beeintrichtigung der Lebensqualitit einher ge-
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hen (Hermanns & Kulzer, 1995). Im Vergleich zu anderen chronisch kranken Kindern
und Jugendlichen beurteilten Diabetespatienten in einer Studie von Wurst et al. (2002)

ihre Lebensqualitit als am stirksten beeintrichtigt.

Woran kann das liegen? Die Behandlungsanforderungen des Typ 1 Diabetes mellitus
sind komplex, weil die Patienten sich an Verhaltensvorschriften halten und gleichzeitig
die kindlichen Entwicklungsaufgaben bewdltigen miissen (Nardi, Zucchini, D’ Alberton,
Salardi, Maltoni, Bisacchi, Elleri & Cicognani, 2008). Unangenehme physische Gefiihle
im Zusammenhang mit der Erkrankung konnen z. B. Miidigkeit, Durst, Gewichtsverlust
sowie Symptome von Hypoglykdmien wie ein schlechtes Konzentrationsvermogen sein.
Langfristige Komplikationen reichen von gastrointestinalen Problemen, Blutdruckprob-
lemen bis hin zu Blindheit, jedoch erfahren jugendliche Patienten letztere in der Regel
noch nicht (Bennett Johnson & Perwien, 2001, S. 376-377). Dennoch konnen bereits im
Jugendalter Angste vor Spitfolgen auftreten und die Lebensqualitit beeintriichtigen,
insbesondere, da die Patienten in der Adoleszenz hiufig zu verstehen beginnen, dass sie

mit ihrer chronischen Erkrankung Diabetes mellitus ein Leben lang konfrontiert sind

(Grey et al., 2002).

Das lebensverdndernde Krankheitsmanagement umfasst den Erwerb neuer Verhaltens-
weisen, z. B. Blutzuckerkontrollen und Insulininjektionen, sowie die Verdnderung be-
stehender Gewohnheiten, beispielsweise eine Erndhrungsumstellung. Diese konnen den

Alltag und das Wohlbefinden deutlich beeintrichtigen (Wurst et al., 2002).

Die Krankheit und Behandlung des Diabetes mellitus kann, wie bereits erldutert, auch
entscheidend in Konflikt treten mit anderen Entwicklungszielen des Kindes- und Ju-
gendalters. Dies hat Einfluss auf die Lebensqualitit der Patienten. So ist die sexuelle
und korperliche Reifung hiaufig verzogert und auch die Intimsphire wird durch hiufige
medizinische Untersuchungen besonders im Jugendalter als verletzt empfunden. Die
zunehmenden Unabhingigkeitsbestrebungen der Jugendlichen von den Eltern gegen-
iiber elterlicher Uberbesorgtheit konnen zu familiiren Auseinandersetzungen fiihren.
Die zeitlich streng geregelte Nahrungsaufnahme und z. B. das Verbot von ,,junk food*
konnen die Konformitdt mit den Gleichaltrigen erschweren. Erfahrungen mit Hypogly-
kdmien sowie der Gedanke an einen ,,defekten* Korper konnen das Selbstverstidndnis
und Selbstbewusstsein und die Lebensqualitét einschrinken (Petermann et al., 1987, S.

98).
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Auch berufliche und Zukunftssorgen sind im Vergleich zu gleichaltrigen Kindern und
Jugendlichen bei Diabetespatienten besonders ausgeprigt (Petermann et al., 1987, S.

104).

Waurst et al. (2002) konnten zeigen, dass innerhalb einer Gruppe chronisch kranker Kin-
der und Jugendlicher, bestehend aus Teilstichproben der Onkologie, Kardiologie und
Stoffwechselstorungen, die Diabetespatienten signifikant stirker belastet waren als die
anderen Patientengruppen. Dies galt fiir die Selbstbeurteilung durch die Patienten sowie
fiir die Fremdbeurteilung durch die Miitter. Hierbei schien die psychische Gesundheit
starker betroffen zu sein als das korperliche Wohlbefinden. Als wesentlicher Belas-
tungsfaktor wurden die BehandlungsmaBBnahmen beurteilt, wobei die chronisch kranken
Kinder sich besonders durch die Untersuchungen und die Behandlung beeintrichtigt
fiihlten, die Jugendlichen hingegen verstiarkt auch durch das Problem der Krankheit
selbst (Wurst et al., 2002). Im Vergleich zu gesunden Kindern und Jugendlichen kann
eine chronische Krankheitsbedingung folglich die Lebensqualitit beeintrachtigen und

auch zwischen verschiedenen Krankheiten finden sich teilweise Unterschiede.

Trotz des anspruchsvollen Behandlungsplans ist die Lebensqualitit junger Diabetespa-
tienten jedoch nicht generell eingeschriankt (Nardi et al., 2008; Laffel, Connell,
Vangsness, Goebel-Fabbri, Mansfield & Anderson, 2003). Diabetes mellitus hindert ein
Kind z. B. normalerweise nicht an der Teilnahme an alterstypischen Aktivitdten, auch
wenn die Krankheit in manchen Situationen ein Hindernis sein kann, beispielsweise
wenn bei sportlichen Betitigungen Anpassungen der Nahrungsaufnahme und Insulinga-

be zu beriicksichtigen sind (Bennett Johnson & Perwien, 2001, S. 377).

Laffel et al. (2003) konnten zudem zeigen, dass weniger die Krankheit selbst, sondern
vielmehr Familienkonflikte, welche sich um die Diabetesbehandlung zentrieren, die

Lebensqualitit der Patienten entscheidend beeintriachtigen konnen.

Was sind weitere Einflussfaktoren auf die Lebensqualitit von Diabetespatienten? Eine
bessere Stoffwechselkontrolle, erfasst durch den HbAlc-Kennwert, ist tendenziell mit
einer hoheren Lebensqualitit assoziiert (Guttman-Bauman, Flaherty, Strugger &
McEvoy, 1998). Eren et al. (2008) fanden ebenfalls negative Korrelationen zwischen
dem HbAlc-Wert und der Lebensqualitit der Patienten. Dies spricht fiir die Hypothese,

dass Patienten mit hoherer Compliance eine bessere Lebensqualitiit zeigen.
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Eine niedrige Lebensqualitdt kann wiederum auch ein Pridiktor fiir eine schlechte
metabolische Kontrolle bei Jugendlichen mit Diabetes sein. Denn das Empfinden, dass
die Krankheit einen negativen Einfluss auf ihr Leben hat, z. B. Beeintrachtigungen von
Freizeitaktivititen oder das Gefiihl, dass die alltiglichen Behandlungsanforderungen in
der Offentlichkeit peinlich sein konnten, kann die Compliance und die Stoffwechsel-

kontrolle negativ beeinflussen (Hanson, 2001, S. 201).

Des Weiteren verbessert sich die subjektive Wahrnehmung der Lebensqualitit hédufig, je
langer die Erstmanifestation zuriick liegt und je mehr das Krankheitsmanagement ein
fester Bestandteil des Alltags geworden ist (Goldbeck & Storck, 2002; Winkler-Metzke
& Steinhausen, 2002).

Auch die Pubertit ist ein wichtiger Einflussfaktor fiir die empfundene Beeintridchtigung.
Lebensqualitit und funktionale Gesundheit werden hiufig mit zunehmendem Lebensal-
ter der Kinder schlechter beurteilt (Graue, Wentzel-Larsen, Batsvik & Sgvik, 2003;
Wagner et al., 2005). Nardi et al. (2008) beobachteten, dass jugendliche Diabetespatien-
ten ab einem Alter von 14 Jahren mehr emotionale und Verhaltensprobleme zeigen als
gesunde Jugendliche, wohingegen bis zum Alter von 13 Jahren in der Selbstbeurteilung
keine Unterschiede beobachtbar waren. Generell berichten Diabetespatienten im Pro-

zess des Erwachsenwerdens iiber mehr physiologische Probleme.

Héufige Schwierigkeiten im Jugendalter liegen im Bereich der Familienbeziehungen
und Kontaktgestaltung zu Gleichaltrigen. Diese Jugend- und auch krankheitsspezifi-
schen Belastungen konnen als Verlust von Lebensqualitit empfunden werden, was eine
Ablehnung oder sogar Verleugnung der Erkrankung begiinstigt und die Compliance

beeintrachtigen kann (Petermann & Essau, 1995, S. 125).

Wihrend das Konstrukt der Lebensqualitidt im Kontext einer Diabetes mellitus Erkran-
kung in der Literatur bereits einen wichtigen Stellenwert hat, finden sich zum Themen-

kreis AGS und SGA noch deutlich weniger Studien zur Lebensqualitit.
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Das Thema Lebensqualitiit beim adrenogenitalen Syndrom

Da sich die bislang verfiigbaren psychologischen Studien zum adrenogenitalen Syn-
drom weniger mit der Bedeutung der Symptomatik und der medikamentdsen und chi-
rurgischen Behandlung auf die Lebensqualitit beschiftigt haben (Hagen & Schwarz,
2009b), kann nur versucht werden, die bereits erlduterten Beeintrichtigungen der Le-

bensqualitit auch auf Patienten mit der Diagnose AGS zu verallgemeinern.

Definitiv kann die Belastung von Kindern und Jugendlichen durch die Behandlungs-
maBnahmen und héufigere Arztbesuche als ihre Altersgenossen als mogliche Beein-
trichtigung der Lebensqualitit angesehen werden (vgl. z.B. Wurst et al., 2002), insbe-
sondere die lebenslange Medikamenteneinnahme. Auch Familienkonflikte, welche sich
um die Behandlung und die regelméfige Medikamenteneinnahme zentrieren konnen,
konnen sich negativ auf die Lebensqualitit auswirken (Laffel et al., 2003). Mogliche
Beeintrichtigungen der emotionalen Befindlichkeit, wie sie von Berenbaum et al.

(2004) berichtet wurden, wurden bereits im Abschnitt 3.6.2 erliutert.

In Anbetracht der Tatsache, dass die Behandlung des AGS im Alltag bei weitem nicht
so aufwindig ist wie die Therapie des Diabetes mellitus, ldsst sich vermuten, dass sich
das Krankheitsmanagement beim adrenogenitalen Syndrom nicht so stark auf die Le-

bensqualitit auswirkt wie beim Diabetes.

Lebensqualitit und Small for Gestational Age

Die Lebensqualitit eines Kindes mit SGA hingt entscheidend davon ab, wie sein sozia-
les Umfeld und seine Familie mit dem Syndrom umgehen. Haufig zeigen sich Zusam-
menhénge zwischen der KorpergroBe und der Aufmerksamkeit, der Gefiihlslage und
Vitalitdt der Kinder und Jugendlichen. Da die Kinder in ihrem Umfeld hdufig nach ih-
rem physischen und nicht nach ihrem chronologischen Alter behandelt werden, kénnen
sie oft nicht das gleiche Durchsetzungsvermogen entwickeln wie Gleichaltrige (Meyer-

Bahlburg, 1990).

Besonders Midchen mit SGA tendieren zu niedrigerem Selbstbewusstsein und einge-
schriankterer Vitalitédt als Jungen (Wiklund et al., 1994). ,,Small stature“-Jungen wiede-

rum zeigten in der Studie von Wiklund et al. (1994) weniger Freude als Méddchen. Plau-
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sibel erscheint diese Beobachtung unter dem Gesichtspunkt, dass gerade fiir Jungen in

der Pubertit die Korpergrofle eine besonders gro3e Bedeutung hat.

Hiufig beurteilen die betroffenen Kinder ihre Lebensqualitiit selbst besser als ihre El-
tern, da die Eltern sie verletzlicher einschidtzen und sich mehr Sorgen iiber potenzielle
zukiinftige Probleme machen (Erling et al., 1994). So beschreiben die Kinder ihr Wohl-
befinden héufig als gut.

Dennoch scheinen sich die Lebenszufriedenheit und Selbstakzeptanz in der Adoleszenz
oft zu reduzieren. Gerade in der Pubertit messen Jugendliche der Korpergrofe eine be-
sondere Bedeutung zu und haben laut Erling et al. (1994) auch hiufig unrealistische
Erwartungen im Hinblick auf ihre erreichbare KorpergroB3e. Aus diesem Grund kann bei
SGA-Patienten gerade im Jugendalter eine Beeintrachtigung der Lebensqualitit im Ver-

gleich zu nicht von SGA betroffenen Gleichaltrigen auftreten.

Nachdem nun der Einfluss der drei Krankheitsbilder auf die Lebensqualitit der Kinder
und Jugendlichen thematisiert wurde, soll auch der Lebensqualitit ihrer Eltern Beach-

tung geschenkt werden.

3.8.3 Die Lebensqualitit der Eltern chronisch kranker Kinder

Es wurde bereits angesprochen, dass eine chronische Krankheitsbedingung auch fiir die
Eltern ein grofler Belastungsfaktor ist. Die elterliche Lebensqualitit wird als Moment-
aufnahme ihrer physischen und psychischen Befindlichkeit, ihrer sozialen Situation und

ihrer Funktionsfihigkeit verstanden (Goldbeck & Storck, 2002).

Die Konfrontation mit der Diagnose einer chronischen Erkrankung geht mit Sorgen um
das Wohl und um die Zukunft des Kindes einher. Die Pflege des Patienten beansprucht
von nun an personliche sowie zeitliche Ressourcen und hiufig dndert sich die gesamte

Familiensituation (Goldbeck & Storck, 2002).
Verdnderung der Erziehungssituation.

Die Mehrzahl der Eltern reagiert nach der Diagnose auf die neue Lebenssituation mit
einem dominierend-kontrollierenden oder aber mit einem iiberméfig behiitenden und

nachsichtigen Erziehungsstil (Petermann et al., 1987, S. 99). Typische Belastungen und
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emotionale Konflikte der Eltern sind das Gefiihl, die Belastung nicht mehr aushalten zu
konnen, das Gefiihl, vom Ehemann mit den Problemen allein gelassen zu werden, der
Druck, die eigenen Angste vor dem Kind verbergen zu miissen sowie die Angst, das

Kind konne sich etwas antun (Petermann et al., 1987, S. 113).

Die Miitter, denen in der Regel die Verantwortung fiir die Erkrankung iibertragen wird,
miissen sich beispielsweise nach der Erstmanifestation eines Diabetes mellitus an eine
vollkommen neue Erziehungs- und Versorgungssituation gewdhnen und sie miissen sich
mit verdnderten Lebensperspektiven ihres Kindes auseinandersetzen. Diese Herausfor-
derung zieht nicht selten depressive und nervose Storungen der Miitter nach sich (Pe-

termann et al., 1987, S. 98).
Wohlbefinden und Funktionsniveau.

Beide Elternteile chronisch kranker Kinder berichten héufig iiber Einschriankungen in
ihrer emotionalen Stabilitidt und ihrem allgemeinen Wohlbefinden. Ihr tigliches physi-
sches und psychosoziales Funktionsniveau lag in einer Studie von Goldbeck (2006)

unter dem von Eltern gesunder Kinder.

Goldbeck und Storck (2002) fassen die psychologischen Risiken, denen Eltern chro-
nisch kranker ausgesetzt sind, zusammen und nennen unter anderem eine erhohte Vul-
nerabilitit fiir depressive Storungen, psychosoziale Auffilligkeiten und allgemein eine
hohere Privalenz fiir klinische und subklinische psychische Stérungen. Zudem berich-
ten die Eltern im Vergleich zu Eltern mit gesunden Kindern iiber weniger Zeit, die sie
mit ihrem Partner, mit Freunden oder Bekannten verbringen oder in der sie ihren per-
sonlichen Interessen nachgehen. Hiufig tritt auch ein Gefiihl des Verlusts von Freiheit

und Spontaneitit auf (Lowes et al., 2004).
Elterliche Lebensqualitdt in Abhdngigkeit vom Alter der Kinder.

Hierbei wirkt das Alter der Kinder moderierend auf die Auswirkungen der chronischen
Krankheit auf die Lebensqualitit: bei Eltern mit jiingeren Kindern ist die Lebensqualitiit
tendenziell geringer (Goldbeck, 2006), denn in jungen Jahren konnen sie die Krank-
heitsanforderungen noch nicht so selbststandig und ohne permanente elterliche Hilfe
bewiltigen. Gerade wenn die Patienten in die Pubertit kommen, sind die Eltern zudem

vor die schwierige Aufgabe gestellt, den Jugendlichen einerseits in seinen
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Verselbststindigungs-Bemiihungen zu fordern und ihm mehr Eigenverantwortung bei
der Behandlung zu iibertragen, andererseits sind sie dafiir verantwortlich, dass die Ein-
haltung der medizinisch notwendigen BehandlungsmaB3nahmen nicht gefdhrdet ist

(Troster, 2005). Dies ist ein Dilemma, das emotional sehr belastend sein kann.

Lowes et al. (2004) konnten auBlerdem zeigen, dass Eltern, die aktiv in die Behandlung
einbezogen werden, eher einen stabilen emotionalen und physischen Zustand berichten
als Eltern, die keinen Einblick in die alltdglichen TherapiemaB3nahmen haben. Nicht nur
bei den Patienten selbst, sondern auch bei den Eltern ist das Krankheitswissen ein posi-
tiver Einflussfaktor auf die Lebensqualitit, es vermittelt ein Gefiihl der Kontrolle und

Kompetenz.

Im Schnitt haben die Eltern sogar groBere Angste, dass ihre Kinder durch die Erkran-
kung negative Auswirkungen erfahren, als die Patienten selbst (Petermann et al., 1987,
S. 103). Auch wenn das Krankheitsmanagement bei Jugendlichen schon recht selbst-
standig erfolgt, besteht meist ein fortbestehendes Monitoring, als Ausdruck der chroni-
schen Sorgen der Eltern vor kiinftigen gesundheitlichen Problemen der Jugendlichen
(Seiffge-Krenke & Schmidt, 1999). Generell zeigen Eltern von erkrankten Kindern und
Jugendlichen meist besondere Anstrengungen, das Leben ihrer Kinder so normal wie
moglich zu gestalten (Lowes et al., 2004). All diese Bemiihungen, gedanklichen Belas-
tungen und zusitzlichen Bewiltigungserfordernisse im Alltag konnen das Leben von

Eltern mit einem chronisch kranken Kind beschweren.

Doch nur eine positive Krankheitsbewiltigung von Seiten der Eltern ermdoglicht auch
eine gute Grundorientierung der Kinder. Kinder, deren Eltern hilflos und wenig koope-
rativ auftreten, weisen bei Diabetes mellitus z. B. hdufiger eine schlechte Stoffwechsel-
einstellung auf (Petermann et al., 1987, S. 100). Gerade deshalb ist es wichtig, die Be-
lastungen, Fragen und Bediirfnisse der Eltern bei der Behandlung mit zu beriicksichti-

gen.
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3.8.4 Besonderheiten bei der Erfassung der Lebensqualitéit

Wie kann nun das komplexe Konstrukt der Lebensqualitdt gemessen werden? Die Er-
fassung der Lebensqualitit ist im Wesentlichen subjektiv und der Patient sollte die pri-
mire Informationsquelle hinsichtlich seiner Lebensqualitit sein (Koot & Wallander,
2001, S. 6). Hiufig unterschitzen Patienteneltern die Lebensqualitit ihrer Kinder und
sind viel besorgter um das somatische Wohl ihrer Kinder als die Eltern gesunder Kinder
(Graue et al., 2003; Norrby, Nordholm, Andersson-Gire & Fasth, 2006). Daher ist es
bei der Erfassung der subjektiven Beeintrichtigung wichtig, auch Selbstbeurteilungsver-

fahren fiir die Kinder heranzuziehen.

Die Messung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit folgt einem konstruktivistischen
Ansatz. Die angewandte Messmethode definiert, was man jeweils unter dem Begriff
Lebensqualitit verstehen kann, es existieren praktisch ,,so viele Lebensqualititen wie
Messinstrumente* (Radoschewski, 2000). Und es gibt kein Mal} gesundheitsbezogener

Lebensqualitit, das fiir alle Zwecke gleichermaf3en gilt.

Es gibt zwei Gruppen von Messinstrumenten der Lebensqualitit, allgemeine und spezi-
fische Verfahren. Allgemeine Messverfahren, auch ,generisch® genannt
(Radoschewski, 2000), sind nicht krankheitsspezifisch und konnen Vergleiche zwischen
verschiedenen Patientengruppen mit unterschiedlichen Behandlungsbedingungen er-
moglichen. Krankheitsspezifische Verfahren erméglichen die Erfassung der Lebensqua-
litdt einer bestimmten diagnostischen Gruppe und sind sensitiver im Hinblick auf Ver-
dnderungen innerhalb einer homogenen Patientengruppe (Bennett Johnson & Perwien,
2001, S. 385). Da chronische Erkrankungen immer im Alltagskontext zu betrachten
sind, sind allgemeine Lebensqualititsmalle genauso bedeutsam wie krankheitsspezifi-
sche Instrumente. Wie die Lebensqualitdt und Lebenszufriedenheit in der vorliegenden

Untersuchung operationalisiert wurden, wird in Abschnitt 5.2.2 dargestellt.

Im néchsten Kapitel folgt eine Einfiihrung in den Themenbereich Stress und Stressbe-

wiltigung.
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3.9 Stress und Stressbewdltigung

Das Thema Stress und Stressbewiltigung im Kontext einer chronischen Krankheit wur-
de bereits in den voran gegangenen Kapiteln angesprochen und soll an dieser Stelle ge-
nauer erldutert werden. Eine chronische Erkrankung ist ein Stressfaktor, sie ist mit mehr
oder weniger schweren Einschrinkungen des Lebens und auch der Zukunftspldne ver-

bunden (Kyngas & Barlow, 1995).

3.9.1 Definition des Konstruktes Stress

Umgangssprachlich wird der Begriff ,,Stress* synonym fiir das Belastungserleben eines
Individuums sowie auch fiir belastende Situationen verwendet. Auch wissenschaftlich
gibt es verschiedene Modelle und Definitionen des Konstruktes Stress. Als Stressreakti-
on bezeichnet man im Allgemeinen Prozesse auf korperlicher, verhaltensbezogener und
kognitiv-emotionaler Ebene, die von der betroffenen Person als Antwort auf belastende
physikalische, korperliche, soziale oder Leistungsanforderungen in Gang gesetzt wer-
den. Welcher Art eine Stressreaktion ist, wird ganz entscheidend durch die Kontrollier-

barkeit der belastenden Situation beeinflusst (Kaluza, 2004).

Cannon (1929) definierte das Konstrukt Stress vom biologischen Standpunkt aus als
Abweichung von der Homdostase, als Notfallreaktion. Sie hat Auswirkungen auf die
Atmung, das Herz-Kreislauf-System, den Stoffwechsel, die Muskulatur, das Immunsys-

tem, die sexuellen Funktionen sowie auf das Empfinden von Schmerz.

Lazarus und DeLongis (1983) betonten die bedeutende Rolle, die Alltagsbelastungen
fiir das Stresserleben spielen. Sie differenzieren zwischen alltdglichen Aufgaben und
Verpflichtungen, psychosozialen Konflikten und Spannungen sowie der gedanklichen
Beschiftigung mit vergangenen als negativ erlebten Ereignissen oder die Erwartung

kiinftiger negativer Ereignisse.

Einen grofen Bekanntheitsgrad hat das transaktionale Stressmodell von Lazarus (1966)
gewonnen. Es beriicksichtigt den Umstand, dass das Stresserleben von der individuellen
Bewertung einer Situation abhéngt. Lazarus bezeichnet als priméire Bewertung die Emp-
findung einer Situation als irrelevant, angenehm-positiv oder stressbezogen. Die sekun-
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dire Bewertung ist eine Einschitzung der eigenen Bewiltigungsfihigkeiten dieser Situ-
ation, wobei primére und sekundidre Bewertung miteinander einher gehen und nicht als
chronologisch aufeinander folgend definiert sind. Eine stressbezogene sekundire Be-
wertung liegt dann vor, wenn ein Individuum sich mit der Bewiltigung der Anforderun-
gen Uberfordert fiihlt. SchlieBlich kommt es zu einer Neubewertung der Situation, in-
dem die urspriingliche primére und sekundére Bewertung durch neue Hinweise aus der
Umgebung, Riickmeldungen zu den eigenen Reaktionen sowie neuen Uberlegungen

veriandert wird.

3.9.2 Stress im Kontext einer chronischen Krankheitsbedingung
Im Kontext einer chronischen Erkrankung spielen Stresserleben und Stressbewiltigung

in zweierlei Hinsicht eine entscheidende Rolle.

Einerseits stellt die Krankheit an sich einen Stressfaktor dar. Ein typisch belastender
Aspekt einer chronischen Erkrankung ist die regelmifBige Medikamenteneinnahme. Im
Kontext des Typ 1 Diabetes mellitus treten z. B. mehrmals tégliche Insulininjektionen,
eine geregelte Erndhrung und regelméBige Blutzuckermessung und —dokumentation als
Stressoren auf (Seiffge-Krenke & Stemmler, 2003). Auch eine schlechte Blutzuckerein-
stellung (Nordfeldt & Jonsson, 2001) und die Angst vor Folgeerkrankungen (Rose et al.,
1998) oder das Wissen iiber die Chronizitit einer Erkrankung konnen als Stressoren
auftreten. Ross et al. (2004) berichteten bei kleinwiichsigen Kindern iiber Hiénseleien,

als potenzielle Stressfaktoren.

Anderseits kann Alltagsstress die Anpassung an die Erkrankung erschweren. Im Kin-
des- und Jugendalter sind die Patienten genau wie ihre gesunden Altersgenossen zahl-
reichen alltiglichen Stressoren in der Schule, der Familie und im Freundeskreis ausge-
setzt. Stressbelastung kann sich zum Beispiel auf die Compliance, das Befolgen der
Behandlungsregeln, negativ auswirken (Peyrot, McMurry & Kruger, 1999) oder sie

kann z. B. auch direkt einen negativen Einfluss auf Korpervorginge haben.

So kann psychologischer Stress mit erhohten Hormonspiegeln von Cortisol, Epinephrin,
Glukagon und Wachstumshormonen einhergehen. Im Falle des Diabetes mellitus haben
diese physiologischen Prozesse eine direkte antagonistische Wirkung auf Insulin und

konnen die Stoffwechsellage verschlechtern (Musselmann, Betan, Larsen & Phillips,
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2003). Beim AGS mit Salzverlustsyndrom kann in psychischen Situationen z. B. eine
Veridnderung der Medikamentendosis notwendig sein, um akute Salzverlustkrisen zu
vermeiden (Hagen & Schwarz, 2009b). Der Einfluss nicht krankheitsbezogener Stresso-
ren sollte daher zur Priavention psychologischer sowie physiologischer Probleme be-

riicksichtigt werden (Seiffge-Krenke & Stemmler, 2003).

3.9.3 Die Bewiltigung von Stress

Die Auseinandersetzung mit erlebten Belastungen bezeichnet man als ,,Coping® bzw.
Stressbewiltigung. Lazarus und Launier (1981) beschrieben Bewiltigung als verhal-
tensorientierte sowie intrapsychische Bemiihungen, mit externen, internen oder
konfligierenden Anforderungen, fertig zu werden, d. h. sie zu bewiltigen, zu ertragen,
zu mildern, oder ihnen aus dem Weg zu gehen. Zur Bewiltigung werden nach
Schwendtke (1986) gezielte Reaktionen, Muster der sozialen Interaktion oder kognitive

Problemldsungsstrategien eingesetzt.

Es gibt verschiedene Klassifikationen von Copingstrategien. Im Folgenden soll die

Klassifikation von Kaluza (2004) vorgestellt werden.

Unter instrumentellem Stressmanagement versteht man Strategien, die dazu dienen,

Stressoren zu reduzieren oder komplett auszuschalten.

Kognitives Stressmanagement bezeichnet intrapsychische Prozesse, welche das Wohl-
befinden verbessern und Stresserleben lindern konnen, z. B. die Aktivierung personli-

cher Motive, Einstellungen und Bewertungen.

Als palliativ-regeneratives Stressmanagement bezeichnet man die kurz- oder langerfris-
tige Regulierung und Kontrolle der physiologischen und psychischen Stresssituation, z.

B. indem man sich entspannt.

Verleugnung sowie Vermeidungs- und Fluchtverhalten gelten als eher dysfunktionale
Bewiltigungsstrategien, aktive und problemorientierte Copingstrategien sowie die posi-

tive Neubewertung von Stresssituationen werden als effektiv und positiv beurteilt.

Als eher ineffektive Bewiltigungsstrategien gelten zudem eskapistische Strategien. Da-

zu gehoren beispielsweise Wunschfantasien, Realitdtsflucht oder Alkohol- und Medi-
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kamentenkonsum sowie Aggression gegeniiber anderen und Selbstabwertung, Selbstbe-

schuldigung und Selbstbemitleidung.

Fiir eine erfolgreiche Stressbewdltigung sind neben personalen aber auch soziale Res-
sourcen bedeutsam. Sozialer Ruckhalt kann in Form von informationeller, instrumentel-
ler, emotionaler und geistiger Unterstiitzung erfolgen und erfiillt eine wichtige Puffer-

funktion in Stresssituationen (Kaluza, 2004).

Matheny, Aycock & McCarthy (1993) erklédren die verstiarkte Entwicklung von Verhal-
tensauffilligkeiten bei chronisch kranken Kindern durch die erhohte Beanspruchung
und den Mangel an adidquaten Stressverarbeitungsstrategien. Bei SGA-Patienten kann
auch durch die Distanzierung von Gleichaltrigen (Meyer-Bahlburg, 1990) oder die
Uberbehiitung durch ihre Eltern zu einem Mangel an angemessenen Stressbewilti-

gungsstrategien fithren (Holmes, Hayford & Thompson, 1982).

Es ist wichtig, bereits im Kindes- und Jugendalter ein effektives Stressbewéltigungsver-
halten zu vermitteln, insbesondere auch da die Art, wie Kinder und Jugendliche Stress-
situationen bewdltigen, deterministisch fiir ihre Bewéltigung im Erwachsenenalter ist

(Seiffge-Krenke & Nieder, 2001).

Die Forderung adédquater Stressbewiltigungsmechanismen ist vielversprechend und
chronisch kranke Kinder und Jugendliche sind nicht zwingend beeintrichtigt in ihren
Coping-Fertigkeiten. Berenbaum et al. (2004) konnten z. B. keine Beeintriachtigung von
AGS-Patientinnen im Hinblick auf ihre Stressverarbeitungsstrategien finden und auch
Kinder mit der Diagnose SGA konnen iiber eine Vielzahl von Bewiltigungsstrategien
verfiigen, um Schwierigkeiten im Zusammenhang mit der Erkrankung zu bewdéltigen.
Grey & Berry (2004) konnten positive Auswirkungen von Stressbewiltigungstrainings

auf die metabolische Kontrolle bei Diabetes mellitus nachweisen.

Mit der Erliduterung des Stresskonzeptes endet der psychologische Teil der theoreti-
schen Einfiihrung in das Themengebiet dieser Arbeit. Im Folgenden sollen die For-
schungsfragen, deren Beantwortung die Studie zum Ziel hatte, differenziert dargestellt

werden.
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3.10 Forschungsfragen und Hypothesen

Die zentrale Forschungsfrage der vorliegenden Arbeit war:

Unterscheiden sich die Patienten und Patienteneltern der drei Diagnosegruppen
Diabetes mellitus, AGS und SGA im Hinblick auf ihre psychosoziale Anpassung,

ihre Stressbewiltigungsstrategien und ihre Lebensqualitiit?

Folgende spezifische Forschungsfragen wurden zu den einzelnen Themenbereichen

analysiert:

Psychosoziale Anpassung

Forschungsfrage 1: Unterscheiden sich die Kinder und Jugendlichen der drei Diagno-

segruppen im Hinblick auf ihre psychosoziale Anpassung?

Forschungsfrage 2: Besteht Kongruenz zwischen der Einschitzung der psychosozialen
Anpassung der Kinder und Jugendlichen durch die beiden Elternteile und die Patienten

selbst?

Forschungsfrage 3: Konnen Geschlechtsunterschiede beziiglich der psychosozialen

Anpassung beobachtet werden?

Forschungsfrage 4: Bestehen Zusammenhinge zwischen dem Alter der Patienten und

ihrer psychosozialen Anpassung?

Stress und Stressbewiltigung der Patienten

Forschungsfrage 5: Unterscheiden sich die Patienten der drei Diagnosegruppen im

Hinblick auf ihre Stressverarbeitungsstrategien und ihr Stresserleben?

Forschungsfrage 6: Besteht ein Zusammenhang zwischen der psychosozialen Anpas-

sung und den Stressverarbeitungsmechanismen der Kinder und Jugendlichen?
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Lebensqualitit der Patienten

Forschungsfrage 7: Unterscheiden sich die Patienten der Diagnosegruppen Diabetes

mellitus und AGS im Hinblick auf ihre Lebensqualitt?

Forschungsfrage 8: Schitzen die Eltern die Lebensqualitit chronisch kranker Kinder

angemessen ein?

Forschungsfrage 9: Konnen Geschlechtsunterschiede beziiglich der Lebensqualitit

beobachtet werden?

Lebensqualitit und Lebenszufriedenheit der Eltern

Forschungsfrage 10: Unterscheiden sich die Eltern der drei Patientengruppen im Hin-

blick auf ihre Lebensqualitiit und Lebenszufriedenheit?

Forschungsfrage 11: Unterscheiden sich Miitter und Viter chronisch kranker Kinder

beziiglich ihrer Lebensqualitéit und Lebenszufriedenheit?

Forschungsfrage 12: Bestehen Zusammenhinge zwischen der Lebensqualitit der El-

tern und der psychosozialen Anpassung ihrer Kinder?

Bewiltigung der Eltern

Forschungsfrage 13: Unterscheiden sich die Eltern der drei Patientengruppen im Hin-

blick auf ihre Bewiltigungsstrategien?

Forschungsfrage 14: Unterscheiden sich Viter und Miitter chronisch kranker Kinder

und Jugendlichen im Hinblick auf ihr Bewiltigungsverhalten?

Alter der Patienten

Forschungsfrage 15: Welche Rolle spielt das Alter der Patienten fiir die elterliche Be-

wiltigung und Lebensqualitit?
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Hypothesen

In Bezugnahme auf die in den vorangegangenen Abschnitten dargestellten komplexen
psychosozialen Besonderheiten von Kindern und Jugendlichen mit chronischen Erkran-
kungen und ihren Familien galt das Augenmerk der vorliegenden Untersuchung den
psychologischen Besonderheiten bei der Krankheitsbewiltigung sowie bei der Bewilti-

gung von alltidglichen Herausforderungen.

Die Hypothesen der Untersuchung werden im Folgenden knapp erldutert. Sie sind the-
matisch gegliedert, ihre Nummerierung bezieht sich auf die Nummerierung der korres-

pondierenden Forschungsfrage.
Vergleich der Diagnosegruppen.

Da keine spezifischen Untersuchungen zum Intergruppenvergleich der drei Patienten-
gruppen Diabetes mellitus, AGS und SGA in Bezug auf die untersuchten Konstrukte
vorlagen, wurde fiir den Vergleich der drei Diagnosegruppen ein exploratives Vorgehen

gewihlt.

Dass jede der drei chronischen Erkrankungen Diabetes mellitus, AGS und SGA psycho-
soziale Folgewirkungen haben kann (Petermann, 2002, S. 505), wurde als wesentliche
Hypothese zugrunde gelegt. Gerade bei Kindern und Jugendlichen kann die Erkrankung
mit den alterstypischen Entwicklungsaufgaben kollidieren (Seiffge-Krenke, 1998) und
damit das Risiko einer psychischen Stérung um das 2 bis 4fache erhohen (Noeker &
Petermann, 2003). Dabei wurden potenziell sowohl externalisierendes Verhalten
(Lavigne & Faier-Routman, 1992) als auch internalisierende Storungen (Warschburger,

2008) angenommen.

Das explorative Vorgehen beim Intergruppenvergleich erschien durch das Nebeneinan-
der von Hypothesen zum kategorialen und non-kategorialen Ansatz sinnvoll: Wéhrend
zahlreiche Studien dafiir sprechen, dass die Unterschiede zwischen verschiedenen Di-
agnosegruppen geringer seien als die Unterschiede zwischen kranken und gesunden
Kindern im Hinblick auf ihre psychosoziale Anpassung, betonen andere Befunde die
spezifischen psychologischen Risiken unterschiedlicher Krankheitsbedingungen (vgl.

Hagen & Schwarz, 2009a).

90



Chronische Erkrankungen aus einer psychologischen Perspektive

Dass zwischen den drei Patientengruppen keine Unterschiede hinsichtlich der jeweili-

gen Konstrukte bestehen, bezeichnete die jeweiligen Nullhypothesen.

Als Alternativhypothesen konnten die folgenden definiert werden:

Hypothese 1: Es besteht mindestens ein paarweiser Unterschied der Kinder und Jugend-

lichen der drei Diagnosegruppen hinsichtlich ihrer psychosozialen Anpassung.

Hypothese 5: Es besteht mindestens ein paarweiser Unterschied der Kinder und Jugend-
lichen der drei Diagnosegruppen hinsichtlich ihrer Stressverarbeitungsstrategien und

ihres Stresserlebens.

Hypothese 7: Es besteht mindestens ein paarweiser Unterschied der Kinder und Jugend-

lichen der drei Diagnosegruppen hinsichtlich ihrer Lebensqualitit.

Hypothese 10: Es besteht mindestens ein paarweiser Unterschied der Eltern der drei

Patientengruppen hinsichtlich ihrer Lebensqualitit und Lebenszufriedenheit.

Hypothese 13: Es besteht mindestens ein paarweiser Unterschied der Eltern der drei

Patientengruppen hinsichtlich ihres Bewiltigungsverhaltens.

Selbst- und Fremdbeurteilung.

Die Fremdbeurteilung der Beeintrachtigung chronisch kranker Kinder und Jugendlicher
fallt haufig hoher aus, als die Selbsteinschidtzung, da die Eltern die Beeintridchtigung
ihrer Kinder meist als schlimmer beurteilen als die Kinder selbst (Graue et al., 2003;
Norrby et al., 2006). Zudem mochten die Kinder auch nicht selten ein Bild der Normali-
tdt von sich vermitteln und machen deshalb normnihere Angaben (Noeker & Peter-

mann, 2003).

Hypothese 2: Es besteht keine Kongruenz der Selbst- und Fremdbeurteilung. Die Eltern
schiitzen die psychosoziale Belastung der Kinder und Jugendlichen schlechter ein als

diese selbst.

Hypothese 8: Es besteht keine Kongruenz der Selbst- und Fremdbeurteilung. Die Eltern

schitzen die Lebensqualitit ihrer Kinder schlechter ein als diese selbst.
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Geschlecht der Patienten.

Haufig beurteilen Médchen ihre Lebensqualitidt und ihr Wohlbefinden schlechter als
Jungen (Graue et al., 2003) und zeigen mehr internalisierende Auffilligkeiten, wohin-
gegen Jungen tendenziell mehr externalisierende Auffilligkeiten aufweisen (Ihle et al.,

2002).

Hypothese 3: Midchen sind emotional stiarker belastet, zeigen aber weniger externali-

sierende Auffélligkeiten als die Jungen.

Hypothese 9: Die Miadchen beurteilen ihre Lebensqualitét geringer als die Jungen.

Alter der Patienten.

Die Lebensqualitit und funktionale Gesundheit von Jugendlichen wird meist mit zu-
nehmendem Alter schlechter beurteilt (Graue et al., 2003; Wagner et al., 2005) und es
werden mehr Probleme berichtet (Zimet et al., 1995). Bei den Eltern zeigt sich hiufig

eine stiarkere Belastung, je jiinger die Kinder sind (Goldbeck, 2006).

Hypothese 4: Mit zunehmendem Alter ist die psychosoziale Belastung der Kinder und

Jugendlichen hoher.

Hypothese 15: Die Belastung der Eltern nimmt mit zunehmendem Alter ihrer Kinder

ab. Thre Lebensqualitit ist geringer, je jiinger die Patienten sind.

Bewidiltigungsverhalten und psychosoziale Probleme.

Die Bedeutung von Bewiltigungsstrategien (vgl. Hanson, 2001, S. 196) fiir die Anpas-
sung an eine chronische Krankheitsbedingung wurde besonders beriicksichtigt, genau
wie die verschiedenen potenziellen Einflussfaktoren auf die Bewiltigung, zu denen zum
Beispiel das Alter der Kinder, die Offensichtlichkeit der Diagnose und das Ausmal} an
sozialer Unterstiitzung zdhlen (vgl. Hanson, 2001, S. 190). Verhaltensauffilligkeiten
konnen durch eine erhohte Beanspruchung und auch durch einen Mangel an addquaten

Stressverarbeitungsstrategien entstehen (Matheny et al., 1993).
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Hypothese 6: Es besteht ein Zusammenhang zwischen der psychosozialen Anpassung
und den Stressbewiltigungsstrategien der Kinder und Jugendlichen. Giinstigere Stress-
verarbeitungsmechanismen hidngen mit einer besseren psychosozialen Anpassung zu-

sammen, ungiinstige Strategien mit einer schlechteren psychosozialen Anpassung.

Lebensqualitdit der Eltern und Anpassung der Kinder.

Auch bestehen hidufig Zusammenhinge zwischen der Betroffenheit der Eltern bzw. der
ganzen Familie und dem Schweregrad der Beeintrichtigung der Patienten
(Warschburger, 2000). Die Eltern nehmen beim Bewiéltigungsverhalten eine modellhaf-

te Rolle fiir ihre Kinder ein (Seiffge-Krenke, 2002a).

Hypothese 12: Es besteht ein Zusammenhang zwischen der Lebensqualitit der Eltern
und der psychosozialen Anpassung ihrer Kinder. Eine bessere Anpassung der Kinder

hingt mit einer hoheren Lebensqualitét der Eltern zusammen.

Viiter und Miitter.

Eine chronische Krankheit im Kindes- und Jugendalter ist nicht nur fiir den Patienten
sondern fiir die ganze Familie belastend (Petermann, 2002, S. 499). In Familien mit
chronisch kranken Kindern herrscht hiufig eine klassische Rollenverteilung vor
(Seiffge-Krenke, Nieder & Hertel, 2001) und die Miitter sind in der Regel stirker in das
Krankheitsmanagement involviert als die Viter (Seiffge-Krenke, 2001 & 2002a). Da-
raus resultiert hdufig eine stiarkere Belastung der Patientenmiitter als der Viter (Seiffge-

Krenke & Schmidt, 1999).

Hypothese 11: Die Miitter der Patienten weisen stirkere Beeintrichtigungen der Le-

bensqualitit und Lebenszufriedenheit auf als die Viter.

Hypothese 14: Es bestehen Unterschiede im Bewdltigungsverhalten der Miitter und

Viter der Patienten.
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4 Methode

Es handelt sich bei der vorliegenden Studie um eine quantitative Querschnittstudie mit

einem Messzeitpunkt.

Im folgenden Kapitel wird zunichst die Stichprobe der Untersuchung vorgestellt. Neben
der Charakterisierung der drei Patientengruppen anhand demografischer Merkmale
spielen dabei auch die jeweiligen klinischen Indikatoren der Krankheitsanpassung eine
Rolle. Zudem wird iiberpriift, ob die Gruppen hinsichtlich Alter und Korpergrofle ver-
gleichbar sind.

Die am Dr. von Haunerschen Kinderspital behandelten Diabetes-, SGA- und AGS-
Patienten und ihre Eltern, die sich fiir eine Teilnahme bereit erklirt hatten, bearbeiteten
selbststandig und ohne Hilfen der Versuchsleiter psychometrische Fragebogen im Rah-
men eines Interviewtermins am Dr. von Haunerschen Kinderspital in Miinchen. Die
Auswertung der Fragebogen erfolgte gemil3 den jeweiligen Testmanualen. Dadurch war

die Objektivitit des Vorgehens sicher gestellt.

Im Anschluss an die Stichprobenbeschreibung werden die psychometrischen Instrumen-
te, die der Erfassung der interessierenden Konstrukte dienten, beschrieben und es wird

auf die statistischen Berechnungen zur Hypothesenpriifung eingegangen.
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4.1 Beschreibung der Stichprobe

Die Gesamtstichprobe der Untersuchung setzte sich entsprechend der Diagnosegruppen
aus drei Substichproben zusammen, die im Folgenden vorgestellt werden. Insgesamt
waren Daten von 114 Familien mit chronisch kranken Kindern und Jugendlichen erho-
ben worden, die am Dr. von Haunerschen Kinderspital in Miinchen aufgrund einer der

drei Erkrankungen Diabetes mellitus, AGS oder SGA behandelt wurden.

Befragt wurden jeweils die Patienten sowie ihre Eltern. Die Familien wurden schriftlich
iiber den Nutzen und die Verwendung ihrer Daten informiert und ihre Teilnahme an der
Studie war freiwillig. Die Vergleichbarkeit der drei Stichproben hinsichtlich demografi-
scher Merkmale wird nach der Beschreibung der Subgruppen thematisiert.

Diabetes Substichprobe

Es wurden 38 Familien von Kindern und Jugendlichen mit Diabetes mellitus untersucht,
deren Erstmanifestation in den Jahren 2004 bis 2007 stattgefunden hatte und die am Dr.
von Haunerschen Kinderspital in Miinchen behandelt wurden. Von urspriinglich 52
kontaktierten Familien lehnten 14 die Teilnahme ab. Einzelne Fragebogen wurden per
Post versandt, die weiteren wurden im Rahmen eines personlichen Interviewtermins

ausgefiillt.
Patienten.

Bei einem Patienten (2,6%) war die Diagnose Typ 1 Diabetes mellitus im Jahr 2004
gestellt worden, bei 10 Patienten (26,3%) im Jahr 2005, bei 16 (42,1%) im Jahr 2006
und bei 11 Patienten (28,9%) im Jahr 2007.

Die Patientenstichprobe bestand aus 26 (68,4%) Jungen und 12 (31,6%) Midchen im
Alter von 2 bis 16 Jahren (M = 9,3, SD = 4,4). Die Jungen waren im Mittel 146,53 cm
(SD = 25,35) groB. Ihre KorpergroBe lag zwischen 103 und 180 cm. Die Méddchen wa-
ren zwischen 96 und 168 cm grof3 (M = 137,00, SD = 21,7).

Der durchschnittliche HbAlc-Wert der Stichprobe lag bei 7,7 (SD = 1,1), die Werte
bewegten sich im Bereich zwischen 6,3 und 11,4. Der HbAlc-Kennwert ist ein Indika-
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tor fiir die Giite der Krankheitsanpassung bzw. der Stoffwechsellage. Bei einem HbAlc-
Kennwert iiber 7,5 wird von einer schlechten Stoffwechseleinstellung gesprochen (vgl.
z. B. Blanz, Rensch-Riemann, Fritz-Sigmund & Schmidt, 1993). Demnach waren die
HbAlc-Werte der Gruppe im Mittel eher im ungiinstigen Bereich.

9 (23,7%) der untersuchten Kinder besuchten einen Kindergarten, ein Kind (2,6%) war
noch nicht im Kindergarten, 12 (31,6%) besuchten eine Grundschule, 4 (10,5%) eine
Hauptschule, 3 (7,9%) gingen auf eine Realschule, 7 (18,4%) gingen auf ein Gymnasi-

um und 2 (5,3%) besuchten eine andere Schulart.
Eltern.

Die Miitter der Diabetespatienten waren zwischen 28 und 52 Jahre alt (M = 41,9, SD =
6,2), die Viter zwischen 31 und 67 Jahre (M = 44,5, SD = 6,7).

5 (13,2%) der befragten Miitter waren in Vollzeit berufstitig, 19 (50%) arbeiteten in
Teilzeit und 10 (26,3%) gaben an, als Hausfrauen titig zu sein. Eine Mutter war arbeits-
los und eine weitere in Ausbildung/Studentin (je 2,6%). In der Substichprobe der Viter
waren 26 (68,4%) in Vollzeit beschiftigt, 4 (10,5%) arbeiteten in Teilzeit und 3 Viter
(7,9%) waren als Hausmann tétig. Von 5 Vitern (13,2%) und 2 Miittern (5,3%) lagen

keine Angaben zur Berufstitigkeit vor.

6 (15,8%) der Elternpaare waren ledig, 24 (63,2%) lebten in einer festen Partnerschaft

oder waren verheiratet und 8 (21,1%) waren getrennt oder geschieden.

Von den befragten 38 Familien bearbeiteten 25 Viter und 36 Miitter einen GrofBteil der
Fragebogen, wobei die StichprobengréBen je nach Untersuchungsinstrument leicht vari-

ierten.
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AGS Substichprobe

Die Stichprobe der Kinder und Jugendlichen mit AGS und ihrer Eltern umfasste 37 Fa-
milien, die am Dr. von Haunerschen Kinderspital behandelt wurden. Urspriinglich lagen
Fragebogendaten von 48 Familien vor, jedoch wurden nur die mindestens zweijdhrigen
Kinder in der vorliegenden Untersuchung beriicksichtigt, um eine Vergleichbarkeit mit
den beiden anderen Substichproben sicherzustellen. Nur drei der Familien, die beziig-

lich einer Teilnahme an der Studie gefragt worden waren, hatten abgelehnt.
Patienten.

Die 18 weiblichen (48,6%) und 19 méannlichen (51,4%) Patienten waren zwischen 2 und
17 Jahre alt (M = 9,7, SD =4,9). Im Mittel waren die Jungen 137,96 cm (SD = 26,9)
groB3, die GroBen variierten zwischen 83 und 173 cm. Die Mddchen waren durchschnitt-

lich 133,1 cm (SD = 29,2) grof}, ihre GroBen lagen zwischen 88 und 166 cm.

Von 19 der Patienten lagen keine Angaben zum Prader-Stadium vor. Von den weiteren
wurden 3 Patienten (8,1%) in das Stadium I eingeordnet, 11 (29,7%) in Stadium II und
4 (10,8%) in Stadium III.

Die Analyse der Mutationsgruppen zeigte, dass bei 16 Patienten (43,2%) die leichteste
Form, bei 13 Patienten (35,1%) die zweitschwerste Form und bei 7 Patienten (18,9 %)
die schwerste Form vorlag. Bei einem Patienten lagen keine Angaben zum Schweregrad

der Erkrankung vor. Es war kein Late-onset-Fall angegeben.

Bei 12 (32,4%) der Patienten lag kein Salzverlustsyndrom vor, 10 (27,0%) hatten ein

leichtes und 15 (40,5%) hatten ein schweres Salzverlustsyndrom.

34 (91,9%) der Patienten hatten iiber den gesamten Zeitraum Testosteron-Werte im
Normalbereich, die iibrigen 3 (8,1%) hatten erhohte Werte. Die Androstendion-Werte
von 28 (75,5%) Patienten lagen im normalen Wertebereich, bei 9 (24,3%) der Kinder
waren sie erhoht. Die 17-Hydroxy-Progesteron-Werte der Patienten iiber den gesamten
Zeitraum lagen bei 20 Patienten (54,1%) im Normalbereich und waren bei 7 Patienten
(18,9%) erhoht. Von 10 Patienten (27,0%) lagen keine Angaben vor. Die Einstellung
war bei 15 Patienten (40,5%) sehr gut, bei 11 Patienten (29,7%) gut, bei 5 (13,5%) be-
friedigend, bei 3 (8,1%) mifBig und bei 2 (5,4%) schlecht, von einem Patienten war kein

Rating vorhanden.
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Eltern.

Die befragten Miitter waren zwischen 28 und 53 Jahre alt (M = 42,9; SD = 7,4), die
Viter zwischen 33 und 63 Jahre (M = 39,4; SD =5,7).

Von den Miittern waren 7 (18,9%) in Vollzeit berufstitig, 8 (21,6%) waren in Teilzeit
beschiftigt und 22 (59,5%) der Miitter waren nicht berufstétig. In der Viterstichprobe
gingen 33 (89,2%) einer Vollzeit-Beschiftigung nach, einer (2,7%) war in Teilzeit be-

rufstitig und 2 (5,4%) waren bereits in Rente.

Von den befragten Familien hatten 36 Miitter und 30 Viter die meisten der Fragebogen
bearbeitet. 20 Kinder und Jugendliche hatten im Mittel die Selbstbeurteilungsinstrumen-

te bearbeitet, die verbleibenden 17 Kinder waren noch zu jung dafiir gewesen.

SGA Substichprobe

Die SGA-Stichprobe bestand aus 39 Familien mit einem an SGA erkrankten Kind. Die
Familien wurden am Dr. von Haunerschen Kinderspital behandelt und um Teilnahme an

der Studie gebeten. Die Fragebégen wurden bei einem Interviewtermin ausgefiillt.
Patienten.

Unter den 39 untersuchten Kindern und Jugendlichen im Alter von 2 bis 14 Jahren wa-
ren 21 Midchen (53,8%) und 18 Jungen (46,2%). Das durchschnittliche Alter der Kin-
der lag bei 8,2 Jahren (SD = 3,7).

Die Jungen waren im Mittel 118,1 cm grof3 (SD = 23,2), ihre Korpergrof3e variierte zwi-
schen 76 und 162 cm. Die untersuchten Midchen waren durchschnittlich 115,9 cm (SD
= 22,9) grof} und die GroBen variierten zwischen 74 und 160 cm. Die Geburtsgrofe der
Patienten lag im Mittel bei 41,4 cm (SD = 5,7). Das Geburtsgewicht lag zwischen 540 g
und 2720 g (SD = 631,0).

11 (28,2%) der Patienten wurden mit Wachstumshormonen behandelt, 28 (71,8%) wur-
den nicht hormonell behandelt. Mittels eines t-Tests fiir unabhingige Stichproben wur-
den die mit Wachstumshormonen behandelten und die unbehandelten Kinder und Ju-

gendlichen hinsichtlich ihrer Korpergrole verglichen. Es ergab sich kein signifikanter
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Unterschied zwischen den beiden Gruppen (t(37) = 0,9; ns; d = .36), aber die mit
Wachstumshormonen behandelten Kinder waren im Mittel etwas groBer (M = 122,3;

SD = 16,9) als die nicht behandelten (M = 114,8; SD = 24,7).

In der Patientenstichprobe besuchten 7 Kinder (17,9%) eine Grundschule, 7 (17,9%)
eine Hauptschule, 1 (2,6%) eine Realschule und 3 (7,7%) ein Gymnasium sowie 4
(10,3%) eine Forderschule und 2 (5,2%) eine andere Schulart. 15 (38,5%) der Patienten
gingen noch nicht zur Schule und verbrachten den Vormittag im Kindergarten oder zu-
hause. 35 der befragten Kinder (89,7%) lebten mit beiden Elternteilen zusammen und 4

(10,3%) mit einem allein erziehenden Elternteil.

19 der untersuchten Kinder hatten selbst Fragebogen bearbeitet, ein Junge hatte die
Selbstbeurteilungsfragebogen nicht bearbeitet und 19 der Kinder waren fiir die Bearbei-

tung noch zu jung gewesen.
Eltern.

Die befragten Miitter waren zwischen 25 und 52 Jahre alt (M = 39,3, SD = 6,6), die Vi-
ter waren zwischen 26 und 62 Jahre alt (M =41,9, SD =7,2).

34 (87,2%) der befragten Viter waren in Vollzeit berufstitig, 4 (10,3%) waren in Teil-
zeit beschiftigt und ein Vater war bereits in Rente. In der Miitterstichprobe waren 18

(46,2%) Frauen in Teilzeit beschéftigt und 17 (43,6%) waren Hausfrauen.

33 (84,6%) der Elternpaare waren verheiratet, 2 (5,1%) geschieden, weitere 2 (5,1%)

getrennt lebend und 2 (5,1%) unverheiratet zusammenlebend.

38 Miitter und 32 Viter beteiligten sich an der Untersuchung. In einer Familie fehlte der
Fragebogensatz einer Mutter, in 6 Familien wurden die Fragebdgen vom Vater nicht

bearbeitet.
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Vergleichbarkeit der drei Substichproben

Alle Patienten der drei Substichproben waren am Dr. von Haunerschen Kinderspital in
Miinchen in Behandlung. Die drei Patientengruppen wurden hinsichtlich ihrer Ver-

gleichbarkeit in Bezug auf Alter und Korpergrofle analysiert.

Tabelle 1 fasst die Altersverteilung in den Diagnosegruppen in Abhingigkeit vom Ge-

schlecht zusammen.

Tabelle 1. Alter der Patienten

Jungen Midchen
N M SD N M SD
DM 26 9,81 4,58 12 8,33 3,75
AGS 19 9,68 4,39 18 9,72 5,49
SGA 18 8,50 4,17 21 7,98 3,33

Anmerkungen: Deskriptive Statistik. N = Stichprobengrofle; M = Mittelwert, SD = Standardabweichung;
DM = Diabetes mellitus; AGS = adrenogenitales Syndrom; SGA = Small for Gestational Age.

Ein Vergleich der Subgruppen im Hinblick auf das Alter der Patienten erfolgte mit einer
zweifaktoriellen univariaten Varianzanalyse mit festen Effekten und den Faktoren Ge-
schlecht und Diagnosegruppe. Diese Analyse sollte sicher stellen, dass potenzielle Al-
tersunterschiede zwischen den Geschlechtern oder Diagnosegruppen die Ergebnisse
nicht verzerren. Es ergaben sich weder signifikante Altersunterschiede zwischen den
drei Diagnosegruppen (F(5, 108) = 1,08, ns, n2 =.02), noch zwischen den Geschlechtern
(F(5, 108) = 0,61, ns, 112 = .01). Auch bestand keine signifikante Interaktion zwischen
Geschlecht und Diagnosegruppe im Hinblick auf das Alter (F(5, 108) = 0,27, ns, 1° =

.01). Damit waren die Gruppen hinsichtlich ihres Alters vergleichbar.

Tabelle 2 stellt die mittleren Korpergrofen der Patienten dar, eingeteilt nach Diagnose-
gruppe und Geschlecht. Auch im Hinblick auf die Korpergroe wurde die Vergleich-
barkeit der drei Substichproben iiberpriift. Eine geringere Korpergrole der SGA-

Patienten war angenommen worden.
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Tabelle 2. Grofie der Patienten

Jungen Midchen
N M SD N M SD
DM 19 146,53 25,35 9 137,00 21,74
AGS 19 137,96 26,87 18 133,07 29,21
SGA 18 118,08 23,23 21 115,94 22,92

Anmerkungen: Deskriptive Statistik. N = Stichprobengrofle, M = Mittelwert, SD = Standardabweichung;
DM = Diabetes mellitus; AGS = adrenogenitales Syndrom; SGA = small for gestational age

Beim Vergleich der Subgruppen im Hinblick auf ihre Korpergrofle ergab sich kein sig-
nifikanter Geschlechtseffekt (F(5, 98) = 1,15, ns, n2 = .01), auch eine Interaktion zwi-
schen Geschlecht und Diagnosegruppe ergab sich nicht (F(5, 98) = 0,16, ns, n° = .00).

Tabelle 3. Paarweise Vergleiche Korpergrofie

cl c2 D p
DM - SGA 1 -1 24,75 .00
DM - AGS 1 -1 6,25 1.00
AGS - SGA 1 -1 18,50 .01

Anmerkungen: Paarweise Vergleiche. D = mittlere Differenz; DM = Diabetes
mellitus, AGS = adrenogenitales Syndrom; SGA = small for gestational Age;
Bonferroni-korrigierte p-Werte

Jedoch fand sich ein signifikanter starker Unterschied der Diagnosegruppen im Hinblick
auf ihre KorpergroBe (F(3, 98) = 8,65, p < .01, n> = .15). Paarweise Vergleiche zeigten,
dass die SGA-Patienten signifikant kleiner waren als die Diabetes- und AGS-Patienten

(vgl. Tabelle 3 und Abbildung 1).
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KorpergroRRe der Patienten
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Anmerkungen: DM = Diagnosegruppe Diabetes mellitus; AGS = Diagnosegruppe AGS; SGA
= Diagnosegruppe SGA; Angaben in cm.

Abbildung 1. GroBe der Patienten (in cm)

Dieses Ergebnis verdeutlicht, dass die Kinder und Jugendlichen mit SGA in der vorlie-
genden Stichprobe signifikant kleiner waren als die beiden anderen Vergleichsgruppen.
Damit ist die Diagnose SGA in der Stichprobe assoziiert mit einer kleineren Korpergro-
Be als jene der Kinder mit AGS oder Diabetes mellitus. Damit kann die kleinere Kor-
pergrofe der befragten SGA-Patienten als potenzieller Belastungsfaktor angesehen
werden, mit dem die Kinder und Jugendlichen der beiden Vergleichsstichproben nicht

konfrontiert sind.
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4.2 Operationalisierung der Konstrukte

Petermann (2001) nennt folgende zentrale Themenbereiche, welche mithilfe von Frage-
bogen im Kontext chronischer Erkrankungen erfasst werden konnen: Neben allgemei-
nen sowie krankheitsspezifischen Bewiltigungsfragebdgen sind Stress- und Lebensqua-
litdtsfragebogen sowie Verfahren zur Erfassung der familidren Beeintrdchtigung und
Belastungen der Eltern empfehlenswert. Ergdnzend konnen Fragebogen zum Krank-

heitswissen und zur Compliance herangezogen werden.

In der vorliegenden Arbeit wurden die Konstrukte der psychosozialen Anpassung, Le-
bensqualitiit und Stressbewiltigung der Patienten operationalisiert sowie die Lebensqua-

litdt, Lebenszufriedenheit und das Bewiltigungsverhalten ihrer Eltern.

4.2.1 Verfahren zur Erfassung der psychosozialen Anpassung
Stiarken und Schwichen in wesentlichen Bereichen der psychosozialen Entwicklung
wurden mit der deutschen Version des ,,Strengths and Difficulties Questionnaire*

(SDQ-D) von Klasen, Woerner, Rothenberger und Goodman (2003) erfasst. Der Frage-

bogen wurde in einer Selbstbeurteilungs- und einer Fremdbeurteilungsversion bearbei-

tet.

Die urspriingliche, englischsprachige Version des Fragebogens stammt von Goodman
(1997). Der SDQ-D ist als 6konomisches Screeninginstrument als nahezu dquivalent
mit der Child Behaviour Checklist (Achenbach, 1991) zu betrachten, welche ein etwa
fiinffaches an Items erfasst. Die Kiirze des SDQ-D hat laut Becker, Woerner,
Hasselhorn, Banaschewski und Rothenberger (2004) sowie Goodman und Scott (1999)

keine ValiditidtseinbuBBen zur Folge.

Der SDQ-D umfasst 25 Items, von denen jeweils fiinf einen spezifischen Verhaltensbe-
reich abbilden. So wurden die Verhaltensbereiche ,,Hyperaktivitit* (und Aufmerksam-
keit) (Beispielitem: ,,Stindig zappelig®), ,,Emotionale Probleme* (Beispielitem: ,,Hat
viele Angste, fiirchtet sich leicht®), ,,Probleme mit Gleichaltrigen* (Beispielitem: ,,Ein-

zelginger; spielt meist alleine®), ,,Verhaltensauffilligkeiten* (Beispielitem: ,,Stielt zu-
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hause, in der Schule oder anderswo*) sowie ,,Prosoziales Verhalten* (Beispielitem:

,, Leilt gerne mit anderen Kindern®) erfragt.

Das Antwortformat war dreistufig (,,Nicht zutreffend — ,, Teilweise zutreffend* — ,,Ein-

deutig zutreffend*).

Die Angaben auf jeder Subskala lagen zwischen 0 und maximal 10 Punkten. Die ein-
zelnen Subskalen — auBler der Skala ,,Prosoziales Verhalten® — konnten zu einem Ge-

samtproblemwert addiert werden, der Werte zwischen 0 und 40 annahm.

Der SDQ gilt als zuverlédssiges und valides Instrument zur Erfassung von Verhaltens-
problemen bei Kindern und Jugendlichen (Becker, Hagenberg, Roessner, Woerner &

Rothenberger, 2004; Goodman, 2001; Klasen et al., 2003).

Zur Interpretation der Rohwerte wurden Orientierungswerte verwendet, die iber

http://www.sdqinfo.com/questionnaires/german/s10.pdf verfiigbar waren.

Die interne Konsistenz (Cronbach‘s alpha) betrigt fiir den Selbstbeurteilungsfragebogen
insgesamt o = .79, fiir die einzelnen Skalen a = .78, o = .36, a = .74, a = .79 und o =
.63. Die Werte fiir die Skalen des Fremdbeurteilungsfragebogens liegen zwischen a =

.53 und a = .85 (Klasen et al., 2003).

4.2.2 Verfahren zur Erfassung der Lebensqualitit
Die Lebensqualitit der Patienten wurde mittels Selbst- und Fremdeinschitzung erfasst.
Die Viter und Miitter schitzten ihre eigene Lebensqualitit und Lebenszufriedenheit

zudem selbst ein.

Lebensqualitit bei Kindern und Jugendlichen

Die Lebensqualitdt der AGS- und Diabetespatienten wurde mit dem ,,Inventar zur Er-

fassung der Lebensqualitit bei Kindern und Jugendlichen* (ILK, Mattejat &

Remschmidt, 2006) erfasst. Es fanden eine Selbsteinschidtzung und eine Fremdeinschit-

zung der Lebensqualitit durch die beiden Elternteile statt.

Fiir den Selbstbeurteilungsbogen existieren zwei Versionen, eine Fassung fiir Kinder

von 6 bis 11 Jahren und eine Fassung fiir Jugendliche ab 12 Jahre. Mit sieben Items
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wurden Einschitzungen der Lebensqualitit in sechs Lebensbereichen, nimlich Schule,
Familie, soziale Kontakte zu Gleichaltrigen, Interessen und Freizeitgestaltung, korperli-
che Gesundheit und psychische Gesundheit vorgenommen sowie eine Gesamtbeurtei-

lung der Lebensqualitit.

Das Antwortformat der Skala war sechsstufig (,,sehr gut* — ,,eher gut* — ,teils teils* —

,,eher schlecht* — , sehr schlecht®).

Die Elternversion (Fremdbeurteilung) des Fragebogens war genauso aufgebaut wie die
Selbstbeurteilungsversion und erfasste dieselben Bereiche der Lebensqualitit. Die Beur-
teilung wurde sowohl von den Patientenmiittern als auch von den Vitern separat vorge-

nommen.

Der Fragebogen ermoglichte die Ermittlung eines Lebensqualitdtsscores sowie eines

Problemscores. Der Problemwert gab die Zahl der problematischen Lebensbereiche an.

Es lagen repridsentative Normwerte aus Schulstichproben fiir Kinder und Jugendliche (N

=9 327) und deren Eltern (N = 1 122) vor (Mattejat & Remschmidt, 2006).

Die verschiedenen Retest-Reliabilititen (2 bis 6 Wochen) liegen nach Mattejat &
Remschmidt (2006) fiir die Elternangaben zwischen ry = .68 und ry = .80, fiir die Kin-
der- und Jugendlichenangaben um r; = .72. Das erfasste Konstrukt kann folglich als
relativ stabil gelten. Die internen Konsistenzen (Cronbach’s Alpha) des Fragebogens

liegen fiir den Gesamtwert zwischen o = .55 und a = .76.

Lebensqualitit der Patienteneltern

Die elterliche Lebensqualitit wurde mit dem ,,Ulmer Lebensqualitéts-Inventar fiir Eltern

chronisch kranker Kinder* (ULQIE, Goldbeck & Storck, 2002) erfasst.

Die Lebensqualitit der Eltern wird als ,,Momentaufnahme ihres korperlichen und psy-
chischen Befindens, ihrer sozialen Situation und ihrer Funktionsfihigkeit™ (Goldbeck &
Storck, 2002, S. 31) betrachtet. Das Konzept kann sowohl negativ, im Sinne von Abwe-
senheit von Belastung definiert werden, als auch positiv im Sinne von Wohlbefinden,

Leistungsfihigkeit und Zufriedenheit.

105



Methode

Der Fragebogen umfasst 29 Items. Einige Items nehmen direkt Bezug auf die Krankheit
des Kindes. 19 Items sind positiv formuliert und beinhalten damit Aspekte des Wohlbe-
findens, der Zufriedenheit und der Funktionsfihigkeit. 10 Items sind negativ formuliert
und beinhalten Beschwerden oder subjektiv wahrgenommene Belastungen. Sie repri-
sentieren damit Einschrinkungen der Lebensqualitit der Patienteneltern (Goldbeck &

Storck, 2002).

Das Antwortformat ist fiinfstufig (0 = ,,nie*, 1 = ,;selten®, 2 = ,mal®, 3 = oft, 4 = ,,im-
mer*). Die Lebensqualitit-Einschidtzung bezieht sich auf die letzten sieben Tage, um
kurzfristige Verdanderungen der Lebensqualitit erfassbar zu machen (Goldbeck &

Storck, 2002).

Der Fragebogen besteht aus fiinf Subskalen. Die Skala ,,Leistungsfahigkeit* (Beispiel-
item: ,,In der letzten Woche konnte ich mich gut konzentrieren.) erfasst Fitness, Be-
lastbarkeit, Leistungsfihigkeit in Beruf und Haushalt, Bewéltigung alltdglicher Aufga-
ben, Konzentrationsfihigkeit und wenig Erschopfung. Die Skala ,,Zufriedenheit mit der
familidren Situation* (Beispielitem: ,,In der letzten Woche habe ich mich im Kreis mei-
ner Familie wohlgefiihlt.”) erfasst das Wohlfiihlen in Familie und Partnerschaft, das
Verhiltnis zu den Kindern, die gegenseitige Unterstiitzung und Offenheit der Kommu-
nikation. Eine weitere Subskala, ,,Emotionale Belastung* (Beispielitem: ,,In der letzten
Woche fiihlte ich mich durch die Krankheit meines Kindes belastet.*), erfragt die Belas-
tung durch die Krankheit des Kindes und die damit zusammenhingenden Betreuungs-
aufgaben und Sorgen sowie Zuversicht. Ein hoher Wert auf der Skala ,,emotionale Be-
lastung entspricht dabei inhaltlich einem niedrigen Belastungslevel. Mit der Skala
»Selbstverwirklichung® (Beispielitem: ,,In der letzten Woche hatte ich ausreichend Zeit
fiir mich personlich.) wird die personliche Freizeit mit Entfaltungsmoglichkeiten und
Zeit fiir Partnerschaft und Freunde erhoben. Die Skala ,,Allgemeinbefinden* (Beispiel-
item: ,,In der letzten Woche konnte ich gut schlafen.) erfasst schlieBlich Vitalitdat und
Aktivitat, Schlaf, Essen und Niedergeschlagenheit als Determinanten der Lebensquali-
tit. Die Skalen wurden faktorenanalytisch bestimmt (Goldbeck & Storck, 2002). Zudem
ermOglicht das ULQIE die Bestimmung eines Globalscores ,,Allgemeine Lebensquali-

it

Bei der Interpretation der Werte ist zu beachten, dass das Lebensqualitiits-Konzept so-

wohl negativ als Abwesenheit von Beschwerden und Belastung interpretiert werden
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kann als auch positiv im Sinne von Zufriedenheit, Leistungsfihigkeit und Wohlbefin-

den.

Die Retest-Reliabilitit liegt fiir die Gesamtskala bei o = .86 und fiir die Subskalen zwi-
schen o = .69 und o = .86 (Goldbeck & Storck, 2002). Die inneren Konsistenzen der
Unterskalen liegen zwischen a = .74 und a = .88 fiir die Unterskalen und bei a = .91 fiir

die Gesamtskala.

Die Validitit des ULQIE wurde bestitigt durch korrelative Studien mit dem allgemei-
nen Lebensqualitdtsfragebogen SF-36 (Bullinger & Kirchberger, 1998) und auch durch
Vergleiche mit diversen Diagnosegruppen (Goldbeck, Melches, Franz, Vol3beck, Lang
& Mihatsch, 2005).

Lebenszufriedenheit

Im Kontext der Lebensqualitit der Eltern wurde auch der ,,Fragebogen zur Lebenszu-

friedenheit” (FLZ) von Fahrenberg, Myrtek, Schumacher & Brihler (2000) eingesetzt.

Die Autoren gliedern das Konstrukt in die Zufriedenheit mit zehn verschiedenen Le-
bensbereichen auf. Jede Skala ist aus 7 Items zusammengesetzt. Ein hoher Skalenwert

steht fiir eine hohe Zufriedenheit.

Das Antwortformat war siebenstufig (1 = ,,sehr unzufrieden®, 2 = ,,unzufrieden®, 3 =
,,eher unzufrieden®, 4 = ,,weder/noch®, 5 = ,,eher zufrieden*, 6 = ,,zufrieden®, 7 = ,,sehr

zufrieden®).

Die Skala ,,Gesundheit* beschreibt die physische und psychische Verfassung des Pro-
banden und nimmt in der Regel mit zunehmendem Alter ab (Beispielitem: ,,Mit meinem

korperlichen Gesundheitszustand bin ich...*).

Die zweite Skala erfragt die Zufriedenheit in ,,Arbeit und Beruf* und ist bei jiingeren
Personen, Minnern und besser verdienenden Menschen am hochsten (Beispielitem:
,,Mit meiner Position an meiner Arbeitsstelle bin ich...”). Es bestehen hohe Interkorre-

lationen zu den Skalen ,.finanzielle Lage* und ,,eigene Person®.

Die ,.finanzielle Lage* driickt die Zufriedenheit des Befragten mit seinem Einkommen,

seinem Besitz und seinem Lebensstandard aus und nimmt mit hoherem Alter deutlich
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zu. Sie ist bei Personen, die auf dem Land leben und bei Personen mit konfessioneller
Bindung hoher (Beispielitem: ,,Mit meinem Einkommen/Lohn bin ich...*). Die hochs-

ten Interkorrelationen weist die Skala mit ,,Arbeit und Beruf* sowie ,,Wohnung* auf.

Die Zufriedenheit mit der ,,Freizeit* umfasst den Erholungswert und die Linge des Fei-
erabends sowie des Jahresurlaubs. Sie nimmt mit dem Alter eher zu und ist bei Personen
mit hoherem Einkommen und Personen, die auf dem Land leben meist groBer (Beispiel-

item: ,,Mit der Linge meines Jahresurlaubs bin ich...).

Der Bereich ,,Ehe und Partnerschaft umfasst Anforderungen, Offenheit, Verstindnis,
gemeinsame Unternehmungen, die Hilfsbereitschaft des Partners sowie Zartlichkeit und
Geborgenheit und wird im Allgemeinen von Minnern, von besser Verdienenden, von in
einer Partnerschaft lebenden Personen positiver beurteilt (Beispielitem: ,,Mit den An-
forderungen, die meine Ehe/ Partnerschaft an mich stellt, bin ich...). Interkorrelationen
der Skala bestehen zu den Bereichen ,,Sexualitit®, ,,eigene Person* und ,,Beziehung zu

den Kindern“.

Die Zufriedenheit mit der ,,Beziehung zu den eigenen Kindern* setzt sich zusammen
aus Freude und Auskommen mit den Kindern, schulischem und beruflichem Fortkom-
men sowie Miihen und Kosten und ist unter anderem bei Frauen, jiingeren Menschen
und nicht in einer GroBstadt lebenden Personen hoher (Beispielitem: ,,Wenn ich daran

denke, wie meine Kinder und ich miteinander auskommen, bin ich...*).

Die Einschitzung der ,.eigenen Person®, zu der auch die Beurteilung der dufleren Er-
scheinung, Fihigkeiten, charakterlichen Eigenarten, Vitalitit und Selbstvertrauen ge-
hort, ist bei Minnern, besonders bei jiingeren Minnern, meist hoher und bei Personen,
die in einer Partnerschaft leben, bei Menschen, die auf dem Land leben und bei Perso-
nen, die iiber ein hoheres Einkommen verfiigen (Beispielitem: ,,Mit meinen Fahigkeiten

und Fertigkeiten bin ich...*).

Die Beurteilung der ,,Sexualitidt* umfasst die Zufriedenheit mit der korperlichen Attrak-
tivitdt, der sexuellen Leistungsfahigkeit, der sexuellen Kontakte und Reaktionen. Min-
ner, insbesondere jiingere, sind damit hédufig zufriedener als Frauen (Beispielitem: ,,Mit
meiner korperlichen Attraktivitét bin in...*). Am deutlichsten héngt diese Skala mit den

Skalen ,,Ehe und Partnerschaft®, ,,eigene Person* und ,,Gesundheit* zusammen.
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Die sozialen Beziehungen und Aktivititen mit ,,Freunden, Bekannten und Verwandten*
tragen ebenfalls zur Lebenszufriedenheit bei. Sie werden von jiingeren, besser verdie-
nenden und verheirateten Personen und von Personen mit konfessioneller Bindung bes-
ser bewertet (Beispielitem: ,,Wenn ich an meinen Freundes- und Bekanntenkreis denke,
bin ich...”). Interkorrelationen der Skala bestehen mit ,.eigene Person®, ,,Wohnung®,

,,Finanzen‘ sowie ,,Ehe und Partnerschaft®.

Als letzter Bereich der Lebenszufriedenheit wurde die Zufriedenheit mit der ,,Woh-
nung‘ erfasst, deren Grofle, Zustand, Lage, Kosten usw. zu einer guten Bewertung der
Lebenszufriedenheit beitragen (Beispielitem: ,,Mit der Grée meiner Wohnung bin
ich...”). Interkorrelationen bestehen zur ,finanziellen Lage®, ,,Bekannten, Freunden,

Verwandten* und der ,,eigenen Person®.

Die Normierungsstichprobe bestand aus 2 870 Personen zwischen 14 und 92 Jahren,

welche nach dem Zufallsprinzip ausgewéhlt worden waren (Fahrenberg et al., 2000).

Die Koeffizienten fiir die interne Konsistenz (Cronbach‘s alpha) liegen bei a = .82 bis a
= .95. Die Retest-Reliabilitit des Fragebogens wurde aktuell nicht untersucht, die Werte
der urspriinglichen Untersuchung an 105 Patienten im Alter von 37 bis 63 Jahren lagen

zwischen 1y = .66 bis 1, = .81 (Fahrenberg et al., 2000).

4.2.3 Verfahren zur Erfassung von Bewiiltigungsstrategien

Stresserleben, Stressbewiltigungsstrategien sowie die Stresssymptomatik wurden in den
Patientengruppen mit zwei verschiedenen Instrumenten erhoben. Fiir die Diabetes- und
AGS-Subgruppe wurde der SSKJ 3-8 (Lohaus, Eschenbeck, Kohlmann & Klein-
HeBling, 2006) verwendet, fiir die Subgruppe der SGA- und noch einmal die Gruppe
der AGS-Patienten der SVF-KJ (Hampel, Petermann & Dickow, 2001), die im Folgen-
den vorgestellt werden. In der Elternstichprobe kam der Fragebogen zur elterlichen Be-

wiltigung (McCubbin et al., 2001) zum Einsatz.
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Stress und Stressbewiltigung in der Gruppe der Kinder- und Jugendlichen

Stressvulnerabilitit, Stressbewiltigung und Symptomatik der Diabetespatienten und der

AGS-Patienten (ab der 3. Schulklasse) wurden mit dem ,,Fragebogen zur Erhebung von

Stress und Stressbewdltigung* (SSKJ 3-8, Lohaus et al., 2006) erhoben. Der Fragebo-

gen umfasst 84 Items.

Im ersten Fragebogenbereich (6 Items) wurde die Vulnerabilitit (VUL) fiir potenzielle
Stressoren erhoben. Um diese zu operationalisieren, wurden den Kindern/Jugendlichen
sechs Alltagssituationen beschrieben, die fiir sie moglicherweise mit Stresserleben ver-
bunden sein konnten. Sie sollten auf einer vierstufigen Skala (,,gar kein Stress* — ,,we-
nig Stress* — ,,viel Stress* — ,,sehr viel Stress*) das Ausmal} der Belastung angeben, die

sie in der jeweiligen Situation empfinden.

Im zweiten Fragebogenbereich wurden fiinf verschiedene Stressbewiltigungsstrategien
erfasst, das heillit welche Verhaltensweisen die Kinder und Jugendlichen in Stresssitua-
tionen tendenziell einsetzen. Die Bewiltigungsstrategien ,,Suche nach sozialer Unter-
stiitzung® (SOZ) (Beispielitem: ,,dann bitte ich jemanden, mir bei dem Problem zu hel-
fen®), ,,Problemorientierte Bewiltigung* (PRO) (Beispielitem: ,,dann denke ich dariiber
nach, wie ich das Problem l6sen kann*), ,,Vermeidende Bewiltigung* (VER) (Beispiel-
item: ,,dann tue ich so, als ob mich das nichts angeht*), ,,Konstruktiv-palliative Emoti-
onsregulation (KON) (Beispielitem: ,,dann versuche ich, etwas zur Entspannung zu
tun®) und ,,Destruktiv-drgerbezogene Emotionsregulation® (DES) (Beispielitem: ,,dann
rege ich mich total auf*) wurden mit jeweils sechs Items fiir zwei unterschiedliche Situ-
ationen erhoben. Die erste Situation lautete ,,Versuche bitte, dir vorzustellen, dass du
dich mit einem guten Freund oder einer guten Freundin total gestritten hast.*, die zweite
, Versuche bitte, dir vorzustellen, dass du sehr viele Hausaufgaben hast und damit nicht
zurecht kommst*. Die Kinder/Jugendlichen sollten angeben, ob sie das jeweilige Bewil-

tigungsverhalten ,,nie®, ,,selten®, ,,manchmal®, ,,oft“ oder ,,immer* zeigen.

Im dritten Teil des Fragebogens (18 Items) wurde die mit dem Erleben von Stress ver-
bundene psychische und physische Symptomatik erfragt. Eine Skala zur physischen
Stresssymptomatik (PHY) umfasste sechs Items (Beispielitem ,,Wie oft hattest du in der
letzten Woche Bauchweh?*), die typische korperliche Begleitsymptome von Stressreak-

tionen beschrieben. Die Skala zur psychischen Stresssymptomatik (PSY) bestand aus 12
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Items, je vier pro Subskala. Es wurde eine Differenzierung in die Subskalen ,,Arger*
(PSY-AR) (Beispielitem: ,,Wie oft warst du in der letzten Woche drgerlich?*), ,, Trau-
rigkeit (PSY-TR) (Beispielitem: ,,Wie oft warst du in der letzten Woche traurig?*‘) und
,»Angst* (PSY-AN) (Beispielitem: ,,Wie oft warst du in der letzten Woche unruhig?*)
vorgenommen. Das Antwortformat war dreistufig (,,keinmal®“ — ,einmal*“ — ,,mehr-

mals*).

Geschlechtsspezifische Stanine-Tabellen fiir drei verschiedene Schiilergruppen (3./4.
Klasse, 5./6. Klasse, 7./8. Klasse) ermoglichten eine Interpretation der Rohwerte. Hierzu
waren Daten einer Normstichprobe von ca. 2 000 Kindern und Jugendlichen der 3.-8.

Klasse verfiigbar.

Die Retest-Reliabilitdten des Fragebogens bewegen sich zwischen a = .56 und a = .82,

die internen Konsistenzen zwischen o = .66 und o = .87 (Lohaus et al., 2006).

Fiir die SGA- und einen GroBteil der AGS-Patienten ab 8 Jahre wurde der ,,Stressverar-

beitungsfragebogen* von Janke und Erdmann angepasst fiir Kinder und Jugendliche*

(SVF-KJ) von Hampel et al. (2001) eingesetzt. Er ist die fiir das Kindes- und Jugendal-
ter angepasste Version des bekannten SVF120-Fragebogens (Janke & Erdmann, 1997)
und erfasst als mehrdimensionales Selbstbeobachtungsinventar die individuelle Ten-

denz, unter Belastung bestimmte Stressverarbeitungsweisen einzusetzen.

Das Inventar ermdglichte die Erfassung von neun Stressverarbeitungsstrategien im sozi-
alen, schulischen und personlichen Bereich fiir Kinder und Jugendliche von 8 bis 13

Jahren.

Es umfasst 36 Items. Es wurde gefragt, wie sich die Kinder verhalten, ,,Wenn mich an-
dere Kinder unter Druck setzen und ich ganz aufgeregt bin ... und ,,Wenn mich etwas
in der Schule unter Druck setzt und ich ganz aufgeregt bin...“. Das Antwortformat der
Likertskala war dabei fiinfstufig (0 = ,,auf keinen Fall®, 1 = ,.eher nein“, 2 = ,viel-

leicht®, 3 = ,,eher ja*, 4 = ,,auf jeden Fall*).

Folgende Subskalen werden unterschieden: Die Skala ,,Bagatellisierung® beschreibt
eine defensive Bewiltigungsstrategie, das Herunterspielen von Stressoren (Beispiel-
item: ,,...sage ich mir: So schlimm ist das doch gar nicht!*‘), das vor allem in unkontrol-

lierbaren Situationen sinnvoll sein kann, wie z. B. bei chronischen Erkrankungen.
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Die zweite Skala, ,,Ablenkung/Erholung* differenziert zwischen aktiven Ablenkungsti-
tigkeiten und passiven Erholungsaktivititen (Beispielitem: ,,...denke ich an Sachen, die
mir Spass machen®). Sie kann eine interne Ressource darstellen und kann sich auch bei

chronischen Krankheiten als giinstige Strategie erweisen.

»Situationskontrolle® als Stressbewiltigungsstrategie bezeichnet die Entwicklung von
Strategien, um ein Problem durch Handeln zu l6sen (Beispielitem: ,,...mache ich mir

einen Plan, wie ich das Problem l6sen kann®).

Die Skala ,,Positive Selbstinstruktionen‘ beschreibt die Strategie, sich in Stresssituatio-
nen mit hoher eigener Kompetenzerwartung gut zuzureden und die Situation subjektiv
als bewiltigbar einzuschitzen (Beispielitem: ,,...sage ich mir: Ich weil}, dass ich das

Problem I6sen kann.*).

Der Subtest ,,Soziales Unterstiitzungsbediirfnis* bildet die Suche nach Unterstiitzung

durch Andere ab (Beispielitem: ,,...lasse ich mir von jemandem helfen*).

Eine eher negativ beurteilte Bewiltigungsstrategie ist die ,,Passive Vermeidung* (Bei-

spielitem: ,,...mochte ich mich am liebsten davor driicken!*).

Die Tendenz zur ,,Gedanklichen Weiterbeschiftigung® ist typisch in belastenden oder

bedrohlichen Situationen (Beispielitem: ,,...fallt es mir schwer, an etwas anderes zu
denken!®).
Eine weitere negative Bewiltigungsstrategie ist ,,Resignation* (Beispielitem: ,,...denke

ich mir: Was ich auch tue, es niitzt doch nichts!*).

Als letzte Bewiltigungsstrategie wird im SVF-KJ die Tendenz zur ,,Aggression erfasst
(Beispielitem: ,,...zanke ich mich schnell mit jemandem, der mir iiber den Weg lauft!*).
Faktorenanalytisch konnten die neun Bewiltigungsstrategien zu drei Sekundirskalen
zusammengefasst werden. Die erste Sekundirskala mit dem Titel ,,Negative Stressver-
arbeitung® umfasst die Skalen der passiven Vermeidung, der gedanklichen Weiterbe-
schiftigung, der Resignation und Aggression. Bei der ,,positiven Stressverarbeitung*
wurden zwei Bereiche unterschieden und zwar die ,,Emotionsregulierende Bewilti-
gung‘ (Subtests Bagatellisierung und Ablenkung) sowie die ,,Problemlosende Bewilti-
gung (Subtests Situationskontrolle, positive Selbstinstruktionen und soziales Unter-

stiitzungsbediirfnis).

112



Methode

Die Normstichprobe umfasste 1 314 Kinder und Jugendliche im Alter zwischen 7 und
15 Jahren. Die internen Konsistenzen (Cronbach's alpha) fiir die Skalen lag bei a = .71
bis a = .89 (Hampel et al., 2001). Die Retest-Reliabilitdt (6 Wochen) war mit o = .66
ziemlich niedrig, jedoch ist dies fiir Kinder im Entwicklungsprozess nicht verwunder-

lich (Hampel et al., 2001).

Fragebogen zur elterlichen Bewiltigung.

Mit dem ,,Fragebogen zur elterlichen Bewiltigung* (McCubbin et al., 2001) wurden die

verschiedenen Bewiltigungsmoglichkeiten, wie Eltern, die mit ihrem Kind in regelma-
Biger drztlicher Behandlung sind, mit der Situation umgehen konnen, erfasst. Dabei
handelt es sich um die deutsche Fassung des ,,Coping Health Inventory for Parents

(CHIP)* (McCubbin & Thompson, 1991).

Kann man Stiarken und Schwichen des elterlichen Bewiltigungsverhaltens identifizie-
ren, so ist dies ein entscheidender Schritt, um rechtzeitig zu erkennen, ob ein erhohter

Unterstiitzungsbedarf besteht.

Die Eltern konnten mittels einer vierstufigen Ratingskala (3 = ,,sehr hilfreich®, 2 = ,.et-
was hilfreich®, 1 = ,kaum hilfreich“, 0 = ,,gar nicht hilfreich®) auf einer Liste von 44
Bewiltigungsmoglichkeiten angeben, wie hilfreich diese Strategie fiir sie personlich ist
oder war bzw. auch vermerken, wenn sie diese Copingstrategie noch nicht einsetzen

konnten (* = ,,habe ich nicht ausprobiert®, # = ,,war bislang nicht moglich*).

Neben einem Gesamtwert, den man als quantitatives Mal} des Bewiéltigungsrepertoires

insgesamt interpretieren kann, wurden Werte fiir drei Subskalen bestimmt.

Die erste Subskala erfasst das ,,Aufrechterhalten der familiiren Integration und Koope-
ration sowie einer optimistischen Sichtweise der Situation* (Beispielitem: ,,Die Stabili-
tat der Familie aufrechterhalten®). Dies sind Verhaltensweisen zur Stirkung des familia-

ren Zusammenhalts und die Zukunftsorientierung der Eltern.

Die zweite Subskala mit der Bezeichnung ,,Aufrechterhalten von sozialer Unterstiit-
zung, Selbstwertgefithl und psychologischer Stabilitit™ (Beispielitem: ,,Beziehungen

und Freundschaften pflegen, die mir das Gefiihl geben, wichtig und geachtet zu sein®)
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erfragt das Streben nach Herstellung zwischenmenschlicher Beziehungen, Verhaltens-
weisen zur Bewiltigung psychischer Belastungen und Aktivitdten zur Erreichung von

Selbstwertgefiihl.

Die dritte Subskala dient der Erfassung der Strategie ,,Verstehen der medizinischen Si-
tuation durch Kommunikation mit anderen Eltern und medizinischem Personal“ (Bei-
spielitem: ,,Mit dem Arzt {iber meine Sorgen um mein Kind sprechen*). Die Items um-
fassen Verhaltensweisen zur Verbesserung des Krankheitswissens und zur Bewiltigung
des hduslichen Therapieplans sowie die Pflege von Beziehungen mit betroffenen Eltern

und den Mitgliedern des Behandlungssystems.

Die Normstichprobe fiir die deutsche Version des Fragebogens bestand aus 301 Eltern
chronisch kranker Kinder. Die internen Konsistenzen fiir die drei Skalen liegen bei o =
.75, oo = .76 und o = .71 und fiir die Gesamtskala bei a = .86. Die Retest-Reliabilitét
iiber einen Zeitraum von 8 bis 10 Wochen betrigt fiir die Gesamtskala ry = .69

(McCubbin et al., 2001).

Tabelle 4 zeigt eine Ubersicht iiber die verwendeten Testverfahren.

114



Methode

Tabelle 4. Ubersicht iiber die verwendeten Testverfahren

Name des Autoren Kurzbeschrei- Einsatz- Subskalen
Tests bung bereich
Fragebogen zu Klasen, Psychologische | Kinder und | Hyperaktivitit, Emotionale Prob-
Stirken und Woerner, Auffilligkeiten Eltern leme, Probleme mit Gleichaltri-
Schwéchen Rothenber- und Verhaltens- (Selbst- gen, Verhaltensauffilligkeiten,
(SDQ-D) ger & probleme bei und prosoziales Verhalten
Goodman Kindern und Ju- Fremdbe-
(2003) gendlichen urteilung)

Fragebogen Lohaus, Stressvulnerabili- Kinder Vulnerabilitit, Suche nach sozia-
zur Erhebung | Eschenbeck, | tit, Stressbewilti- | (Selbstein- | ler Unterstiitzung, Problemorien-
von Stress und | Kohlmann & | gung und Stress- | schidtzung) | tierte Bewiltigung, Vermeidende
Stressbewiilti- Klein- symptomatik von Bewiltigung, Konstruktiv-

gung HeBling Kindern und Ju- palliative Emotionsregulation,

(SSKJ 3-8) (2006) gendlichen ab der Destruktiv-drgerbezogene Emoti-

3. Schulklasse onsregulation, physische Stress-
symptomatik, psychische Stress-

symptomatik (Arger, Angst,

Traurigkeit)
Stressverarbei- Hampel, Erfassung von 9 Kinder Bagatellisierung, Ablen-

tungsfragebog Petermann Stressverarbei- (Selbstein- kung/Erholung, Situations-
en fiir Kinder & Dickow | tungsstrategien im | schitzung) | kontrolle, Positive Selbstinstruk-
und (2001) sozialen, schuli- tionen, soziales Unterstiitzungs-

Jugendliche schen und person- bediirfnis, passive Vermeidung,

(SVF-KJ) lichen Bereich fiir gedankliche Weiterbeschiftigung,
Kinder und Ju- Resignation, Aggression
gendliche von 8
bis 13 Jahren

Inventar zur Mattejat & Einschitzung der | Kinder und | Schule, Familie, soziale Kontakte
Erfassung der | Remschmidt | Lebensqualitit in Eltern zu Gleichaltrigen, Interessen und
Lebensqualitit (2006) 6 Lebensberei- (Selbst- Freizeitgestaltung, korperliche

bei Kindern chen und Gesundheit, psychische Gesund-

und Fremdbe- heit
Jugendlichen urteilung)
(ILK)
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Name des Autoren Kurzbeschrei- Einsatz- Subskalen
Tests bung bereich
Ulmer Le- Goldbeck & | Einschitzung der Eltern Leistungsfahigkeit, Zufriedenheit
bensqualitiits- Storck Lebensqualitdt in | (Selbstein- mit der familidren Situation,
Inventar fiir (2002) den vergangenen | schitzung) Emotionale Belastung, Selbst-
Eltern chro- 7 Tagen auf 5 verwirklichung, Allgemeinbefin-
nisch kranker Subskalen den
Kinder
(ULQIE)
Fragebogen Fahrenberg, Einschitzung der Eltern Gesundheit, Arbeit und Beruf,
zur Lebenszu- Myrtek, Zufriedenheit in (Selbstein- finanzielle Lage, Freizeit, Ehe
friedenheit Schumacher 10 Lebensberei- | schitzung) | und Partnerschaft, Beziehung zu
(FLZ) & Brihler chen den eigenen Kindern, eigene
(2000) Person, Sexualitit, Freun-
de/Verwandte und Bekannte,
Wohnung
Fragebogen McCubbin, Erfassung von Eltern Aufrechterhalten der familidren
zur elterlichen | McCubbin, | Bewiltigungsstra- | (Selbstein- | Integration und Kooperation so-
Bewiiltigung Cauble & tegien von Eltern, | schitzung) wie einer optimistischen Sicht-
(CHIP) Goldbeck die mit ihrem weise der Situation, Aufrechter-
(2001) Kind in regelma- halten von sozialer Unterstiitzung,

Biger drztlicher

Behandlung sind

Selbstwertgefiihl und psychologi-
scher Stabilitdt, Verstehen der
medizinischen Situation durch

Kommunikation mit anderen
Eltern und medizinischem

Personal
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4.3 Beschreibung der statistischen Methoden

Fiir alle statistischen Berechnungen wurde SPSS in der Version 16.0 verwendet. Effekt-

stiarke- und Teststidrkeberechnungen erfolgten mit dem Programm G*Power.

Varianzanalytische Verfahren

Zur Analyse von Unterschieden zwischen den drei Diagnosegruppen wurde ein varianz-
analytisches Vorgehen gewihlt, sofern die Voraussetzungen fiir diese Methode erfiillt

waren.

Die Varianzanalyse priift die Beeinflussung einer abhingigen Variable von einer oder
mehreren unabhédngigen n-stufigen Variablen (Faktoren) (Bortz, 2005, S. 293). Entspre-
chend konnen ein- und mehrfaktorielle Varianzanalysen unterschieden werden. In der
vorliegenden Untersuchung wurde meist ein einfaktorielles Vorgehen mit dem Faktor
,Diagnosegruppe® gewdhlt, an einer Stelle war auch ein zweifaktorielles Vorgehen mit
den Faktoren ,,.Diagnosegruppe‘ und ,,Geschlecht* mdoglich. Bei der mehrfaktoriellen
Varianzanalyse konnen Haupt- und Interaktionseffekte unterschieden werden. Hauptef-
fekte sind Effekte, die einzig auf einen Faktor zuriickzufiihren sind, sie entsprechen der
Variabilitit der Mittelwerte (Leonhart, 2004, S. 305). Ein Interaktionseffekt bezeichnet
eine Wechselwirkung, einen Effekt, der iiber die Haupteffekte hinaus geht und dadurch
erkldrbar ist, dass die Kombination einzelner Faktorstufen mit einem eigenstindigen

Effekt verbunden sind (Bortz, 2005, S. 295).

Je nach Zahl der einbezogenen abhingigen und unabhingigen Variablen lassen sich
verschiedene Typen der Varianzanalyse unterscheiden. Bei einer abhéngigen Variablen
spricht man von einer univariaten Varianzanalyse (ANOVA), bei zwei oder mehreren
abhédngigen Variablen von einer multivariaten Varianzanalyse (MANOVA). Der Vorteil
der multivariaten Varianzanalyse ist, dass Gruppenunterschiede simultan {iber mehrere
abhédngige Variablen analysiert werden. Es werden also die Unterschiede des Vektors
der Mittelwerte aller abhéingigen Variablen in den durch die Faktorausprigungen gebil-
deten Gruppen betrachtet und nicht nur die Unterschiede der Mittelwerte der abhiingi-
gen Variablen in den Gruppen wie bei der ANOVA (Hair, Black, Babin, Anderson &

Tatham, 2006).
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Eine MANOVA einzusetzen, ist im Vergleich zum Einsatz mehrerer unabhéngiger
ANOVAS sinnvoll, wenn die abhiingigen Variablen miteinander korreliert sind, da nur

so die Alpha-Fehlerwahrscheinlichkeit kontrolliert werden kann (Huberty, 1994).

Man spricht von festen Faktoren bzw. Effekten, wenn tatsidchlich nur Aussagen iiber die
in der Studie realisierten Treatmentstufen gemacht werden sollen, so wie in der vorlie-
genden Untersuchung nur drei Diagnosegruppen verglichen wurden und diese nicht

reprasentativ fiir unendlich viele Diagnosegruppen sind (Bortz, 2005, S. 302).

Mithilfe einer Kovarianzanalyse (ANCOVA/MANCOVA) kann zudem der Einfluss
einer Kontrollvariablen (Kovariate) auf die abhéngige Variable neutralisiert werden.
Dadurch kann die durch die Faktoren nicht erkldrte Varianz reduziert werden und es
konnen weitere Variablen ermittelt werden, welche die abhingige Variable beeinflus-
sen. In der vorliegenden Arbeit wurde das Alter der Patienten an einigen Stellen als

Kovariate beriicksichtigt.
Hypothesentests.

Bei der Varianzanalyse wird die Nullhypothese gepriift, dass die Mittelwerte innerhalb
der einzelnen Variablen iiber alle Gruppen gleich sind. Die Alternativhypothese besagt,
dass es mindestens zwischen zwei Gruppen signifikante Unterschiede gibt (vgl. Bortz,

2005, S. 297).

Bei der multivariaten Varianzanalyse gibt es vier verschiedene Signifikanztests, nim-
lich Wilks Lamda, Pillai-Bartlett’s V, die groBte charakteristische Wurzel nach Roy
sowie das Hotelling-Lawley’s Spur-Kriterium (Bray & Maxwell, 1985). Wilks Lambda
ist der gebrduchlichste Test, die groBte charakteristische Wurzel nach Roy ist bei erfiill-
ten Voraussetzungen das teststirkste Verfahren, ist jedoch nicht so robust gegeniiber

Voraussetzungsverletzungen.

Zeigt der Omnibustest eine Signifikanz fiir die durchgefiihrte multifaktorielle
(Ko)Varianzanalyse, so besteht noch keine Information dariiber, durch welchen Faktor
die Unterschiede hervorgerufen werden. Es miissen Follow-up-ANOVAS berechnet
werden, bei denen ein F-Test dazu dient, zu iiberpriifen, ob die Unterschiede in den Mit-
telwerten der Gruppen grofl genug sind, so dass diese nicht zufillig aufgetreten sein

konnen (Bortz, 2005).
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Voraussetzungen.

Im Idealfall sollten alle bei der Varianzanalyse verglichenen Gruppen gleich grof} sein.
Dies ist in der Praxis aber nicht immer zu gewihrleisten. Varianzanalysen mit ungleich
groflen Stichproben werden als nichtorthogonale Varianzanalysen bezeichnet. Sind die
Zellen nicht gleich besetzt, so kann die auf die unterschiedlichen Gruppenzusammen-
setzungen in den Zellen zuriickgehende zusitzliche und nicht kontrollierte Varianz die

Analyse beeinflussen (Bortz, 2005, S. 321).

Hair et al. (2006) geben als absolute Mindestgrofle der Stichprobe eine Zellengrofle
(verglichene Subgruppen) an, welche die Anzahl der abhingigen Variablen iiberschrei-
tet, jedoch werden mindestens 20 Elemente pro Zelle empfohlen. Fiir die Ermittlung der
maximalen Anzahl an Kovariaten wird die Formel (0,1 x Stichprobengrée) — (Anzahl
der Gruppen — 1) genannt. Fiir die Varianzanalyse gelten auerdem folgende Vorausset-

zungen:

1. Die Ergebnisse der MANOVA sind sensitiv gegeniiber Ausreiern (Tabachnik &
Fidell, 2006), daher sollten offensichtliche Ausreifler und unsinnige Werte entfernt wer-

den. Die vorliegenden Daten wurden auf aufféllig hohe oder niedrige Werte untersucht.

2. Als besondere Voraussetzung der MANOVA gilt, dass die abhingigen Variablen
miteinander korreliert sind. Multikollinearitdt hingegen darf nicht vorliegen, da diese

die Teststatistiken der Varianzanalyse verzerren kann (Tabachnik & Fidell, 2006).

3. Als weitere Voraussetzung gilt, dass alle abhidngigen Variablen zellenweise multiva-
riat normalverteilt sein miissen. Dies entspricht einer univariaten Normalverteilung aller
abhédngigen Variablen, einer univariaten Normalverteilung aller Linearkombinationen
der abhéngigen Variablen und einer multivariaten Normalverteilung aller Teilmengen
der abhéngigen Variablen (Stevens, 2002). Da in den gingigen Statistikprogrammen ein
Test auf multivariate Normalverteilung noch nicht enthalten ist, wird zellenweise auf
den Test auf univariate Normalverteilung (Kolmogorov-Smirnov-Test) ausgewichen.
Dieser priift die Nullhypothese, dass die untersuchte Verteilung einer Normalverteilung

entspricht (Leonhart, 2004, S. 180).

4. Varianzhomogenitdt innerhalb der Gruppen ist eine weitere Voraussetzung der

(M)ANOVA (Bortz, 2005, S. 285). Mittels des Levene-Tests kann die Nullhypothese
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gepriift werden, dass die Varianz aller abhiingigen Variablen iiber alle Gruppen gleich

ist.

Die Varianzanalyse ist relativ robust gegeniiber Verletzungen der multivariaten Nor-
malverteilungsannahme und der Varianzhomogenitdt, wenn die Stichproben ausrei-
chend grof} sind und wenn die Zellen mit gleich vielen Personen besetzt sind. Glaser
(1978) schligt sogar vor, aus den zu hoch besetzten Zellen Daten nach Zufall zu elimi-
nieren. Auf diese Option wurde aufgrund der teilweise relativ geringen Zellenbesetzung

verzichtet.

Die Anwendung einer Kovarianzanalyse stellt weitere Voraussetzungen. Die Ko-
varianzanalyse ist ein relativ robustes Verfahren. Zusitzlich zu den varianzanalytischen

Voraussetzungen konnen folgende Forderungen genannt werden:

5. Im Allgemeinen sollte die Korrelation der Kovariaten mit der abhingigen Variablen
gepriift werden, um sicherzugehen, dass die Reduktion der Fehlervarianz kein Zufalls-
ergebnis ist. Je hoher diese Korrelation ist, desto stirker reduziert die Kontrollvariable

die Fehlervarianz.

6. AuBlerdem kann eine geringe Reliabilitdt der Kontrollvariablen die Teststiarke der

Untersuchung reduzieren.

7. SchlieBlich wird eine Homogenitidt der Steigungen der Regressionen innerhalb der
Stichproben gefordert. Dretzke, Levin & Serlin, (1982) belegten, dass die Verletzung
dieser Voraussetzung jedoch das Alpha-Fehler-Niveau und die Teststirke — zumindest
bei gleichen Stichprobengroffen — nicht entscheidend beeinflussen. Auch Levy (1980)
propagiert die Robustheit der Kovarianzanalyse und gibt an, dass sie nur kontraindiziert
sei, wenn gleichzeitig die Innerhalb-Regressionen heterogen, die Stichprobengrofien

ungleich und die Residuen nicht normalverteilt sind.

Insgesamt ist die Varianzanalyse besonders bei gleich gro3en Stichproben und Stich-

probengroBen iiber n = 10 ein relativ robustes Verfahren (Bortz, 2005, S. 287).

120



Methode

Effektstdrke.

Die Stérke eines Faktoreffekts kann mithilfe der GroBe Eta-Quadrat n2 angegeben wer-
den. Sie liegt zwischen null und eins und sagt aus, wie viel Prozent der Varianz einer
abhédngigen Variablen durch einen Faktor erklart werden kann. Bortz & Doring (2002,
S. 603 ff.) geben als Klassifikation fiir Effektstdarken an, dass nz = .001 einem kleinen,
n2 = .06 einem mittleren und n2 = .14 einem starken Effekt entspricht. Zu beachten ist,
dass von den Eta-Quadraten der ANCOVA nicht auf die entsprechenden GroBen bei der
MANCOVA geschlossen werden kann, da bei der multivariaten Analyse die Vektoren
von Mittelwerten die abhiingige Variable reprisentieren. Tendenziell ist das n® im

multivariaten Fall etwas hoher als im univariaten Fall (Tabachnik & Fidell, 2006).
Einzelgruppenvergleiche.

Die Follow-up-ANOVAs allein konnen noch nicht zeigen, welche Gruppen sich mit
welcher Effektrichtung voneinander unterscheiden. Bestehen vor der Datenerhebung
bereits Hypothesen dariiber, welche Gruppenmittelwerte sich in welcher Richtung von-
einander unterscheiden, so konnen bei der Varianzanalyse Kontraste formuliert werden.
Diese Kontraste miissen unabhéngig voneinander sein. Thre Priifung mittels t-Test er-

setzt den F-Test der Varianzanalyse.

Bestehen a priori keine Hypothesen iiber spezifische Mittelwertsunterschiede, so kon-
nen Post-Hoc-Tests simtliche mogliche Gruppenpaare auf Mittelwertsdifferenzen prii-
fen (Leonhart, 2004, S. 295-297). Werden mehr als zwei Gruppen miteinander vergli-
chen, so besteht die Gefahr, einen Alpha-Fehler zu machen. Man sollte daher nicht mul-
tiple t-Tests anwenden, sondern bei gegebener Varianzhomogenitidt die Scheffé-
Prozedur und bei Varianzheterogenitit den Games Howell Test. Sie konnen die Wahr-
scheinlichkeit des Alpha-Fehlers auf ein vorgegebenes Signifikanzniveau minimieren

(Janssen & Laatz, 2005).

In der vorliegenden Arbeit wurde ein exploratives Vorgehen gewdhlt, daher wurden
Einzelgruppenvergleiche post hoc durchgefiihrt, wenn ein Gruppenfaktor signifikant
war. Da die Voraussetzung der Varianzhomogenitit nahezu durchweg erfiillt war, wur-
de in der vorliegenden Arbeit das Verfahren nach Scheffé eingesetzt. Der Scheffé-Test
stellt sicher, dass die Wahrscheinlichkeit eines Alpha-Fehlers fiir jeden a posteriori Ein-

zelvergleich nicht groBer ist als das Signifikanzniveau fiir den Overall-Test der
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ANOVA. Damit wird der gesamte, mit allen moglichen Einzelvergleichen verbundene
Hypothesenkomplex auf dem Alpha-Niveau der Varianzanalyse abgesichert. Den Post-
hoc-Vergleichen liegt das Prinzip zugrunde, dass empirische Differenzen, deren
Absolutbetrag grofler ist als eine kritische Differenz, auf einem vorgegebenen
Signifikanzniveau statistisch bedeutsam sind (Bortz, 2005, S. 274-275). Der Scheffé-
Test ist etwas konservativer als andere paarweise Vergleiche, damit ist die Gefahr eines

Alpha-Fehlers nicht so hoch.

T-Tests

Mittelwertsvergleiche zwischen nur zwei Gruppen wurden mittels t-Tests berechnet.
Prinzipiell entspricht der t-Test einer einfaktoriellen Varianzanalyse mit nur zwei
Faktorstufen. Je nach Substichprobe wurden t-Tests fiir abhéngige oder fiir unabhéngige

Stichproben verwendet.
t-Test fiir unabhdngige Stichproben.

Neben der Unabhingigkeit der beiden Stichproben gelten als Voraussetzungen fiir den
t-Test fiir unabhingige Stichproben die Varianzhomogenitét der zu vergleichenden Po-
pulationen sowie Intervallskalenniveau (Bortz, 2005; Leonhart, 2004). Dennoch reagiert
der t-Test robust auf Verletzungen seiner Voraussetzungen (Boneau, 1971). Dies gilt
besonders, wenn gleich grofle Stichproben aus dhnlichen Populationen verglichen wer-
den oder wenn bei unterschiedlichen StichprobengréBen die Varianzen gleich sind. Sind
Varianzen und Stichprobenumfinge unterschiedlich, kann es zu einem hoheren Prozent-

satz an Fehlentscheidungen kommen.

Als Effektstarkemall wurde das MaB ,,d*“ verwendet, das die an der Streuung relativierte
Differenz zwischen zwei Mittelwerten beschreibt (Leonhart, 2004). Cohen (1988) nann-
te zur Bewertung der Effektstirke fiir t-Tests die Werte d = 0,20 fiir einen kleinen Ef-
fekt, d = 0,50 fiir einen mittleren und d = 0,80 fiir einen starken Effekt.

Als optimaler Stichprobenumfang fiir einen mittleren Effekt (d = 0,50) wird fiir den t-
Test fiir unabhéngige Stichproben N = 50 angegeben, fiir einen starken Effekt (d = 0,80)
ein N = 20 (Bortz, 2005).
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t-Test fiir abhdngige Stichproben.

Wurden zwei voneinander abhingige Stichproben, z. B. die Miitter- und
Viiterstichproben, verglichen, kam der t-Test fiir abhéngige Stichproben zum Einsatz.
Hierbei sind die Objekte der beiden Stichproben einander paarweise zugeordnet (Bortz,
2005). Als besondere Voraussetzung gilt hier fiir kleinere Stichproben, dass sich die
Differenzen in der Grundgesamtheit normal verteilen miissen, bzw. dass die Differen-
zen in der Stichprobe anndhernd normal verteilt sein miissen. Zudem sollte iiberpriift
werden, ob hohe Messungen in der ersten Stichprobe mit hohen Messungen in der zwei-
ten Stichprobe einhergehen. Auch der t-Test fiir abhidngige Stichproben reagiert relativ

robust auf Voraussetzungsverletzungen.

Als optimaler Stichprobenumfang fiir einen mittleren Effekt (d = 0,50) wird beim t-Test
fiir abhéngige Stichproben ein N = 26 angegeben, fiir einen starken Effekt (d = 0,80) ein
N =11 (Bortz, 2005).

Alpha-Fehler-Kumulierung und Bonferroni-Korrektur

Das varianzanalytische Vorgehen hat gegeniiber p-1 orthogonalen Einzelvergleichen
den Vorteil, dass es zu keiner Alpha-Fehler-Kumulierung kommt. Denn multiple Ein-
zelvergleiche konnen die Wahrscheinlichkeit einer filschlichen Annahme der Alterna-

tivhypothese erhohen (vgl. Bortz, 2005, S. 271).

Da die ungleiche und teilweise zu geringe Besetzung von Subgruppen in der vorliegen-
den Untersuchung nicht immer ein mehrfaktorielles varianzanalytisches Verfahren ge-
stattete, muss auf die Gefahr einer Kumulierung des Alpha-Fehlers bei multiplen Ein-
zelvergleichen hingewiesen werden. Einen Alpha-Fehler zu begehen, bedeutet, einen
Gruppenunterschied zu entdecken, obwohl in der Population die Nullhypothese gilt
(Leonhart, 2004, S. 128). Eine Bonferroni-Korrektur kann dieses Risiko eindiammen,
indem das Alpha-Niveau reduziert wird (Leonhart, 2004, S. 273). Auf die Moglichkeit
einer Bonferroni-Korrektur wird an den entsprechenden Stellen im Ergebnisteil hinge-

wiesen.

Ein niedriges Alpha-Niveau bringt jedoch auch immer eine geringere Teststdrke und ein

hoheres Risiko fiir einen Beta-Fehler mit sich. Der Beta-Fehler entspricht einer Beibe-
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haltung der Alternativhypothese, obwohl ein Gruppenunterschied besteht (Leonhart,
2004, S. 128).

Aufgrund des explorativen Charakters der vorliegenden Untersuchung wurden im Sinne
eines weniger konservativen Vorgehens auch Ergebnisse, die nur ohne Bonferroni-

Korrektur signifikant wurden, interpretiert.

Korrelationen

Produkt-Moment-Korrelationskoeffizienten wurden als deskriptives Mal3 fiir die Enge
eines linearen Zusammenhangs zwischen zwei Merkmalen verwendet. Sie nehmen
Werte zwischen -1 und +1 an. Ein Korrelationskoeffizient von +1 bezeichnet einen per-

fekt positiven, ein Koeffizient von -1 einen perfekt negativen Zusammenhang.

Als Voraussetzungen fiir die Produkt-Moment-Korrelation nennt Bortz (2005) einen
linearen Zusammenhang zwischen zwei intervallskalierten Variablen sowie
Homoskedastizitit. Dies bedeutet, dass die Varianzen der Array-Verteilungen homogen

sein miissen. AuBerdem miissen die Variablen bivariat normalverteilt sein.

Verletzungen der Voraussetzungen konnen einen hoheren Alpha- oder Beta-Fehler bei
der Hypothesenpriifung zur Folge haben. Die Stichproben sollten zudem nicht zu klein
sein, da sonst ein korrelativer Zusammenhang verfilscht werden kann (Bortz, 2005).
Als minimale Stichprobengrofle fiir die Absicherung eines starken Effekts empfiehlt
Bortz (2005) 22 Probanden, fiir einen mittleren Effekt wird eine Stichprobengré3e von
N = 68 empfohlen.

Bei der Interpretation von Korrelationskoeffizienten muss beachtet werden, dass eine
Korrelation kein Beweis fiir Kausalitit ist. Cook (1990) nannte als Prinzipien fiir kausa-
le Schliisse: Ein Ereignis A muss einem Ereignis B zeitlich vorausgehen, A und B miis-
sen kovariieren und alternative Erkldrungen fiir die Kovarianz miissen ausgeschlossen
werden. Dennoch konnen weitere Informationen und Anhaltspunkte, welche einen kau-

salen Schluss nahelegen, zur Interpretation mit herangezogen werden.
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Teststirke

Die Teststdarke gibt an, mit welcher Wahrscheinlichkeit ein Signifikanztest zugunsten
einer Alternativhypothese entscheidet, wenn ein Mittelwertsunterschied vorliegt. Die
Teststarke wird mit sinkendem Alpha-Niveau kleiner, demnach bringt ein Alpha-
Niveau von 5 Prozent eine hohere Teststirke mit sich als ein Alpha-Niveau von 1 Pro-
zent. Aullerdem steigt die Teststirke mit wachsendem Stichprobenumfang (Bortz, 2005,

S. 125-127).

Die Teststirken wurden mit dem Programm G*Power berechnet.

Priifung der Voraussetzungen

Die Uberpriifung der Voraussetzungen fiir die angewandten statistischen Verfahren sind
im Anhang dokumentiert. Die zentralen Voraussetzungen der Methoden waren im We-
sentlichen erfiillt, bei merklichen Voraussetzungsverletzungen, wird im Rahmen der

jeweiligen Analyse im Ergebnisteil spezifisch darauf hingewiesen.
Normalverteilung.

Die Normalverteilungsannahme in den jeweiligen Subgruppen bei den varianzanalyti-
schen Berechnungen und t-Tests sowie die Normalverteilung der Differenzen als Vo-
raussetzung fiir t-Tests fiir abhéngige Stichproben wurden mit dem Kolmogorov-
Smirnov-Test (KS-Test) iiberpriift sowie durch zusitzliche Betrachtung der Histog-
ramme. Der KS-Test vergleicht eine Stichprobenverteilung mit der Normalverteilung.
Dabei wird anhand des Absolutbetrags der groten Differenz zwischen empirischer und
theoretischer Verteilung entschieden, ob die Nullhypothese beibehalten werden kann.
Der KS-Test priift immer die Nullhypothese, dass die empirische Verteilung einer Nor-

malverteilung entspricht (Leonhart, 2004, S. 180).
Varianzhomogenitiit.

Die Voraussetzung der Varianzhomogenitidt wurde mit dem Levene-Test tiberpriift. Er
entspricht einer einfaktoriellen Varianzanalyse iiber den Betrag der Abweichungen vom
Gruppenmittelwert und ist sehr stabil gegeniiber Verletzungen der Normalverteilung

(Leonhart, 2004, S. 276).
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Korrelationen.

Interkorrelationen der Subskalen als Voraussetzung fiir multivariate Varianzanalysen
sowie die Korrelationen der abhiingigen Variablen mit potenziellen Kovariaten und die
Korrelation der Skalenwerte einander zugeordneter Probanden beim t-Test fiir abhingi-

ge Stichproben wurden mittels Produkt-Moment-Korrelationen iiberpriift.
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S Ergebnisse der Untersuchung

Im folgenden Kapitel werden die Ergebnisse der Untersuchung dokumentiert. Der Er-

gebnisteil ist thematisch entsprechend der Forschungsfragen aufgebaut.

Zunachst werden die deskriptiven Statistiken zu allen Konstrukten dargestellt. Es folgen
die Intergruppen- und Geschlechtsgruppenvergleiche zur psychosozialen Anpassung, zu
Stress und Stressbewiltigung sowie zur Lebensqualitit der Patientengruppen. Anschlie-
Bend werden die Ergebnisse zur Lebensqualitit und Lebenszufriedenheit und zu den

Bewiltigungsstrategien der Eltern dokumentiert.

Die Priifungen der Voraussetzungen der statistischen Verfahren sind im Anhang der

Arbeit tabellarisch aufgelistet.

Die inhaltliche Interpretation der Ergebnisse in Bezug zu den Forschungsfragen folgt in

Kapitel 6.
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5.1 Deskriptive Statistiken

In den folgenden Abschnitten werden die deskriptiven Statistiken der psychosozialen
Anpassung, des Stresserlebens und der Stressbewiltigungsstrategien sowie der Lebens-
qualitiit der Kinder und Jugendlichen dargestellt. Im Anschluss daran folgt die deskrip-
tive Dokumentation der Lebensqualitit- und der Lebenszufriedenheitsangaben der El-

tern sowie ihrer Bewiltigungsstrategien.

Psychosoziale Anpassung der Kinder und Jugendlichen

Tabelle 5 =zeigt die deskriptiven Statistiken des ,Strengths and Difficulties
Questionnaire* (SDQ-D, Klasen et al., 2003) in der Selbstbeurteilungsversion durch die
Kinder und Jugendlichen (Rohwerte). Angegeben sind die Mittelwerte und Standard-

abweichungen der drei Diagnosegruppen (Diabetes mellitus, AGS und SGA) sowie der

Gesamtstichprobe.

Der Fragebogen wurde nur von 57 der insgesamt 114 untersuchten Patienten bearbeitet,
da er erst fiir Kinder ab 11 Jahre einsetzbar ist. Alle fiinf Subskalen bestanden aus je
fiinf Items und es waren maximal 10 Punkte pro Skala erreichbar. Insgesamt fillt auf,
dass alle Patientengruppen auf den vier Problemskalen deutlich niedrigere Wertangaben

gemacht hatten als auf der Skala ,,Prosoziales Verhalten®.

Tabelle 5. Deskriptive Statistiken SDQ: Selbsteinschiitzung

M(SD)
DM AGS SGA Gesamtstichprobe

Subskala (N=18) (N =20) (N=19) (N=57)

Emotionale Probleme 2,50 (2,46) 2,15 (1,63) 3,79 (2,78) 2,81 (2,39)
Verhaltensauffilligkeiten 2,67 (1,28) 1,90 (1,25) 2,47 (2,01) 2,33 (1,56)
Hyperaktivitt 3,61 (2,40) 3,35 (1,95) 4,26 (2,02) 3,74 (2,13)
Probleme mit Gleichaltrigen 2,44 (2,48) 2,25 (1,62) 3,00 (1,67) 2,56 (1,94)
Prosoziales Verhalten 7,33 (1,64) 7,50 (1,79) 7,42 (2,04) 7,42 (1,80)
Gesamtproblemwert 11,22 (6,02) 9,65 (4,04) 13,53 (6,06) 11,44 (5,57)

Anmerkungen: M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, DM = Diagnosegruppe Diabetes mellitus,
AGS = Diagnosegruppe AGS, SGA = Diagnosegruppe SGA. Rohwertangaben.
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Zur Interpretation der Elterneinschitzung wurden Richtwerte herangezogen, die fiir die

Selbstbeurteilungsversion nicht verfiigbar waren.

Es fillt beim deskriptiven Gruppenvergleich auf, dass die Subgruppe der AGS-Patienten
auf den vier Problemskalen und beim Gesamtproblemwert tendenziell die niedrigsten
Werte angegeben hatte. Bei den ,,emotionalen Problemen* und der ,,Hyperaktivitat*
lagen die SGA-Patienten im Intergruppenvergleich im Mittel am hochsten. Jedoch ist
aufgrund der groBen Streuung der Werte deskriptiv keine verléssliche Interpretation

augenscheinlicher Mittelwertsunterschiede méglich.

Die deskriptiven Statistiken der Fremdeinschdtzung der psychosozialen Auffilligkeiten

der Kinder (SDQ-D) durch die Patientenmiitter sind in Tabelle 6 dargestellt (Rohwerte).

Zur Interpretation wurden Richtwerte herangezogen, die auf der Website
www.sdginfo.com fiir die deutsche Fragebogenversion verfiigbar waren. Demnach gel-
ten ein Gesamtproblemwert unter 13, ein Skalenwert der ,.,emotionalen Probleme* unter
3, ein Wert der ,,Verhaltensprobleme* unter 2, ein Wert auf der Skala ,,Hyperaktivitit*
unter 4 und ein Wert auf der Skala ,,Probleme mit Gleichaltrigen* unter 2 sowie ein
Wert iiber 5 Punkten auf der Skala ,,Prosoziales Verhalten* als normal. Auf den meisten
Skalen wurden die Patienten von den Miittern als unauffillig beurteilt. Die Diabetes-
und AGS-Gruppe lag bei den ,,Verhaltensauffilligkeiten* im grenzwertigen Bereich, die
SGA-Gruppe auf der Skala ,,Probleme mit Gleichaltrigen®.

Tabelle 6. Deskriptive Statistiken SDQ: Einschitzung Miitter

M (SD)
DM AGS SGA Gesamtstichprobe
Subskala N=34) (N=30) (N=38) (N=102)
Emotionale Probleme 2,44 (1,91) 1,93 (1,66) 2,11 (2,06) 2,17 (1,89)
Verhaltensauffilligkeiten 2,47 (1,83) 2,27 (1,36) 1,92 (1,28) 2,21 (1,51)
Hyperaktivitt 3,65 (2,58) 2,93 (2,30) 3,68 (2,38) 3,45 (2,43)
Probleme mit Gleichaltrigen 1,59 (1,58) 1,73 (1,34) 2,11 (2,22) 1,82 (1,78)
Prosoziales Verhalten 7,59 (1,83) 6,93 (2,38) 7,08 (2,44) 7,21 (2,23)
Gesamtproblemwert 10,15 (5,68) 9,03 (5,03) 9,89 (5,68) 9,73 (5,46)

Anmerkungen: M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, DM = Diagnosegruppe Diabetes mellitus,
AGS = Diagnosegruppe AGS, SGA = Diagnosegruppe SGA. Rohwertangaben.
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Augenscheinlich sind keine starken Mittelwertsunterschiede zwischen den drei Patien-
tengruppen zu erkennen, jedoch lagen die Miitter der AGS-Patienten bei den Angaben
der ,,Emotionalen Probleme* ihrer Kinder und beim Gesamtproblemwert im Intergrup-

penvergleich am niedrigsten.

Betrachtet man die Selbsteinschitzung der Kinder (Tabelle 5) im Vergleich, so sticht ins
Auge, dass der durch die Miitter fremd beurteilte ,,Gesamtproblemwert* bei den SGA-
Patienten (M = 9,89; SD = 5,68) unter dem selbst beurteilten Problemwert (M = 13,53;
SD =6,06) lag.

Allerdings ist zu beriicksichtigen, dass die Selbstbeurteilung nur von den &lteren Kin-
dern und Jugendlichen vorgenommen worden war (Nsga = 19), wohingegen von den
Miittern Kinder aller Altersgruppen (Nsga = 38) hinsichtlich ihrer Problembereiche ein-
geschitzt wurden, demnach ist diese Beobachtung nur sehr vorsichtig zu interpretieren.
Ein statistischer Vergleich der Selbst- und Fremdbeurteilung der psychologischen Auf-
falligkeiten folgt im Abschnitt 5.2.

Tabelle 7 zeigt die deskriptiven Statistiken der SDQ-D-Angaben der Viter. Die Ein-
schitzung der psychosozialen Anpassung durch die Viter ergab keine auffélligen Wer-

te.

Tabelle 7. Deskriptive Statistiken SDQ: Einschétzung Viiter

M (SD)
DM AGS SGA Gesamtstichprobe

Subskala (N=23) (N=27) (N=33) (N=83)

Emotionale Probleme 2,39 (2,02) 1,33 (1,66) 2,36 (1,93) 2,04 (1,92)
Verhaltensauffilligkeiten 2,22 (1,86) 1,96 (1,63) 2,03 (1,65) 2,06 (1,68)
Hyperaktivitit 2,96 (1,89) 2,52 (1,89) 4,03 (2,07) 3,24 (2,05)
Probleme mit Gleichaltrigen 1,87 (2,46) 1,52 (1,48) 1,85 (1,82) 1,75 (1,91)
Prosoziales Verhalten 7,57 (1,73) 6,89 (2,24) 7,48 (2,22) 7,31 (2,10)
Gesamtproblemwert 9,43 (6,01) 7,39 (3,99) 10,36(5,57) 9,10 (5,35)

Anmerkungen: M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, DM = Diagnosegruppe Diabetes mellitus,
AGS = Diagnosegruppe AGS, SGA = Diagnosegruppe SGA. Rohwertangaben.

Ahnlich wie bei den Angaben der Kinder fillt auf, dass die Viter der AGS-Patienten im
Mittel tendenziell die niedrigsten Skalenwerte angegeben hatten. Aufgrund der relativ

hohen Standardabweichungen ist diese Beobachtung jedoch deskriptiv nur sehr vage. In
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der Subgruppe der AGS-Patienteneltern hatten die Viter einen deutlich niedrigeren
mittleren Gesamtproblemwert angegeben (M = 7,39; SD = 3,99) als die Miitter (M =
9,03; SD = 5,03) und die Patienten selbst (M = 9,65; SD = 4,04).

Stresserleben und Bewiltigung in der Patientenstichprobe

Tabelle 8 zeigt die deskriptiven Statistiken des SSKJ 3-8 (Lohaus et al., 2006). Der Test
wurde nur von Kindern und Jugendlichen ab der dritten Schulklasse in den Gruppen der
Kinder und Jugendlichen mit Diabetes mellitus oder adrenogenitalem Syndrom bearbei-
tet. Die Rohwerte wurden in Stanine-Werte umgerechnet, wobei ein Stanine-Wert zwi-
schen 1 und 3 eine unterdurchschnittliche, ein Wert zwischen 4 und 6 eine durchschnitt-
liche und ein Wert zwischen 7 und 9 eine erhohte Merkmalsauspragung beschreibt. Die
Angaben der befragten Patienten lagen in beiden Subgruppen fiir alle Skalen im Norm-
bereich zwischen 4 und 6. Damit sprechen sie fiir ein im Mittel durchschnittliches

Stresserleben und eine durchschnittliche Stressbewiltigung der befragten Patienten.

Tabelle 8. Deskriptive Statistiken SSKJ 3-8

M (SD)

DM AGS Gesamt
Subskala SSKJ 3-8 (N=21) (N=23) (N=44)
Vulnerabilitit 5,05 (2,13) 4,65 (0,93) 4,84 (1,61)
Suche nach sozialer Unterstiitzung 5,81 (1,86) 4,78 (0,95) 5,27 (1,53)
Problemorientierte Bewiltigung 5,00 (1,41) 4,91 (0,95) 4,95 (1,18)
Vermeidende Bewiltigung 5,33 (2,29) 5,48 (0,90) 5,41 (1,69)
Konstruktiv-palliative Bewiltigung 4,76 (1,67) 4,74 (0,96) 4,75 (1,33)
Destruktiv-drgerbezogene Emotionsregulation 5,43 (1,25) 4,52 (1,04) 4,95 (1,22)
Physische Stresssymptomatik 5,19 (2,25) 4,43 (0,95) 4,79 (1,72)
Arger 5,24 (2,09) 4,39 (1,31) 4,79 (1,76)
Traurigkeit 5,76 (2,00) 4,57 (1,27) 5,13 (1,75)
Angst 5,52 (1,57) 4,74 (1,21) 5,11 (1,43)

Anmerkungen: M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, DM = Diagnosegruppe Diabetes mellitus,
AGS = Diagnosegruppe AGS, SGA = Diagnosegruppe SGA. Stanine-Werte.

Im Hinblick auf die Stressbewiltigungsstrategien unterschieden sich die beiden Grup-

pen deskriptiv kaum. Nur die ,,destruktiv-drgerbezogene Emotionsregulation* war bei
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den Diabetespatienten augenscheinlich stidrker ausgepriagt (M = 5,43; SD = 1,25) als bei
den AGS-Patienten (M = 4,52; SD = 1,04). Tendenziell fillt auf, dass die Diabetes-
Patienten hohere Werte auf den Skalen der physischen und psychischen Stresssympto-
matik (Arger, Traurigkeit, Angst) erreicht hatten als die AGS-Patienten, aber dass die

Werte der Diabetesstichprobe auch eine hohere Streuung aufwiesen.

Die nachfolgende Tabelle stellt die Angaben von 20 AGS-Patienten und 19 SGA-
Patienten dar, welche den SVF-KJ (Hampel et al., 2001) bearbeitet hatten. Die verblei-
benden SGA- und AGS-Patienten waren noch zu jung, um den Selbstbeurteilungsfrage-

bogen zu bearbeiten.

Tabelle 9. Deskriptive Statistiken SVF-K]J

M (SD)

AGS SGA Gesamt
Skala SVF-KJ (N =20) (N=19) (N=39)
Ablenkung 42,60 (11,54) 46,05 (12,28) 44,28 (11,88)
Positive Vermeidung 47,30 (9,59) 49,68 (8,13) 48,46 (8,88)
Situationskontrolle 54,70 (9,66) 48,21 (8,69) 51,54 (9,66)
Bagatellisierung 57,25 (7,17) 51,63 (8,58) 54,51 (8,29)
Resignation 52,10 (8,01) 53,21 (9,83) 52,64 (8,84)
Positive Selbstinstruktion 55,40 (6,44) 51,79 (8,25) 53,64 (7,50)
Aggression 48,50 (9,31) 52,58 (9,83) 50,49 (9,67)
Gedankliche Weiterbeschiftigung 47,05 (6,46) 52,37 (7,62) 49,64 (7,46)

Soziales Unterstiitzungsbediirfnis 58,95 (12,91)

59,95 (13,70)

59,44 (13,13)

Sekundértest Emotionsregulierende
Bewiltigung 57,80 (10,08)

Sekundirtest Problemlosende Bewilti-

54,32 (12,14)

56,10 (11,12)

gung 52,90 (9,56) 51,42 (9,28) 52,18 (9,33)
Sekundértest Giinstige Stressverarbei-

tung 56,05 (10,36) 53,26 (10,62) 54,69 (10,45)
Sekundértest Ungiinstige Stressverarbei-

tung 48,40 (7,18) 53,37 (10,02) 50,82 (8,93)

Anmerkungen: M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, DM = Diagnosegruppe Diabetes mellitus,
AGS = Diagnosegruppe AGS, SGA = Diagnosegruppe SGA. T-Wertangaben.

Die Tabelle zeigt T-Werte (M = 50; SD = 10). Die Kinder und Jugendlichen beider Di-

agnosegruppen lagen auf allen Subskalen im Bereich einer Standardabweichung um den
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Mittelwert der Normstichprobe. Insgesamt war die Stressverarbeitung der Patienten
demnach nicht auffillig. Auf der Subskala ,,Soziales Unterstiitzungsbediirfnis* hatten
die Kinder und Jugendlichen im Mittel aber deutlich hohere Wertangaben gemacht als

auf den anderen Stressverarbeitungsskalen.

Die Gegeniiberstellung der beiden Patienten zeigte, dass die AGS-Patienten insgesamt
tendenziell mehr giinstige Stressverarbeitungsstrategien (M = 56,05; SD = 10,36) und
weniger ungiinstige Strategien (M = 48,40; SD = 7,18) berichtet hatten als die SGA-
Patienten (Giinstige Stressverarbeitung: M = 53,26; SD = 10,62; Ungiinstige Stressver-
arbeitung: M = 53,37; SD = 10,02).

Lebensqualitit der Patienten

Die deskriptiven Statistiken des ILK (Mattejat & Remschmidt, 2006) zur Beurteilung
der Lebensqualitit der Kinder und Jugendlichen sind in Tabelle 10 dargestellt. Die Ta-
belle zeigt sowohl die Selbstbeurteilungsdaten als auch die Einschitzung der Lebens-

qualitiit durch die Miitter und Viiter der Patienten.

Im Mittel hatten die Patienten in weniger als 2 von 6 moglichen krankheits-

unspezifischen Problembereichen eine deutliche Beeintridchtigung angegeben.

Tabelle 10. Deskriptive Statistiken ILK

M (SD)

DM AGS Gesamt
Skala ILK (N =30) (N=25) (N =55)
Selbstbeurteilung Problemscore 1,93 (1,48) 1,60 (1,15) 1,78 (1,34)
Selbstbeurteilung Lebensqualitit 20,97 (3,75) 20,40 (4,87) 20,71 (4,26)
Fremdbeurteilung Problemscore (Miitter) 1,75 (1,68) 2,04 (0,93) 1,87 (1,42)
Fremdbeurteilung Lebensqualitit (Miitter) 21,08 (3,86) 19,84 (3,29) 20,57 (3,66)
Fremdbeurteilung Problemscore (Viter) 1,32 (1,28) 1,76 (1,23) 1,54 (1,27)
Fremdbeurteilung Problemscore (Viter) 21,84 (3,26) 21,08 (2,69) 21,46 (2,98)

Anmerkungen: M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, DM = Diagnosegruppe Diabetes mellitus,
AGS = Diagnosegruppe AGS, SGA = Diagnosegruppe SGA. Rohwertangaben.
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Augenscheinlich ist, dass die Viter in beiden Diagnosegruppen die niedrigsten Werte
im Problemscore und die hochsten Werte in der Beurteilung der Lebensqualitét ihrer
Kinder angegeben hatten, die Miitter hingegen hohere Problem- und geringere Lebens-
qualititsangaben gemacht hatten als die Viter. In der Subgruppe der AGS-Patienten
hatten die Miitter die Problembereiche ihrer Kinder sogar gravierender eingeschitzt als
diese selbst: Hier hatten die Patienten einen mittleren Problemscore von 1,60 (SD =
1,15) angegeben, die Miitter hingegen von 2,04 (0,93). Ob diese Differenzen signifikant

waren, muss in den statistischen Berechnungen iiberpriift werden.

Tabelle 11 zeigt zudem Prozentrangangaben der Lebensqualitdtsskalen. Der Prozent-
rang gibt an, wieviel Prozent der Normstichprobe Angaben unter dem beobachteten
Wert gemacht hatten. Da Prozentringe inhaltlich besser interpretierbar sind als
Rohwerte, aber keine lineare Transformation der Itemrohwerte darstellen (Biihner,
2006, S. 113), wurden fiir die weiteren Berechnungen mit dem ILK die Rohwerte ver-

wendet.

Tabelle 11. Deskriptive Statistiken ILK (PR)

M (SD)
DM AGS Gesamt
Skala ILK (N =30) (N=25) (N =55)
Selbstbeurteilung Problemscore 67,11 (26,32) 61,06 (20,68) 64,36 (25,53)
Selbstbeurteilung Lebensqualitit 50,59 (28,45) 48,64 (32,86) 49,70 (30,26)
Fremdbeurteilung Problemscore (Miitter) 74,53 (19,44) 82,32 (13,79) 717,72 (17,64)

Fremdbeurteilung Lebensqualitit (Miitter)

43,26 (31,35)

33,31 (31,63)

39,18 (31,59)

Fremdbeurteilung Problemscore (Viter)

Fremdbeurteilung Problemscore (Viter)

68,09 (22,04)
47,86 (32,75)

75,58 (21,33)
41,64 (28,40)

71,83 (21,80)
44,75 (30,50)

Anmerkungen: M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, DM = Diagnosegruppe Diabetes mellitus,
AGS = Diagnosegruppe AGS, SGA = Diagnosegruppe SGA. Prozentrangangaben.

Bei ihrer Selbsteinschéitzung der Lebensqualitit hatten die Kinder und Jugendlichen
beider Diagnosegruppen keine auffilligen Angaben gemacht (vgl. Mattejat &
Remschmidt, 2006, S. 57-59). Ihre Lebensqualitit und ihre Problemwertangaben lagen
im Mittel im Normbereich. Ein leicht hoherer Mittelwert beim Problemscore (M =

67,11; SD = 26,32) in der Diabetesgruppe im Vergleich zur AGS-Gruppe (M = 61,06;
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SD = 20,68) war zu beobachten. Auffillig ist aber, dass die Werte sehr breit streuten
und beim Problemscore zwischen 14,50 und 99,90 Prozent lagen sowie zwischen 0,10

und 100 Prozent beim Lebensqualititsscore.

Die Miitter hatten die Lebensqualitit der Patienten insgesamt etwas unterdurchschnitt-
lich beurteilt, aber die Werte lagen nicht im auffilligen Bereich (vgl. Mattejat &
Remschmidt, 2006, S. 61-62). Tendenziell hatten — wie bereits bei den Rohwertangaben
thematisiert — die Miitter der AGS-Patienten mehr Probleme und eine geringere Le-

bensqualitit ihrer Kinder angegeben als die Miitter der Diabetespatienten.

Die Viiter hatten im Schnitt weniger Probleme und eine hohere Lebensqualitiit angege-
ben als die Miitter. Auch hier lagen die Angaben nicht im auffilligen Bereich, waren
aber fiir den Problemscore etwas iiberdurchschnittlich (M = 71,83; SD = 21,80). Das
bedeutet, gut 70 Prozent der Viter einer Normstichprobe mit gesunden Kindern im sel-

ben Alter hatten bei ihren Kindern geringere Problemwerte angegeben.

Lebensqualitit der Eltern

Tabelle 12 stellt die deskriptiven Statistiken (Rohwerte) des ,,Ulmer Lebensqualitits-
Inventars fiir Eltern chronisch kranker Kinder* (ULQIE, Goldbeck & Storck, 2002) in

der befragten Miitterstichprobe dar.

Tabelle 12. Deskriptive Statistiken ULQIE Miitter

M (SD)
DM AGS SGA Gesamt

Subskala (N=31) (N =36) (N=38) (N =105)
Leistungsfihigkeit 18,35 (3,05) 19,22 (4,68) 17,55 (4,71) 18,36 (4,29)
Zufriedenheit mit der fam.

Situation 16,87 (4,82) 19,31 (3,80) 16,58 (3,85) 17,60 (4,28)
Emotionale Belastung 9,52 (2,83) 11,64 (2,17) 9,58 (2,14) 10,27 (2,55)
Selbstverwirklichung 6,87 (2,17) 8,78 (3,59) 8,24 (2,77) 8,02 (3,00)
Allgemeinbefinden 10,94 (2,06) 12,08 (2,26) 11,16 (2,80) 11,41 (2,44)
Gesamtwert Lebensqualitit 73,29(12,07) 81,86 (13,57) 73,74 (14,59) 76,39(13,99)

Anmerkungen: M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, DM = Diagnosegruppe Diabetes mellitus,
AGS = Diagnosegruppe AGS, SGA = Diagnosegruppe SGA. Rohwertangaben.
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Die nachfolgende Tabelle 13 zeigt auerdem die deskriptiven Statistiken der Miitter-
Angaben im ULQIE in Prozentriangen. Wie beim ILK wurden fiir die weiteren Berech-

nungen mit dem ULQIE die Rohwerte verwendet.

Die Prozentrangangaben zeigen: Insgesamt hatten die Miitter aller drei Patientengrup-
pen einen Lebensqualitdtswert im oberen Normbereich angegeben (M = 60,48; SD =
26,46). Die Normstichprobe, welche zur Interpretation der Daten herangezogen wurde,
bestand aus 244 Eltern von Diabetes mellitus-, Krebs- und Epilepsiepatienten (Gold-
beck & Storck, 2002).

Die Leistungsfahigkeit der Miitter war durchschnittlich. 59,97 Prozent (SD = 23,18) der
Normstichprobe hatten eine niedrigere Leistungsfihigkeit angegeben als die gesamte

Miitterstichprobe der vorliegenden Untersuchung.

Die Miitter der Kinder mit AGS lagen im Hinblick auf ihre Leistungsfihigkeit mit ei-
nem Prozentrang von 64,19 (SD = 25,64) von allen drei Gruppen am hochsten und auch
iiber dem Mittel der Normstichprobe. Der Prozentrang bedeutet, dass 64,19 Prozent der
Eltern in der Vergleichsstichprobe eine niedrigere Leistungsfihigkeit angegeben hatten

als die Miitter der untersuchten AGS-Patienten.

Auffillig war die Skala ,,Zufriedenheit mit der familidren Situation. Die Gruppen der
Miitter von Kindern mit Diabetes und SGA lagen mit mittleren Prozentringen von
37,94 (SD = 31,42) und 31,89 (SD = 22,16) im eher niedrigen Bereich, wohingegen die
AGS-Gruppe im Mittel deutlich hthere Werte angegeben hatte (M = 53,44; SD = 31,99)
und damit durchschnittlich der Norm entsprach. Man muss aber beachten, dass die

Streuung der Werte sehr hoch war.

Emotional waren alle drei Gruppen unterdurchschnittlich stark belastet (ein hoher Be-
lastungswert entspricht einem niedrigen Wert auf der Skala), wobei die Miitter von
AGS-Patienten den deutlich héchsten mittleren Prozentrang von 80,97 (SD = 16,71)
angegeben hatten. Das bedeutet, dass gut 80 Prozent der Patientenmiitter der Norm-
stichprobe eine hohere ,,Emotionale Belastung® angegeben hatten als die Substichprobe

der Miitter der Kinder mit AGS in dieser Untersuchung.

Bei der Einschitzung ihrer ,,Selbstverwirklichung® und ihres ,,Allgemeinbefindens*

lagen die Miitter im Mittel insgesamt im oberen Normbereich, wobei die Miitter der
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Diabetes-Stichprobe im Intergruppenvergleich die niedrigsten mittleren Prozentringe

erreicht hatten (M = 60,77; SD = 19,88 und M = 63,65; SD = 22,89).

Die Miitter der Kinder und Jugendlichen mit AGS erzielten deutlich den hochsten Ge-

samt-Lebensqualitdtsscore sowohl im Intergruppenvergleich als auch im Vergleich zur

Normstichprobe: 69,89 Prozent (SD = 23,40) der Normstichprobe hatten ihre Lebens-

qualitit schlechter beurteilt.

Tabelle 13. Deskriptive Statistiken ULQIE Miitter (PR)

M (SD)
DM AGS SGA Gesamt
Subskala (N=31) (N =36) (N=38) (N =105)
Leistungsfihigkeit 55,87 (24,64) 64,19 (25,64) 60,10 (17,41) 59,97 (23,18)

Zufriedenheit mit der fam.
Situation

Emotionale Belastung
Selbstverwirklichung

Allgemeinbefinden

37,94 (31,42)
62,16 (23,34)
60,77 (19,88)
63,65 (22,89)

53,44 (31,99)
80,97 (16,71)
72,39 (26,46)
74,86 (21,96)

31,89 (22,16)
63,55 (20,09)
70,79 (21,40)
65,63 (27,33)

41,07 (29,84)
69,11 (21,66)
68,38 (23,19)
68,21 (24,56)

Gesamtwert Lebensqualitét

55,26 (24,56)

69,89 (23,40)

55,82 (28,79)

60,48 (26,46)

Anmerkungen: M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, DM = Diagnosegruppe Diabetes mellitus,
AGS = Diagnosegruppe AGS, SGA = Diagnosegruppe SGA; Prozentrangangaben.

Tabelle 14 zeigt die deskriptiven Statistiken (Rohwerte) des ULQIE in der

Viterstichprobe.

Tabelle 14. Deskriptive Statistiken ULQIE Viiter

M (SD)

DM AGS SGA Gesamt
Subskala (N=15) (N =30) (N=32) (N=177)
Leistungsfahigkeit 19,13 (4,52) 20,53 (3,42) 20,28 (4,33) 20,16 (4,02)
Zufriedenheit mit der familidren
Situation 17,27 (3,28) 20,00 (3,17) 17,13 (3,31) 18,27 (3,50)
Emotionale Belastung 10,60 (3,00) 12,53 (1,98) 10,56 (2,00) 11,34 (2,39)
Selbstverwirklichung 7,20 (2,60) 10,60 (2,22) 9,03 (2,96) 9,29 (2,87)
Allgemeinbefinden 12,60 (2,50) 13,13 (2,05) 13,13 (2,51) 13,03 (2,32)

Gesamtwert Lebensqualitét

77,53 (14,37)

88,90 (11,93)

81,56 (12,26)

83,64(13,18)

Anmerkungen: M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, DM = Diagnosegruppe Diabetes mellitus,
AGS = Diagnosegruppe AGS, SGA = Diagnosegruppe SGA; Rohwertangaben.
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In Tabelle 15 sind auch fiir die Viterstichprobe die Prozentrangwerte des ULQIE ange-
geben. Auf allen Subskalen lagen die Werte der befragten Eltern iiber dem Mittel der
Normstichprobe mit Ausnahme der Skala ,,Zufriedenheit mit der familidren Situation®.
Hier hatten die Viter der Diabetes- (M = 34,73; SD = 26,31) und SGA-Patienten (M =
34,88; SD = 24,69) sehr niedrige Prozentrangwerte erreicht, die AGS-Gruppe hingegen
lag im durchschnittlichen Bereich (M = 58,23; SD = 29,87). Wie in der Miitterstichpro-
be waren die Viter der Kinder mit Diabetes und SGA mit ihrer familidren Situation eher

unzufrieden.

Tabelle 15. Deskriptive Statistiken ULQIE Viiter (PR)

M (SD)

DM AGS SGA Gesamt
Subskala (N=15) (N =30) (N=32) (N=77)
Leistungsfahigkeit 64,40 (26,46) 71,43 (18,18) 69,78 (23,53) 69,38 (22,08)
Zufriedenheit mit der fami-
lidren Situation 34,73 (26,31) 58,23 (29,87) 34,88 (24,69) 43,95 (29,13)
Emotionale Belastung 73,27 (24,45) 86,73 (11,45) 73,19 (17,74) 78,48 (18,23)
Selbstverwirklichung 62,80 (21,47) 87,07 (11,01) 76,00 (20,09) 77,74 (19,38)
Allgemeinbefinden 79,67 (23,73) 83,93 (18,14) 82,31 (18,04) 82,43 (19,09)

Gesamtwert Lebensqualitét 63,40 (26,35) 81,67 (17,75) 70,50 (22,56) 73,47 (22,49)

Anmerkungen: M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, DM = Diagnosegruppe Diabetes mellitus,
AGS = Diagnosegruppe AGS, SGA = Diagnosegruppe SGA; Prozentrangangaben.

Ebenfalls wie in der Miitterstichprobe hatte bei den Vitern insgesamt die AGS-Gruppe
die hochsten Angaben bei der globalen Beurteilung der Lebensqualitdt gemacht, ihr
Gesamtwert der Lebensqualititseinschédtzung lag bei 81,67 (SD = 17,75). Demnach hat-
ten iiber 80 Prozent der Normstichprobe niedrigere Angaben bei der Einschédtzung der
Lebensqualitit gemacht. Aber auch die anderen beiden Vitergruppen hatten eher iiber-
durchschnittliche Lebensqualititsangaben gemacht, wobei die Viter der Kinder mit Di-
abetes (M = 63,40; SD = 26,35) die niedrigsten Werte erzielten. Auffillig war, dass die
Viter der Diabetespatienten im Intergruppenvergleich auch die niedrigsten Werte auf
den Skalen , Leistungsfihigkeit” (M = 64,40; SD = 26,46) und ,,Selbstverwirklichung*
(M =62,80; SD =21,47) angegeben hatten.

Auch waren die Werte der Viter tendenziell hoher als jene der Miitterstichprobe, sie
beurteilten ihre Lebensqualitét besser als die Miitter.
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Die Viter der AGS-Patienten hatten im Mittel die geringste ,.,emotionale Belastung*
empfunden, dies entspricht dem hochsten Skalenwert (M = 86,73; SD = 11,45), weniger
als 15 Prozent der Normstichprobe waren geringer belastet. Insgesamt waren die Viter
aller Patientengruppen (M = 78,48; SD = 18,23) unterdurchschnittlich emotional belas-
tet, dies entspricht auch den Ergebnissen in der Miitterstichprobe. Bei der Gesamtein-
schitzung der Lebensqualitit hatten die Viter iiber die Diagnosegruppen hinweg einen
mittleren Prozentrang von 73,47 (SD = 22,49) erzielt. Das bedeutet, dass 73,47 Prozent

der Normstichprobe einen niedrigeren Wert angegeben hatten.

Lebenszufriedenheit der Patienteneltern

Tabelle 16 zeigt die deskriptiven Statistiken des ,,Fragebogens zur Lebenszufriedenheit*

in der Miitterstichprobe (Fahrenberg et al., 2000). Es handelt sich um Stanine-Angaben.

Tabelle 16. Deskriptive Statistiken FLZ Miitter

M (SD)

AGS SGA Gesamt
Skala (N=31) (N=38) (N=69)
Gesundheit 5,23 (1,98) 4,95 (2,00) 5,07 (1,98)
Arbeit und Beruf 5,45 (1,86) 5,79 (1,85) 5,64 (1,85)
Finanzielle Lage 6,06 (1,65) 5,74 (2,21) 5,88 (1,97)
Freizeit 5,13 (2,14) 5,08 (2,25) 5,45 (1,98)
Ehe und Partnerschaft 5,26 (2,14) 5,53 (1,85) 5,41 (1,98)
Beziehung zu den eigenen Kindern 5,45 (1,79) 5,74 (1,72) 5,61 (1,74)
Eigene Person 5,52 (1,84) 5,13 (2,04) 5,30 (1,95)
Sexualitit 5,32 (2,01) 5,42 (1,97) 5,30 (1,95)
Freunde, Bekannte und Verwandte 5,55 (1,84) 5,50 (1,80) 5,52 (1,80)
Wohnung 5,55 (1,69) 5,95 (1,94) 5,77 (1,83)
Gesamtzufriedenheit 5,65 (1,91) 5,47 (2,04) 5,55 (1,97)

Anmerkungen: M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, DM = Diagnosegruppe Diabetes mellitus,
AGS = Diagnosegruppe AGS, SGA = Diagnosegruppe SGA; Stanine-Werte.

Der Fragebogen wurde nur von den Eltern der AGS- und SGA-Patienten bearbeitet. Die
Miitter lagen auf allen Skalen im unauffélligen Bereich (Stanine-Werte 4 bis 6). Auch
bei der Beurteilung der eigenen ,,Gesundheit” (M = 5,07, SD = 1,98), der ,,Freizeit* (M

= 5,45, SD = 1,98) und der ,,Beziehung zu den eigenen Kindern* (M = 5,61, SD = 1,74),
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welche im Kontext einer chronischen Krankheitsbedingung der Kinder eventuell be-
deutsam erscheinen waren die Angaben der Miitter nicht auffillig. Es waren auch au-
genscheinlich keine groBen Unterschiede zwischen den beiden Diagnosegruppen zu

erkennen.

Dass die Stichprobe durchschnittlich im oberen Mittelbereich lag bei der Beurteilung
der Zufriedenheit mit ihrer finanziellen, beruflichen und Wohnsituation, spricht in je-
dem Fall dafiir, dass sie sozial eher im durchschnittlichen bis gut situierten Bereich ein-

zuordnen war und wohl keine soziale Risikogruppe reprisentiert.

Die deskriptiven Statistiken des FLZ in der Viterstichprobe sind in Tabelle 17 angege-
ben. Insgesamt lagen auch die Viter im unauffélligen Bereich. Auf der Skala ,,Finanzi-
elle Lage* hatten sie eher eine iiberdurchschnittliche Lebenszufriedenheit angegeben.
Die eigene ,,Gesundheit* (M = 5,41, SD = 1,96), die ,,Freizeit“ (M = 5,38, SD = 1,97)
und ,,Beziehung zu den eigenen Kindern* (M = 6,08, SD = 1,43) wurden von den Vi-
tern auch durchschnittlich gut beurteilt. Gerade die Viter der Patienten mit SGA waren

sehr zufrieden mit ihrer ,,Beziehung zu den eigenen Kindern“ (M = 6,25, SD = 1,14).

Tendenziell war das Rating der Lebenszufriedenheit der Viter der SGA-Patienten etwas

hoher als das der Viter der AGS-Patienten.

Tabelle 17. Deskriptive Statistiken FLZ Viiter

M (SD)

AGS SGA Gesamt
Skala (N=29) (N=32) (N=61)
Gesundheit 5,24 (2,12) 5,56 (1,83) 5,41 (1,96)
Arbeit und Beruf 5,45 (1,78) 5,81 (1,57) 5,64 (1,67)
Finanzielle Lage 6,41 (1,68) 6,59 (1,74) 6,51 (1,70)
Freizeit 5,34 (1,89) 5,41 (2,06) 5,38 (1,97)
Ehe und Partnerschaft 5,03 (1,90) 5,91 (1,96) 5,49 (1,96)
Beziehung zu den eigenen Kindern 5,90 (1,70) 6,25 (1,14) 6,08 (1,43)
Eigene Person 5,34 (1,88) 5,75 (1,48) 5,56 (1,68)
Sexualitit 5,31 (1,71) 5,29 (1,91) 5,30 (1,80)
Freunde, Bekannte und Verwandte 5,52 (1,66) 5,66 (1,73) 5,59 (1,69)
Wohnung 5,93 (1,71) 7,03 (1,23) 6,51 (1,57)
Gesamtzufriedenheit 5,76 (1,79) 6,00 (1,87) 5,89 (1,92)

Anmerkungen: M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, DM = Diagnosegruppe Diabetes mellitus,
AGS = Diagnosegruppe AGS, SGA = Diagnosegruppe SGA; Stanine-Werte.
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Elterliche Bewiltigungsstrategien

Tabelle 18 zeigt die deskriptiven Statistiken des ,,Fragebogen zur elterlichen Bewdlti-

gung® (CHIP; McCubbin et al., 2001) in der Miitterstichprobe. Es sind Rohwerte ange-
geben.

Tabelle 18. Deskriptive Statistiken CHIP Miitter

M(SD)

DM AGS SGA Gesamt
Subskala CHIP (N=35) N=37) (N=37) (N =109)
Aufrechterhalten der fam. In-
tegration 40,93 (7,60) 44,08 (7,40) 45,73 (5,46) 43,62 (7,09)
Aufrechterhalten von soz. Un-
terstiitzung 32,00 (9,60) 33,32 (10,35) 34,24 (8,28) 33,21 (9,40)
Verstehen der medizinischen
Situation 20,31 (6,58) 17,51 (4,43) 18,30 (3,84) 18,68 (9,97)
Gesamtwert 89,59 (19,41) 95,08 (17,16) 95,62 (19,71) 93,50 (18,80)

Anmerkungen: M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, DM = Diagnosegruppe Diabetes mellitus,
AGS = Diagnosegruppe AGS, SGA = Diagnosegruppe SGA; Rohwertangaben.

Da die Streuung der Werte relativ grof3 war, ist es schwierig, deskriptiv beim Intergrup-
penvergleich klare Tendenzen anzugeben. Insgesamt scheint die Gruppe der Miitter der
Diabetespatienten jedoch die niedrigsten Werte der Bewiltigungsstrategien ,,Aufrecht-
erhalten der familidren Interaktion® (M = 40,93; SD = 7,60) und ,,Aufrechterhalten von
sozialer Unterstiitzung* (M = 32,00; SD = 9,60) angegeben zu haben. Beim ,,Verstehen
der medizinischen Situation* hingegen zeigten sie den hochsten Mittelwert (M = 20,31;

SD = 6,58) der drei Vergleichsgruppen.

In Tabelle 19 sind entsprechend die deskriptiven Statistiken zur elterlichen Bewiltigung

in der Viiterstichprobe dargestellt.

Hier liegen im Vergleich zur Miitterstichprobe im Intergruppenvergleich keine auffillig
niedrigeren Angaben der Viter der Diabetes-Patienten vor. Wie bei den Miittern haben
die Viter in der Diabetes-Gruppe tendenziell die hochsten Werte auf der Skala ,,Verste-

hen der medizinischen Situation* (M = 18,88; SD = 7,63) angegeben.
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Der absolute Gesamtwert der Bewiltigungsstrategien lag in der Miitterstichprobe au-

genscheinlich hoher (M = 93,50; SD = 18,18) als in der gesamten Viterstichprobe (M =
86,27; SD = 19,17).

Tabelle 19. Deskriptive Statistiken CHIP Viiter

M(SD)

DM AGS SGA Gesamt
Subskala CHIP (N=25) (N=33) (N=32) (N=90)
Aufrechterhalten der fam. In-
tegration 40,80 (8,93) 41,58 (7,43) 43,28 (6,95) 41,97 (7,70)
Aufrechterhalten von soz. Un-
terstiitzung 28,64 (11,54) 28,18 (9,68) 30,47 (11,36) 29,12 (10,75)
Verstehen der medizinischen
Situation 18,88 (7,63) 14,03 (4,59) 13,56 (6,06) 15,21 (6,43)
Gesamtwert 88,32 (21,61) 83,70 (17,49) 87,31 (19,13) 86,27 (19,17)

Anmerkungen: M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, DM = Diagnosegruppe Diabetes mellitus,
AGS = Diagnosegruppe AGS, SGA = Diagnosegruppe SGA; Rohwertangaben.
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5.2 Ergebnisse in der Patientenstichprobe

Zunachst sollen die statistischen Analysen in der Patientenstichprobe dokumentiert
werden. In den folgenden Abschnitten werden die Berechnungen zur Beantwortung der
Forschungsfragen zur psychosozialen Anpassung, zum Stressbewéltigungsverhalten und
zur Lebensqualitidt der Patienten erldutert. Es wurden varianzanalytische Vergleiche der
drei Diagnosegruppen vorgenommen. Auflerdem wurden Geschlechtsunterschiede und
die Ubereinstimmung von Selbst- und Fremdbeurteilungsdaten iiberpriift. Das Alter der

Kinder und Jugendlichen wurde als potenzielle Einflussvariable beriicksichtigt.

5.2.1 Ergebnisse zur psychosozialen Anpassung der Patientengruppen
Im Folgenden werden die Ergebnisse der Analyse der psychosozialen Anpassung in den
drei Patientengruppen dargestellt, die mittels des Strengths and Difficulties
Questionnaire (SDQ-D; Klasen et al., 2003) erfasst wurde. Dabei wurden die drei Diag-
nosegruppen hinsichtlich ihrer Auffilligkeiten verglichen. Zudem wurden potenzielle
Geschlechtsunterschiede iiberpriift und es wurde ein Vergleich der Selbst- und Fremd-

einschidtzung vorgenommen.

Vergleich der drei Diagnosegruppen im Hinblick auf ihre

Psychosoziale Anpassung

Um die drei Patientengruppen hinsichtlich méglicher Unterschiede im Bereich psycho-
logischer Auffilligkeiten zu untersuchen, wurden sowohl fiir die Selbstbeurteilungsda-
ten als auch getrennt fiir die Miitter- und Viterstichprobe (Fremdbeurteilung)
einfaktorielle multivariate Varianzanalysen mit dem festen Faktor ,,Diagnosegruppe®
und den Subskalen des Strengths and Difficulties Questionnaire (SDQ-D; Klasen et al.,

2003) als abhiingige Variablen berechnet.

Die Voraussetzungen der MANOVA, nédmlich die zellenweise Normalverteilung der
abhédngigen Variablen, deren Interkorrelationen sowie die Varianzhomogenitidt wurden

tiberpriift und sind im Anhang dieser Arbeit tabellarisch dokumentiert.
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Selbstbeurteilung durch die Kinder und Jugendlichen.

In der Patientenstichprobe (Selbstbeurteilung) ergab der Omnibus-Test der multifakto-
riellen Varianzanalyse keinen signifikanten Effekt fiir den Faktor Diagnosegruppe

(Wilks Lambda = 0,86, F(10, 100) = 2,04, ns, 1* = .08, Power = .41).
Einzelne ANOVAS wurden fiir die Subskalen berechnet (vgl. Tabelle 20).

Tabelle 20. ANOVA SDQ Selbstbeurteilung

M(SD)

DM AGS SGA F p 7o
SDQ Subskala (N=18) (N=20) (N=19)
Emotionale Probleme 2,50 (2,46) 2,15 (1,63) 3,79 (2,78) 2,65 .08 .09
Verhaltensauffilligkeiten 2,67 (1,28) 1,90 (1,25) 2,47 (2,01) 1,27 29 .05
Hyperaktivitit 3,61 (2,40) 3,35 (1,95) 4,26 (2,02) 0,94 40 .03
Probleme mit Gleichaltrigen 2,44 (2,48) 2,25 (1,62) 3,00 (1,67) 0,77 47 .03
Prosoziales Verhalten 7,33 (1,64) 7,50 (1,79) 7,42 (2,04) 0,04 96 .00
Gesamtproblemwert 11,22 (6,03) 9,65 (4,04) 13,53 (6,06) 2,51 .09 .09

Anmerkungen: Einfaktorielle ANOVAS mit Faktor Diagnosegruppe; M = Mittelwert, SD = Standardab-
weichung, DM = Diagnosegruppe Diabetes mellitus, AGS = Diagnosegruppe AGS, SGA = Diagnose-
gruppe SGA; Rohwertangaben.

Es fielen zwar mittlere Effekte auf der Subskala ,,Emotionale Probleme* (F(2, 54) =
2,65, ns, n2 = .09, Power = .52) und im ,,Gesamtproblemwert* (F(2, 54) = 2,51, ns, n2 =
.09, Power = .52) auf, wobei die SGA-Patienten die augenscheinlich hochsten Werte

angegeben hatten, jedoch wurden die Effekte nicht signifikant.

Es ergaben sich keine signifikanten Korrelationen zwischen dem Alter der Patienten
(vgl. Tabelle 22) und den Subskalen des SDQ-D. Daher wurde das Alter als potenzielle

Kovariate ausgeschlossen.

Auch in den einzelnen Diagnosegruppen waren keine signifikanten Zusammenhinge
zwischen den psychologischen Auffilligkeiten der Kinder und Jugendlichen und ihrem
Alter zu finden, mit Ausnahme eines signifikanten positiven Zusammenhangs zwischen
Verhaltensauffilligkeiten und dem Alter der Patienten in der Subgruppe der Kinder mit
AGS (r=.56, p < .05).
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Fremdbeurteilung durch die Miitter.

In der Substichprobe der Miitter (Fremdbeurteilung der psychologischen Auffilligkeiten
der Kinder und Jugendlichen) war im Rahmen einer einfaktoriellen MANOVA der Fak-
tor Diagnosegruppe ebenfalls nicht signifikant (Wilk’s Lambda = 0,88, F(12, 196) =
1,10, ns, nz = .06, Power = .69). Das bedeutet, dass sich bei der Beurteilung der Stirken
und Schwichen ihrer Kinder die Miitter von Diabetes-Patienten, SGA-Patienten und

AGS-Patienten nicht signifikant unterschieden.

Tabelle 21. ANOVA SDQ Beurteilung Miitter

M(SD)

DM AGS SGA F p o
SDQ Subskala (N=37) (N=31) (N=38)
Emotionale Probleme 2,43 (1,86) 1,90 (1,64) 2,11 (2,06) 0,70 .50 .01
Verhaltensauffilligkeiten 2,43 (1,76) 2,35 (1,43) 1,92 (1,28) 1,24 29 .02
Hyperaktivitit 3,57 (2,51) 2,90 (2,27) 3,68 (2,38) 1,02 .36 .02
Probleme mit Gleichaltrigen 1,51 (1,54) 1,84 (1,44) 2,11 (2,22) 1,03 .81 .00
Prosoziales Verhalten 7,62 (1,77) 6,94 (2,34) 7,08 (2,44) 0,96 .39 .02
Gesamtproblemwert 9,94 (5,49) 9,16 (5,00) 9,89 (5,68) 0,22 .81 .00

Anmerkungen: Einfaktorielle ANOVAS mit Faktor Diagnosegruppe; DM = Diagnosegruppe Diabetes
mellitus, AGS = Diagnosegruppe AGS, SGA = Diagnosegruppe SGA; F = F-Wert der Varianzanalyse, p
= Signifikanz, n* = partielles Eta-Quadrat.

Einzelne ANOVAS iiber die Subskalen ergaben ebenso keine signifikanten Effekte (vgl.
Tabelle 21).

Auffillig war, dass die Subskala ,,Emotionale Probleme* signifikant mit dem Alter der
Kinder (r = .25, p < .01) korreliert war. Die Vermutung, dass die Auspartialisierung des
Alters das Ergebnis der Varianzanalyse verdndern konnte, lie sich nicht bestitigen.
Eine einfaktorielle Kovarianzanalyse mit der Kovariate Alter ergab keinen signifikanten
Effekt der Diagnosegruppe auf dieser Skala (F(2,102) = 1,34, ns, nz = .03, Power =
.35).

Weitere signifikante Zusammenhinge der miitterlichen Einschitzung der psychosozia-

len Anpassung mit dem Alter der Patienten zeigten sich nicht (vgl. Tabelle 22).
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Tabelle 22. Korrelationen SDQ - Alter der Patieten

Alter der Patienten

1 Emotionale Probleme (Miitter) 25%*
2 Verhaltensauffilligkeiten (Miitter) .03
3 Hyperaktivitit (Miitter) -.01
4 Probleme mit Gleichaltrigen (Miitter) .03
5 Prosoziales Verhalten (Miitter) .02
6 Gesamtproblemwert (Miitter) .10
1 Emotionale Probleme (Viter) .08
2 Verhaltensauffilligkeiten (Viter) .08
3 Hyperaktivitit (Viter) -.05
4 Probleme mit Gleichaltrigen (Viter) .14
5 Prosoziales Verhalten (Viter) .00
6 Gesamtproblemwert (Viter) .08
1 Emotionale Probleme (Patienten) =21
2 Verhaltensauffilligkeiten (Patienten) 15
3 Hyperaktivitit (Patienten) .14
4 Probleme mit Gleichaltrigen (Patienten) -.14
5 Prosoziales Verhalten (Patienten) -.18
6 Gesamtproblemwert (Patienten) -.04

Anmerkungen: Produkt-Moment-Korrelationskoeffizienten; * = Signifikanz bei
Alpha = .05; ** = Signifikanz bei Alpha = .01

Fremdbeurteilung durch die Viiter.

In der Viterstichprobe (Fremdbeurteilung der psychologischen Auffilligkeiten der Kin-
der und Jugendlichen) zeigte sich im Rahmen der einfaktoriellen MANOV A ein mittle-
rer Effekt des Faktors Diagnosegruppe. Der Wilk’s Lambda-Kennwert des Omnibus-
Tests der MANOV A wurde nicht signifikant (Wilk’s Lambda = 0,82, F(12, 152) = 1,34,
ns, n2 = .09, Power =.75), jedoch lag die grofte charakteristische Wurzel nach Roy im
signifikanten Bereich (Wurzel nach Roy = 0,19, F(6, 77) = .03, n2 = .16, Power = .75).
Die groBte charakteristische Wurzel nach Roy ist der teststarkste Kennwert, jedoch auch
empfindlich gegeniiber Voraussetzungsverletzungen. Die Voraussetzung der Varianz-
homogenitit war durchweg erfiillt, jedoch war die Normalverteilungsannahme in der
Substichprobe der Viter von SGA-Patienten fiir die Skalen ,,Verhaltensauffilligkeiten*
und ,,Probleme mit Gleichaltrigen* verletzt (vgl. Tabelle 59 im Anhang). Die Zellen
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waren mit N = 24, N = 27 und N = 33 nicht genau gleich besetzt, so dass Vorausset-

zungsverletzungen nicht vernachlédssigt werden konnen.

Tabelle 23 zeigt einzelne ANOVAS fiir die Subskalen des SDQ (Einschédtzung durch

die Viter) mit dem Faktor ,,Diagnosegruppe*.

Tabelle 23. ANOVA Ergebnisse SDQ Beurteilung Viter

M(SD)

DM AGS SGA F p o
SDQ Subskala (N=24) (N=27) (N=33)
Emotionale Probleme 2,50 (2,04) 1,33 (1,66) 2,36 (1,93) 3,09 .05 .07
Verhaltensauffilligkeiten 2,21 (1,82) 1,96 (1,63) 2,03 (1,65) 0,14 .87 .00
Hyperaktivitt 3,25 (2,35) 2,52 (1,89) 4,03 (2,07) 3,88 .03 .09
Probleme mit Gleichaltrigen 1,88 (2,04) 1,52 (1,48) 1,85 (1,82) 0,29 .75 .01
Prosoziales Verhalten 7,50 (1,72) 6,89 (2,24) 7,48 (2,22) 0,76 .47 .02
Gesamtproblemwert 9,83 (5,42) 7,30 (3,99) 10,36 (5,57) 2,69 .07 .06

Anmerkungen: Einfaktorielle ANOVAS mit Faktor Diagnosegruppe. DM = Diagnosegruppe Diabetes
mellitus, AGS = Diagnosegruppe AGS, SGA = Diagnosegruppe SGA; F = F-Wert der Varianzanalyse, p
= Signifikanz, * = partielles Eta-Quadrat.

Es zeigte sich ein signifikanter mittlerer Effekt des Faktors ,,Diagnosegruppe® auf der
Skala ,,Hyperaktivitat” (F(2,81) = 3,88, p < .05, n2 =.09, Power = .70) und ein marginal
signifikanter mittlerer Effekt auf der Skala ,,Emotionale Probleme* (F(2, 81) = 3,09, p =
.05, n2 = .07, Power = .58). Fiir diese beiden Subskalen waren die varianzanalytischen

Voraussetzungen durchweg erfiillt (vgl. Tabelle 58 im Anhang).

Post-hoc wurden fiir die Skalen ,,Emotionale Probleme* und ,,Hyperaktivitit* paarweise

Vergleiche mit einem Scheffé-Test durchgefiihrt (vgl. Tabellen 24 a und b).

Bei den ,,Emotionalen Problemen war kein paarweiser Vergleich der drei Gruppen
signifikant, jedoch hatten die Viter der AGS-Patienten tendenziell das geringste Aus-
malf} emotionaler Probleme ihrer Kinder angegeben (DM-AGS: D = 1,17, p = .09; AGS-
SGA: D=-1,03,p=.12).

Bei der Beurteilung der Hyperaktivitit ihrer Kinder hatten die Viter der SGA-Patienten
signifikant die hohere Werte angegeben als die Viter der AGS-Patienten (AGS-SGA: D
=-1,51, p<.05).

147



Ergebnisse der Untersuchung

Tabelle 24. Post-hoc-Tests (Scheffé) SDQ Viiter

a. Emotionale Probleme

cl c2 D p
DM - SGA 1 -1 0,14 .96
DM - AGS 1 -1 1,17 .09
AGS - SGA 1 -1 -1,03 12
b. Hyperaktivitiit

cl c2 D p
DM - SGA 1 -1 -0,78 .39
DM - AGS 1 -1 0,73 A7
AGS - SGA 1 -1 -1,51 .03

Anmerkungen: D = mittlere Differenz 1-2; p = Signifikanzniveau

Zwischen den SDQ-Einschidtzungen durch die Viter und dem Alter der Patienten be-
standen keine signifikanten Zusammenhinge (vgl. Tabelle 22), daher wurde auf eine

Beriicksichtigung des Alters als Kovariate verzichtet.

Geschlechtsunterschiede bei der psychosozialen Anpassung

Neben den Unterschieden zwischen den Diagnosegruppen wurden auch Geschlechtsun-
terschiede der Patienten hinsichtlich psychologischer Auffilligkeiten untersucht. Auf-
grund der stark ungleichen und teilweise zu geringen Zellenbesetzung konnte dies nicht
in Form einer zweifaktoriellen Varianzanalyse geschehen. Daher wurde iiber die Diag-
nosegruppen hinweg ein t-Test fiir unabhingige Stichproben durchgefiihrt, um Méadchen
und Jungen hinsichtlich ihrer psychologischen Auffilligkeiten zu vergleichen. Auf das
Risiko einer Alpha-Fehler-Kumulierung, welche dieses Vorgehen mit sich bringt, und

die Korrekturmoglichkeit nach Bonferroni sei hingewiesen.
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Fremdbeurteilung durch die Eltern.

Bei den von den Vitern und Miittern beurteilten Auffilligkeiten konnten auch ohne
Adaptation des Alpha-Niveaus nach Bonferroni keine signifikanten Geschlechtsunter-

schiede gefunden werden (vgl. Tabelle 25 a und b).

Tabelle 25. T-Test Fremdbeurteilung SDQ

a. Fremdbeurteilung Miitter M(SD)

SDQ Subskala m (N = 60) w (N =46) t p d
Emotionale Probleme 2,18 (1,84) 2,13 (1,94) 0,14 89 .03
Verhaltensauffilligkeiten 2,38 (1,63) 2,02 (1,32) 1,23 22 24
Hyperaktivitit 3,77 (2,50) 2,96 (2,20) 1,74 .09 .34
Probleme mit Gleichaltrigen 2,00 (1,99) 1,59 (1,47) 1,18 24 .23
Prosoziales Verhalten 7,28 (2,03) 7,15 (2,42) 0,30 .76 .06
Gesamtproblemwert 10,47 (5,81) 8,70 (4,63) 1,69 .09 .34
b. Fremdbeurteilung Viter M(SD)

SDQ Subskala m (N =51) w (N =33) t p d
Emotionale Probleme 1,98 (1,89) 2,21 (2,01) 0,54 59 .12
Verhaltensauffilligkeiten 2,10 (1,60) 2,00 (1,80) 0,26 80 .06
Hyperaktivitit 3,55 (2,09) 2,97 (2,27) 1,20 23 .27
Probleme mit Gleichaltrigen 2,00 (2,14) 1,36 (1,39) 1,52 .13 .35
Prosoziales Verhalten 7,10 (2,06) 7,61 (2,14) -1,09 28 24
Gesamtproblemwert 9,69 (5,67) 8,51 (5,02) 097 34 22

Anmerkungen: T-Tests fiir unabhiingige Stichproben, Gruppenfaktor Geschlecht; M = Mittelwert; SD =
Standardabweichung; m = ménnlich, w = weiblich; t = t-Wert; p = Signifikanz; d = Effektstirke; Alpha =
.05.

Selbstbeurteilung durch die Kinder und Jugendlichen.

Bei der Selbstbeurteilung der Kinder und Jugendlichen (vgl. Tabelle 26) fand sich hin-
gegen ein mittelstarker signifikanter Geschlechtseffekt auf der SDQ-Subskala ,,Emotio-
nale Probleme* (t(55) = -2,57, p < .05, d = .67, Power = .80). Die Médchen hatten im
Mittel mehr emotionale Probleme angegeben als die Jungen. Eine Reduktion des Alpha-
Niveaus, um der Gefahr einer Alpha-Kumulierung zu begegnen, wiirde nur noch zu

einer marginalen Signifikanz des Effektes fiihren.
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Tabelle 26. T-Test Selbstbeurteilung SDQ

Selbstbeurteilung M(SD)

SDQ Subskala m(N=31) w (N =26) t P d
Emotionale Probleme 2,10 (1,99) 3,65 (2,59) 2,57 .01 .67
Verhaltensauffilligkeiten 2,52 (1,73) 2,11 (1,34) 0,96 34 .26
Hyperaktivitt 3,77 (2,28) 3,69 (1,98) 0,14 .89 .04
Probleme mit Gleichaltrigen 2,48 (2,16) 2,65 (1,67) -0,33 .75 .09
Prosoziales Verhalten 7,13 (1,69) 7,77 (1,90) -0,84 41 .36
Gesamtproblemwert 10,87 (5,86) 12,12 (5,23) -1,35 .18 .23

Anmerkungen: T-Tests fiir unabhingige Stichproben, Gruppenfaktor Geschlecht; M = Mittelwert, SD =
Standardabweichung, m = minnlich, w = weiblich; d = Effektstirke; Alpha = .05.

Vergleich der Fremd- und Selbsteinschitzung SDQ

Eine interessante Frage war auch die Einschitzung der psychologischen Auffilligkeiten
durch die Kinder selbst und durch die Eltern im Vergleich. Es wurden zu ihrer Beant-
wortung t-Tests fiir abhdngige Stichproben berechnet. Dabei wurden jeweils die Miitter
und ihre Kinder sowie die Viter und ihre Kinder mit ihrer Einschédtzung der psychologi-

schen Auffilligkeiten gegeniibergestellt.

Die Tabellen 27 a und b zeigen die Ergebnisse der Analyse. Auf den meisten Skalen
bestand eine hohe Ubereinstimmung zwischen der Fremd- und Selbsteinschitzung (vgl.
auch die Korrelationstabelle 89 im Anhang) und es wurden keine signifikanten Unter-

schiede zwischen Miittern und Kindern bzw. zwischen Vitern und Kindern gefunden.

Auffillig war, dass die Patienten selbst ihre ,,Probleme mit Gleichaltrigen* signifikant
hoher einschitzten als die Miitter (t(56) = 2,18, p < .05, d = .35, Power = .83). Die Dif-
ferenz zwischen der viterlichen und kindlichen Einschitzung der Probleme mit Gleich-

altrigen ging in dieselbe Richtung, jedoch wurde der kleine Effekt nicht signifikant.

Beim Vergleich der Einschitzung der Viter und der Selbsteinschidtzung der Patienten
zeigte sich ein kleiner signifikanter Effekt im ,,Gesamtproblemwert* (t(46) = 2,16, p <
.05, d = .34, Power = .74). Die Kinder und Jugendlichen hatten insgesamt mehr Prob-
leme angegeben, als die Viter vermuteten. Wie die Miitter hatten auch die Viter der
Patienten die Probleme ihrer Kinder mit Gleichaltrigen tendenziell unterschitzt (t(46) =

1,78, ns, d = .36, Power = .78), jedoch war der Effekt nicht signifikant.
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Tabelle 27. Selbst- vs. Fremdbeurteilung SDQ

a. Kinder - Miitter

M(SD)
Skala Kinder (N =57) Miitter (N =57) t P d
Emotionale Probleme 2,81 (2,39) 2,58 (2,09) 0,76 45 .10
Verhaltensauffilligkeiten 2,33 (1,56) 2,25 (1,54) 0,34 74 .05
Hyperaktivitit 3,74 (2,13) 3,54 (2,54) 0,66 .52 .09
Probleme mit Gleichaltrigen 2,56 (1,94) 1,88 (1,92) 2,18 .03 35
Prosoziales Verhalten 7,42 (1,80) 7,30 (2,20) 0,35 72 .06
Gesamtproblemwert 11,44 (5,57) 10,33 (5,81) 1,55 12 .20

b. Kinder - Viiter

M(SD)
Skala Kinder (N =47) Viter (N = 47) t P d
Emotionale Probleme 2,72 (2,43) 2,15 (2,01) 1,45 .15 .26
Verhaltensauffilligkeiten 2,38 (1,65) 2,17 (1,71) 0,81 .42 12
Hyperaktivitit 3,68 (2,04) 3,26 (2,30) 1,51 .14 .19
Probleme mit Gleichaltrigen 2,64 (1,99) 1,91 (2,01) 1,78 .08 .36
Prosoziales Verhalten 7,23 (1,86) 7,32 (2,09) -0,24 .81 .05
Gesamtproblemwert 11,43 (5,62) 9,49 (5,70) 2,16 .04 34

Anmerkungen: T-Tests fiir abhingige Stichproben. M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, m =
minnlich, w = weiblich; d = Effektstirke; Alpha = .05.

5.2.2 Ergebnisse zur Stressbewiiltigung der Patientengruppen
Im Folgenden wird der Vergleich der drei Patientengruppen in Bezug auf ihr Stresserle-

ben und ihre Stressbewdltigungsstrategien dokumentiert.

Da nicht alle Patienten dieselben Stressfragebogen bearbeitet hatten, wurden einerseits
die Diabetes- und AGS-Patienten hinsichtlich ihrer Angaben im SSKJ 3-8 (Lohaus et
al., 2006) und andererseits die SGA- und AGS-Patienten hinsichtlich ihrer Skalenwerte
im SVF-KJ (Hampel et al., 2001) verglichen.

Fiir die Uberpriifung der Normalverteilungsannahme, siehe die Tabellen im Anhang.
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Unterschiede der Diabetes- und AGS-Patienten im Hinblick auf ihr

Stresserleben ihre Stresshbewiltigungsstrategien

Von den Diabetes- und AGS-Patienten waren Stressvulnerabilitit, Stressbewéltigung

und Stresssymptomatik mittels des SSKJ 3-8 (Lohaus et al., 2006) erfasst worden.

T-Tests fiir unabhingige Stichproben wurden angewendet, um die beiden Diagnose-

gruppen auf Unterschiede in der Stressverarbeitung zu testen.

SSKJ 3-8

DM mAGS

Anmerkungen: DM = Diagnosegruppe Diabetes mellitus; AGS = Diagnosegruppe AGS; SOZ =
SSKJ-Skala ,Suche nach sozialer Unterstiitzung*; DES = SSKJ-Skala ,Destruktiv-
drgerbezogene Emotionsregulation; TR = SSKJ-Skala ,, Traurigkeit”. Stanine Mittelwerte.

Abbildung 2. Sig. Unterschiede der Diabetes- und AGS-Patienten SSKJ 3-8

Tabelle 28 zeigt die Ergebnisse dieser Tests, in Abbildung 2 sind die signifikanten
Mittelwertsunterschiede grafisch dargestellt. Es fanden sich bei einem Alpha-Niveau
von 5 Prozent (zweiseitige Testung) zwei mittlere signifikante Effekte auf den Skalen
,»duche nach sozialer Unterstiitzung (SOZ)* (t(42) = -2,27, p < .05, d = .70, Power =
.74) und ,,Traurigkeit (TR)“ (t(42) = -2,35, p < .05, d = .71, Power = .75). Auf beiden
Skalen hatten die Diabetespatienten deutlich hohere Mittelwerte angegeben.
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Auf der Skala ,,destruktiv-drgerbezogene Emotionsregulation (DES)“ hatten ebenfalls
die Kinder und Jugendlichen mit Diabetes mellitus signifikant hohere Angaben gemacht

(t(42) =-2,63, p <.05,d =.79, Power = .83). Der Effekt war stark.

Wurde das Alpha-Niveau durch eine Bonferroni-Korrektur angepasst, wurde nur noch
der Mittelwertsunterschied auf der Skala ,,destruktiv-drgerbezogene Emotionsregulati-
on* marginal signifikant. Da die Bonferroni-Korrektor von voneinander unabhéngigen

Tests ausgeht, fillt sie in diesem Fall zu konservativ aus (Bortz, 2005, S. 272).

Tabelle 28. T-Tests SSKJ Gruppenvergleich Diabetes - AGS

M(SD)
DM AGS t p d

Subskala (N=21) (N=23)

Vulnerabilitit 5,05 (2,13) 4,65 (0,93) -0,78 44 24
Suche nach sozialer Unterstiitzung 5,81 (1,86) 4,78 (0,95) 227 .03 .70
Problemorientierte Bewiltigung 5,00 (1,41) 4,91 (0,95) -0,24 .81 .07
Vermeidende Bewiltigung 5,33 (2,29) 5,48 (0,90) 0,27 .79 .09
Konstruktiv-palliative Bewéltigung 4,76 (1,67) 4,74 (0,96) -0,06 96 .01
Destruktiv-drgerbezogene Emotionsre- 5,43 (1,25) 4,52 (1,04) -2,63 .01 .79
gulation

Physische Stresssymptomatik 5,19 (2,25) 4,43 (0,95) -1,43 17 44
Arger 5,24 (2,10) 4,39 (1,31) -1,59 .12 49
Traurigkeit 5,76 (2,00) 4,57 (1,27) -235 .03 71
Angst 5,52 (1,57) 4,74 (1,21) -1,86 .07 .57

Anmerkungen: T-Tests fiir unabhéngige Stichproben; Gruppenfaktor Diagnosegruppe; M = Mittelwert;
SD = Standardabweichung; t = t-Wert; p = Signifikanz; d = Effektstirke; Alpha = .05.
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Unterschiede der AGS- und SGA-Patienten hinsichtlich ihrer

Stressverarbeitungsstrategien

Fir die Substichprobe der SGA-Patienten sowie fiir die Substichprobe der AGS-
Patienten lagen Daten des Stressverarbeitungsfragebogens SVF-KJ (Hampel et al.,
2001) vor.

Genau wie beim SSKIJ 3-8 (Lohaus et al., 2006) wurden t-Tests fiir unabhéngige Stich-
proben angewendet um die AGS- und SGA-Patienten hinsichtlich ihrer

Stresverarbeitungsstrategien zu vergleichen (vgl. Tabelle 29 und Abbildung 3).

AGS mSGA

Anmerkungen: DM = Diagnosegruppe Diabetes mellitus; AGS = Diagnosegruppe AGS; SIT =
SVF-Skala ,,Situationskontrolle*; BAG = SVF-Skala ,,Bagatellisierung*; GED = SVF-Skala ,,Ge-
dankliche Weiterbeschiftigung*. T-Mittelwerte.

Abbildung 3. Sig. Unterschiede der AGS- und SGA-Patienten im SVF-K]J

Drei mittelstarke Effekte erwiesen sich als signifikant: Auf der Subskala ,,Situations-
kontrolle (SIT)* hatten die AGS-Patienten auf dem 5%-Alpha-Niveau signifikant hohe-
re Werte angegeben als die SGA-Patienten (t(37) = -2,20, p < .05, d = .71, Power =
.70). Ein signifikanter Gruppenunterschied in der gleichen Richtung zeigte sich ebenso

auf der Skala ,,Bagatellisierung (BAG)* (t(37) =-2,22, p < .05, d =.71, Power = .70).
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Tabelle 29. T-Tests SVF-KJ Gruppenvergleich SGA - AGS

M(SD)
AGS SGA t p d

Subskala (N=20) N=19)

Ablenkung 42,60 (11,54) 46,05 (12,28) 091 37 21
Positive Vermeidung 47,30 (9,59) 49,68 (8,13) 0,84 41 .07
Situationskontrolle 54,70 (9,66) 48,21 (8,69) 220 .03 .71
Bagatellisierung 57,25 (7,17) 51,63 (8,58) 222 .03 .71
Resignation 52,10 (8,01) 53,21 (9,83) 039 .70 .12
Positive Selbstinstruktion 55,40 (6,44) 51,79 (8,25) -1,53 14 49
Aggression 48,50 (9,31) 52,58 (9,83) 1,33 19 43
Gedankliche Weiterbeschiftigung 47,05 (6,46) 52,37 (7,62) 236 .02 .75
Soziales Unterstiitzungsbediirfnis 58,95 (12,91) 59,95 (13,70) 0,23 82 .08
Emotionsregulierende Bewiltigung 57,80 (10,08) 54,32 (12,14) -098 .34 .31
Problemlosende Bewiltigung 52,90 (9,56) 51,42 (9,28) 049 .63 .16
Giinstige Stressverarbeitung 56,05 (10,36) 53,26 (10,62) -0,83 41 27
Ungiinstige Stressverarbeitung 48,40 (7,18) 53,37 (10,02) 1,79 08 .57

Anmerkungen: T-Tests fiir unabhéngige Stichproben; Gruppenfaktor Diagnosegruppe; M = Mittelwert;
SD = Standardabweichung; t = t-Wert; p = Signifikanz; d = Effektstdrke; Alpha = .05.

Auf der Skala ,,Gedankliche Weiterbeschiftigung (GED)“ hatten die SGA-Patienten
signifikant hohere Angaben gemacht (t(37) = 2,36, p < .05, d =.75, Power = .74).

Nach einer Alpha-Adjustierung nach Bonferroni wéren diese Ergebnisse nicht mehr
signifikant, die Korrektur wurde aufgrund der starken Abhingigkeit der einzelnen Ska-

len jedoch auch hier als zu konservativ empfunden.

Zusammenhinge zwischen Stressbewiltigung und psychologischen Problemen

Tabelle 30 zeigt Korrelationen zwischen den mit dem SSKIJ 3-8 (Lohaus et al., 2006)
erfassten Stressverarbeitungsmechanismen und den psychologischen Problemen der

Patienten (SDQ-D; Klasen et al., 2003).

Es fillt besonders auf, dass deutliche Zusammenhinge bestehen zwischen der Stress-
vulnerabilitit der Patienten und erhohten Werten auf den Skalen ,,Hyperaktivitit (r =
.38, p < .05) sowie ,,Probleme mit Gleichaltrigen* (r = .40, p < .05). Auffillig war auch,
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dass die Patienten, welche hohere Gesamtproblemwerte angegeben hatten, vermehrt

nach sozialer Unterstiitzung suchten (r = .45, p < .01).

Tabelle 30. Korrelationen SSKJ 3-8 - SDQ

EP VA HY PG PV GP
Vulnerabilitit 32 .20 .38* A40* .02 Sl
Suche nach sozialer Unterstiitzung 31 .18 31 36% A3FE - 45H*
Problemorientierte Bewiltigung 12 -.18 .04 .00 S54%* .02
Vermeidende Bewiltigung .04 .07 .01 17 -.28 .10
Konstruktiv-palliative Bewiltigung .08 .09 37 -.03 15 .20
Destruktiv-drgerbezogene Emotionsre-
gulation 12 .06 24 -.02 -.02 .16
Physische Stresssymptomatik .18 10 -23 -.03 -.04 .01
Arger .19 42% .16 A1 -24 .29
Traurigkeit .29 .14 -17 31 .07 21
Angst .10 .09 .02 33% 21 .07

Anmerkungen: Produkt-Moment-Korrelationen; N = 36; * = signifikant auf dem 5%-Niveau; ** = signi-
fikant auf dem 1%-Niveau. EP = Emotionale Probleme; VA = Verhaltensauffilligkeiten; HY = Hyperak-
tivitdt; PG = Probleme mit Gleichaltrigen; PV = Prosoziales Verhalten; GP = Gesamtproblemwert.

Tabelle 31 zeigt entsprechend die Korrelationen der psychologischen Auffilligkeiten
mit den Subskalen des SVF-KJ (Hampel et al., 2001).

Auch hier hatten die Kinder und Jugendlichen, die erhthte Werte auf den Problemska-
len angegeben hatten, verstirkt ungiinstige und weniger giinstige Stressverarbeitungs-
mechanismen berichtet. Aggression als Stressverarbeitungsstrategie war u. a. deutlich
assoziiert mit einem hoheren Gesamtproblemwert insgesamt (r = .49, p < .01) sowie
,, Verhaltensauffilligkeiten* (r = .45, p < .01) und ,,emotionalen Problemen* (r = .36, p <
.05). Auch Kinder und Jugendliche, die mehr Vermeidungsstrategien und Resignation
angegeben hatten, hatten hohere Gesamtproblemwerte berichtet, wohingegen ,,positive
Selbstinstruktionen deutlich negativ mit psychologischen Problemen assoziiert waren

(r=-0,50, p <.01).

Die Ergebnisse verdeutlichen, dass giinstige Stressverarbeitungsstrategien mit weniger
psychologischen Problemen und Verhaltensauffilligkeiten der Patienten zusammenhin-

gen und dass eine ungiinstige Stressverarbeitung deutlich mit ,,emotionalen Problemen*

156



Ergebnisse der Untersuchung

(r = 45, p < .01), ,,Verhaltensauffilligkeiten* (r = .45, p < .01), ,,Hyperaktivitit” (r =
44, p <.01) und dem Gesamtproblemwert (r = .57, p < .01) assoziiert ist.

Tabelle 31. Korrelationen SVF-KJ - SDQ

EP VA HY PG PV GP

Ablenkung .02 -.10 .03 .02 28 .00
Positive Vermeidung .26 A43%F% - 33% .04 .04 .38%
Situationskontrolle =120 -33%  _52%%  _32%  _45%%  _ 45%%
Bagatellisierung -.16 -.30 -.11 -31 .30 37
Resignation 25 A43%  42% 4% -46  53%*
Positive Selbstinstruktion -26  -30%  -45%%  .33% 31 -.50%*
Aggression 36%  A45%k 42%* 13 -0,39  49%*
Gedankliche Weiterbeschiftigung 34% .01 25 A2 -.03 .28
Soziales Unterstiitzungsbediirfnis .04 =33 -31 -.06 36% -22
Sekundértest Emotionsregulierende Bewéltigung -.08 =22 -.08 .00 A42%% 13
Sekundértest Problemlosende Bewiltigung -05  -41%  -47%% .23 -39%  50%*
Sekundértest Giinstige Stressverarbeitung -07  -40% -38% -21  51**  -36
Sekundirtest Ungiinstige Stressverarbeitung A5%E - AS5FE 44% 24 -37%  5TF*

Anmerkungen: Produkt-Moment-Korrelationen; N = 57; * = signifikant auf dem 5%-Niveau; ** = signi-
fikant auf dem 1%-Niveau. EP = Emotionale Probleme; VA = Verhaltensauffilligkeiten; HY = Hyperak-
tivitit; PG = Probleme mit Gleichaltrigen; PV = Prosoziales Verhalten; GP = Gesamtproblemwert.

5.2.3 Ergebnisse zur Lebensqualitit der AGS- und Diabetespatienten

Eine Einschitzung der Lebensqualitit der Patienten wurde von der Subgruppe der Dia-
betespatienten sowie der AGS-Patienten im Rahmen einer Selbst- und Fremdbeurtei-
lung vorgenommen. In der SGA-Subgruppe wurde das Inventar zur Erfassung der Le-
bensqualitit bei Kindern und Jugendlichen (ILK; Mattejat & Remschmidt, 2006) weder

von den Patienten noch ihren Eltern bearbeitet.

Analysiert wurden Unterschiede der beiden Diagnosegruppen sowie Unterschiede der
Patienten und ihrer Eltern bei der Selbst- und Fremdbeurteilung der Lebensqualitit. An-
gaben zur Normalverteilung der Daten in den Substichproben sowie zur Normalvertei-
lung der Mittelwertsdifferenzen bei abhdngigen Stichproben sind im Anhang dokumen-

tiert.
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Analyse von Unterschieden der Diabetes- und SGA-Patienten bei der

Beurteilung ihrer Lebensqualitiit

Tabelle 32 zeigt einen Vergleich der Lebensqualitit der Diabetes- und AGS-Patienten

mittels t-Tests fiir unabhidngige Stichproben.

Es ergaben sich weder signifikante Unterschiede bei der Selbst-, noch bei der Fremdbe-

urteilung der Lebensqualitit und des Problemscores der beiden Patientengruppen.

Aber es waren kleine Effekte zu beobachten. So beurteilten die Miitter (¢(59) = -1,31, p
=.19,d = .35, Power = .36) und Viter (t(48) = -0,90, p = .37, d = .25, Power = .23) der

Diabetespatienten die Lebensqualitét ihrer Kinder tendenziell etwas besser als die Eltern

der AGS-Patienten, wohingegen beim selbstbeurteilten Problemscore der Kinder und

Jugendlichen eine genau umgekehrte Tendenz zu erkennen war (t(53) =-0,92, p=.36,d

= .25, Power = .23).

Tabelle 32. T-Tests ILK Vergleich Diabetes - AGS

M(SD)
DM AGS t p d

Skala (N=30) (N =25)

Problemscore (Selbstbeurteilung) 1,93 (1,48) 1,60 (1,15) 092 36 .25
Lebensqualitit (Selbstbeurteilung) 20,97 (3,75) 20,40 (4,87) -049 .63 .13
Problemscore (Beurteilung Mutter) 1,75 (1,68) 2,04 (0,93) 0,86 .39 .12
Lebensqualitit (Beurteilung Mutter) 21,08 (3,86) 19,84 (3,29) -1,31 .19 .35
Problemscore (Beurteilung Vater) 1,32 (1,28) 1,76 (1,23) 1,24 22 .35
Lebensqualitit (Beurteilung Vater) 21,84 (3,26) 21,08 (2,69) -0,90 .37 .25

Anmerkungen: T-Tests fiir unabhéngige Stichproben; Gruppenfaktor Geschlecht; M = Mittelwert; SD =

Standardabweichung; t = t-Wert; p = Signifikanz; d = Effektstirke; Alpha = .05.
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Kongruenz zwischen Selbst- und Fremdeinschéiitzung der Lebensqualitit

Zudem wurden die Selbst- und Fremdeinschitzung der Lebensqualitidt der Patienten
verglichen. Die Selbst- und Fremdbeurteilungsskalen des ILK waren sowohl fiir die
Kinder und ihre Miitter als auch fiir die Kinder und ihre Viter signifikant positiv korre-

liert (vgl. Tabelle 33).

Tabelle 33. Korrelationen ILK Selbst - Fremdrating

Elterntei Kind 1 2 3 4

1 Problemscore (Kind - Miitter) (N = 53) S5%*
2 Lebensqualitit (Kind - Miitter) (N = 53) . S1F*

3 Problemscore (Kind - Viter) (N =43) . . S52%*
4 Lebensqualitit (Kind - Viter) (N =43) . . . S0%*

Anmerkungen: Produkt-Moment-Korrelationen; * = signifikant auf dem 5%-Niveau; **= signifikant auf
dem 1%-Niveau.

T-Tests fiir abhiingige Stichproben (vgl. Tabellen 34 a und b) ergaben keine signifikan-
ten Unterschiede zwischen der Selbsteinschidtzung der Lebensqualitit durch die Patien-

ten und der jeweiligen Fremdeinschédtzung durch ihre Miitter und Viter.

Tabelle 34. T-Tests fiir abhéingige Stichproben ILK

a. Kinder - Miitter

M(SD)
Kind Miitter t P d
Skala (N=53) (N=53)
Problemscore (Kind - Miitter) 1,81 (1,36) 2,00 (1,45) -1,02 31 .14
Lebensqualitit (Kind - Miitter) 20,66 (4,33) 20,17 (3,60) 0,89 .38 12
b. Kinder - Viiter
M(SD)
Kind Viiter t p d
Skala (N=43) (N=43)
Problemscore (Kind - Viter) 1,74 (1,31) 1,67 (1,27) 0,36 72 .05
Lebensqualitit (Kind - Viter) 20,42 (4,37) 21,14 (2,79) -1,23 22 .20

Anmerkungen: T-Tests fiir abhéngige Stichproben; M = Mittelwert; SD = Standardabweichung; t = t-
Wert; p = Signifikanz; d = Effektstirke; Alpha = .05.
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Geschlechtsunterschiede bei der Lebensqualitéit

Tabelle 35 zeigt die Ergebnisse eines Vergleichs der Lebensqualitit von ménnlichen

und weiblichen Patienten. Es ergaben sich keine signifikanten Geschlechtsunterschiede.

Tendenziell hatten die Méddchen einen etwas hoheren Problemwert (t¢(53) = -0,98, ns, d

= .27, Power = .63) und einen geringeren Lebensqualititswert angegeben als die Jungen

(t(53) =1,41, ns, d = .37, Power = .86).

Tabelle 35. T-Tests ILK Vergleich Midchen - Jungen

Skala

m(N=33)

Problemscore (Selbstbeurteilung)

Lebensqualitit (Selbstbeurteilung)

1,64 (1,34)
21,36 (3,54)

Problemscore (Beurteilung Mutter)

Lebensqualitit (Beurteilung Mutter)

1,82 (1,39)
20,68 (3,49)

Problemscore (Beurteilung Vater)

Lebensqualitit (Beurteilung Vater)

1,61 (1,27)
21,73 (2,80)

w(N=22) t p d
2,00 (1,35) 098 33 27
19,73 (5,09) 141 17 37
1,96 (1,49) 037 71 .10
2039 (401)  -030 77 .08
1,41 (1,28) 051 61 .16
20,94 (3.34) 088 38 26

Anmerkungen: T-Tests fiir unabhingige Stichproben; Gruppenfaktor Geschlecht, m = minnlich, w =
weiblich; M = Mittelwert; SD = Standardabweichung; t = t-Wert; p = Signifikanz; d = Effektstirke; Al-

pha =.05.
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5.3 Ergebnisse in der Elternstichprobe

Es folgen die Ergebnisse der Analysen in der Stichprobe der Eltern der drei Patienten-
gruppen. Es wurden varianzanalytische Vergleiche der Eltern der Patienten mit Diabetes
mellitus, AGS und SGA im Hinblick auf ihre Lebensqualitdt und ihr Bewiéltigungsver-
halten vorgenommen und es wurden Unterschiede zwischen den Vitern und den Miit-
tern iiberpriift. Aulerdem wurde nach Zusammenhingen zwischen der Lebensqualitit
der Eltern und der psychosozialen Anpassung ihrer Kinder gesucht. Das Alter der Kin-
der wurde auch in den folgenden Analysen als potenzielle Einflussvariable beriicksich-

tigt.

5.3.1 Ergebnisse zur Lebensqualitiit und Lebenszufriedenheit der El-
tern

Bei der Analyse der Lebensqualitidt und Lebenszufriedenheit der Patienteneltern wurde
nach Gruppenunterschieden zwischen den drei Diagnosegruppen gesucht. Auflerdem
wurden die Miitter und Viter hinsichtlich der Beurteilung ihrer Lebensqualitit vergli-

chen.

Analyse der Lebensqualitiit der Eltern der drei Diagnosegruppen

Zur Analyse der Gruppenunterschiede im Hinblick auf die Lebensqualitit, erfasst mit
dem ULQIE (Goldbeck & Storck, 2002), wurden separat fiir die Miitter- und
Viiterstichprobe einfaktorielle multivariate Varianzanalysen mit festen Effekten und
dem dreistufigen Faktor ,,Diagnosegruppe® (Faktorstufen: Diabetes mellitus, AGS,
SGA) durchgefiihrt. Die Daten wurden auf Ausreiller untersucht. Die weiteren Voraus-
setzungen der MANOVA (zellenweise Normalverteilung der abhédngigen Variablen,
Interkorrelationen der abhédngigen Variablen bei multivariaten Analysen, Varianzhomo-
genitit) wurden iiberpriift und sind im Anhang der Arbeit dokumentiert. Die Vorausset-
zung der Varianzhomogenitit war sowohl in der Miitter- als auch in der Viterstichprobe
erfiillt. Die Daten waren in allen drei Subgruppen der Patienteneltern normalverteilt. Es

muss auf die relativ hohen Interkorrelationen der Subskalen hingewiesen werden.
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Lebensqualitdit der Miitter.

Die Analyse ergab in der Miitterstichprobe einen starken Effekt fiir den Faktor Diagno-
segruppe (Wilks Lambda = 0,73, F(12, 194) =2,77, p < .01, n2 =.15, Power = .99).

ULQIE

Zufriedenheit Familiensituation @ Emotionale Belastung B Selbstverwirklichung

Anmerkungen: DM = Diagnosegruppe Diabetes mellitus; AGS = Diagnosegruppe AGS; SGA =
Diagnosegruppe SGA; Rohwertmittelwerte.

Abbildung 4. Sig. Unterschiede ULQIE Miitter

Nachfolgend wurden ANOVAS fiir die einzelnen Subskalen durchgefiihrt (vgl. Tabelle
36). Abbildung 4 zeigt die Ergebnisse in grafischer Darstellung.

Tabelle 36. ANOVAs ULQIE Miitter

M(SD)

DM AGS SGA F p o
ULQIE Subskala (N=31) (N =36) (N=38)
Leistungsfihigkeit 18,35 (3,05) 19,22 (4,68) 17,55 4,71) 1,41 .25 .03
Zufriedenheit mit der fami- 16,87 (4,81) 19,31 (3,80) 16,58 (3,85) 4,69 .01 .08
lidren Situation
Emotionale Belastung 9,52 (2,83) 11,64 (2,17) 9,58 (2,14) 9,18 .00 .15
Selbstverwirklichung 8,87 (2,17) 8,78 (3,59) 8,24 (2,77) 3,69 .03 .07
Allgemeinbefinden 10,94 (2,06) 12,08 (2,26) 11,16 (2,80) 2,20 .12 .04
Gesamtskala 73,29 (12,07) 81,86 (13,57) 73,74(14,59) 4,48 .01 .08

Anmerkungen: Einfaktorielle ANOVAS; Faktor: Diagnosegruppe; DM = Diagnosegruppe Diabetes melli-
tus, AGS = Diagnosegruppe AGS, SGA = Diagnosegruppe SGA; F = F-Wert der Varianzanalyse, p =
Signifikanz, n* = partielles Eta-Quadrat.
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Es zeigten sich signifikante mittlere und starke Effekte des Faktors Diagnosegruppe fiir
die Subskalen ,,Zufriedenheit mit der familidren Situation* (F(2, 102) = 4,69, p < .05, n2
= .08, Power =.75), ,,Emotionale Belastung* (F(2, 102) =9,18, p < .01, n2 = .15, Power
=.97), ,,Selbstverwirklichung* (F(2, 102) = 3,69, p < .05, nz = .07, Power = .68) sowie
fiir die Gesamtskala der elterlichen Lebensqualitit (F(2, 102) = 4,48, p < .05, n2 = .08,

Power =.75). Zudem wurde das Alter der Patienten als mogliche Kovariate iiberpriift.

Es wurde in der Miitterstichprobe eine signifikante Korrelation gefunden zwischen dem
Alter der Kinder und der Skala ,,Selbstverwirklichung* (r = .22, p < .05) (vgl. Tabelle
37). Die Miitter hatten mit zunehmendem Alter ihrer Kinder hohere Werte bei der

Selbstverwirklichung angegeben.

Tabelle 37. Korrelationen ULQIE - Alter Patienten

Alter der Patienten

Leistungsfahigkeit (Miitter) .02
Zufriedenheit mit der familidren Situation (Miitter) -.11
Emotionale Belastung (Miiter) 15
Selbstverwirklichung (Miitter) 22%
Allgemeinbefinden (Miitter) .08
Gesamtskala (Miitter) .06
Leistungsfahigkeit (Viter) 23%
Zufriedenheit mit der familidren Situation (Viter) .10
Emotionale Belastung (Viter) 24*
Selbstverwirklichung (Viter) 12
Allgemeinbefinden (Viter) .05
Gesamtskala (Viter) 22

Anmerkungen: Produkt-Moment-Korrelationskoeffizienten.
* = Signifikanz bei Alpha = .05; ** = Signifikanz bei Alpha = .01

Kovarianzanalysen mit der Kovariate Alter verdnderten die Ergebnisse der Varianzana-

lyse jedoch nicht (vgl. Tabelle 38).
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Tabelle 38. ANCOVAs ULQIE Miitter

M(SD)

DM AGS SGA F p 7o
ULQIE Subskala (N=31) (N =36) (N=38)
Leistungsfihigkeit 18,35 (3,05) 19,22 (4,68) 17,55 (4,71) 1,37 .26 .03
Zufriedenheit mit der familid- 16,87 (4,81) 19,31 (3,80) 16,58 (3,85) 5,53 .01 .10
ren Situation
Emotionale Belastung 9,52 (2,83) 11,64 (2,17) 9,58 (2,14) 8,31 .00 .14
Selbstverwirklichung 6,87 (2,17) 8,78 (3,59) 8,24 (2,77) 327 .04 .06
Allgemeinbefinden 10,94 (2,06) 12,08 (2,26) 11,16 (2,80) 1,98 .14 .04
Gesamtskala 73,29 (12,07) 81,86 (13,57) 73,74 (14,59) 4,27 .02 .08

Anmerkungen: Einfaktorielle ANCOVAS; Faktor Diagnosegruppe; Kovariate Alter der Patienten; DM =
Diagnosegruppe Diabetes mellitus, AGS = Diagnosegruppe AGS, SGA = Diagnosegruppe SGA; F = F-

Wert der Varianzanalyse, p = Signifikanz, n* = partielles Eta-Quadrat.

Mittels Scheffé-Tests wurden die Miitter der drei Diagnosegruppen ohne Beriicksichti-

gung der Kovariate post hoc paarweise verglichen (vgl. Tabelle 3 a-d).

Tabelle 39. Post-hoc-Tests (Scheffé) ULQIE Miitter

a. Zufriedenheit fam. Situation

cl c2 D p
DM - SGA 1 -1 0,29 .96
DM - AGS 1 -1 -2,43 .06
AGS - SGA 1 -1 2,06 .02
b. Emotionale Belastung

cl c2 D p
DM - SGA 1 -1 -0,06 .99
DM - AGS 1 -1 -2,12 .00
AGS - SGA 1 -1 2,06 .00
c. Selbstverwirklichung

cl c2 D p
DM - SGA 1 -1 -1,37 .16
DM - AGS 1 -1 -1,91 .03
AGS - SGA 1 -1 0,54 73

164



Ergebnisse der Untersuchung

d. Gesamtskala

cl c2 D p
DM - SGA 1 -1 -0,45 .99
DM - AGS 1 -1 -8,57 .04
AGS - SGA 1 -1 8,12 .04

Anmerkungen: Scheffé-Test. D = mittlere Differenz 1-2; p = Signifikanzniveau

Auf der Skala ,,Zufriedenheit mit der familidren Situation* hatten die Miitter der AGS-
Patienten signifikant die hochsten Werte angegeben (DM-AGS: D = -2,43, p = .06;
AGS-SGA: D = 2,06, p < .02), ebenso wie auf der Skala ,,emotionale Belastung* (DM-
AGS: D =-2,12; p < .01; AGS-SGA: D = 2,06, p < .01), wobei hohe emotionale Belas-
tungswerte im Fragebogen inhaltlich fiir eine geringe gefiihlsmiBige Belastung spre-

chen.

Die Miitter der Kinder mit Diabetes hatten signifikant die niedrigsten Selbstverwirkli-

chungswerte erreicht (DM-AGS: D =-1,91, p <.05).

Im Gesamtwert der Lebensqualitit lagen die Miitter der AGS-Patienten signifikant am

hochsten (DM-AGS: D = -8,57, p < .05; AGS-SGA: D = 8,12, p < .05).
Lebensqualitdit der Viter.

Bei der multivariaten Varianzanalyse in der Viterstichprobe mit den Subskalen des
ULQIE als abhédngigen Variablen ergab sich ein signifikanter starker Effekt des Faktors
Diagnosegruppe (Wilks Lambda = 0,60, F(12, 138) = 2,29, p < .01, nz = .23, Power =
).

Die einzelnen ANOVAS ergaben signifikante starke Effekte fiir einige Subskalen (vgl.
Abbildung 5 und Tabelle 40).
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Zufriedenheit Familiensituation @ Emotionale Belastung B Selbstverwirklichung

Anmerkungen: DM = Diagnosegruppe Diabetes mellitus; AGS = Diagnosegruppe AGS; SGA =
Diagnosegruppe SGA; Rohwertmittelwerte.

Abbildung 5. Sig. Unterschiede ULQIE Viiter

Fiir die Subskalen ,,Zufriedenheit mit der familidren Situation* (F(2, 74) = 6,94, p < .01,
n® = .16, Power = .93), ,,Emotionale Belastung“ (F(2, 74) = 7,17, p < .01, n* = .16, Po-
wer = .93) und ,,Selbstverwirklichung* (F(2, 74) = 8,67, p < .01, n2 =.19, Power = .97)
hatten sich signifikante starke Effekte gezeigt sowie ein mittelstarker signifikanter Ef-
fekt auf der Gesamtskala der Lebensqualitidt (F(2, 74) = 4,84, p < .05, n2 = .12, Power =
.88).

Tabelle 40. ANOVAs ULQIE Viiter

M(SD)

DM AGS SGA F p o
ULQIE Subskala (N =15) (N =30) (N =32)
Leistungsfihigkeit 19,13 (4,52)  20,53(3,42) 2028 (4,33) 0,63 .54 .02

Zufriedenheit mit der familii- 17,27 (3,28) 20,00 (3,17) 17,13 (3,31) 6,94 .00 .16

ren Situation

Emotionale Belastung 10,60 (3,00) 12,53 (1,98) 10,56 (2,00) 7,17 .00 .16
Selbstverwirklichung 7,20 (2,60) 10,60 (2,22) 9,03 (2,96) 8,67 .00 .19
Allgemeinbefinden 12,60 (2,50) 13,13 (2,05) 13,13 (2,51) 0,31 .74 .01
Gesamtskala 77,53 (14,37) 88,90 (11,93) 81,56 (12,26) 4,84 .01 .12

Anmerkungen: Einfaktorielle ANOVAS; Faktor Diagnosegruppe; DM = Diagnosegruppe Diabetes melli-
tus, AGS = Diagnosegruppe AGS, SGA = Diagnosegruppe SGA; F = F-Wert der Varianzanalyse, p =
Signifikanz, n* = partielles Eta-Quadrat.
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In der Viterstichprobe waren die Skalen ,,Leistungsfihigkeit” (r = .23, p < .05) und

,Emotionale Belastung* (r = .24, p < .05) signifikant positiv korreliert mit dem Alter

der Patienten (vgl. Tabelle 37). Dies bedeutet, dass die Viter dlterer Kinder mehr Leis-

tungsfihigkeit und eine geringere emotionale Belastung angegeben hatten. Um den

moglichen Einfluss des Alters zu kontrollieren, wurde auch in der Viterstichprobe eine

Kovarianzanalyse durchgefiihrt, jedoch verdnderte auch hier die Kontrolle des Alters

die Ergebnisse nicht merklich (vgl. Tabelle 41).

Tabelle 41. ANCOVAs ULQIE Viiter

M(SD)

DM AGS SGA F p o
ULQIE Subskala (N=15) (N =30) (N=32)
Leistungsfahigkeit 19,13 (4,52) 20,53 (3,42) 20,28 (4,33) 0,22 .81 .01
Zufriedenheit mit der familia- 17,27 (3,28) 20,00 (3,17) 17,13 (3,31) 6,45 .00 .15
ren Situation
Emotionale Belastung 10,60 (3,00) 12,53 (1,98) 10,56 (2,00) 5,25 .01 .13
Selbstverwirklichung 7,20 (2,60) 10,60 (2,22) 9,03 (2,96) 8,04 .00 .18
Allgemeinbefinden 12,60 (2,50) 13,13 (2,05) 13,13 (2,51) 0,25 .78 .01
Gesamtskala 77,53 (14,37) 88,90 (11,93) 81,56 (12,26) 3,31 .04 .08

Anmerkungen: Einfaktorielle ANCOV As; Faktor: Diagnosegruppe; Kovariate: Alter der Patienten; DM =
Diagnosegruppe Diabetes mellitus, AGS = Diagnosegruppe AGS, SGA = Diagnosegruppe SGA; F = F-

Wert der Varianzanalyse, p = Signifikanz, n* = partielles Eta-Quadrat.

Auch in der Viterstichprobe wurden die drei Gruppen in den Skalen, auf denen sich

signifikante Effekte gezeigt hatten, post hoc paarweise verglichen (Scheffé-Test; vgl.

Tabelle 42 a-d).

Tabelle 42. Post-hoc-Tests (Scheffé) ULQIE Viiter

a. Zufriedenheit fam. Situation

cl c2 D P
DM - SGA 1 -1 0,14 .99
DM - AGS 1 -1 -2,73 .03
AGS - SGA 1 -1 2,88 .00
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b. Emotionale Belastung

cl c2 D P
DM - SGA 1 -1 0,04 .99
DM - AGS 1 -1 -1,93 .03
AGS - SGA 1 -1 1,97 .00
¢. Selbstverwirklichung

cl c2 D P
DM - SGA 1 -1 -1,83 .09
DM - AGS 1 -1 -3,40 .00
AGS - SGA 1 -1 1,57 .07
d. Gesamtskala

cl c2 D P
DM - SGA 1 -1 -4,03 .59
DM - AGS 1 -1 -11,37 .02
AGS - SGA 1 -1 7,34 .08

Anmerkungen: Scheffé-Test. D = mittlere Differenz 1-2; p = Signifikanzniveau

Hinsichtlich ihrer ,,Zufriedenheit mit der familidren Situation* lagen die Viter der AGS-
Patienten signifikant iiber den Vitern der Diabetespatienten (DM-AGS: D = -2,73, p <
.05) und SGA-Patienten (AGS-SGA: 2,88; p < .01).

Eine gleiche Tendenz zeigte sich bei der ,,emotionalen Belastung® (DM-AGS: D = -
1,93; p < .05; AGS-SGA: D = 1,97, p < .01), auch hier hatten die Viter der Kinder mit
AGS die hochsten Werte angegeben, was inhaltlich der geringsten gefiihlsméfBigen Be-

lastung entspricht.

Auf der Skala ,,Selbstverwirklichung* war die Differenz zwischen der Diabetes- und
AGS-Gruppe signifikant (DM-AGS: D = -3,40, p < .01), wobei die Viter der Diabetes-
patienten deutlich niedrigere Werte erzielten, ebenso wie im Gesamtwert der viterlichen

Lebensqualitit (DM-AGS: D =-11,37; p < .05).
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Unterschiede zwischen Miittern und Vitern in der Lebensqualitéit

Zur Analyse moglicher Unterschiede zwischen Patientenmiittern und -vétern bei der

Beurteilung ihrer Lebensqualitdt wurden t-Tests fiir abhiingige Stichproben berechnet.

Die zusitzlichen Voraussetzungen des t-Tests fiir abhiingige Stichproben, ndmlich die
Normalverteilung der Wertdifferenzen zwischen den Gruppen und die positiven Korre-
lationen der jeweils einander entsprechenden Werte wurden iiberpriift und waren erfiillt

(siehe Anhang Tabellen 74 und 90).

Vater W Mitter

Anmerkungen: LF = ULQIE-Skala ,,Leistungsfihigkeit”; EB = ULQIE-Skala , Emotionale Belas-
tung; SV = ULQIE-Skala ,,Selbstverwirklichung*; AB = ULQIE-Skala ,,Allgemeinbefinden;
Rohwert-Mittelwerte.

Abbildung 6. Unterschiede der Lebensqualitiit von Miittern und Vitern

Tabelle 43 zeigt die Ergebnisse der t-Tests. Es konnten deutliche Unterschiede zwi-
schen den Vitern und Miittern der Patienten bei der Einschidtzung ihrer Lebensqualitét

gefunden werden (vgl. auch Abbildung 6):
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Tabelle 43. T-Tests ULQIE (Miitter - Viter)

M(SD)
Viiter Miitter t p d

ULQIE Subskala (N=175) (N=175)

Leistungsfihigkeit 20,12 (4,00) 18,19 (4,35) 2,95 .00 46
Zufriedenheit mit der familidren 18,33 (3,49) 17,95 (3,75) 0,98 33 .10
Situation

Emotionale Belastung 11,36 (2,41) 10,33 (2,64) 3,40 .00 41
Selbstverwirklichung 9,36 (2,86) 8,23 (3,29) 2,71 .01 .37
Allgemeinbefinden 13,01 (2,33) 11,45 (2,38) 4,26 .00 .66
Gesamtskala 83,69 (13,67) 76,84 (14,13) 3,70 .00 49

Anmerkungen: T-Tests fiir abhéngige Stichproben (Miitter und Viter); M = Mittelwert; SD = Standard-
abweichung; t = t-Wert; p = Signifikanz; d = Effektstirke; Alpha = .05.

So schitzten die Viter ihre ,,Leistungsfahigkeit™ (t(74) = 2,95, p < .01, d = .46, Power =
.99), ihre ,,Selbstverwirklichung* (t(74) = 2,71, p < .05, d = .37, Power = .94) und ihr
,Allgemeinbefinden* (t(74) = 4,26, p < .01, d = .66, Power = ) signifikant hoher ein
als die Miitter und waren emotional deutlich weniger belastet (t(74) = 3,40, p< .01, d =
A1, Power = .97). Die Effekte waren mittel stark.

Zusammenhang zwischen der Lebensqualitiit der Patienteneltern

und der psychosozialen Anpassung der Kinder und Jugendlichen

Tabelle 44 zeigt Korrelationen zwischen der Lebensqualitit der Patientenmiitter
(ULQIE; Goldbeck & Storck, 2002) und ihrer Einschédtzung der psychologischen Auf-
falligkeiten ihrer Kinder mit dem SDQ-D (Klasen et al., 2003).

Es wird deutlich, dass die ,.,emotionale Belastung* (r = -0,21, p < .05) und das ,,Allge-
meinbefinden® (r = -0,22, p < .05) der Miitter deutlich mit ihrer Einschitzung der emo-
tionalen Probleme ihrer Kinder zusammenhingen. Wenn die Patienten emotional belas-
teter waren, fiihlten sich ihre Miitter auch schlechter und waren gefiihlsméfig starker
beeintriachtigt. Thre Leistungsfdahigkeit beurteilten die Miitter ebenso schlechter, wenn

sie bei ihren Kindern eine hohe Problembelastung vermuteten (r = -.21, p < .05).
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Tabelle 44. Korrelationen ULQIE Miitter - SDQ

EP VA HY PG PV GP

Leistungsfahigkeit -.19 -.19 -.20 -.07 -.08 -21%
Zufriedenheit mit der familidren Situation .02 -.13 -.16 .05 .14 -.08
Emotionale Belastung -21% -11 -.10 -.08 -.11 -17
Selbstverwirklichung -.03 -.16 .01 -.02 .03 -.04
Allgemeinbefinden -22% -.09 -17 -.05 -.12 -.19
Gesamtskala -.16 -.19 -.16 -.01 -.05 -.18

Anmerkungen: Produkt-Moment-Korrelationen; N = 105; * = signifikant auf dem 5%-Niveau; ** = signi-
fikant auf dem 1%-Niveau. EP = Emotionale Probleme; VA = Verhaltensauffilligkeiten; HY = Hyperak-
tivitdt; PG = Probleme mit Gleichaltrigen; PV = Prosoziales Verhalten; GP = Gesamtproblemwert.

In der Viterstichprobe waren die Ergebnisse dhnlich. Auch hier waren die Viter emoti-
onal stirker belastet, deren Kinder ihrer Meinung nach mehr emotionale Probleme auf-
wiesen (r = -0,28, p < .05) und sie waren dann in ihrer Selbstverwirklichung deutlicher

eingeschréankt (r = -0,37, p < .01).

Zudem waren Viter, deren Kinder im Verhalten auffillig waren auch beeintriachtigt in
ihrer Lebensqualitit (r = -0,26, p < .05) und ihrer Selbstverwirklichung (r = -0,25, p <
05) und sie hatten eine geringere Gesamteinschitzung ihrer Lebensqualitit abgegeben (r

=-.26,r<.05).

Tabelle 45. Korrelationen ULQIE Viter - SDQ

EP VA HY PG PV GP
Leistungsfahigkeit -.13 -.18 .05 .01 .04 -.09
Zufriedenheit mit der familidren Situation -17 -17 -.12 -11 .03 -21
Emotionale Belastung -.28% -.10 -11 -.10 .02 -22
Selbstverwirklichung - 37%* -.25% -.18 -21 .00 =37
Allgemeinbefinden -12 -.16 A1 .00 -.05 -.05
Gesamtskala -.25% -.26% -.07 -.09 .02 -.24

Anmerkungen: Produkt-Moment-Korrelationen; N = 77; * = signifikant auf dem 5%-Niveau; ** = signi-
fikant auf dem 1%-Niveau. EP = Emotionale Probleme; VA = Verhaltensauffilligkeiten; HY = Hyperak-
tivitdt; PG = Probleme mit Gleichaltrigen; PV = Prosoziales Verhalten; GP = Gesamtproblemwert.
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Ergebnisse der Untersuchung

Lebenszufriedenheit der Patienteneltern

Der ,,Fragebogen zur Lebenszufriedenheit* (FLZ; Fahrenberg et al., 2000) wurde von
den Eltern der AGS- und SGA-Patienten bearbeitet. Es wurde eine zweifaktorielle
multivariate Varianzanalyse mit den Faktoren ,,Diagnosegruppe* und ,,Geschlecht der

Patienten* berechnet.
Lebenszufriedenheit der Miitter.

In der Miitterstichprobe waren die Omnibus Tests fiir den Haupteffekt ,,Diagnosegrup-
pe* (Wilks Lambda = 0,88, F(3, 65) = 0,66, ns, n2 = .12, Power = .43), den Haupteffekt
,,Geschlecht der Patienten* (Wilks Lambda = 0,84, F(3, 65) = 0,95, ns, n2 = .16, Power
= .58) und den Interaktionseffekt ,,Geschlecht x Diagnosegruppe (Wilks Lambda =
0,87, F(3, 65) = 0,67, ns, n2 = .13, Power = .28) nicht signifikant. Die Ergebnisse fiir
den Interaktionseffekt sind in Tabelle 46 dargestellt.

Tabelle 46. FL.Z Miitter Interaktionseffekt ''Geschlecht x Diagnose"

AGS SGA
m w m w

Skala (N=17) (N=14) (N=18) (N=20) F p n2
Gesundheit 5,18 (1,88) 5,29 (2,16) 5,17 (2,09) 4,75 (1,94) 0,29 .59 .00
Arbeit und Beruf 5,35 (1,69) 5,57 (2,10) 5,78 (1,96) 5,81 (1,80) 0,04 .84 .00
Finanzielle Lage 6,18 (1,67) 5,93 (1,69) 6,17 (2,28) 5,35 (2,13) 0,35 .56 .01
Freizeit 5,12 (2,15) 5,14 (2,21) 5,50 (2,20) 4,70 (2,27) 0,59 45 .01
Ehe und Partner-

schaft 5,41 (1,94) 5,07 (2,43) 5,98 (1,76) 5,12 (1,88) 0,30 .59 .01
Beziehung zu den

eigenen Kindern 5,82 (1,63) 5,00 (1,92) 5,67 (1,64) 5,80 (1,82) 1,26 .27 .02
Eigene Person 5,82 (1,78) 5,14 (1,92) 5,39 (1,85) 4,90 (2,22) 0,04 .84 .00
Sexualitit 5,12 (2,06) 5,57 (1,99) 5,77 (2,05) 5,10 (1,89) 1,35 .25 .02
Freunde, Bekannte

und Verwandte 5,76 (1,39) 5,29 (2,30) 6,00 (1,81) 5,05 (1,70) 0,29 .59 .00
Wohnung 5,47 (1,42) 5,64 (2,02) 6,00 (2,11) 5,90 (1,83) 0,09 .76 .00
Gesamtzufriedenheit 5,82 (1,88) 5,43 (1,99) 5,89 (2,17) 5,10 (2,89) 0,17 .68 .00

Anmerkungen: Zweifaktorielle ANOVAS; Faktor 1 = Diagnosegruppe; Faktor 2 = Geschlecht der Patienten;
Interaktionseffekt ,,Geschlecht x Diagnose*. M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, m = ménnliche Pati-
enten, w = weibliche Patienten, AGS = Diagnosegruppe AGS, SGA = Diagnosegruppe SGA, F = F-Wert, p =
Signifikanz, n2 = Effektstirke
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Ergebnisse der Untersuchung

Die Miitter der SGA- und AGS-Patienten unterschieden sich damit nicht bedeutsam im
Hinblick auf ihre Lebenszufriedenheit. Ebenso hatte das Geschlecht der Kinder keinen
signifikanten Einfluss auf die Lebenszufriedenheit ihrer Miitter. Signifikante Interaktio-

nen der beiden Faktoren gab es nicht.

Zwischen dem Alter der Patienten und der Lebenszufriedenheit der Miitter bestanden
mit Ausnahme der Subskala ,,Wohnung* (r = -0,24. P < .05) keine signifikanten Zu-
sammenhiénge (vgl. Tabelle 47).

Tabelle 47. Korrelationen Miitter FLZ - Alter Patienten

Alter der Patienten

Gesundheit .07

Arbeit und Beruf -.01
Finanzielle Lage .01

Freizeit .16

Ehe und Partnerschaft -.05
Beziehung zu den eigenen Kindern -.16
Eigene Person -.08
Sexualitét -.07
Freunde, Bekannte und Verwandte -.04
Wohnung -24%
Gesamtzufriedenheit -.10

Anmerkungen: Produkt-Moment-Korrelationskoeffizienten.
* = Signifikanz bei Alpha = .05; ** = Signifikanz bei Alpha = .01

Lebenszufriedenheit der Viiter.

In der Viterstichprobe waren die Haupteffekte ,,.Diagnosegruppe (Wilks Lambda =
0,76, F(3, 57) = 1,33, ns, n2 = .24, Power = .78) und ,,Geschlecht der Patienten* (Wilks
Lambda = 0,86, F(3, 57) = 0,72, ns, n2 = .14, Power = .42) ebenfalls nicht signifikant.

Jedoch fand sich ein signifikanter Interaktionseffekt ,,Geschlecht der Patienten x Diag-

nosegruppe’ (Wilks Lambda = 0,63, F(3, 57) = 0,63, p < .05, n2 =37, Power = .72).

Die Ergebnisse der Interaktionseffekte der einzelnen zweifaktoriellen ANOVAS sind in
Tabelle 48 dargestellt. Es fanden sich signifikante mittelstarke Effekte auf den Subska-
len ,,Gesundheit* (F(3,57) = 4,81, p < .05, n2 = .08, Power = .42) und ,,Arbeit und Be-

ruf* (F(3,57) = 4,45, p < .05, n2=.07, Power = .37).
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Ergebnisse der Untersuchung

Tabelle 48. FLZ Viter Interaktionseffekt ''Geschlecht x Diagnosegruppe"

AGS SGA
Skala m (N =15) w (N =14) m (N =16) w (N =16) F p n2
Gesundheit 4,80 (2,08) 5,71 (2,13) 6,19 (1,33) 4,94 (2,08) 4,81 .03 .08
Arbeit und Beruf 5,20 (1,66) 5,71 (1,94) 6,44 (1,63) 5,19 (1,28) 4,45 .04 .07
Finanzielle Lage 6,53 (1,73) 6,29 (1,68) 7,25 (1,44) 5,94 (1,81) 1,55 22 .03
Freizeit 5,40 (2,26) 5,29 (1,49) 5,44 (2,12) 5,38 (2,06) 0,00 .96 .00
Ehe und Partner-
schaft 5,13 (2,00) 4,93 (1,86) 6,69 (1,78) 5,13 (1,86) 2,00 .16 .03
Beziehung zu den
eigenen Kindern 6,33 (1,72) 5,43 (1,60) 6,13 (1,36) 6,38 (0,89) 2,53 .12 .04
Eigene Person 5,33(2,29) 5,36 (1,39) 5,94 (1,81) 5,56 (1,09) 0,21 .65 .00
Sexualitit 5,53 (1,85) 5,07 (1,59) 5,69 (1,65) 4,89 (2,11) 0,13 .72 .00
Freunde, Bekannte
und Verwandte 5,80 (1,26) 5,21 (2,01) 5,75 (1,48) 5,56 (2,00) 0,21 .65 .00
Wohnung 5,87 (1,85) 6,00 (1,62) 5,56 (1,09) 6,50 (1,15) 2,59 .11 .04
Gesamtzufriedenheit 5,80 (2,08) 5,71 (1,49) 6,44 (1,82) 5,56 (1,86) 0,71 .40 .01

Anmerkungen: Zweifaktorielle ANOVAS; Faktor 1 = Diagnosegruppe; Faktor 2 = Geschlecht der Patien-
ten; Interaktionseffekt ,,Geschlecht x Diagnose*. M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, m = ménnli-

che Patienten, w = weibliche Patienten, AGS = Diagnosegruppe AGS, SGA = Diagnosegruppe SGA, F
F-Wert, p = Signifikanz, n2 = Effektstirke.

Auf der Subskala ,,Gesundheit* fallt auf, dass die Viter von miannlichen SGA-Patienten
die augenscheinlich hochsten Werte angegeben hatten (M = 6,19, SD = 1,33). Das 95%-
Konfidenzintervall fiir diese Subgruppe reichte von 5,23 bis 7,15. Die 95%-
Konfidenzintervalle der drei Vergleichsgruppen lagen mit 3,98 < x < 5,90 fiir die Viter
von Midchen mit SGA, 3,81 <x < 5,79 fiir die Viter von Jungen mit AGS und 4,68 < x
< 6,74 fiir die Viter von Midchen mit AGS deutlich niedriger.

So beurteilten die Viter von médnnlichen SGA-Patienten ihre eigene Gesundheit besser.
Tendenziell waren auch die Viter von Midchen mit AGS etwas zufriedener als die Vi-
ter von Jungen mit AGS und von Médchen mit SGA. Abbildung 7 zeigt den Interakti-

onseffekt ,,Diagnose x Geschlecht* der Patienten auf der Subskala Gesundheit.
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Zufriedenheit mit der Gesundheit

6,5

5,5 P

4,5

AGS SGA

== Jungen Madchen

Anmerkungen: AGS = Diagnosegruppe AGS; SGA = Diagnosegruppe SGA; FLZ-Skala
Zufriedenheit mit der eigenen Gesundheit; Mittelwerte.

Abbildung 7. Skala Gesundheit: Geschlecht x Diagnose (Viiter)

Auf der Subskala ,,Arbeit und Beruf* zeigte sich ein @hnliches Bild. Die Viter der Jun-
gen mit SGA hatten mit M = 6,44 (SD = 1,63) die hochsten Werte angegeben. Das
95%-Konfidenzintervall bewegte sich hierbei um 5,62 < x < 7,25. In den drei Ver-
gleichsgruppen lagen die Konfidenzintervalle fiir die Subgruppe der Viter von weibli-
chen SGA-Patienten bei 4,37 < x < 6,00, fiir die Viter von méannlichen AGS-Patienten
bei 4,36 < x < 6,04 und fiir die Viter von weiblichen AGS-Patienten bei 4,84 <x < 6,59
und damit wiederum deutlich niedriger als fiir die Viter von Jungen mit SGA. Abbil-

dung 8 veranschaulicht den Interaktionseffekt fiir die Skala ,,Arbeit und Beruf*.
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6,5

55

4,5

Zufriedenheit mit Arbeit und Beruf

-

/

—

AGS SGA

—e— Jungen Madchen

Anmerkungen: AGS = Diagnosegruppe AGS; SGA = Diagnosegruppe SGA; FLZ-Skala
Zufriedenheit mit der eigenen Gesundheit; Mittelwerte.

Abbildung 8. Skala Arbeit/Beruf: Geschlecht x Diagnose (Viter)

Signifikante Korrelationen zwischen dem Alter der Patienten und der viterlichen Le-

benszufriedenheit waren nicht zu finden (vgl. Tabelle 49).

Tabelle 49. Korrelationen Viiter FLZ - Alter (Patienten)

Alter der Patienten

Gesundheit -.08
Arbeit und Beruf -.02
Finanzielle Lage -.02
Freizeit -.05
Ehe und Partnerschaft =24
Beziehung zu den eigenen Kindern -.16
Eigene Person -.16
Sexualitit .02
Freunde, Bekannte und Verwandte -.06
Wohnung -.19
Gesamtzufriedenheit -.10

Anmerkungen: Produkt-Moment-Korrelationskoeffizienten.
* = Signifikanz bei Alpha = .05; ** = Signifikanz bei Alpha = .01
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Vergleich der Lebenszufriedenheit von Vitern und Miittern

mit chronisch kranken Kindern

Die Angaben der Viter- und Miitterstichprobe im FLZ waren in allen Subskalen bis auf
die Skala ,,Arbeit und Beruf* signifikant positiv korreliert (vgl. Anhang Tabelle 91).

Ein Vergleich der Lebenszufriedenheitsangaben der Viter und Miitter mittels t-Tests fiir
abhidngige Stichproben ergab signifikante Unterschiede auf den FLZ-Subskalen ,,Finan-
zielle Lage* (t(60) = 2,47, p < .05, d = .37, Power = .88), ,,Beziehung zu den eigenen
Kindern* (t(62) = 2,58, p < .05, d = .35, Power = .86) und ,,Wohnung* (t(62) = 2,18, p
<.05,d=.31, Power =.78).

Auf allen drei Skalen hatten die Viter der Patienten hohere Angaben gemacht als die

Miitter, die Effekte waren klein (vgl. Tabelle 50).

Tabelle 50. T-Tests FLZ (Viter - Miitter)

M(SD)
Viiter Miitter t p d

Skala (N =60) (N =60)
Gesundheit 5,48 (2,00) 5,05 (1,89) 1,46 .15 22
Arbeit und Beruf 5,67 (1,67) 5,50 (1,77) 0,54 .59 .10
Finanzielle Lage 6,52 (1,71) 5,88 (1,73) 247 .02 37
Freizeit 5,36 (1,95) 5,03 (2,05) L1326 .16
Ehe und Partnerschaft 5,49 (1,93) 5,41 (2,08) 0,30 .77 .04
Beziehung zu den eigenen Kindern 6,06 (1,42) 5,53 (1,61) 2,58 .01 .35
Eigene Person 5,55 (1,67) 5,21 (1,82) 1,29 .20 .19
Sexualitit 5,42 (1,85) 5,30 (2,01) 046 .65 .06

.00
Freunde, Bekannte und Verwandte 5,60 (1,67) 5,60 (1,80) 0,00 1.00
Wohnung 6,48 (1,57) 5,98 (1,66) 2,18 .03 31
Gesamtzufriedenheit 5,93 (1,84) 5,47 (1,89) 1,79 .08 25

Anmerkungen: T-Tests fiir abhéngige Stichproben (Miitter und Viter); M = Mittelwert, SD = Standard-
abweichung, t = t-Wert, p = Signifikanz, d = Effektstdrke, Alpha = .05.
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5.3.2 Ergebnisse zur elterlichen Bewiiltigung

Bei der Analyse der elterlichen Bewiltigungsstrategien wurden die Viter und Miitter
der drei Diagnosegruppen separat verglichen. Auflerdem wurden die Viter und Miitter

hinsichtlich ihrer bevorzugten Bewiltigungsstrategien einander gegeniiber gestellt.

Unterschiede der Patienteneltern der drei Diagnosegruppen in der

elterlichen Bewiltigung

Zur Analyse der Gruppenunterschiede im Hinblick auf die elterlichen
Bewiltiungsstrategien (CHIP; McCubbin et al., 2001) wurden separat fiir die Miitter-
und Viterstichprobe einfaktorielle multivariate Varianzanalysen mit dem dreistufigen

Faktor ,,Diagnosegruppe* durchgefiihrt.

Die Daten wurden auf Ausreillerwerte untersucht. Die weiteren Voraussetzungen der
MANOVA (zellenweise Normalverteilung der abhiingigen Variablen, Interkorrelationen
der abhingigen Variablen bei multivariaten Analysen, Varianzhomogenitit) wurden
tiberpriift, waren erfiillt und sind im Anhang der Arbeit dokumentiert. Es muss auf die
relativ hohen Interkorrelationen der Subskalen hingewiesen werden. Zudem wurde das
Alter der Patienten als mogliche Kovariate tiberpriift. Die Korrelationen zwischen dem
Alter der Patienten und den Subskalen der elterlichen Bewiltigung waren nicht signifi-

kant (vgl. Tabelle 55), daher wurde das Alter als Kovariate nicht beriicksichtigt.
Bewiiltigungsverhalten der Miitter.

Die Analyse ergab in der Miitterstichprobe einen mittleren Effekt fiir den Faktor Diag-
nosegruppe. Der Omnibus-Test Wilks Lambda wurde dabei nur marginal signifikant
(Wilks Lambda = 0,89, F(8, 206) = 1,60, ns, 112 = .06, Power = .71). Die grofite charak-
teristische Wurzel nach Roy als teststarkstes Verfahren wurde hingegen auf dem 5%-
Niveau signifikant (Grof3te charakteristische Wurzel nach Roy = 0,11, F(4, 104), p <
.05, nz = .10, Power = .71). Da die Voraussetzungen der MANOVA erfiillt waren und
die Zellen nahezu gleich besetzt waren, ist auch das Ergebnis der Wurzel nach Roy

interpretierbar.

Nachfolgend wurden ANOV As fiir alle abhéngigen Variablen berechnet. Die Ergebnis-

se sind in Tabelle 51 aufgefiihrt.
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Tabelle 51. ANOVAs CHIP Miitter

M(SD)

DM AGS SGA F p 7
CHIP Subskala (N =35) (N=37) (N=37)
Aufrechterhalten der familidren
Integration 40,93 (7,60) 44,08 (7,40) 45,73 (5,46) 4,51 .01 .08
Aufrechterhalten von sozialer
Unterstiitzung 32,00 (9,60) 33,32 (10,35) 34,24 (8,28) 0,51 .60 .01
Verstehen der medizinischen
Situation 18,49 (6,55) 17,51 (4,43) 18,29 (3,84) 0,38 .68 .01
Gesamtproblemwert 91,41(18,47) 95,08 (17,16) 95,62(19,71) 0,55 .58 .01

Anmerkungen: Einfaktorielle ANOVAS; Faktor Diagnosegruppe; DM = Diagnosegruppe Diabetes melli-
tus, AGS = Diagnosegruppe AGS, SGA = Diagnosegruppe SGA; F = F-Wert der Varianzanalyse, p =
Signifikanz, n* = partielles Eta-Quadrat.

Es zeigte sich ein signifikanter mittlerer Effekt des Faktors Diagnosegruppe (F(2, 106)
=451, p < .05, n2 = .08, Power = .77) fiir die Subskala ,,Aufrechterhalten der familia-
ren Integration®. Das bedeutet, dass sich die Miitter der Patienten zwischen mindestens
zwei der Diagnosegruppen signifikant unterschieden im Hinblick auf diese Bewailti-

gungsstrategie.

Aufrechterhalten der familidren Integration

Anmerkungen: DM = Diagnosegruppe Diabetes mellitus; AGS = Diagnosegruppe AGS; SGA =
Diagnosegruppe SGA; CHIP-Skala ,,Aufrechterhalten der Familidren Integration®; Mittelwerte.

Abbildung 9. Aufrechterhalten der fam. Integration (Miitter)
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Die nachfolgende Tabelle 52 zeigt die Post-hoc-Paarvergleiche (Scheffé-Test) fiir die
Skala ,,Aufrechterhalten der familidiren Integration* und den Faktor ,,Diagnosegruppe‘

in der Miitterstichprobe.

Eine signifikante Differenz ergab sich zwischen der Gruppe der Miitter von Diabetes
mellitus-Patienten und der Gruppe der Miitter von SGA-Patienten (D = -4,80; p < .05).
Die Diabetes-Gruppe zeigte deutlich geringere Werte auf der Bewéltigungsskala ,,Auf-

rechterhalten der familidren Integration®.

Tabelle 52. Post-hoc-Tests Familiéire Integration (Miitter)

cl c2 D p
DM - SGA 1 -1 -4,80 .02
DM - AGS 1 -1 -3,15 .16
AGS - SGA 1 -1 -1,64 59

Anmerkungen: D = mittlere Differenz 1-2; p = Signifikanzniveau

Bewiiltigungsverhalten der Viiter.

In der Viterstichprobe ergab der Omnibus-Test der multifaktoriellen Varianzanalyse
einen signifikanten mittleren Effekt fiir den Faktor ,,Diagnosegruppe‘ (Wilks Lambda =
0,83, F(8, 168) = 2,04, p < .05, W* = .09, Power = .81).

Die ANOV As fiir alle abhéngigen Variablen sind in Tabelle 53 dargestellt. Ein mittlerer
signifikanter Effekt des Faktors Diagnosegruppe zeigte sich fiir die abhéngige Variable
,,verstehen der medizinischen Situation durch Kommunikation mit anderen Eltern und
medizinischem Personal* (F(2, 87) = 6,36, p < .01, nz = .13, Power = .91), der in Ab-

bildung 10 veranschaulicht wird.
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Tabelle 53. ANOVAs CHIP Viiter

M(SD)

DM AGS SGA F p 1
CHIP Subskala (N=25) (N=33) (N=32)
Aufrechterhalten der familid-
ren Integration 40,80 (8,93) 41,58 (7,43) 43,28 (6,95) 0,79 .46 .02
Aufrechterhalten von sozialer
Unterstiitzung 28,64 (11,54) 28,18 (9,68) 30,47 (11,36) 0,40 .67 .01
Verstehen der medizinischen
Situation 18,88 (7,63) 14,03 (4,59) 13,56 (6,06) 6,36 .00 .13
Gesamtproblemwert 88,32 (21,61) 83,70 (17,49) 87,31 (19,13) 048 .62 .01

Anmerkungen: Einfaktorielle ANOVAS; Faktor Diagnosegruppe; DM = Diagnosegruppe Diabetes melli-
tus, AGS = Diagnosegruppe AGS, SGA = Diagnosegruppe SGA; F = F-Wert der Varianzanalyse, p =
Signifikanz, n* = partielles Eta-Quadrat.

Verstehen der medizinischen Situation

Anmerkungen: DM = Diagnosegruppe Diabetes mellitus; AGS = Diagnosegruppe AGS; SGA =
Diagnosegruppe SGA; CHIP-Skala ,,Verstehen der medizinischen Situation®; Mittelwerte.

Abbildung 10. Verstehen der medizinischen Situation (Viter)

Die nachfolgende Tabelle 54 zeigt die Post-hoc-Paarvergleiche (Scheffé-Test) fiir die
Skala ,,Verstehen der medizinischen Situation durch Kommunikation mit anderen Eltern

und medizinischem Personal“ und den Faktor Diagnosegruppe in der Viterstichprobe.
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Eine signifikante Differenz ergab sich zwischen der Gruppe der Viter von Diabetes
mellitus-Patienten und der Gruppe der Viter von SGA-Patienten (D = 5,32; p < .05)
sowie zwischen der Gruppe der Viter von Diabetes-Patienten und der Gruppe der Viter
von AGS-Patienten (D = 4,85; p < .05). Die Diabetes-Gruppe zeigte deutlich hohere
Werte auf dieser Bewiltigungsskala als die beiden Vergleichsgruppen.

Tabelle 54. Post-hoc-Tests Verstehen med. Situation Viter

cl c2 D P
DM - SGA 1 -1 5,32 .01
DM - AGS 1 -1 4,85 .01
AGS - SGA 1 -1 0,47 .95

Anmerkungen: D = mittlere Differenz 1-2; p = Signifikanzniveau

Zwischen dem Alter der Patienten und den elterlichen Bewiltigungsstrategien bestan-

den keine signifikanten Zusammenhénge (vgl. Tabelle 55).

Tabelle 55. Korrelationen CHIP - Alter (Patienten)

Alter der Patienten

1 Aufrechterhalten der familidren Integration (Miitter) .05
2 Aufrechterhalten von sozialer Unterstiitzung (Miitter) .08
3 Verstehen der medizinischen Situation (Miitter) .01
4 Gesamtskala (Miitter) .10
1 Aufrechterhalten der familidren Integration (Viter) .16
2 Aufrechterhalten von sozialer Unterstiitzung (Viter) .09
3 Verstehen der medizinischen Situation (Viiter) .07
4 Gesamtskala (Viter) .14

Anmerkungen: Produkt-Moment-Korrelationskoeffizienten.
* = Signifikanz bei Alpha = .05; ** = Signifikanz bei Alpha = .01
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Unterschiede zwischen Vitern und Miittern in der elterlichen Bewiltigung

Die Unterschiede zwischen Miittern und Vitern bei der Wahl von Bewiltigungsstrate-
gien wurden mit t-Tests fiir abhiingige Stichproben iiberpriift. Die Voraussetzungen der
normalverteilten Differenzen und der positiven Korrelationen der entsprechenden Werte

in den beiden abhingigen Stichproben waren erfiillt (vgl. Anhang Tabellen 75 und 91).

Es ergaben sich kleine und mittlere signifikante Effekte (Tabelle 56): Die Miitter hatten
signifikant hohere Werte auf den Skalen ,,Aufrechterhalten der familidren Integration*
(t(86) =-2,74, p = .01, d = .33, Power = .92), ,,Aufrechterhalten von sozialer Unterstiit-
zung® (t(86) = -3,51, p=.00, d = .42, Power = .99), ,,Verstehen der medizinischen Situ-
ation durch Kommunikation mit anderen Eltern und dem medizinischen Personal®
(t(86) = -4,94, p = .00, d = .49, Power = 1) und auf der Gesamtskala (t(86) = -3,77, p =
.00, d = .45, Power = .99) angegeben als die Viter.

Dies spricht fiir einen insgesamt stirkeren Gebrauch von Bewiltigungsstrategien bei

den befragten Miittern.

Tabelle 56. T-Tests ULQIE (Miitter - Viter)

M(SD)

Viter Miitter t P d
ULQIE Subskala (N=87) (N=87)
Aufrechterhalten der familidren 42,05 (7,71) 44,47 (6,89) 2,74 .01 .33
Integration
Aufrechterhalten von sozialer 28,98 (10,65) 33,16 (9,35) -3,51 .00 42
Unterstiitzung
Verstehen der medizinischen 15,31 (6,43) 18,18 (5,18) -494 .00 .49
Situation
Gesamtskala 86,30 (19,27) 94,76 (18,52) -3,77 .00 45

Anmerkungen: T-Tests fiir abhéngige Stichproben (Miitter und Viter); M = Mittelwert; SD = Standard-
abweichung; t = t-Wert; p = Signifikanz; d = Effektstarke; Alpha = .05.

Mit der Analyse des elterlichen Bewiltigungsverhaltens endet das Kapitel der statisti-

schen Analyse der Daten zur Beantwortung der Forschungsfragen.
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6 Diskussion der Ergebnisse

Das letzte Kapitel der vorliegenden Arbeit befasst sich mit der inhaltlichen Diskussion
der Ergebnisse. Die Forschungsfragen sollen auf der Grundlage der Ergebnisse der sta-

tistischen Analysen beantwortet werden.

Insgesamt sprechen die Ergebnisse nicht fiir eine starke Beeintrichtigung der Patienten
im Vergleich zur Altersnorm, aber sie erfordert als zusétzlicher Belastungsfaktor effek-

tive Bewiltigungsstrategien der Betroffenen.

In einigen Bereichen sprachen die Ergebnisse eher dafiir, eine kategoriale Betrach-
tungsweise der psychologischen Begleiterscheinungen verschiedener chronischer
Krankheitsbilder zu vertreten beziehungsweise in jedem Fall spezifische psychosoziale
Belastungsfaktoren zu beriicksichtigen, die mit unterschiedlichen Krankheitsbildern

einher gehen.

Im Anschluss an die Interpretation folgt eine kritische Reflexion des methodischen
Vorgehens der Untersuchung. Dabei wird auf Stidrken, aber auch auf methodische

Schwichen der Studie eingegangen.

Ansitze fiir weitere Forschungsvorhaben und die Bedeutung der Ergebnisse fiir die Pra-
xis der Betreuung von chronisch kranken Kindern und Jugendlichen und ihren Familien

werden thematisiert.
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6.1 Zusammenfassung und inhaltliche Interpretation der
Ergebnisse

In den folgenden Abschnitten sollen die wesentlichen Ergebnisse der Untersuchung
nochmal im Fokus der Forschungsfragen zusammengefasst und mit anderen For-

schungsergebnissen in Zusammenhang gebracht werden.

Psychosoziale Anpassung der chronisch kranken Kinder und Jugendlichen

Betrachten wir zunichst die psychosoziale Situation der Patienten unabhingig von der
Diagnose. Die Analysen der psychologischen Auffilligkeiten der Kinder und Jugendli-
chen, welche mittels des SDQ-D (Klasen et al., 2003) erfasst worden waren, sprachen
insgesamt nicht fiir starke Beeintrichtigungen der Patienten im Vergleich zur Alters-

norm.

Damit sprechen sie eher fiir die Hypothese von Petermann (2002, S. 498), dass chro-
nisch kranke Personen als ,,normale Menschen in einer auBBergewohnlichen Lebenssitua-
tion* zu verstehen sind und dass viele chronisch kranke Kinder gut mit der Erkrankung

zurecht kommen.

Diese Annahme bestitigen auch diverse krankheitsspezifische Forschungsergebnisse, z.
B. eine Untersuchung von Zimet et al. (1995), die zu dem Schluss kam, dass SGA nicht
zwingend mit psychologischen Problemen zusammenhingen muss. Ebenso kamen
Hiirter & Lange (2005) zu der Annahme, dass diabeteskranke Kinder und Jugendliche
korperlich wie geistig die gleiche Leistungsfahigkeit zeigen wie gesunde Kinder. Auch
das adrenogenitale Syndrom gilt an sich nicht mehr als besonderer Risikofaktor fiir die

Entwicklung psychologischer Auffilligkeiten (Berenbaum et al., 2004).
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Forschungsfrage 1: Unterscheiden sich die Kinder und Jugendlichen der drei Diagno-

segruppen im Hinblick auf ihre psychosoziale Anpassung?

Diese Frage konnte fiir die Stichprobe nicht bejaht werden. Unterschiede zwischen den
drei Diagnosegruppen Diabetes mellitus, AGS und SGA hatten sich bei der Selbstbeur-
teilung der psychosozialen Stirken und Schwichen nicht gezeigt, jedoch hatten die
Kinder und Jugendlichen mit SGA, besonders die Midchen, tendenziell die meisten

emotionalen Probleme angegeben.

Bei der Einschitzung durch die Viter waren tendenziell die Kinder und Jugendlichen
mit AGS am geringsten emotional belastet. Die Viter der Patienten mit SGA hatten ihre
Kinder als hyperaktiver beurteilt als die Viter der anderen beiden Patientengruppen,

aber diese Effekte waren statistisch nicht signifikant.

Insgesamt sprechen die statistischen Ergebnisse zur psychosozialen Anpassung der Pa-
tienten damit eher fiir einen non-kategorialen Ansatz, der besagt, dass unterschiedliche
Krankheiten zu einer dhnlichen Symptombelastung fithren konnen (vgl. Noeker & Pe-
termann, 2003; Hagen & Schwarz, 2009a), aber dennoch ist eine Tendenz einer geringe-

ren Symptombelastung der AGS-Patienten zu erkennen.

An dieser Stelle wire ein Vergleich der Patientengruppen mit einer gesunden Kontroll-
gruppe aufschlussreich, um zu iiberpriifen, ob die chronische Krankheitsbedingung un-
abhingig von der spezifischen Diagnose eine deutliche psychosoziale Beeintrichtigung
mit sich bringt und ob die Unterschiede zwischen chronisch kranken und gesunden
Kindern deutlicher ausfallen als zwischen verschiedenen Diagnosegruppen (vgl. Noeker

& Petermann, 2003; Warschburger, 2008).

Forschungsfrage 2: Besteht Kongruenz zwischen der Einschidtzung der psychosozialen
Anpassung der Kinder und Jugendlichen durch die beiden Elternteile und die Patienten

selbst?

Alles in Allem entsprachen sich die Selbsteinschiitzung der psychosozialen Probleme
und die Fremdbeurteilung relativ gut. Damit war das Ergebnis nicht

hypothesenkonform, denn es war von einer schlechteren Beurteilung der psychosozialen
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Anpassung durch die Eltern ausgegangen worden. Die Kinder selbst hatten sogar mehr

Probleme mit Gleichaltrigen berichtet als ihre Eltern wahrgenommen hatten.

Die Viter tendierten insgesamt eher dazu, die Problembereiche ihrer Kinder zu unter-
schitzen. Da die Miitter meist sehr viel stirker in das Krankheitsmanagement involviert
sind als die Viter (Seiffge-Krenke, 2001 & 2002a), ist es nicht verwunderlich, dass sie

die psychologischen Probleme ihrer Kinder hoher einschitzen als die Viter.

Diverse Studien berichten, dass die Fremdbeurteilung der funktionalen Beeintréachti-
gung der Patienten durch die Eltern, besonders durch die Miitter, hdufig hoher ausfillt
als die Selbsteinschitzung (Graue et al., 2003; Hagen et al., 2009a). Dies konnte an der
eigenen Belastung oder auch einer besonderen Feinfiihligkeit der Miitter fiir Verhal-
tensauffilligkeiten der Kinder liegen (Hagen et al., 2009a). Noeker & Petermann (2003)
weisen auch darauf hin, dass, anders als die Eltern, die Kinder selbst hidufig ein Bild der
Normalitdt vermitteln mochten und sich ihre Angaben daher nicht von denen gesunder
Kinder unterscheiden. In der vorliegenden Untersuchung fanden sich diese Unterschie-

de nicht, was fiir eine relativ valide Beurteilung sprechen konnte.

Forschungsfrage 3: Konnen Geschlechtsunterschiede beziiglich der psychosozialen

Anpassung beobachtet werden?

Es lieBlen sich deutliche Geschlechtsunterschiede bei der Selbstbeurteilung emotionaler
Probleme durch die Kinder und Jugendlichen feststellen: die Mddchen waren emotional
deutlich belasteter. Dass Midchen ihre Lebensqualitit hidufig schlechter beurteilen als
Jungen, konnten auch Graue et al. (2003) finden. Ihle et al. (2002) unterstiitzten eben-
falls die Annahme, dass internalisierende Auffilligkeiten bei Maddchen und Frauen ver-

mehrt auftreten als bei Médnnern. Damit war das Ergebnis hypothesenkonform.

Dennoch zeigen sich in der wissenschaftlichen Literatur auch in diesem Bereich kontro-
verse Befunde, insbesondere bei SGA-Patienten. Beispielsweise hatten Wiklund et al.
(2004) bei Jungen mit SGA weniger Erleben von Freude berichtet als bei Madchen.
Auch Zimet et al. (1995) vermuteten bei Jungen mit SGA mehr Belastung als bei Mid-
chen. Auch bei spezifischer Betrachtung der SGA-Subgruppe wurden in den vorliegen-

den Daten keine Unterschiede in dieser Richtung gefunden.
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Das Geschlecht schien somit bei der Selbstbeurteilung deutlichere Unterschiede beziig-

lich der emotionalen Belastung zu bedingen als die spezifische Diagnose.

Forschungsfrage 4: Bestehen Zusammenhinge zwischen dem Alter der Patienten und

ihrer psychosozialen Anpassung?

Die psychologische Belastung stand, betrachtete man die Selbsteinschitzung der Patien-
ten, entgegen der Hypothesen in keiner der Patientengruppen in einem deutlichen Zu-
sammenhang mit ihrem Alter. Lediglich in der Subgruppe der AGS-Patienten nahmen
Verhaltensauffilligkeiten mit dem Alter der Jugendlichen signifikant zu. Die im SDQ-D
(Klasen et al., 2003) abgefragten Verhaltensauffilligkeiten umfassten unter anderem

Waut, Liigen, Aggressivitdt und Stehlen.

Gerade innerhalb der Subgruppe der SGA-Patienten wurde in der Literatur hdufig be-
richtet, dass besonders mit zunehmendem Alter der Kinder in der Pubertit mit emotio-
nalen und Verhaltensproblemen zu rechnen ist (Zimet et al., 1995). Auch diverse Studi-
en mit Diabetespatienten berichten ein geringeres Wohlbefinden mit zunehmendem
Alter der Kinder und Jugendlichen (Graue et al., 2003; Wagner et al., 2005). Diese An-
nahme lie} sich in der vorliegenden Untersuchung nur in der Fremdeinschitzung durch

die Eltern bestétigen.

Bei der Fremdbeurteilung der psychosozialen Stirken und Schwichen durch die Miitter
zeigte sich eine den Hypothesen entsprechende stirkere Angabe emotionaler Probleme
ihrer Kinder mit zunehmendem Alter. Der Fragebogen thematisiert kdrperliche Begleit-
erscheinungen emotionaler Belastung, z. B. Bauchschmerzen, Gefiihle wie Angst und
Traurigkeit, Niedergeschlagenheit, Nervositit und mangelndes Selbstbewusstsein. Ob
diese altersbedingten Verdnderungen jedoch durch die chronische Erkrankung mit be-
dingt sind oder lediglich auf die psychosozialen Veridnderungen in der Pubertit zuriick-

zufiihren sind, wurde aus den Ergebnissen nicht deutlich.

Erginzend muss hinzugefiigt werden, dass die Selbstbeurteilung der psychologischen
Auffilligkeiten mit dem SDQ-D erst ab einem Alter von 11 Jahren vorgenommen wur-
de, wohingegen die Fremdbeurteilungsdaten durch die Eltern fiir Kinder und Jugendli-

che aller Altersgruppen vorlagen. Eventuell lieB sich ein potenzieller Alterseffekt bei
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der Selbsteinschitzung von psychischen und Verhaltensproblemen nicht finden, da die

Altersspanne der Befragten nicht grof} genug war.

Zur psychosozialen Anpassung der Patienten ldsst sich in der untersuchten Stichprobe
schlussfolgern, dass die Diagnosegruppe nicht der entscheidende Einflussfaktor war,

sondern dass Alter und Geschlecht der Patienten eine bedeutsamere Rolle spielten.

Stress und Stressbewiiltigung der Patienten

Die befragten chronisch kranken Kinder und Jugendlichen waren insgesamt nicht auf-
fillig im Hinblick auf ihre Vulnerabilitit, ihr Stresserleben und ihre Stressbewiltigungs-
strategien im Vergleich zur Altersnorm. Tendenziell zeigten sie aber eher ein iiber-

durchschnittliches soziales Unterstiitzungsbediirfnis.

Die wichtige Funktion von sozialem Riickhalt und Unterstiitzung als Puffer gegen
Stressbelastung betonte auch Kaluza (2004). Wohl erfordert die Zusatzbelastung durch
eine chronische Krankheitsbedingung mehr sozialen Riickhalt durch Familie und
Freunde. Hinweise auf den positiven Effekt von sozialer Unterstiitzung auf das Wohlbe-
finden und die Krankheitsadaptation geben z. B. auch Rose et al. (1998) sowie Seiffge-
Krenke (2002b). Soziale Unterstiitzung kann negative Effekte von Belastungen
abpuffern und sie kann auch die Entwicklung aktiver Bewiltigungsformen fordern

(Winkler Metzke & Steinhausen, 2002).

Die Ergebnisse stiitzten die in der Literatur vertretene Hypothese, dass chronisch kranke
Kinder nicht zwingend in ihren Stressbewiltigungsfiahigkeiten beeintrdchtigt sind
(Berenbaum et al., 2004). Vielmehr stellt die Erkrankung einen zusitzlichen potenziel-
len Stressfaktor dar, der moglicherweise die Ausbildung adidquater Bewaltigungsfihig-

keiten sogar begiinstigen kann.

Erginzend muss angemerkt werden, dass die Stressverarbeitungsstrategien erst bei Kin-
dern und Jugendlichen ab der dritten Schulklasse erfragt worden waren, demnach sind
die Ergebnisse auch nur fiir die Gruppe der idlteren Kinder und Jugendlichen représenta-

tiv.
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Forschungsfrage 5: Unterscheiden sich die Patienten der drei Diagnosegruppen im

Hinblick auf ihre Stressverarbeitungsstrategien und ihr Stresserleben?

Beim Vergleich der Diabetes-Patienten mit den AGS-Patienten hatten die Kinder und
Jugendlichen mit Diabetes mellitus ein deutlich hoheres Mal} an ,,Suche nach sozialer
Unterstiitzung* angegeben. AuBlerdem berichteten sie auch iiber mehr Traurigkeit als

die Kinder mit adrenogenitalem Syndrom.

Eine potenzielle Erklarung fiir dieses Ergebnis ist, dass das Krankheitsmanagement bei
Diabetes mellitus im Alltag sehr umfangreich ist und besonders viele Stressfaktoren mit
sich bringt (Seiffge-Krenke & Stemmler, 2003). Es geht weit iiber die tigliche Einnah-
me von Medikamenten hinaus. Vielmehr miissen regelméflige Blutzuckerkontrollen
durchgefiihrt werden, mehrmals tidglich muss Insulin gespritzt werden, die Blutzucker-
werte miissen dokumentiert werden und auch die Erndhrung und korperliche Bewegung

miissen auf die Erkrankung abgestimmt werden.

Ein hoheres MaB} an alltiglichen Einschrinkungen und méglichen Stressoren konnte
auch ein hoheres soziales Unterstiitzungsbediirfnis erkldren als von den anderen Patien-

tengruppen berichtet wurde.

Dass Kinder und Jugendliche mit Diabetes mellitus im Vergleich zu anderen Kindern
und Jugendlichen eine stirkere Beeintrichtigung ihrer Lebensqualitdt und ihres Wohl-

befindens im Alltag empfinden, berichteten auch Wurst et al. (2002).

Dass Diabetespatienten hidufig mehr negative Emotionen wie Traurigkeit berichten als
gesunde Kinder, konnte bereits Penza-Clyve (2000) bestitigen. In der vorliegenden Un-
tersuchung unterschieden sich die Kinder mit Diabetes mellitus in diesem Bereich auch
signifikant von den Kindern mit adrenogenitalem Syndrom. Moglicherweise sind Angs-
te vor Spitfolgen der Erkrankung (Grey et al., 2002) und die beruflichen und Zukunfts-
sorgen (Petermann et al., 1987, S. 104) bei den Diabetespatienten Erkldrungen fiir die-

sen Effekt.

McQuaid et al. (2001) hatten ebenfalls eine zunehmende Belastung mit zunehmendem
Schweregrad einer chronischen Erkrankung propagiert und sprachen dabei von einem

linearen Zusammenhang. Im Hinblick auf die alltiglichen Behandlungsanforderungen,
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die sich an den Patienten stellen, kann Diabetes mellitus in jedem Fall als eine stirkere

Einschriankung empfunden werden als das adrenogenitale Syndrom.

Zudem waren die Werte der Diabetespatienten auf der Stressbewiltigungsskala ,.de-
struktiv-dargerbezogene Emotionsregulation® auch signifikant hoher als die Werte der
AGS-Patienten. Diese Stressbewiltigungsform beschreibt nach aulen gerichtete span-
nungslosende Aktivititen, die einen eher destruktiven Charakter haben, z. B. sich in
Stresssituationen sehr aufzuregen (Lohaus et al., 2006). Dass diese Stressbewiltigungs-
form bei den Kindern und Jugendlichen mit Diabetes verstirkt zu finden ist, konnte
moglicherweise wiederum damit zusammenhingen, dass sie sehr diszipliniert mit ihrer
Erkrankung umgehen miissen und diesbeziiglich auch Druck von Seiten ihrer Eltern

erfahren.

Der Vergleich der AGS- mit den SGA-Patienten hatte ergeben, dass Kinder mit
adrenogenitalem Syndrom mehr ,Situationskontrolle* und ,Bagatellisierung® als
Stressverarbeitungsmechanismen angegeben hatten als die Kinder und Jugendlichen mit
der Diagnose SGA. Letztere hingegen tendierten stiarker zur ,,Gedanklichen Weiterbe-

schiftigung mit Sorgen, einer eher negativen Bewiltigungsstrategie.

Die giinstige Stressverarbeitungsstrategie der ,,Situationskontrolle* umfasst z. B. Tech-
niken, sich in Stresssituationen oder wenn man unter Druck ist, einen Plan zu machen,
wie ein Problem zu I6sen ist. Sie gehort zum Bereich problemlosender Bewiltigung

(Hampel et al., 2001).

,Bagatellisierung* beschreibt eine in vielen Situationen giinstige Form der emotionsre-
gulierenden Bewiltigung, die zum Beispiel beinhaltet, alles nicht so schlimm zu beur-
teilen. Gerade im Kontext einer chronischen Krankheitsbedingung, die nicht direkt
,J0sbar* ist, sondern eine langfristige Bewiltigung und Akzeptanz erfordert, kann diese

Strategie sehr positiv sein.

Die ,,Gedankliche Weiterbeschéftigung® hingegen beschreibt ein permanentes Kreisen

der eigenen Gedanken und Sorgen um das Problem.

Die AGS-Patienten schienen damit insgesamt ein giinstigeres Stressbewéltigungsverhal-

ten zu zeigen als die Diabetes- und SGA-Patienten.

Was sind mogliche Erklarungen fiir dieses Ergebnis?
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Bei adidquater Medikamenteneinnahme erfahren die AGS-Patienten keine so unmittel-
bare Konfrontation mit ihrer Erkrankung wie Kinder mit SGA, bei denen dies vor allem
durch die starke Bedeutung der Korpergrofle in der Pubertit nicht selten der Fall ist
(vgl. Zimet et al., 1995; Sandberg, 1996). Meyer-Bahlburg (1990) merkte auch an, dass
mangelnde soziale Erfahrungen durch eine etwaige Stigmatisierung und Probleme in
interpersonellen Beziehungen bei Patienten mit SGA in der Pubertidt die Entwicklung
sozialer Kompetenzen und Bewiltigungsstrategien beeintrichtigen konnten. SGA bzw.
Kleinwuchs kann besonders in der Pubertit das Risiko einer Stigmatisierung mit sich
bringen, da die Korpergrof3e fiir Jugendliche eine entscheidende psychologische Bedeu-
tung hat (Erling et al., 1994). In zahlreichen Lebensbereichen kann Kleinwuchs bei

Kindern und Jugendlichen einen zusitzlichen Stressor darstellen (Zimet et al., 1995).

Dadurch konnte sich eine verstirkte Tendenz der SGA-Patienten zur gedanklichen Wei-
terbeschiftigung erkldaren, wohingegen das adrogenitale Syndrom im Alltag bei addqua-
ter Behandlung nicht zu einer so offensichtlichen Beeintrachtigung fiihrt. Die Mehrzahl
der befragten Patienten waren im Praderstadium I und II einzuordnen, daher waren die
Virilisierung des Genitales der Méddchen bei der Geburt und die Zahl der erforderlichen
chirurgischen Eingriffe nicht extrem ausgeprigt gewesen. Von einem Zusammenhang
zwischen der Zahl chirurgischer Eingriffe und der Depressivitit der Patientinnen hatten
Berenbaum et al. (2004) berichtet, eventuell wiren die Ergebnisse bei einem durch-

schnittlich hoheren Schweregrad des adrenogenitalen Syndroms anders ausgefallen.

Insgesamt soll noch einmal betont werden, dass die Stichprobe im Hinblick auf ihre
Stressbelastung und —bewiltigung insgesamt nicht auffillig beeintrachtigt war im Ver-
gleich zur Normstichprobe. Auch fiir die Diabetespatienten liel sich entgegen der Hy-
pothese von Seiffge-Krenke & Nieder (2001), die bei Kindern und Jugendlichen mit
Diabetes mellitus weniger aktive, funktionale und mehr passive Bewiltigungsstrategien
fanden als bei gesunden Kindern, keine auffillige Stressverarbeitung finden. Jedoch
dienten zum Vergleich, wie bereits erldautert, nur Normwertangaben und keine unmittel-

bare gesunde Vergleichsgruppe.

Die Ergebnisse zur Stressbelastung und Bewiltigung lieBen damit keine non-kategoriale
Interpretation zu. Vielmehr waren deutliche Unterschiede der Diagnosegruppen zu fin-

den.
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Forschungsfrage 6: Besteht ein Zusammenhang zwischen der psychosozialen Anpas-

sung und den Stressverarbeitungsmechanismen der Kinder und Jugendlichen?

Wie angenommen, lieBen sich deutliche Zusammenhinge zwischen den psychosozialen
Auffilligkeiten der Patienten und ihren Stressverarbeitungsmechanismen zeigen. Dieje-
nigen Patienten, die mehr Probleme bei der psychosozialen Anpassung berichtet hatten,
hatten eine erhohte Stressvulnerabilitdt und auch mehr ungiinstige und weniger giinstige
Stressbewiltigungsstrategien angegeben. Besonders aggressive Stressverarbeitungsstra-
tegien hingen zusammen mit mehr Verhaltensauffilligkeiten und emotionalen Proble-
men. Ein hoherer Gesamtproblemwert war auch assoziiert mit einer verstiarkten Suche

nach sozialer Unterstiitzung.

Insgesamt nutzten Patienten mit Anpassungsschwierigkeiten, hyperaktive und emotio-
nal belastete Kinder und Jugendliche mehr ungiinstige Stressbewiltigungsstrategien.
Als ungiinstig erwiesen sich neben aggressiven auch vermeidende und resignative
Stressverarbeitungsstrategien. Hingegen waren giinstige Strategien, z. B. positive

Selbstinstruktionen, bei weniger problembelasteten Kindern zu finden.

Die Zusammenhinge zwischen den psychologischen Auffilligkeiten und der Stressbe-
wiltigung der Kinder und Jugendlichen erlauben zwar an sich keine kausale Schlussfol-
gerung, aber Matheny et al. (1993) berichten zum Beispiel, dass Verhaltensauffélligkei-
ten durch eine erhohte Beanspruchung und einen Mangel an addquaten Stressverarbei-
tungsstrategien entstehen konnen. Auch Winkler Metzke & Steinhausen (2002) betonen,
dass aktive Bewiltigungsstrategien den Selbstwert von Kindern férdern kénnen und
dass sie negativ korreliert sind mit depressiver Symptomatik. Diese Befunde sprechen
fiir eine gezielte Forderung von Stressverarbeitungsstrategien, insbesondere bei Kindern
und Jugendlichen mit chronischen Erkrankungen, wie sie auch von Seiffge-Krenke &
Nieder (2001) propagiert wurde. Studien belegen bereits den Erfolg von Bewiltigungs-
trainings bei Diabetes mellitus (Grey & Berry, 2004; Stachow et al., 2001) und sprechen
fiir die Forderung von Bewiltigungsstrategien als priventive Mafnahme im Rahmen

der Betreuung chronisch kranker Kinder und ihrer Familien.
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Lebensqualitit der Patienten

Herrmanns & Kulzer (1995, S. 34) betonen allgemein, dass eine chronische Erkrankung
die Lebensqualitit der Patienten einschrinken kann, dass aber auch umgekehrt eine
niedrigere Lebensqualitit negative Auswirkungen auf den Umgang mit der Krankheit

haben kann.

Bei der Einschitzung ihrer Lebensqualitit in unterschiedlichen Bereichen des Alltags
waren die befragten chronisch kranken Kinder und Jugendlichen nicht auffillig, auch
wenn die Zahl der Problembereiche im Vergleich zur Normstichprobe etwas erhoht war.
Bei der durch die Miitter eingeschitzten Lebensqualitit der Kinder und Jugendlichen
lagen im Vergleich zur Altersnorm leicht auffillige Werte vor. Dies ist ein typisches
Phinomen, da die Eltern von Patienten in der Regel besorgter sind um das physische
Wohl ihrer Kinder als die Eltern gesunder Kinder (Graue et al., 2003; Norrby et al.,
2006).

Forschungsfrage 7: Unterscheiden sich die Patienten der Diagnosegruppen Diabetes

mellitus und AGS im Hinblick auf ihre Lebensqualitit?

Die Ergebnisse zur Lebensqualitdt sprechen nicht fiir einen kategorialen Ansatz. Die
Kinder mit Diabetes hatten tendenziell hohere Problemwertangaben gemacht als die
Kinder mit adrenogenitalem Syndrom, wohingegen in der Elternstichprobe die Viter
und Miitter von Patienten mit AGS eher eine niedrigere Einschitzung der Lebensquali-
tit ihrer Kinder abgegeben hatten als die Eltern der Kinder mit Diabetes mellitus. Die

Unterschiede waren jedoch statistisch nicht bedeutsam.

Waurst et al. (2002) berichten, dass die Lebensqualitit von Patienten mit Diabetes melli-
tus stdrker eingeschrinkt ist als bei anderen chronisch kranken Kindern und Jugendli-
chen, andere Autoren hingegen konnten keine Unterschiede zwischen verschiedenen
chronisch kranken Kindern und Jugendlichen finden und sprechen lediglich von einer
starkeren diagnoseiibergreifenden Beeintrichtigung gegeniiber gesunden Altersgenos-
sen (Warschburger, 2008). Aus den vorliegenden Daten ging keine deutlich stirkere
Beeintrachtigung der Diabetespatienten im ILK-Lebensqualititsrating hervor. Auf das

erhohte soziale Unterstiitzungsbediirfnis und die Traurigkeits-Werte im SSKJ 3-8 (Lo-
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haus et al., 2006) war ja bereits im vorangegangenen Abschnitt eingegangen worden.
Ob ein spezifisch fiir chronisch kranke Kinder und Jugendliche entwickeltes Inventar
vielleicht deutlichere Gruppenunterschiede hervorgebracht und damit eine eher katego-
riale Betrachtungsweise nahe gelegt hitte, konnte in dieser Studie nicht beantwortet

werden.

Das Konstrukt der Lebensqualitit ist sehr komplex und vielschichtig und umfasst ver-
schiedene Dimensionen (Radoschewski, 2000). Die Lebensqualititsbeurteilung mit dem
ILK (Mattejat & Remschmidt, 2006) umfasste eine subjektive Beurteilung zentraler
Lebensbereiche sowie der Gesundheit, Funktionsfihigkeit und sozialen Beziehungen.
Zum Vergleich verschiedener Diagnosegruppen konnte kein krankheitsspezifisches Le-
bensqualitidtsinventar verwendet werden und doch hitte eventuell ein Fragebogen zur
Lebensqualititsbeurteilung chronisch kranker Kinder und Jugendlicher eine differen-

ziertere Vergleichsmoglichkeit zwischen den Patienten ermoglicht.

Forschungsfrage 8: Schitzen die Eltern die Lebensqualitit chronisch kranker Kinder

angemessen ein?

Die Miitter tendierten allgemein dazu, die Lebensqualitit ihrer Kinder schlechter einzu-
schitzen als die Patienten selbst. Dieses Ergebnis war nicht signifikant, entsprach aber

tendenziell den Annahmen.

Die Miitter beurteilten das Wohlbefinden der Kinder auch schlechter als die Viter, wo-
bei die Viter eher eine geringere Problembelastung der Kinder annahmen als diese
selbst empfanden. Signifikante Unterschiede in der Beurteilung fanden sich jedoch

nicht.

Damit konnten die Hypothesen der Untersuchung, die eine schlechtere Beurteilung der
Lebensqualitit der Patienten durch die Eltern annahmen (vgl. Graue et al., 2003; Norrby
et al., 2006), genau wie beim Rating der psychosozialen Anpassung nicht bestitigt wer-

den.
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Forschungsfrage 9: Konnen Geschlechtsunterschiede beziiglich der Lebensqualitit

beobachtet werden?

Bei der eigenen Beurteilung ihrer Lebensqualitit unterschieden sich die Middchen und
Jungen nicht signifikant. Auch die Fremdbeurteilung durch die Eltern ergab keine Ge-

schlechtsunterschiede. Die Hypothese der Untersuchung wurde damit nicht bestétigt.

Tendenziell fiel bei der Selbstbeurteilung der Lebensqualitit aber auf, dass die Méadchen
etwas stirker beeintrichtigt waren. Diesen Trend dokumentieren auch andere Studien
(vgl. Graue et al., 2003). Vorher war bereits berichtet worden, dass die befragten Mad-
chen im SDQ-D (Klasen et al., 2003) signifikant mehr emotionale Probleme angegeben
hatten als die Jungen, demnach wurden vielleicht auch an dieser Stelle mogliche Ge-
schlechtsunterschiede im Wohlbefinden durch die Wahl des Lebensqualititsinventars
nicht aufgedeckt, da das ILK (Mattejat & Remschmidt, 2006) nur bestimmte Dimensio-

nen der Lebensqualitit erfasst.

Lebensqualitit und Lebenszufriedenheit der Patienteneltern
Lebensqualitdit.

Gerade Eltern mit einem chronisch kranken Kind leiden héufig unter einer besonderen
Beanspruchung zeitlicher und personlicher Ressourcen. Da die Krankheit nicht selten
eine Verdnderung der Familiensituation erfordert und sich die Eltern Sorgen um die
Zukunft und den Gesundheitszustand des Kindes machen (Goldbeck & Storck, 2002),
wurde mit dem ULQIE ein Lebensqualititsinventar verwendet, das gezielt fiir eine El-
terngruppe chronisch kranker Kinder konzipiert wurde und fiir das auch Normen einer

Vergleichsgruppe in einer solchen Lebenssituation zur Verfiigung standen.

Da die Vergleichsstichprobe beim ULQIE (Goldbeck & Storck, 2002) ebenfalls Eltern
chronisch kranker Kinder umfasste, war kein Vergleich mit einer Elternstichprobe ge-

sunder Kinder moglich. Die Normstichprobe umfasste 244 Eltern von Epilepsie-,

Krebs- und Diabetespatienten (Goldbeck & Storck, 2002).

Ihre Lebensqualitdt beurteilten die Eltern der Patienten in der vorliegenden Untersu-

chung insgesamt relativ gut, teilweise sogar iiberdurchschnittlich im Vergleich zur
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Normierungsstichprobe. Thr Allgemeinbefinden, ihre Leistungsfihigkeit und ihre
Selbstverwirklichung wurden von den Patientenmiittern im Mittel durchschnittlich bis
leicht iiberdurchschnittlich eingeschitzt, auch die Gesamtbeurteilung der Lebensqualitit

lag im mittleren Bereich der Vergleichsnorm.

Die Vergleiche mit den Normwerten zeigten des Weiteren: Emotional waren gerade die
Miitter der AGS-Patienten besonders niedrig belastet. Im Hinblick auf ihre Zufrieden-
heit mit der familidren Situation hatten nur die Miitter der AGS-Patienten durchschnitt-
liche Werte angegeben, die Miitter der Diabetes- und SGA-Substichprobe hingegen

hatten hier Mittelwerte unterhalb der Norm erzielt.

Die Patientenviter lagen bei der Beurteilung ihrer Leistungsfihigkeit und bei der Ge-
samtbeurteilung ihrer Lebensqualitit im oberen Normbereich, das Allgemeinbefinden
wurde liberdurchschnittlich gut beurteilt im Vergleich zu den Vitern chronisch kranker
Kinder in der Normierungsstichprobe. Auch bei der Selbstverwirklichung hatten die

untersuchten Viter im Mittel eher hohere Werte angegeben als die Normstichprobe.

Mit ihrer Familiensituation waren die Viter von Kindern und Jugendlichen mit
adrenogenitalem Syndrom durchschnittlich zufrieden, die Viter der SGA- und Diabe-
tespatienten hingegen hatten unterdurchschnittliche Zufriedenheitswerte angegeben.
Goldbeck (2006) weist darauf hin, dass Eltern mit kranken Kindern nicht selten sogar
zufriedener mit ihrer Familiensituation sind, jedoch weisen zahlreiche Untersuchungen
wiederum auch auf stirkere Belastungen hin (vgl. z.B. Laffel et al., 2003). Die vorlie-
genden Ergebnisse sprechen eher fiir letztere Hypothese, jedoch wird deutlich, dass

auch hier die Befundlage heterogen ist.
Lebenszufriedenheit.

Beim Rating der Lebenszufriedenheit waren sowohl die Viter als auch die Miitter der

Patienten unauffillig und durchschnittlich zufrieden.

Die Normierungsstichprobe bestand aus 2 870 nach dem Zufallsprinzip ausgewihlten
Personen zwischen 14 und 92 Jahren (Fahrenberg et al., 2000), demnach waren die be-
fragten Eltern nicht nur im Vergleich zu einer Patientenelternstichprobe wie beim
ULQIE, sondern auch im Vergleich zu einer fiir die Bevolkerung représentativen El-

terngruppe unauffillig im Hinblick auf ihre Lebenszufriedenheit.
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Der FLZ erfasste krankheitsunspezifische Bereiche der Lebenszufriedenheit, nimlich
die Zufriedenheit mit der eigenen Gesundheit, der finanziellen Lage, mit Ehe und Part-
nerschaft, Freizeit, Sexualitit, der Beziehung zu den Kindern, der eigenen Person sowie
die Zufriedenheit mit sozialen Beziehungen. Mit diesen Lebensbereichen waren die

Eltern der Untersuchungsstichprobe zufrieden.

Forschungsfrage 10: Unterscheiden sich die Eltern der drei Patientengruppen im Hin-

blick auf ihre Lebensqualitiit und Lebenszufriedenheit?

Diese Frage konnte in der vorliegenden Untersuchung im Hinblick auf die Lebensquali-
tat bejaht werden. Der statistische Intergruppenvergleich hatte gezeigt, dass die Miitter
der AGS-Patienten signifikant am zufriedensten mit ihrer Familiensituation waren und
dass sie auch die geringsten emotionalen Belastungswerte angegeben hatten. Sie hatten
ihre Lebensqualitit signifikant besser beurteilt als die Miitter der SGA- und Diabetespa-
tienten. Aullerdem hatten die Miitter der Diabetespatienten deutlich die niedrigsten

Selbstverwirklichungswerte berichtet.

Ahnlich wie in der Miitterstichprobe waren die Viter der AGS-Gruppe signifikant am
zufriedensten mit ihrer Familiensituation, sie hatten signifikant die beste Beurteilung
ihrer Lebensqualitit abgegeben und waren emotional auch am geringsten belastet. Bei
der Selbstverwirklichung hatte die Gruppe der Viter von Diabetes-Patienten signifikant

die niedrigsten Angaben gemacht.

Auffidllig war der sowohl in der Viter- als auch in der Miitterstichprobe zu beobachten-
de Unterschied zwischen den Eltern der Diabetes- und SGA-Patienten einerseits und
den AGS-Patienten andererseits im Hinblick auf ihre Einschitzung der Familiensituati-

on und die emotionale Belastung.

Die Subskala zur ,,Zufriedenheit mit der familidren Situation* umfasst Aspekte des
Wohlfiihlens in der Familie, das Verhiltnis zu den Kindern, die Zufriedenheit mit der
Partnerschaft, Vertraulichkeit, gegenseitige Unterstiitzung der Familienmitglieder und
das Gefiihl, offen miteinander reden zu konnen. Sorgen, Zuversicht und das Gefiihl,
durch die Erkrankung des Kindes besonders belastet zu sein, wurden in der Subskala

der ,,emotionalen Belastung* erfragt.
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Dass die Eltern der Diabetes- und SGA-Gruppe im Vergleich zur Normierungsstichpro-
be eine relativ geringe Zufriedenheit mit der familidren Situation angegeben hatten,
verdeutlicht {iber die Tatsache hinaus, dass eine chronische Erkrankung die Versor-
gungs- und Erziehungssituation deutlich beeinflusst (Petermann et al., 1987, S. 98), dass
die in dieser Arbeit untersuchten Miitter und Viter wohl in dieser Hinsicht besonders
belastet waren. Eine chronische Erkrankung verédndert die Familiensituation (Goldbeck
& Storck, 2002). Dass jedoch die beiden Subgruppen im Vergleich zu Normdaten einer
Elterngruppe mit Krebs-, Diabetes- und Epilepsiepatienten eine deutlich stirkere Belas-
tung im Bereich der Zufriedenheit mit der Familiensituation erlebten, war nicht unbe-
dingt zu erwarten und kann eventuell auch stichprobenspezifisch von anderen Faktoren
mit abhédngig sein. Sehr deutlich wurde in jedem Fall, dass die Eltern der AGS-Patienten
signifikant weniger emotionale Belastung und auch weniger Beeintrichtigungen der

Familiensituation verspiirten.

Welche Erklarungsmoglichkeiten finden sich fiir die Unterschiede zwischen den Eltern-
gruppen? In beiden Bereichen wiesen die Eltern der AGS-Patienten signifikant weniger
Beeintriachtigungen auf. Familienkonflikte konnen sich bei chronischen Erkrankungen
zum Beispiel um die Medikamenteneinnahme zentrieren (Laffel et al., 2003). Im Ver-
gleich zum Diabetes mellitus konnte eine mogliche Erkldarung fiir das Ergebnis sein,
dass das Diabetesmanagement tiglich deutlich mehr Zeit in Anspruch nimmt und eine
mangelnde Compliance der Kinder und Jugendlichen nicht selten ein Thema von Fami-
lienkonflikten ist. Auch die drohenden Spéitfolgen der Erkrankung (vgl. Bennet Johnson
& Perwien, 2001, S. 376-377) erscheinen den Eltern von Diabetespatienten eventuell
belastender. Eine hohere Beeintriachtigung der Eltern von SGA-Patienten im Vergleich
zu AGS-Patienten lieBe sich eventuell auch durch die besondere Sorge erkldren, dass
die Kinder durch ihre kleinere KorpergroB3e verletzlicher sein konnten und mehr Zu-
kunftsprobleme erleiden konnten (Erling et al., 1994; Warschburger, 2000), wohingegen
beim adrenogenitalen Syndrom bei addquater Medikamenteneinnahme und -dosis selten

Komplikationen zu erwarten sind (vgl. Schwarz, 2006).
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Lebenszufriedenheit. Bei der Analyse der Lebenszufriedenheit hatte die Diagnosegruppe
allein keinen Einfluss. In der Viterstichprobe hatte sich ein signifikanter Interaktionsef-
fekt ergeben: die Diagnose der Kinder und deren Geschlecht in Kombination hatten
Auswirkungen auf die Beurteilung der Gesundheit und die Zufriedenheit der Viter mit

Arbeit und Beruf.

In beiden Bereichen waren die Viter von Jungen mit SGA tendenziell am zufriedensten,
die Viter von Jungen mit AGS und Midchen mit SGA waren deutlich unzufriedener

mit ihrer eigenen Gesundheit und mit Arbeit und Beruf.

Betrachten wir die verschiedenen Patientengruppen, so lassen sich in der Literatur hiu-
fig folgende Beobachtungen finden: Zimet et al. (1995) hatten die Vermutung ange-
stellt, dass SGA bei Jungen im Jugendalter mehr Belastung verursachen konnte als bei
Midchen. Beim adrenogenitalen Syndrom sind es eher die weiblichen Patienten, deren
Befindlichkeit durch das geschlechtsatypische Aussehen der Genitalien und durch chi-
rurgische Eingriffe diskutiert wird. Kuhnle et al. (1995) beschrieben bei Jungen mit
AGS eine stirkere negative Emotionalitit als bei Gleichaltrigen, jedoch war diese Be-

obachtung bisher nicht verallgemeinerbar.

Entsprechend passen die Interaktionseffekte in den beiden Bereichen der viterlichen
Lebenszufriedenheit nicht unmittelbar in die wissenschaftliche Befundlage. Es stellt
sich auch die Frage, inwiefern die viterliche Zufriedenheit mit ihrer eigenen Gesundheit
und mit Arbeit und Beruf im Zusammenhang mit dem Krankheitsbild ihrer Kinder ste-

hen, oder ob es sich um ein stichprobenspezifisches Ergebnis handelt.

Ob die Interaktionseffekte zwischen dem Geschlecht der Patienten und der Diagnose-
gruppe iiber die Stichprobe hinaus replizierbar sind, oder aber durch andere Faktoren
mit bedingt sind, dariiber miissen weitere Untersuchungen in diesem Bereich Auf-

schluss geben.
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Forschungsfrage 11: Unterscheiden sich Miitter und Viter chronisch kranker Kinder

beziiglich ihrer Lebensqualitéit und Lebenszufriedenheit?

Beim Vergleich der Lebensqualitit der Patientenviter und —miitter hatten die Viter eine
signifikant bessere Einschitzung ihrer Leistungsfahigkeit und ihres Allgemeinbefindens
abgegeben und berichteten niedrigere emotionale Belastungswerte als die Miitter. Da
die Miitter von chronisch kranken Kindern in der Regel deutlich stirker in das Krank-
heitsmanagement im Alltag involviert sind als die Viter, war dieses Ergebnis
hypothesenkonform (Seiffge-Krenke, 2001 & 2002a). Seiffge-Krenke & Schmidt
(1999) berichteten bei Diabetespatienten eine deutlich stirkere emotionale Belastung

der Patientenmiitter als der Viter.

Beim Rating der Lebenszufriedenheit hatten ebenfalls die Viter eine bessere Einschit-
zung in drei Bereichen vorgenommen, ndmlich im Bereich der finanziellen Situation,
der Wohnsituation sowie der Beziehung zu ihren Kindern. Wihrend die ersten beiden
Aspekte im Kontext der chronischen Krankheitsbedingung keine offensichtlich zentrale
Rolle spielen, ist die groBere Zufriedenheit der Viter mit der Beziehung zu den eigenen
Kindern erwdhnenswert. Diese konnte damit zusammenhéngen, dass die Miitter stdrker
involviert und auch stidrker in Auseinandersetzungen im Hinblick auf das Krankheits-
management und die Compliance im Alltag verwickelt sein konnten, da Vermeidungs-
strategien (Kaluza, 2004) oder eine Vernachldssigung des Krankheitsmanagements
(Hanson, 2001, S. 196; Cameron & Gregor, 1987) in der Pubertit mit Kontrollversu-
chen der Miitter (Lowes et al., 2004) im Alltag konfligieren konnen.

Auf die Unterschiede zwischen Miittern und Vitern im Umgang mit der Erkrankung
wird im Rahmen der Diskussion der elterlichen Bewiltigungsstrategien noch weiter

eingegangen.

201



Diskussion der Ergebnisse

Forschungsfrage 12: Bestehen Zusammenhinge zwischen der Lebensqualitit der El-

tern und der psychosozialen Anpassung ihrer Kinder?

Sowohl die Lebensqualitit der Patientenmiitter als auch der Viter hing gemél3 der Hy-
pothesen deutlich zusammen mit dem psychologischen Wohlbefinden und den Auffil-
ligkeiten ihrer Kinder, so dass eine stirkere emotionale Beeintrachtigung der Kinder
auch mit einer hoheren gefiihlsmiBigen Belastung der Eltern assoziiert war. Dieses Er-
gebnis bestitigt auch andere Befunde, die besagen, dass eine stirkere Beeintrichtigung
der Patienten im Kindes- und Jugendalter auch mit einer stirkeren Betroffenheit der
Familie einhergeht (Warschburger, 2000). Umgekehrt konnte eine hohere Belastung der
Eltern auch deren schlechtere Beurteilung der emotionalen Befindlichkeit ihrer Kinder
mit bedingen (Hagen & Schwarz, 2009a) oder sie konnten besonders sensibilisiert fiir

deren somatische sowie psychische Symptome sein (Noeker & Petermann, 2003).

Dartiiber hinaus wire auch die Frage interessant, ob Zusammenhénge bestehen zwischen
dem elterlichen und kindlichen Bewdéltigungsverhalten. Seiffge-Krenke (2002a) wies
beispielsweise darauf hin, dass Eltern auch bei der Bewiltigung eine modellhafte Rolle
fiir ihre Kinder spielen und giinstige Verarbeitungsstrategien weiter geben konnen. In
einer anderen Untersuchung wurde berichtet, dass chronisch kranke Kinder aufgrund
des umsorgenden Einflusses ihrer Eltern teilweise auch weniger aktive Bewiltigungs-
strategien zeigen als gesunde Kinder (Seiffge-Krenke, 2002b). Winkler Metzke &
Steinhausen (2002) gaben an, dass die wahrgenommene GroB3e und Effizienz des sozia-
len Netzwerkes und die erlebte Wirme der Eltern die Entwicklung aktiver Bewilti-

gungsformen fordern kann.
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Bewiltigungsverhalten der Eltern

Forschungsfrage 13: Unterscheiden sich die Eltern der drei Patientengruppen im Hin-

blick auf ihre Bewiltigungsstrategien?

Ein Vergleich der Bewiltigungsstrategien der Eltern der drei Diagnosegruppen sprach
auch fiir einen kategorialen Ansatz. Die Miitter der Diabetespatienten machten signifi-
kant weniger Gebrauch der Strategie ,,Aufrechterhalten der familidren Intergration* als

die beiden anderen Gruppen.

Dieses Ergebnis erscheint im Zusammenhang mit der auch geringen ,,Zufriedenheit mit
der familidren Situation der Miitter der Diabetes-Subgruppe im ULQIE plausibel.
Moglicherweise konnte die familidre Unzufriedenheit auch aus einem Mangel an adi-
quaten Bewdltigungsstrategien resultieren, vielleicht mit verursacht durch die familidre

Mehrbelastung durch das chronisch kranke Kind.

Dass das Diabetes-Management besonders aufwindig ist (vgl. Kruse et al., 2006) im
Vergleich zu vielen anderen chronischen Erkrankungen, wurde bereits mehrfach ange-
sprochen. Petermann et al. (1987, S. 100) weisen auch darauf hin, dass Familien mit
diabeteskranken Kindern nicht selten durch Rigiditdt und mangelnde Konfliktlosekom-
petenzen charakterisiert werden konnen, eventuell weil die oft mangelnde Compliance
der Kinder und Jugendlichen eine kontinuierliche elterliche Unterstiitzung und Uberwa-
chung erforderlich machen (Wysocki & Greco, 2006). Erhohte Anforderungen konnten
gerade bei den stark mit dem Krankheitsmanagement befassten Miittern (Seiffge-
Krenke & Schmidt, 1999) eventuell auch zu einer Uberlastung auf Kosten der familii-

ren Integration fiihren.

Innerhalb der Vitergruppe hatten die Viter von Kindern und Jugendlichen mit Diabetes
mellitus deutlich hohere Bemithungen im ,,Verstehen der medizinischen Situation durch
Kommunikation mit anderen Eltern und dem medizinischen Personal® gezeigt als die
Viter von AGS- und SGA-Patienten. Dieser Effekt liee sich durch die im Alltag deut-
licheren Einschriankungen durch den Diabetes mellitus und die aufwindigere Behand-
lung erklidren, welche auch die Viter der Kinder emotional und gedanklich stédrker be-

schiftigen konnte.
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Forschungsfrage 14: Unterscheiden sich Miitter und Viter chronisch kranker Kinder

im Hinblick auf ihr Bewiltigungsverhalten?

Auch beim Vergleich der Miitter und Viter hinsichtlich ihres Bewiltigungsverhaltens
zeigten sich, wie angenommen, signifikante Unterschiede. Die Miitter wandten insge-
samt mehr Bewiltigungsstrategien an als die Viter, und zwar sowohl Strategien des
Bereichs ,,Aufrechterhalten von sozialer Unterstiitzung* und des Bereichs ,,Aufrechter-
halten der familidren Integration®, als auch des Bereichs ,,Verstehen der medizinischen

Situation durch Kommunikation mit anderen Eltern und dem medizinischen Personal®.

Dass die Viter meist deutlich weniger involviert sind in das Krankheitsmanagement
wurde bei Seiffge-Krenke (2001 & 2002a) bereits thematisiert. In der vorliegenden Un-
tersuchung zeigte sich dieser Trend vor allem in den deutlich hoheren Angaben, welche
die Miitter im Bereich des ,,Verstehens der medizinischen Situation* gemacht hatten.
Diese Strategie umfasst zum Beispiel das Sprechen mit medizinischem Personal oder
mit Eltern in einer dhnlichen Lage, das Sammeln von Informationen, wie andere Men-
schen eine vergleichbare Situation bewiltigen oder auch die regelmédfige Wahrnehmung

von Terminen in der Klinik.

Dass die Miitter mehr Strategien zeigten, um die familidre Integration aufrecht zu erhal-
ten, z. B. auf familidre Stabilitit zu achten und Aufgaben zu verteilen, bestitigt ebenso
die eher klassische Rollenverteilung in Familien mit chronisch kranken Kindern, wie sie
z. B. von Seiffge-Krenke, Nieder & Hertel (2001) berichtet wurde. Die Viter sind sehr
hiufig in ihrer Funktion als ,,Breadwinner* mit dem Verdienst des Lebensunterhaltes
befasst. Nur 4 bis 7 Prozent der Miitter in der Untersuchung von Seiffge-Krenke et al.
(2001) hatten angegeben, dass sie beim Krankheitsmanagement von ihrem Ehemann
unterstiitzt werden. Auch die Miitter in der vorliegenden Untersuchung waren fast aus-
schlieBlich in Teilzeit beschiftigt oder als Hausfrauen tétig, wohingegen die Viter meist

in Vollzeit berufstitig waren.
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Einfluss des Alters der Kinder und Jugendlichen

Forschungsfrage 15: Welche Rolle spielt das Alter der Patienten fiir die psychosoziale

Anpassung und die elterliche Bewéltigung und Lebensqualitiit?

Das Alter der Patienten hatte in der vorliegenden Untersuchung einen Einfluss auf ein-
zelne Aspekte der elterlichen Lebensqualitit. So hatten die Miitter mit zunehmendem
Alter ihrer Kinder hohere Werte der Selbstverwirklichung angegeben. Bei den Vitern
zeigte sich ein positiver Zusammenhang zwischen zunehmendem Alter ihrer Kinder und
der Leistungsfihigkeit sowie einer emotional geringeren Belastung. Damit entsprachen

die Ergebnisse der zugrunde liegenden Hypothese.

Auch Goldbeck (2006) beobachtete, dass die Lebensqualitdt von Eltern mit jiingeren
Kindern tendenziell geringer ist. Erkldrbar ist dieser Effekt dadurch, dass die Jugendli-
chen mit zunehmendem Alter mehr Eigenverantwortung fiir die Krankheitsanforderun-

gen iibernehmen konnen und die Eltern dadurch entlastet werden.

Auf die Wahl der elterlichen Bewiltigungsstrategien sowie auf deren Lebenszufrieden-

heit hatte das Alter der Kinder keinen Einfluss.
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Fazit

Um einen Uberblick iiber die Studienergebnisse zu geben, sollen die wichtigsten nun

noch einmal in Thesenform zusammengefasst werden:
Ergebnisse in der Gruppe der Kinder und Jugendlichen.

1. Die Ergebnisse sprachen im Hinblick auf die psychosoziale Anpassung der Patienten
nicht deutlich fiir einen kategorialen Ansatz, auch wenn tendenzielle Gruppenunter-

schiede in nachfolgenden Untersuchungen noch weiter analysiert werden sollten:

Die Diabetes-, AGS- und SGA-Patienten unterschieden sich nicht signifikant im

Hinblick auf ihre psychosoziale Anpassung.

Ungiinstige Bewdiltigungsstrategien standen diagnoseiibergreifend deutlich mit

Problemen bei der psychosozialen Anpassung in Verbindung.

2. Chronisch kranke Kinder waren im Hinblick auf ihre Bewdltigung von Alltagsstress

nicht beeintridchtigt im Vergleich zur Altersnorm.

3. Thre Lebensqualitdt war im Durchschnitt etwas niedriger als jene der gesunden Al-

tersnorm, aber lag nicht im auffélligen Bereich.

4. Im Hinblick auf die Stressbelastung und Bewdiltigung bestanden Unterschiede zwi-
schen den Patienten verschiedener Diagnosegruppen und sprachen fiir eine zumindest

teilweise kategoriale Betrachtungsweise des Bewiltigungsverhaltens:

Kinder und Jugendliche mit Diabetes mellitus empfanden ein hoheres soziales

Unterstiitzungsbediirfnis und mehr emotionale Stressbelastung als AGS-Patienten.

Die Diabetespatienten hatten mehr destruktiv-drgerbezogene Emotionsregulati-

onsmechanismen angegeben als AGS-Patienten.

Die SGA-Patienten waren gedanklich stirker mit Stressoren belastet als die AGS-

Patienten.
Die AGS-Patienten zeigten das giinstigste Stressbewiltigungsverhalten.

5. Bedeutsame Einflussvariablen auf die emotionale Belastung waren das Alter und Ge-

schlecht der Patienten.:
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Die weiblichen Patienten waren emotional belasteter als die méannlichen.

Emotionale Probleme nahmen mit dem Alter der Kinder zu.

Ergebnisse in der Gruppe der Eltern.

6. Bei den Eltern chronisch kranker Kinder ergaben sich diagnosespezifische Unter-

schiede, die insbesondere fiir eine stdrkere Belastung der Viiter und Miitter von Diabe-

tespatienten sprachen:

Die Eltern der AGS-Patienten waren deutlich zufriedener mit ihrer Familiensitua-
tion und weniger emotional belastet als die Eltern von Kindern und Jugendlichen

mit SGA oder Diabetes mellitus.

Die Eltern von Diabetespatienten waren am stirksten beeintrichtigt. Sie zeigten

zusitzlich deutlich geringere Selbstverwirklichungsmoglichkeiten.

Die Miitter der Diabetespatienten hatten mehr Schwierigkeiten beim Aufrechter-
halten der familidren Integration und die Viter waren stdrker bemiiht, die medizi-
nische Situation zu verstehen und sich mit anderen betroffenen Eltern und dem
medizinischen Personal auszutauschen als die Eltern der anderen Diagnosegrup-

pen.

Bei der Lebenszufriedenheit der Patienteneltern gab es eine Interaktion zwischen

dem Geschlecht der Patienten und der Diagnosegruppe.

7. Die Ergebnisse deuteten an, je stiarker die Eltern in ihrer Lebensqualitit beeintrachtigt

waren, desto deutlicher waren auch die Kinder durch die Erkrankung belastet oder auch

umgekehrt:

Die Lebensqualitit der Eltern hing deutlich mit der emotionalen Befindlichkeit

ihrer Kinder zusammen.

8. Eine stirkere Belastung und ein hoheres Involvement der Patientenmiitter wurden

beobachtet:

207



Diskussion der Ergebnisse

Die Miitter der chronisch kranken Kinder und Jugendlichen hatten mehr Bewilti-
gungsstrategien angegeben und waren stirker in das Krankheitsmanagement in-

volviert als die Viiter.

Die Viter der Patienten waren geringer belastet, hatten eine hohere Lebensqualitét

und auch eine bessere Beziehung zu ihren Kindern angegeben als die Miitter.

9. Auch fiir die Eltern spielte das Alter ihrer Kinder eine wesentliche Rolle fiir ihre Be-

findlichkeit:

Je élter die Patienten waren, desto mehr Selbstverwirklichungsmoglichkeiten
empfanden die Miitter und desto besser schitzten die Viter ihre Lebensqualitit

ein.

208



Diskussion der Ergebnisse

6.2 Kritische Reflexion der Studie

Spiegeln die Ergebnisse der vorliegenden Untersuchung die reale Situation chronisch
kranker Kinder und ihrer Eltern wahrheitsgeméfl wider? Handelt es sich um eine gute
Untersuchung? Eine Analyse der Validitit der Studie soll diese Fragen thematisieren.
Die Validitidt wissenschaftlicher Erkenntnisse bezeichnet deren ndherungsweisen Wahr-
heitsgehalt. Dieser kann im Wesentlichen erzielt werden durch empirische Ergebnisse
einerseits und deren Konsistenz mit anderen Quellen und vorangegangenen For-

schungsergebnissen andererseits (Shadish, Cook & Campbell, 2002, S. 34).

Shadish et al. (2002, S. 38-39) nennen vier Komponenten der Validitit einer Untersu-
chung, nimlich die statistische, internale, externale und Konstrukt-Validitidt. Vier zent-
rale Fragen zielen auf die Validitit einer Studie ab: 1. Wie groB ist der Zusammenhang
zwischen den untersuchten Variablen? 2. Sind kausale Schliisse moglich? 3. Welche
allgemeinen Konstrukte werden in der spezifischen Untersuchung analysiert? 4. Wie
verallgemeinerbar sind die Ergebnisse iiber Personen, Erhebungsmethoden und das Set-

ting hinaus? Betrachten wir die einzelnen Aspekte der Validitét separat.

Statistische Validitit

Die statistische Validitit, oder ,,conclusion validity* bezieht sich darauf, ob die Unter-
suchung so aufgebaut ist, dass ein tatsdchlicher Gruppenunterschied statistisch nachge-
wiesen werden kann. Shadish et al. (2002, S. 45) nennen unter anderem folgende Be-
drohungen der statistischen Validitit einer Studie: Eine geringe Teststédrke, eine Verlet-
zung der Voraussetzungen der angewandten statistischen Tests, das Problem der Alpha-

Fehler-Kumulierung und die Unreliabilitit der Messungen.

Die Teststarken wurden post hoc iiberpriift. Die zentralen Voraussetzungen der einge-
setzten varianzanalytischen Verfahren, ndmlich die Normalverteilungsannahme, die
Mindeststichprobengrofle und die Varianzhomogenitit (Bortz, 2005) waren bei allen

Berechnungen fast ausnahmslos erfiillt.

Sofern die Voraussetzungen gegeben waren, wurde ein varianzanalytisches Vorgehen

gewihlt, weil es einer Alpha-Fehler-Kumulierung vorbeugt. An einigen Stellen musste
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dennoch auf Einzelvergleiche mittels t-Tests zuriickgegriffen werden, die eine Wahr-
scheinlichkeit mit sich bringen, die Alternativhypothese filschlicherweise anzunehmen,
also einen Alpha-Fehler zu begehen (vgl. Bortz, 2005, S. 271). Es wurde an den ent-
sprechenden Stellen auf die Option einer Bonferroni-Korrektur hingewiesen und ange-

geben, inwiefern die Korrektur das Ergebnis verindern wiirde.

Ein niedriges Alpha-Niveau wiederum bringt aber ein hoheres Risiko fiir einen Beta-
Fehler mit sich, eine Beibehaltung der Nullhypothese, obwohl ein Gruppenunterschied
besteht (Leonhart, 2004, S. 128). Da die Studie weitgehend explorativen Charakter hat-
te, wurden fiir die Interpretation auch die nicht nach Bonferroni korrigierten Ergebnisse

beriicksichtigt.
Am varianzanalytischen Vorgehen der Studie lassen sich folgende Kritikpunkte nennen:

Idealerweise hitte eine mehrfaktorielle Varianzanalyse, z. B. mit den Faktoren ,,Diag-
nosegruppe‘ und ,,Geschlecht”, ein methodisch giinstigeres Vorgehen ermoglicht. Al-
lerdings waren die Voraussetzungen fiir ein mehrfaktorielles Design an vielen Stellen
nicht gegeben. Insbesondere war die Besetzung der Zellen hiufig zu gering fiir ein
zweifaktorielles Design. Nach Hair et al. (2006) gilt als Mindestgroe einer Zelle bei
einer MANOVA, dass sie die Anzahl der abhingigen Variablen iiberschreiten muss. Da
gerade die Substichprobe der Middchen mit Diabetes mellitus bei einem zweifaktoriellen
Vorgehen teilweise nur mit 4 Personen besetzt war, wurde nur ein einfaktorielles De-

sign gewdhlt.

Bei den MANOV As waren die abhidngigen Variablen teilweise stark miteinander korre-
liert. Dies bringt die Gefahr einer Verzerrung der Teststatistiken mit sich (Tabachnik &
Fidell, 2006). Neben den Overall-Tests der Varianzanalyse wurden zudem einzelne

ANOVAS zur spezifischen Analyse der Effekte berechnet.

Die Forderung der multivariaten Normalverteilung (vgl. z.B. Stevens, 2002) war mit
SPSS nicht iiberpriifbar, daher wurde zellenweise auf den Test auf univariate Normal-
verteilung (Kolmogorov-Smirnov-Test) zuriickgegriffen, diese ist jedoch streng ge-

nommen nur eine Teilvoraussetzung der multivariaten Normalverteilungsannahme.

Die Substichproben bei der Varianzanalyse waren in der Regel dhnlich, aber selten ge-

nau gleich besetzt. Dennoch wurde aufgrund der relativ geringen Zellenbesetzung von
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je ungefidhr 15 bis 20 Probanden auf eine Elimination von Personen verzichtet, wie sie
Glaser (1978) vorschlidgt. Nach Bortz (2005, S. 321) bringt eine ungleiche Zellenbeset-
zung die Gefahr mit sich, dass unkontrollierte Varianz, die auf die unterschiedliche Zel-
lenbesetzung zuriickzufiihren ist, die Analyse beeinflusst. Leonhart (2004) gibt als
Faustregel fiir dhnlich besetzte Zellen ein Verhiltnis der groBten zur kleinsten Zelle von
maximal 1,5 an. Diese Orientierungsmoglichkeit ist etwas weniger streng und war auch

in den vorhandenen Analysen weitgehend erfiillt.

Konstruktvaliditit

Die Konstruktvaliditit thematisiert die Frage, ob die verwendeten Messinstrumente tat-
sdchlich die zugrunde liegenden Variablen reprisentieren. Sie kann ebenfalls auf mul-
tiple Weise gefdahrdet sein, z. B. durch eine inaddquate Erkldrung der Konstrukte, wel-
che falsche Schlussfolgerungen bedingen konnte, durch die Konfundierung von Kon-
strukten, durch Erwartungseffekte der Forscher oder auch durch Reaktivitit auf die Er-
hebungssituation. AuBBerdem nennen Shadish et al. (2002, S. 73) einen Mono-Operation
und Mono-Method Bias. Das bedeutet, dass ein Konstrukt inadequat operationalisiert
sein kann oder dass alle Operationalisierungen dieselbe Methode (z.B.
Selbsbeurteilungsfragebogen) verwenden. Im Hinblick auf die Konstruktvaliditét ldsst

sich fiir die folgende Arbeit anmerken:

Durch die Verwendung von Fragebogendaten konnte Objektivitit bei der Beurteilung

sichergestellt werden und das Risiko von Erwartungseffekten konnte minimiert werden.

Im Hinblick auf die Operationalisierung der Konstrukte kann dennoch Folgendes kriti-

siert werden:

Die Erfassung von Konstrukten mithilfe von Fragebdgen bringt immer die Gefahr mit
sich, dass die Probanden die Antworten aus personlichen Griinden oder aufgrund einer
Tendenz zur sozialen Erwiinschtheit verfidlschen. Die Teilnehmer waren iiber die Ano-

nymitét ihrer Angaben informiert worden, um diese Gefahr moglichst gering zu halten.

Die Frage, ob die verwendeten Instrumente die interessierenden Konstrukte adiquat
abbilden, ist immer zentral. Es wurde bei der Auswahl der Instrumente darauf geachtet,

dass sie reliabel und valide sind und dass weitgehend addquate Vergleichsnormen zur
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Verfiigung standen. Dennoch kann angemerkt werden, dass gerade die Lebensqualitiits-
und Stressinventare fiir die Kinder und Jugendlichen nicht spezifisch fiir eine chronisch
kranke Stichprobe entwickelt worden waren. Eventuell wire es fiir Folgeuntersuchun-
gen interessant, die Belastung durch die Krankheitsbedingung und auch krankheitsspe-

zifische Stressfaktoren zusitzlich detaillierter zu erfragen.

Zudem waren einzelne Instrumente nur von zwei und nicht von allen drei Diagnose-
gruppen bearbeitet worden, so wurden als Stressverarbeitungsfragebégen sowohl der
SSKIJ 3-8 (Lohaus et al., 2006) als auch der SVF-KJ (Hampel et al., 2001) verwendet.
Auch das ILK (Mattejat & Remschmidt, 2006) war nur von zwei Subgruppen bearbeitet
worden. Diese Vorgehensweise ldsst sich in der vorliegenden Untersuchung wie folgt
begriinden. Da die Daten iiber einen ldngeren Zeitraum erhoben worden waren, wurde
versucht, moglichst aktuelle Fragebdgen zu verwenden bzw. im Falle des ILK noch
zusitzlich einzusetzen. Der neuere Fragebogen SSKIJ 3-8 ermdoglichte neben der Erfas-
sung der Stressverarbeitungsstrategien auch die Analyse der Stressvulnerabilitit und der
Stresssymptomatik, die auch unabhéngig vom Intergruppenvergleich bei der inhaltli-
chen Interpretation einen Informationsgewinn boten. Daher wurde der SVF-KJ bei den
spateren Datenerhebungen durch den SSKJ 3-8 ersetzt. In der AGS-Gruppe kamen bei-
de Instrumente zum Einsatz, wohingegen die Fragebogenbatterie fiir die Diabetespatien-
ten durch den zusitzlichen Einsatz eines umfangreichen Wissenstests und eines Selbst-
managementfragebogens, die fiir eine andere Fragestellung relevant waren, zu aufwin-
dig war, um zwei Stressfragebogen zu verwenden. Bei der Subgruppe der Eltern der
Diabetespatienten wurde auf den Einsatz des FLZ (Fahrenberg et al., 2000) aufgrund
des zeitlichen Aufwands fiir die Teilnehmer verzichtet, da die Probanden auch den um-

fangreichen Wissenstest zu bearbeiten hatten.

Die Gefahr eines Mono-Operation-Bias bestand insofern, als fast ausschlieBlich
psychometrische Selbstbeurteilungsinstrumente fiir die Familienmitglieder zum Einsatz
kamen. Positiv ist hierbei anzumerken, dass gerade die psychosoziale Anpassung der
Patienten und auch die Lebensqualitdt sowohl von den Kindern und Jugendlichen selbst
(wenn sie alt genug waren) als auch von den Eltern beurteilt wurden. Dennoch wire es
interessant, fiir Folgeuntersuchungen z. B. auch eine Einschidtzung der Patienten im

Hinblick auf psychologische Variablen oder die Compliance durch die behandelnden
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Arzte oder das Pflegepersonal vorzunehmen, da sie eventuell eine objektivere Beurtei-

lung abgeben konnen.

Zum Einsatz von Selbstbeurteilungsinstrumenten sollte zudem angemerkt werden, dass
sich bei Fragebogen, die von den Patienten selbst bearbeitet werden, hidufig keine signi-
fikanten Unterschiede zwischen gesunden und chronisch kranken Kindern und Jugend-
lichen zeigen. Noeker & Petermann (2003) schlie3en hierbei nicht aus, dass die Patien-
ten gerne ein Bild der Normalitdt von sich vermitteln mochten. Insgesamt war es aber
eine Stirke der Studie, dass die Beurteilung der psychosozialen Anpassung und der Le-
bensqualitit der Kinder und Jugendlichen aus je drei Perspektiven, der eigenen sowie

der viterlichen und miitterlichen Perspektive vorgenommen wurde.

Interne Validitit

Die Frage nach der internen Validitit beschéftigt sich damit, ob wirklich die unabhingi-
gen Variablen/Faktoren und nicht andere Storvariablen fiir Verdnderungen der abhingi-
gen Variablen verantwortlich sind. Die interne Validitdt kann z. B. durch eine selektive
Stichprobe, durch fehlende Werte oder durch eine Unklarheit der zeitlichen Reihenfolge

der Variablen bedroht sein. Folgende Kritikpunkte lassen sich auffiihren:

Die Datenerhebung dieser Studie war auf einen Messzeitpunkt beschrinkt. Eine Quer-
schnittstudie ermoglicht aber eigentlich keine kausalen Schlussfolgerungen. Cook
(1990) nennt als Voraussetzungen fiir ebensolche, dass ein Ereignis A einem Ereignis B
zeitlich vorausgehen muss, dass A und B miteinander kovariieren miissen und dass auch
alternative Erkldrungen fiir die Kovarianz der beiden Ereignisse ausgeschlossen werden
miissen. Z. B. konnte beim statistischen Zusammenhang der emotionalen Belastung von
Eltern und Kindern keine klare Aussage dariiber getroffen werden, ob das Bewilti-
gungsverhalten der Eltern jenes der Kinder beeinflusst oder umgekehrt oder ob von ei-

ner bidirektionalen Beeinflussung auszugehen ist.

Umfassende Hintergrundinformationen, die Augenscheinlichkeit und Erkldrbarkeit von
Zusammenhingen konnen kausale Erkldarungen dennoch nahelegen (vgl. Shadish, Cook
& Campbell, 2002). Da sich einige der zentralen Ergebnisse gut in bestehende Theorien

einordnen lieBen, erscheinen die diskutierten Schlussfolgerungen daher dennoch ver-
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tretbar. Zudem hatte die Untersuchung auch einen bewusst explorativen Charakter, so

dass die gefundenen Hypothesen in weiteren Studien iiberpriift werden sollten.

Eine andere Gefdhrdung der internen Validitit konnen fehlende Werte sein (vgl.
Shadish et al., 2002, S. 323-340). Statistische Standardverfahren erfordern komplette
Datensitze (Liidtke, Robitzsch, Trautwein & Koller, 2007). Diese waren im Wesentli-
chen auch vollstindig. Probanden mit ungiiltigen Werten wurden fallweise ausgeschlos-
sen. An einigen wenigen Stellen waren Expectation Maximization-Schitzer fiir die Be-

rechnung einzelner fehlender Werte verwendet worden.

Auffilliger war jedoch, dass — vor allem in der Stichprobe der Viter — nicht von allen
Probanden alle Fragebogen bearbeitet worden waren. Fiir komplett fehlende Datensitze
bei einzelnen Instrumenten wurden keine Schitzer berechnet. Dadurch verringerten sich
die StichprobengréBen bei manchen Berechnungen. Eine verringerte Stichprobengrofie

kann beispielsweise zum Verlust an Effizienz bei der Schitzung der Parameter fiithren.

Auf die Selektivitit der Stichprobe wird bei der Diskussion der externen Validitit ein-

gegangen.

Externe Validitit

Die externe Validitit bezeichnet die Generalisierbarkeit der Ergebnisse. Sie kann beein-
trachtigt sein, wenn ein statistischer Zusammenhang von der Stichprobe abhéngt, vom
Setting der Untersuchung oder auch durch Mediator- und Storvariablen die fiir ein Set-

ting oder eine Stichprobe spezifisch sind (vgl. Shadish et al., 2002, S. 87).

Inwiefern die Generalisierbarkeit der Ergebnisse dieser Arbeit gefihrdet ist, soll nun

diskutiert werden.

Die Stichprobe war nicht zufillig ausgewihlt worden. Als Teilnehmer fungierten die am
Dr. von Haunerschen Kinderspital mit der jeweiligen Erkrankung behandelten Patien-
ten. Die Selektion war auch von zusitzlichen Kriterien abhingig, besonders bei den
Diabetespatienten wurden z. B. nur diejenigen Kinder und Jugendlichen untersucht,
deren Erstmanifestation innerhalb der voran gegangenen drei Jahre aufgetreten war.

Zudem war die Teilnahme an der Studie freiwillig, demnach konnten Patienten mit ei-
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ner eher niedrigen Compliance sich verstéirkt gegen eine Teilnahme entschieden haben.
Die Compliance bezeichnet das Ausmaf der Ubereinstimmung des Patientenverhaltens
mit den von ihm geforderten Verhaltensweisen und sie hdngt entscheidend mit dem
Verlauf chronischer Erkrankungen zusammen (Petermann, 1998, S. 487-488). Sofern
die Compliance der Patienten mit ihrer Teilnahmebereitschaft an wissenschaftlichen
Untersuchungen zusammenhingt, spiegeln die Ergebnisse eher die Situation der thera-
pietreuen Familien wider. Der Kritikpunkt der nicht-zufélligen Stichprobe ist zentral, da
eine Zufallstichprobe eine wichtige Voraussetzung fiir die Verallgemeinerung von sta-
tistischen Ergebnissen darstellt (Bortz, 2005). Positiv ldsst sich anmerken, dass die
Teilnahmebereitschaft der Familien, welche im Rahmen der Stichprobenbeschreibung

bereits angesprochen worden war, sehr hoch war.

Auch die Reprisentativitdt der Stichprobe muss diskutiert werden: die Patienten waren
alle am Dr. von Haunerschen Kinderspital in Miinchen rekrutiert worden und kamen aus
Miinchen und Umgebung. Insbesondere das Rating der Lebenszufriedenheit verdeut-
lichte eine mittlere, teilweise auch tiberdurchschnittliche Zufriedenheit der Probanden
mit ihrer finanziellen und Wohnsituation, so dass es sich wohl nicht um eine soziale
Risikogruppe handelte. Demnach erscheinen die Ergebnisse eher fiir durchschnittlich
mittelstandische Familien repriasentativ. Diese Einschriankung ist bedeutsam, da die fi-
nanziellen Ressourcen und das soziale Milieu eine Rolle fiir die Krankheitsbewéltigung
spielen. Jones Jessop et al. (1988) beobachteten z. B. bei Patienten-Miittern mit wenigen

materiellen und sozialen Ressourcen eine besonders hohe emotionale Belastung.

Fiir die am Dr. von Haunerschen Kinderspital behandelten Patienten erscheinen die Er-
gebnisse aufgrund der guten Teilnehmerquote dennoch représentativ und sie spiegeln
auch zentrale Ergebnisse wieder, die an anderen klinischen Settings gefunden wurden,

welche eine Verallgemeinerbarkeit in gewissem Rahmen nahelegen.

Die Studie zielte auf den Vergleich zwischen verschiedenen Diagnosegruppen chro-
nisch kranker Kinder und Jugendlichen und deren Eltern ab. Zur inhaltlichen Interpreta-
tion der Skalenwerte gegeniiber gesunden Kindern und Jugendlichen wurden Normwer-
te herangezogen, denn es lag keine gesunde Kontrollgruppe vor. Ein konkreter Ver-
gleich der Patienten mit gesunden Kindern und Jugendlichen in einem @hnlichen Um-
feld war nicht vorgenommen worden. Da die Vergleichsnormen der verschiedenen In-

strumente nicht zum gleichen Zeitpunkt unter den gleichen Bedingungen erfasst worden
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waren wie die Daten der Studienteilnehmer, ersetzen sie keine Kontrollgruppe und die
durch einen Vergleich mit den Normstichproben gewonnenen Ergebnisse sind nur néhe-
rungsweise interpretierbar. Warschburger (2008) weist sogar darauf hin, dass ein Ver-
gleich von Fragebogendaten chronisch kranker Kinder mit den Normwerten der jeweili-
gen statistischen Verfahren hédufig zu den hochsten Auffilligkeitsraten fiithrt. Da die
Patienten in der vorliegenden Untersuchung keine starken Auffalligkeiten zeigten, stiitzt

diese Beobachtung jedoch sogar die Interpretation.

Trotz der diversen Kritikpunkte wurde durch eine addquate Wahl der statistischen Me-
thoden und eine differenzierte Interpretation der Ergebnisse vor dem Hintergrund zahl-
reicher vorangegangener Untersuchungen im Kontext chronischer Erkrankungen im

Kindes- und Jugendalter versucht, die Validitit der Untersuchung sicherzustellen.
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6.3 Implikationen fiir weitere Forschung und fiir die
Praxis

Im folgenden Abschnitt soll dargestellt werden, welche weiteren Forschungsfragen sich
fiir kiinftige Untersuchungen stellen, welche Verbesserungsmoglichkeiten die Studie
nahelegt und welche Bedeutung die Studienergebnisse fiir die Behandlung und Bera-
tung von Kindern und Jugendlichen mit chronischen Erkrankungen und ihre Familien in

der Praxis hat.

6.3.1 Anregungen fiir weitere Forschungsvorhaben

Es wurde bei der Untersuchung spezifisch fiir den Intergruppenvergleich der Diagnose-
gruppen Diabetes mellitus, AGS und SGA ein exploratives und damit
hypothesenbildendes Vorgehen gewihlt.

Hypothesenbildung.

Im Hinblick auf den Vergleich der drei besagten Diagnosegruppen sprachen die Ergeb-
nisse nicht eindeutig fiir eine non-kategoriale oder kategoriale Betrachtungsweise der
psychologischen Situation chronisch kranker Kinder und ihrer Eltern. Die Ergebnisse
eines explorativen Gruppenvergleichs ermoglichen das Generieren von Hypothesen. Es
lassen sich im Wesentlichen folgende Hypothesen zusammenfassen, die in nachfolgen-

den Untersuchungen weiter iiberpriift werden sollten:

Die Diabetes-, AGS- und SGA-Patienten unterscheiden sich nicht signifikant im Hin-
blick auf ihre psychosoziale Anpassung. Dies spricht eher fiir einen non-kategorialen
Ansatz. Eine zentrale Frage fiir nachfolgende Untersuchungen ist, ob dieses Ergebnis
replizierbar ist, oder ob sich doch deutlichere Unterschiede zwischen den drei Gruppen
zeigen, da im Hinblick auf die Bewiltigung der Patienten und ihrer Eltern durchaus di-

agnosespezifische Ergebnisse vorlagen:

Im Hinblick auf die Stressbelastung und Bewiéltigung scheinen Unterschiede zwischen
AGS-, SGA- und Diabetespatienten zu bestehen. Kinder und Jugendliche mit Diabetes

mellitus haben ein hoheres Mafl an Belastung im Alltag zu bewiltigen und haben ein
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hoheres soziales Unterstiitzungsbediirfnis. Die geringste Belastung und das beste
Coping zeigten AGS-Patienten. Damit scheinen die Art der Erkrankung und der Schwe-

regrad ihrer Auswirkungen auf den Alltag eine entscheidende Rolle zu spielen.

Auch bei den Eltern der drei Patientengruppen fanden sich krankheitsspezifische Unter-
schiede. Die Viter und Miitter der AGS-Patienten scheinen am zufriedensten mit ihrer
Familiensituation zu sein und die geringste emotionale Belastung aufzuweisen. Dieses
Ergebnis sollte noch an einer anderen Stichprobe {iiberpriift werden, gegebenenfalls
konnten auch spezifischere Instrumente zur Analyse der Familiensituation und emotio-
nalen Belastung hilfreich sein. Nachfolgeuntersuchungen sollten in diesem Zusammen-
hang auch ganz konkret darauf abzielen, krankheitsspezifische und iibergreifende Belas-

tungsfaktoren noch genauer zu identifizieren.

Besonders interessant wére auch die genauere Analyse von Interaktionseffekten zwi-
schen Geschlecht und Diagnosegruppe im Hinblick auf die elterliche Belastung und
Lebensqualitit. Bei der Lebenszufriedenheit der Patienteneltern gab es eine Interaktion
zwischen Geschlecht und Diagnosegruppe, jedoch waren bei den anderen Instrumenten
in der vorliegenden Untersuchung die Substichproben zu klein gewesen um Interakti-

onseffekte mittels eines zweifaktoriellen Designs zu finden.
Alter der Patienten.

Zudem wire fiir kiinftige Untersuchungen eine homogenere Altersgruppe der Patienten
oder alternativ eine noch groflere Stichprobe giinstig, um gegebenenfalls Alterseffekte

besser aufdecken zu konnen.

Gerade was die Selbstbeurteilung der Patienten betraf, konnten viele Fragebogen erst ab
einem bestimmten Mindestalter bearbeitet werden, was die Stichprobengroflen bei der
eigenen Beurteilung psychosozialer Stirken und Schwichen, der Stressbewdltigung und
der Lebensqualitit natiirlich einschrinkte. Gegebenenfalls wire bei groBeren, altersho-
mogeneren Stichproben eine personliche Befragung oder der Einsatz von fiir kleinere

Kinder geeigneten Beurteilungsverfahren eine Uberlegung wert.
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Instrumente.

Im Hinblick auf die Auswahl der Untersuchungsinstrumente erscheint es sinnvoll, be-
sonders bei der Erfassung der Lebensqualitit stirker spezifische Belastungen durch die
chronische Krankheitsbedingung zu beriicksichtigen. Es sind Lebensqualititsinventare
verfiigbar, welche neben der Lebensqualitit in Alltagssituationen zusétzlich ausfiihrlich
krankheitsspezifische Belastungen thematisieren. Beispielsweise sind fiir den KINDL-R
Fragebogen (Ravens-Sieberer, 2003) krankheitsspezifische Zusatzmodule fiir chronisch

kranke Patienten, z. B. fiir die Diagnose Diabetes mellitus, verfiigbar.

Zudem konnte insbesondere das Konstrukt der emotionalen Belastung differenzierter
operationalisiert werden, z. B. konnten spezielle Screeninginstrumente fiir Angst oder
depressive Symptomatik, fiir welche bei chronisch kranken Kindern und Jugendlichen
hiufig hohere Privalenzen zu finden sind (vgl. Anderson et al., 2001, Fittig et al., 2007;
Kyngas & Barlow, 1995), zum Einsatz kommen und die Patientengruppen konnten hin-

sichtlich der Symptomatik verglichen werden.
Design.

AuBerdem konnte ein Lingsschnittdesign mit mehreren Messzeitpunkten die Veridnde-
rungen bei der psychosozialen Anpassung aufdecken und auch eine kausale Interpreta-
tionsmoglichkeit sicherstellen (vgl. Cook, 1990). Spannend wére es, das Belastungser-
leben und das Bewiltigungsverhalten vom Diagnosezeitpunkt an in regelméBigen Zeit-
abschnitten zu untersuchen und eventuell auch Unterschiede verschiedener Patienten-

gruppen bei der langerfristigen Anpassung zu analysieren.

Auf eine Optimierung der Stichprobengrofle und die Vorteile eines zweifaktoriellen

Designs zur Aufdeckung von Interaktionseffekten wurde bereits hingewiesen.
Weitere Forschungsfragen.

Auch weiterfithrende Forschungsfragen erscheinen an dieser Stelle von Interesse. Eine
Beriicksichtigung der Compliance der befragten und auch nicht teilnehmenden Familien
durch die behandelnden Arzte und das Pflegepersonal wire wichtig, um zu iiberpriifen,
inwiefern sich die teilnehmenden Familien von den nicht teilnehmenden Familien hin-
sichtlich ihrer Compliance unterscheiden. Selbst optimale Versorgungsmoglichkeiten

und eine verbesserte Medikation konnen den Verlauf einer chronischen Krankheit un-
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beeinflusst lassen, wenn die Patienten die Behandlungsregeln nicht befolgen (Peter-
mann, 1998, S. 487). Da die physische Beeintrachtigung durch die Erkrankung in
Wechselwirkung mit der psychischen Belastung steht, wire es fiir weitere Forschungs-
vorhaben gewinnbringend, die Compliance als potenzielle Einflussvariable zu operatio-

nalisieren.

Da die psychologische Literatur zu den Themen SGA und besonders AGS noch nicht
erschopfend ist, wire es insbesondere auch innerhalb dieser Subgruppen wichtig, psy-
chologische Variablen der Patienten und auch die Belastung der Eltern noch detaillierter

zu untersuchen.

6.3.2 Folgerungen fiir die Praxis der Betreuung der Patienten
Welche Bedeutung haben die Untersuchungsergebnisse fiir die Praxis der Behandlung

und Betreuung chronisch kranker Kinder und Jugendlicher und ihrer Eltern?
Training von Bewidiltigungsstrategien.

Die Studie weist darauf hin, dass eine chronische Krankheitsbedingung nicht zwingend
mit einer Beeintriachtigung bei der Bewiltigung von Alltagsstress im Kindes- und Ju-
gendalter verbunden ist. Giinstige Copingstrategien scheinen einer maladaptiven psy-

chosozialen Entwicklung trotz der Zusatzbelastung entgegen zu wirken.

Demnach konnten Stressbewiltigungstrainings insbesondere fiir Kinder und Jugendli-
che mit chronischen Erkrankungen empfehlenswert sein. Erfolge wurden bereits berich-
tet (vgl. z. B. Grey & Berry, 2004; Stachow et al., 2001). Auch Seiffge-Krenke (2002b)
weist z. B. auf die Bedeutung von Stressbewiltigungsprogrammen hin. Besonders fiir
die Subgruppe der Diabetespatienten, die einer starken Zusatzbelastung im Alltag aus-

gesetzt sind, konnte eine derartige Forderung wichtig sein.
Soziale Unterstiitzung.

Zudem sprachen die Ergebnisse auch fiir die wichtige Rolle sozialer Unterstiitzung. Ne-
ben der Pufferfunktion sozialer Netzwerke fiir die Bewiltigung von Belastung wurde in
den voran gegangenen Kapiteln auch der Zusammenhang zwischen der wahrgenomme-

nen Unterstiitzung und dem Erlernen von aktiven, problemorientierten Bewiltigungssti-
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len thematisiert (Winkler-Metzke & Steinhausen, 2002). Soziale Unterstiitzung umfasst
verschiedene Komponenten. Dazu gehoren materielle, emotionale und informative Un-
terstiitzung (DiMatteo, 1991). Insofern spielen sowohl informationale Unterstiitzungs-
angebote von Seiten der Behandler eine wichtige Rolle, als auch die emotionale und
natiirlich auch materielle Unterstiitzung von Seiten der Familie. Die Verfiigbarkeit von
Freunden und deren Akzeptanz der Erkrankung — falls diese das Risiko einer Stigmati-
sierung mit sich bringt — ist wesentlich. Eventuell sind auch der Kontakt mit anderen
Betroffenen oder der Kontakt der Patienteneltern untereinander sehr hilfreich und konn-

te auch von Seiten klinischer Einrichtungen gefordert werden.
Sensibilitdt fiir emotionale Belastung.

Die hohere Privalenz emotionaler Belastung in der Subgruppe der Miadchen macht
deutlich, dass sowohl von Seiten der Eltern als auch von Seiten der klinischen An-
sprechpartner besondere Sensibilitdt erforderlich ist, um potenzielle Belastungen der
Kinder rechtzeitig zu erkennen und ihnen priaventiv zu begegnen, da Madchen weniger
externalisierende und damit offensichtliche Verhaltensauffilligkeiten zeigen. Regelma-
Bige psychologische ScreeningmaBnahmen fiir Risikogruppen konnen eine wichtige

praventive Funktion erfiillen.
Bewidiltigung der Erkrankung im Familienkontext.

Deutlich wurde, dass eine chronische Krankheitsbedingung immer im Familienkontext
zu betrachten ist, demnach erscheint auch bei psychologischen Interventionen und Un-
terstiitzung eine systemische Perspektive als effektiv. Dass adaptive, gesundheitsbezo-
gene Mallnahmen abhédngig sind vom familidren System, unterstreicht auch Seiffge-

Krenke (2002b).

Der Zusammenhang zwischen der elterlichen Belastung und Bewiltigung und der psy-
chosozialen Anpassung der Kinder ldsst zudem vermuten, dass die Eltern eine starke
Vorbildfunktion fiir ihre Kinder einnehmen, auch wenn es um die Bewiltigung kriti-
scher Lebensereignisse oder —bedingungen geht. Daher ist es wichtig, beispielsweise im
Rahmen der Beratung der Familien und der Eltern, diese Vorbildfunktion auch zu the-
matisieren und die ganze Familie in ihren Bewéltigungsbemiihungen je nach Bedarf zu

unterstiitzen.
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Ein stidrkeres Involvement der Miitter in die Krankheitsbewiltigung und auch eine stér-
kere Belastung machen sie zu einer potenziellen Zielgruppe fiir Unterstiitzungsmal-

nahmen.

Besonders die Subgruppe der Eltern von Diabetes-Patienten muss aufgrund der umfas-
senden Anforderungen des Krankheitsmanagements mit erhohten Belastungen und Ein-

schrinkungen rechnen.

Dass psychologische Unterstiitzung bei Bedarf eine sehr wichtige Komponente bei der
Behandlung chronisch kranken Kindern und ihren Familien ist, wird in der Literatur an
vielen Stellen betont (Petermann et al., 1987, S. 108) und konnte auch durch diese Un-

tersuchung weiter bestdtigt werden.
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6.3.3 Schlussgedanke

Im Kindes- und Jugendalter stellt eine chronische Erkrankung eine Zusatzbelastung dar,
die neben somatischen Belastungsfaktoren auch psychische Folgewirkungen und eine
Beeintrichtigung des Wohlbefindens mit sich bringen kann und deren Bewiltigung mit

dem Vollzug entscheidender Entwicklungsschritte konfligieren kann.

Die vorliegende Untersuchung konnte zeigen, dass eine chronische Krankheitsbedin-
gung die Bewiltigung alltdglicher Herausforderungen im Kindes- und Jugendalter so-
wie die Lebensqualitit der Betroffenen nicht deterministisch beeintrachtigt, dass chro-
nisch kranke Kinder verschiedener Diagnosegruppen die Gemeinsamkeit eines iiber die
normalen Entwicklungsaufgaben hinausgehenden Stressfaktors teilen und dass ver-
schiedene Krankheiten auch mit einem unterschiedlichen Ausmall an Belastung fiir die
Patienten sowie fiir ihre Eltern verbunden sein konnen. AuBlerdem deuteten die Ergeb-
nisse auf die entscheidende Rolle von Bewiltigungskompetenzen und sozialer Unter-

stiitzung als Pufferfaktoren hin.

Nach einer Definition der World Health Organisation (1986) bedeutet Gesundheit psy-
chisches wie physisches Wohlbefinden, zu dem auch die Fahigkeit gehort, Verantwor-

tung fiir die eigene Lebensgestaltung zu iibernehmen.

Ressourcenstirkung, die Forderung von Kompetenzerwartungen (vgl. Seiffge-Krenke,
2002b), Bewiltigungsstrategien und Selbstwirksamkeit sowie ein addquates Mal} an
sozialer Unterstiitzung konnen fiir die Bewiltigung alterstypischer Entwicklungsaufga-
ben wie gleichermaBlen fiir den Umgang mit einer chronischen Krankheitsbedingung

von Seiten der Patienten sowie ihrer Eltern als entscheidende Schliisselvariablen gelten.

Gerade da der zunehmende medizinische Fortschritt die Behandelbarkeit vieler Erkran-
kungen erleichtert und die Lebenserwartung chronisch kranker Menschen deutlich ge-
steigert hat (Warschburger & Petermann, 2002, S. 480), ist eine iiber die medizinische
Behandlung hinausgehende psychosoziale und auf das jeweilige Krankheitsbild abge-
stimmte Unterstiitzung der Betroffenen und ihrer Familien entscheidend fiir die Krank-
heitsbewéltigung. Besonders fiir Kinder und Jugendliche konnte eine ressourcenorien-
tierte Betreuung, welche auf das Alter und die allgemeinen Entwicklungsaufgaben ab-

gestimmt ist, das Risiko psychosozialer Anpassungsschwierigkeiten verringern.
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7 Zusammenfassung

Hintergrund. Neben der physischen Beeintrichtigung sind chronische Erkrankungen
auch mit potenziellen psychischen Belastungsfaktoren verbunden. Bei chronisch kran-
ken Kindern und Jugendlichen konnen nicht selten psychosoziale Anpassungsschwie-
rigkeiten und eine Beeintrichtigung der Lebensqualitidt beobachtet werden. Ebenso
stellt die chronische Erkrankung ihres Kindes auch fiir die Eltern der Patienten eine Be-

lastungsquelle dar, die es im familidren Alltag zu bewiltigen gilt.

Ziele der Untersuchung. In der vorliegenden Untersuchung wurde ein Vergleich von
jungen Patienten mit Diabetes mellitus, dem adrenogenitalem Syndrom (AGS) und dem
Zustand nach Mangelgeburtlichkeit (SGA) und ihren Eltern vorgenommen, um folgen-
de zentrale Forschungsfragen zu beantworten: Unterscheiden sich Kinder und Jugendli-
che, die unter diesen verschiedenen chronischen Krankheiten leiden, im Hinblick auf
ihre psychosoziale Anpassung, ihre Bewiltigungsstrategien und ihre Lebensqualitit?
Konnen Unterschiede der Patienteneltern beziiglich der genannten Variablen gefunden
werden? Zudem wurden Alter und Geschlecht der Patienten als Einflussvariablen be-

riicksichtigt.

Stichprobe. Zur Beantwortung dieser Fragen nahmen 114 Kinder und Jugendliche, die
am Dr. von Haunerschen Kinderspital in Miinchen in Behandlung waren, und deren
Eltern an einer Fragebogenuntersuchung teil. Die Stichprobe setzte sich zusammen aus
38 Familien mit einem an Typ 1 Diabetes mellitus erkrankten Kind, 37 Familien von
Kindern und Jugendlichen mit adrenogenitalem Syndrom und 39 Familien mit einem

Kind mit der Diagnose SGA.

Instrumente. Die wesentlichen Konstrukte wurden in der Patientenstichprobe erfasst mit
dem Fragebogen zu Stirken und Schwichen (SDQ-D; Klasen, Woerner, Rothenberger
& Goodman, 2003), dem Fragebogen zur Erhebung von Stress und Stressbewiltigung
(SSKIJ 3-8; Lohaus, Eschenbeck, Kohlmann & Klein-HeBling, 2006), dem Stressverar-
beitungsfragebogen fiir Kinder und Jugendliche (SVF-KJ; Hampel, Petermann &
Dickow, 2001) und dem Inventar zur Erfassung der Lebensqualitit bei Kindern und
Jugendlichen (ILK; Mattejat & Remschmidt 2006). Fiir die Eltern kamen das Ulmer

Lebensqualitits-Inventar fiir Eltern chronisch kranker Kinder (ULQIE; Goldbeck &
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Storck, 2002), der Fragebogen zur Lebenszufriedenheit (FLZ; Fahrenberg, Myrtek,
Schumacher & Briéhler, 2000) sowie der Fragebogen zur elterlichen Bewiltigung

(CHIP; McCubbin, McCubbin, Cauble & Goldbeck, 2001) zum Einsatz.

Methode und Ergebnisse. Mit Hilfe varianzanalytischer Verfahren konnten u. a. folgen-
de bedeutsamste Ergebnisse gefunden werden: Die Patienten der drei Diagnosegruppen

unterschieden sich nicht signifikant im Hinblick auf ihre psychosoziale Anpassung.

Was das Stresserleben und die Bewiltigung betraf, so hatten die Diabetespatienten ein
hoheres soziales Unterstiitzungsbediirfnis und mehr emotionale Probleme angegeben als
die AGS-Patienten. Die AGS-Patienten hatten insgesamt das giinstigste Bewiltigungs-
verhalten gezeigt und waren gedanklich weniger belastet als die Kinder und Jugendli-

chen mit SGA.

Insgesamt lagen die Patienten jedoch weder im Hinblick auf ihre Stressbewiltigungsfa-

higkeiten, noch im Hinblick auf ihre Lebensqualitédt im klinisch auffalligen Bereich.

In der Elternstichprobe hatten die Eltern der Diabetespatienten die stirkste Beeintrdch-
tigung angegeben. Die Miitter waren iiber alle Diagnosegruppen hinweg stirker belastet

und stirker in die Krankheitsbewéltigung involviert als die Viter.

Schlussfolgerungen. Aus den Ergebnissen lie3 sich schlussfolgern, dass eine chronische
Erkrankung die psychosoziale Anpassung der Kinder und Jugendlichen nicht zwangs-
laufig beeintrichtigt, dass sie jedoch einen zusitzlichen Stressfaktor darstellt. Daher
sind die Forderung von Kompetenzerwartungen und Bewiltigungsstrategien sowie so-
ziale Unterstiitzung bedeutsam, um die Krankheit zusdtzlich zu den alterstypischen
Entwicklungsaufgaben addquat bewiltigen zu konnen. Dabei ist die Beriicksichtigung

der ganzen Familie entscheidend.
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12 Anhang

12.1 Priifung der Statistischen Voraussetzungen

12.1.1 Priifung auf Normalverteilung mit dem Kolmogorov-Smirnov-

Test

Alter und Korpergrofe.

Tabelle 57. KS-Test Alter und GroBe

Diabetes-Patienten (N = 38)

Skala M SD Z p
Alter 9,34 4,34 0,91 .38
Korpergrofie 143,46 24,27 0,59 87
AGS-Patienten (N = 37)

Skala M SD y/ p
Alter 9,70 4,88 1,02 .25
Korpergrofie 135,58 27,75 1,00 27
SGA-Patienten (N = 39)

Skala M SD Z p
Alter 8,22 3,70 0,67 .76
Korpergrofie 116,93 22,78 0,63 .82
Anmerkungen: Kolmogorov-Smirnov-Test. M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, Z =

Kolmogorov-Smirnov-Z, p = Signifikanz, Alpha = .05.
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Strengths and Difficulties Questionnaire (SDQ-D; Klasen et al., 2003).

Tabelle 58. KS-Test des SDQ Miitter

a. DM (N=37)
Skala M SD y/ P
Emotionale Probleme 2,43 1,86 0,97 .30
Verhaltensauffilligkeiten 2,43 1,76 1,17 13
Hyperaktivitit 3,57 2,51 0,95 32
Probleme mit Gleichaltrigen 1,51 1,54 1,21 11
Prosoziales Verhalten 7,62 1,77 1,06 22
Gesamtproblemwert 9,95 5,49 1,25 .09
b. AGS (N=31)
Skala M SD Z p
Emotionale Probleme 1,9 1,64 1,40 .04
Verhaltensauffilligkeiten 2,35 1,43 1,17 .13
Hyperaktivitit 2,90 2,27 0,89 40
Probleme mit Gleichaltrigen 1,84 1,44 1,28 .08
Prosoziales Verhalten 6,94 2,34 1,23 .10
Gesamtproblemwert 9,16 5,00 0,78 .58
c. SGA (N=38)
Skala M SD Z p
Emotionale Probleme 2,11 2,06 1,26 .08
Verhaltensauffilligkeiten 1,92 1,28 1,14 .15
Hyperaktivitit 3,68 2,38 0,65 78
Probleme mit Gleichaltrigen 2,11 2,21 1,34 .06
Prosoziales Verhalten 7,08 2,44 0,91 .38
Gesamtproblemwert 9,89 5,68 1,03 23
Anmerkungen: Kolmogorov-Smirnov-Test. M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, Z =

Kolmogorov-Smirnov-Z, p = Signifikanz, Alpha = .05.
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Tabelle 59. KS-Test des SDQ Viiter

a. DM (N=24)
Skala M SD y/ P
Emotionale Probleme 2,50 2,04 1,09 .19
Verhaltensauffilligkeiten 2,21 1,82 0,84 .49
Hyperaktivitt 3,25 2,35 0,82 51
Probleme mit Gleichaltrigen 1,88 2,40 1,12 .16
Prosoziales Verhalten 7,50 1,72 1,38 .05
Gesamtproblemwert 9,83 6,20 1,09 .20
b. AGS (N=27)
Skala M SD Z p
Emotionale Probleme 1,33 1,66 1,28 .08
Verhaltensauffilligkeiten 1,96 1,63 0,87 44
Hyperaktivitt 2,52 1,89 0,85 46
Probleme mit Gleichaltrigen 1,52 1,48 1,00 27
Prosoziales Verhalten 6,89 2,24 0,58 .88
Gesamtproblemwert 7,30 3,99 0,57 .90
c. SGA(N=33)
Skala M SD Z p
Emotionale Probleme 2,36 1,93 0,76 .62
Verhaltensauffilligkeiten 2,03 1,65 1,52 .02
Hyperaktivitt 4,03 2,07 0,83 49
Probleme mit Gleichaltrigen 1,85 1,82 1,47 .03
Prosoziales Verhalten 7,48 2,22 1,16 .14
Gesamtproblemwert 10,36 5,57 1,11 17
Anmerkungen: Kolmogorov-Smirnov-Test. M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, Z =

Kolmogorov-Smirnov-Z, p = Signifikanz, Alpha = .05.
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Tabelle 60. KS-Test des SDQ Patienten

a. DM (N=18)
Skala M SD y/ P
Emotionale Probleme 2,50 2,46 1,21 11
Verhaltensauffilligkeiten 2,67 1,28 0,84 48
Hyperaktivitit 3,61 2,40 0,91 .38
Probleme mit Gleichaltrigen 2,44 2,48 1,24 .09
Prosoziales Verhalten 7,33 1,64 0,67 .76
Gesamtproblemwert 11,22 6,03 1,05 22
b. AGS (N=20)
Skala M SD Z p
Emotionale Probleme 2,15 1,63 0,83 49
Verhaltensauffilligkeiten 1,90 1,25 0,98 .30
Hyperaktivitit 3,35 1,95 0,58 .89
Probleme mit Gleichaltrigen 2,25 1,62 0,95 33
Prosoziales Verhalten 7,50 1,79 0,67 77
Gesamtproblemwert 9,65 4,04 0,81 .53
c. SGAN=19)
Skala M SD Z p
Emotionale Probleme 3,79 2,78 0,76 .61
Verhaltensauffilligkeiten 2,47 2,01 1,21 11
Hyperaktivitit 4,26 2,02 0,81 .53
Probleme mit Gleichaltrigen 3,00 1,67 0,65 .80
Prosoziales Verhalten 7,42 2,04 0,83 .49
Gesamtproblemwert 13,53 6,06 0,67 77
Anmerkungen: Kolmogorov-Smirnov-Test. M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, Z =

Kolmogorov-Smirnov-Z, p = Signifikanz, Alpha = .05.
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Mddchen/Jungen Diagnosegruppen iibergreifend:

Tabelle 61. KS-Test des SDQ

a. Jungen

Miitter Viiter Patienten
Skala y/ p y/ p Z P
Emotionale Probleme 1,73 .01 1,20 11 1,28 .08
Verhaltensauffilligkeiten 1,37 .05 1,08 .19 1,28 .08
Hyperaktivitit 1,19 12 1,09 .19 0,79 .57
Probleme mit Gleichaltrigen 1,49 .02 1,89 .00 1,12 .16
Prosoziales Verhalten 1,25 .09 1,48 .03 0,75 .62
Gesamtproblemwert 0,90 .39 1,31 .06 0,94 .34

b. Midchen

Miitter Viiter Patienten
Skala y/ p y/ p Z P
Emotionale Probleme 1,21 11 1,04 23 0,75 .62
Verhaltensauffilligkeiten 1,22 .10 1,65 .01 1,16 .14
Hyperaktivitit 0,99 28 1,04 23 0,90 .39
Probleme mit Gleichaltrigen 1,35 .05 1,38 .05 0,97 .30
Prosoziales Verhalten 1,45 .03 0,86 46 1,03 .24
Gesamtproblemwert 1,29 .07 0,91 .38 0,66 78
Anmerkungen: Kolmogorov-Smirnov-Test. M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, Z =

Kolmogorov-Smirnov-Z, p = Signifikanz, Alpha = .05.
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Stressverarbeitung der Patienten: SSKJ-3-8 (Lohaus et al., 2006 ).

Tabelle 62. KS-Test des SSKJ DM (N = 21)

Skala M SD y/ P

Vulnerabilitit 5,05 2,13 0,76 .62
Suche nach sozialer Unterstiitzung 5,81 1,86 0,77 .59
Problemorientierte Bewiltigung 5,00 1,41 1,20 11
Vermeidende Bewiltigung 5,33 2,29 0,63 .82
Konstruktiv-palliative Bewiltigung 4,76 1,67 0,72 .67
Destruktiv-drgerbezogene Emotionsregulation 5,43 1,25 0,92 37
Physische Stresssymptomatik 5,19 2,25 0,99 28
Arger 5,24 2,10 0,83 .50
Traurigkeit 5,76 2,00 1,01 .26
Angst 5,52 1,57 0,77 .60

Tabelle 63. KS-Test des SSKJ AGS (N =23)

Skala M SD Z p
Vulnerabilitit 4,65 0,93 1,21 .10
Suche nach sozialer Unterstiitzung 4,78 0,95 1,10 18
Problemorientierte Bewiltigung 491 0,95 1,07 .20
Vermeidende Bewiltigung 5,48 0,90 1,08 .20
Konstruktiv-palliative Bewiltigung 4,74 0,96 1,44 .03
Destruktiv-drgerbezogene Emotionsregulation 4,52 1,04 0,96 32
Physische Stresssymptomatik 4,43 0,95 1,18 12
Arger 4,39 1,31 1,09 .19
Traurigkeit 4,57 1,27 1,13 .16
Angst 4,74 1,21 1,14 15
Anmerkungen: Kolmogorov-Smirnov-Test. M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, Z =

Kolmogorov-Smirnov-Z, p = Signifikanz, Alpha = .05.
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Stressverarbeitung der Patienten: SVF-KJ (Hampel et al., 2001).
Tabelle 64. KS-Test des SVF-K]J

a. AGS(N=20)

Skala M SD Z P

Ablenkung 42,60 11,54 0,82 51
Positive Vermeidung 47,30 9,59 0,55 .92
Situationskontrolle 54,70 9,66 0,61 .85
Bagatellisierung 57,25 7,17 0,73 .66
Resignation 52,10 8,01 0,64 .80
Positive Selbstinstruktion 55,40 6,44 0,51 .96
Aggression 48,50 9,31 0,69 73
Gedankliche Weiterbeschiftigung 47,05 6,46 0,96 32
Soziales Unterstiitzungsbediirfnis 58,95 12,91 1,18 13
Emotionsregulierende Bewiltigung 57,80 10,08 0,75 .63
Problemlosende Bewiltigung 52,90 9,56 0,91 38
Glinstige Stressverarbeitung 56,05 10,36 0,68 75
Ungiinstige Stressverarbeitung 48,40 7,18 0,63 .82

b. SGA (N=19)

Skala M SD y/ P

Ablenkung 40,05 12,28 0,44 .99
Positive Vermeidung 49,68 8,13 0,87 44
Situationskontrolle 48,21 8,69 0,70 72
Bagatellisierung 51,63 8,58 0,60 .87
Resignation 53,21 9,83 0,93 35
Positive Selbstinstruktion 51,79 8,25 0,78 .59
Aggression 52,58 9,83 0,75 .62
Gedankliche Weiterbeschiftigung 52,37 7,62 0,59 .88
Soziales Unterstiitzungsbediirfnis 59,95 13,70 0,53 .94
Emotionsregulierende Bewiltigung 54,32 12,14 0,61 .86
Problemlosende Bewiltigung 51,42 9,28 0,54 .93
Giinstige Stressverarbeitung 53,26 10,62 0,57 91
Ungiinstige Stressverarbeitung 53,37 10,02 0,53 .94

Anmerkungen: Kolmogorov-Smirnov-Test. M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, Z =

Kolmogorov-Smirnov-Z, p = Signifikanz, Alpha = .05.
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Lebensqualitdit der Patienten: ILK (Mattejat & Remschmidt, 2006).

Tabelle 65. KS-Test des ILK

a. Diabetes mellitus

Skala M SD y/ P
Problemscore (Selbstbeurteilung) 1,93 1,48 1,11 17
Lebensqualitit (Selbstbeurteilung) 20,97 3,75 0,93 35
Problemscore (Beurteilung Mutter) 1,75 1,68 1,37 .05
Lebensqualitit (Beurteilung Mutter) 21,08 3,86 0,73 .66
Problemscore (Beurteilung Vater) 1,32 1,28 0,99 28
Lebensqualitit (Beurteilung Vater) 21,84 3,26 0,70 72
b. AGS
Skala M SD y/ P
Problemscore (Selbstbeurteilung) 1,60 1,15 1,02 .25
Lebensqualitit (Selbstbeurteilung) 20,40 4,87 0,74 .65
Problemscore (Beurteilung Mutter) 2,04 0,93 1,01 .26
Lebensqualitit (Beurteilung Mutter) 19,84 3,29 0,60 .86
Problemscore (Beurteilung Vater) 1,76 1,23 0,92 37
Lebensqualitit (Beurteilung Vater) 21,08 2,69 0,57 .90
Anmerkungen: Kolmogorov-Smirnov-Test. M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, Z =

Kolmogorov-Smirnov-Z, p = Signifikanz, Alpha = .05
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ULQIE (Goldbeck & Storck, 2002).

Tabelle 66. KS-Test des ULQIE Miitter

a. DM (N=31)

Skala M SD y/ p

Leistungsfahigkeit 18,35 3,05 0,55 92
Zufriedenheit mit der familidren Situation 16,87 4,81 0,72 .68
Emotionale Belastung 9,52 2,83 0,79 .56
Selbstverwirklichung 6,87 2,17 0,58 .89
Allgemeinbefinden 10,94 2,06 1,01 .26
Gesamtskala 73,29 12,07 0,58 .89

b. AGS (N=36)

Skala M SD / p

Leistungsfahigkeit 19,22 4,68 0,73 .66
Zufriedenheit mit der familidren Situation 19,31 3,80 0,70 72
Emotionale Belastung 11,64 2,17 0,80 54
Selbstverwirklichung 8,78 3,59 0,69 72
Allgemeinbefinden 12,08 2,26 1,06 21
Gesamtskala 81,86 13,57 0,84 48

c. SGA (N=38)

Skala M SD / p

Leistungsfahigkeit 17,55 4,71 0,69 74
Zufriedenheit mit der familidren Situation 16,58 3,85 1,05 22
Emotionale Belastung 9,58 2,14 0,98 .29
Selbstverwirklichung 8,24 2,77 0,70 72
Allgemeinbefinden 11,16 2,80 0,83 49
Gesamtskala 73,74 14,59 0,68 75

Anmerkungen: Kolmogorov-Smirnov-Test. M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, Z =

Kolmogorov-Smirnov-Z, p = Signifikanz, Alpha = .05.
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Tabelle 67. KS-Test des ULQIE Viiter

a. DM (N=15)

Skala M SD Z P

Leistungsfahigkeit 19,13 4,52 0,75 .63
Zufriedenheit mit der familidren Situation 17,27 3,28 0,58 .89
Emotionale Belastung 10,60 3,00 0,63 .82
Selbstverwirklichung 7,20 2,60 0,82 S1
Allgemeinbefinden 12,60 2,50 1,05 22
Gesamtskala 77,53 14,37 0,48 .97

b. AGS (N=30)

Skala M SD Z P

Leistungsfahigkeit 20,53 3,42 0,56 91
Zufriedenheit mit der familidren Situation 20,00 3,17 0,74 .64
Emotionale Belastung 12,53 1,98 0,63 .63
Selbstverwirklichung 10,60 2,22 0,77 .60
Allgemeinbefinden 13,13 2,05 1,08 .19
Gesamtskala 88,90 11,92 0,91 38

c. SGA (N=32)

Skala M SD Z P

Leistungsfahigkeit 20,28 4,33 0,63 .82
Zufriedenheit mit der familidren Situation 17,13 3,31 1,04 23
Emotionale Belastung 10,56 2,00 0,84 48
Selbstverwirklichung 9,03 2,96 0,91 38
Allgemeinbefinden 13,13 2,51 1,11 17
Gesamtskala 81,56 12,26 0,77 .59

Anmerkungen: Kolmogorov-Smirnov-Test. M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, Z =

Kolmogorov-Smirnov-Z, p = Signifikanz, Alpha = .05.
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FLZ (Fahrenberg et al., 2000).
Tabelle 68. KS-Test des FLZ Viiter

a. SGA (N=32)

Skala M SD y/ p

Gesundheit 5,56 1,83 0,91 .38
Arbeit und Beruf 5,81 5,57 0,94 34
Finanzielle Lage 6,59 1,74 0,76 .61
Freizeit 5,41 2,06 0,90 .39
Ehe und Partnerschaft 5,91 1,96 1,01 .26
Beziehung zu den eigenen Kindern 6,25 1,14 1,02 25
Eigene Person 5,75 1,48 1,20 11
Sexualitit 5,29 1,91 0,72 .67
Freunde, Bekannte und Verwandte 5,66 1,73 1,11 17
Wohnung 7,03 1,23 1,26 .09
Gesamtzufriedenheit 6,00 1,87 0,98 .30

b. AGS(N=32)

Skala M SD y/ p

Gesundheit 5,44 2,17 0,66 78
Arbeit und Beruf 5,30 1,76 0,85 A7
Finanzielle Lage 6,52 1,69 1,10 18
Freizeit 5,44 1,85 1,42 .04
Ehe und Partnerschaft 5,19 1,94 1,10 18
Beziehung zu den eigenen Kindern 5,90 1,66 0,86 45
Eigene Person 5,42 1,88 0,94 34
Sexualitit 5,43 1,81 0,97 .30
Freunde, Bekannte und Verwandte 5,65 1,72 1,25 .09
Wohnung 5,97 1,70 1,29 .07
Gesamtzufriedenheit 5,87 1,85 0,76 .62

Anmerkungen: Kolmogorov-Smirnov-Test. M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, Z =

Kolmogorov-Smirnov-Z, p = Signifikanz, Alpha = .05.
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Tabelle 69. KS-Test des FLZ Miitter

a. SGA(N=38)

Skala M SD Z p

Gesundheit 4,95 2,00 1,12 .16
Arbeit und Beruf 5,79 1,85 0,74 .64
Finanzielle Lage 5,74 2,21 0,80 54
Freizeit 5,08 2,25 0,98 .29
Ehe und Partnerschaft 5,53 1,85 1,12 17
Beziehung zu den eigenen Kindern 5,74 1,72 1,19 12
Eigene Person 5,13 2,04 0,97 .30
Sexualitit 5,42 1,97 1,20 1
Freunde, Bekannte und Verwandte 5,50 1,80 1,00 27
Wohnung 5,95 1,94 1,11 17
Gesamtzufriedenheit 5,47 2,04 0,79 .56

b. AGS (N =236)

Skala M SD Z p

Gesundheit 5,17 1,95 0,80 .55
Arbeit und Beruf 5,36 1,83 0,79 .56
Finanzielle Lage 5,88 1,68 1,17 13
Freizeit 5,15 2,08 0,85 46
Ehe und Partnerschaft 5,37 2,14 1,17 13
Beziehung zu den eigenen Kindern 5,42 1,78 0,90 40
Eigene Person 5,42 1,78 0,77 .59
Sexualitit 5,29 1,99 0,95 .33
Freunde, Bekannte und Verwandte 5,50 1,78 1,00 27
Wohnung 5,67 1,69 1,42 .04
Gesamtzufriedenheit 5,56 1,93 0,82 S1

Anmerkungen: Kolmogorov-Smirnov-Test. M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, Z =

Kolmogorov-Smirnov-Z, p = Signifikanz, Alpha = .05.
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CHIP (McCubbin et al., 2001).

Tabelle 70. KS-Test der CHIP Miitter

a. DM (N=35)
Skala M SD y/ p
Aufrechterhalten der familidren Integration 40,93 7,60 0,47 .98
Aufrechterhalten von sozialer Unterstiitzung 32,00 9,60 0,68 74
Verstehen der medizinischen Situation 18,49 6,55 1,07 73
Gesamtskala 91,41 18,47 0,73 .66

b. AGS (N=37)

Skala M SD zZ p

Aufrechterhalten der familidren Integration 44,08 7,40 1,03 23
Aufrechterhalten von sozialer Unterstiitzung 33,32 10,35 0,48 .97
Verstehen der medizinischen Situation 17,51 4,43 0,82 .50
Gesamtskala 95,08 17,16 0,57 .90

c. SGA (N=37)

Skala M SD zZ p
Aufrechterhalten der familidren Integration 45,73 5,46 0,81 53
Aufrechterhalten von sozialer Unterstiitzung 34,24 8,28 0,62 .84
Verstehen der medizinischen Situation 18,3 3,84 1,51 .02
Gesamtskala 95,62 19,71 0,83 .50
Anmerkungen: Kolmogorov-Smirnov-Test. M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, Z =

Kolmogorov-Smirnov-Z, p = Signifikanz, Alpha = .05.
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Tabelle 71. KS-Test der CHIP Viter

a. DM (N=25)
Skala M SD / p
Aufrechterhalten der familidren Integration 40,80 8,93 0,36 1.00
Aufrechterhalten von sozialer Unterstiitzung 28,64 11,54 0,53 94
Verstehen der medizinischen Situation 18,88 7,63 1,06 21
Gesamtskala 88,32 21,61 0,61 .85

b. AGS (N=33)

Skala M SD zZ p

Aufrechterhalten der familidren Integration 41,58 7,43 0,95 .32
Aufrechterhalten von sozialer Unterstiitzung 28,18 9,68 1,03 24
Verstehen der medizinischen Situation 14,03 4,59 0,45 .99
Gesamtskala 83,70 17,49 0,82 S1

c. SGA (N=32)

Skala M SD / p
Aufrechterhalten der familidren Integration 43,28 6,95 1,31 .06
Aufrechterhalten von sozialer Unterstiitzung 30,47 11,36 0,69 73
Verstehen der medizinischen Situation 13,56 6,06 0,68 74
Gesamtskala 87,31 19,13 0,62 .83
Anmerkungen: Kolmogorov-Smirnov-Test. M = Mittelwert, SD = Standardabweichung, Z =

Kolmogorov-Smirnov-Z, p = Signifikanz, Alpha = .05.
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12.1.2 Normalverteilung der Mittelwertsdifferenzen

Voraussetzung fiir den t-Test fiir abhiingige Stichproben.

SDQ-D (Klasen et al., 2003).
Tabelle 72. KS-Test der Mittelwerts-Differenzen SDQ

a. Kind-Mutter (N = 57)

Skala Maise SD Z p
Emotionale Probleme 0,23 2,28 0,83 S1
Verhaltensauffilligkeiten 0,09 1,96 1,13 .16
Hyperaktivitit 0,19 2,22 1,00 27
Probleme mit Gleichaltrigen 0,68 2,37 0,86 45
Prosoziales Verhalten 0,12 2,64 0,78 58
Gesamtproblemwert 1,11 5,4 0,83 .50
b. Kind-Vater (N =47)
Skala M it SD Z p
Emotionale Probleme 0,57 2,71 0,90 .39
Verhaltensauffilligkeiten 0,21 1,81 1,12 .16
Hyperaktivitit 0,43 1,93 1,02 25
Probleme mit Gleichaltrigen 0,72 2,78 1,07 .20
Prosoziales Verhalten 1,94 6,13 0,62 .84
Gesamtproblemwert -0,09 2,47 1,00 27

Anmerkungen: Kolmogorov-Smirnov-Test. My;r = Mittelwert der Differenzen zwischen den Messwerten
der Kinder- und Elternangaben, SD = Standardabweichung, Z = Kolmogorov-Smirnov-Z, p = Signifi-

kanz, Alpha = .05
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ILK (Mattejat & Remschmidt, 2006).
Tabelle 73. KS-Test der Differenzen Selbst-Fremdbeurteilung ILK

Skala Meite SD Z P
Problemscore (Kind - Miitter) -0,19 1,35 1,45 .03
Lebensqualitit (Kind - Miitter) 0,49 3,99 0,85 47
Problemscore (Kind - Viter) 0,07 1,26 1,90 .00
Lebensqualitit (Kind - Viter) -0,72 3,83 0,74 .64

Anmerkungen: Kolmogorov-Smirnov-Test. My;r = Mittelwert der Differenzen zwischen den Messwerten
der Kinder- und Elternangaben, SD = Standardabweichung, Z = Kolmogorov-Smirnov-Z, p = Signifi-

kanz, Alpha = .05

ULQIE (Goldbeck & Storck, 2002 ) (Miitter-Viiter).

Tabelle 74. KS-Test der Mittelwerts-Differenzen ULQIE (N = 31)

Skala Maise SD z p

Leistungsfahigkeit 1,93 5,67 0,89 41
Zufriedenheit mit der familidren Situation 0,39 3,42 0,91 38
Emotionale Belastung 1,03 2,61 0,80 54
Selbstverwirklichung 1,13 3,62 1,24 .09
Allgemeinbefinden 1,56 3,17 0,97 31
Gesamtskala 6,85 16,03 0,65 .79

Anmerkungen: Kolmogorov-Smirnov-Test. My;r = Mittelwert der Differenzen zwischen den Messwerten

der Miitter und Viter; SD = Standardabweichung, Z = kolmogorov-Smirnov-Z, p = Signifikanz.

CHIP (McCubbin et al., 2001) (Viiter-Miitter).

Tabelle 75. KS-Test der Mittelwerts-Differenzen CHIP (N = 87)

Skala Maise SD / P

Aufrechterhalten der familidren Integration -2,43 8,27 0,76 .61
Aufrechterhalten von sozialer Unterstiitzung -4,18 11,11 0,74 .65
Verstehen der medizinischen Situation -2,87 5,42 0,70 71
Gesamtskala -8,46 20,96 0,62 .84

Anmerkungen: Kolmogorov-Smirnov-Test. My;r = Mittelwert der Differenzen zwischen den Messwerten

der Miitter und Viter; SD = Standardabweichung, Z = kolmogorov-Smirnov-Z, p = Signifikanz.
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FLZ (Fahrenberg et al., 2000) (Viter-Miitter).

Tabelle 76. KS-Test der Mittelwerts-Differenzen FLZ Viiter-Miitter (N = 60)

Skala Maite SD z p

Gesundheit 0,43 2,32 1,01 .26
Arbeit und Beruf 0,17 2,40 1,05 22
Finanzielle Lage 0,63 1,98 0,84 48
Freizeit 0,33 2,28 0,90 40
Ehe und Partnerschaft 0,08 2,10 1,20 11
Beziehung zu den eigenen Kindern 0,53 1,63 1,15 .14
Eigene Person 0,34 2,07 1,15 14
Sexualitit 0,12 2,01 1,24 .09
Freunde, Bekannte und Verwandte 0,00 2,19 1,27 .08
Wohnung 0,50 1,81 1,75 .00
Gesamtzufriedenheit 0,47 1,98 0,81 53

Anmerkungen: Kolmogorov-Smirnov-Test. My = Mittelwert der Differenzen zwischen den Messwerten

der Miitter und Viter; SD = Standardabweichung, Z = kolmogorov-Smirnov-Z, p = Signifikanz
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12.1.3 Levene-Tests auf Varianzhomogenitét

Alter und Grofle der Patienten.

Tabelle 77. Levene-Test Alter/Grofie der Patienten

Skala F df1 df2 p
Alter 3,13 2 111 .05
Korpergrofie 1,80 2 101 17

Anmerkungen: Levene-Test. F = F-Wert; df = Freiheitsgrade; p = Signifikanz; Alpha = .05
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SDQ (Klasen et al., 2003).

Tabelle 78. Levene-Test auf Gleichheit der Fehlervarianzen SDQ

a. Miitter
Skala F dfl df2 p
Emotionale Probleme 0,51 2 103 .60
Verhaltensauffilligkeiten 2,14 2 103 12
Hyperaktivitit 0,50 2 103 .61
Probleme mit Gleichaltrigen 4,11 2 103 .02
Prosoziales Verhalten 1,56 2 103 22
Gesamtproblemwert 0,48 2 103 .62

b. Viiter
Skala F df1 df2 p
Emotionale Probleme 0,69 2 81 S1
Verhaltensauffilligkeiten 0,51 2 81 .60
Hyperaktivitit 0,09 2 81 92
Probleme mit Gleichaltrigen 0,76 2 81 47
Prosoziales Verhalten 1,03 2 81 .36
Gesamtproblemwert 1,19 2 81 31

c. Patienten
Skala F df1 df2 p
Emotionale Probleme 2,70 2 54 .08
Verhaltensauffilligkeiten 1,85 2 54 17
Hyperaktivitit 0,17 2 54 .84
Probleme mit Gleichaltrigen 1,49 2 54 24
Prosoziales Verhalten 0,37 2 54 .69
Gesamtproblemwert 1,44 2 54 25

Anmerkungen: Levene-Test. F = F-Wert; df = Freiheitsgrade; p = Signifikanz; Alpha = .05
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SSKJ 3-8 (Lohaus et al., 2006).

Tabelle 79. Levene-Test auf Gleichheit der Fehlervarianzen SSKJ

Subskala F df1 df2 p

Vulnerabilitit 14,90 1 42 .00
Suche nach sozialer Unterstiitzung 17,13 1 42 .00
Problemorientierte Bewiltigung 0,05 1 42 .83
Vermeidende Bewiltigung 14,21 1 42 .00
Konstruktiv-palliative Bewiltigung 4,32 1 42 .04
Destruktiv-drgerbezogene Emotionsregulation 1,70 1 42 20
Physische Stresssymptomatik 28,65 1 42 .00
Arger 4,66 1 42 .04
Traurigkeit 5,67 1 42 .02
Angst 2,42 1 42 13

Anmerkungen: Levene-Test. F = F-Wert; df = Freiheitsgrade; p = Signifikanz; Alpha = .05
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SVF-KJ (Hampel et al., 2001).

Tabelle 80. Levene-Test auf Gleichheit der Varianzen SVF

Skala F df1 df2 p
Ablenkung 0,33 1 37 57
Positive Vermeidung 0,41 1 37 53
Situationskontrolle 0,12 1 37 73
Bagatellisierung 0,34 1 37 57
Resignation 2,38 1 37 13
Positive Selbstinstruktion 1,44 1 37 24
Aggression 0,19 1 37 .67
Gedankliche Weiterbeschiftigung 0,05 1 37 .83
Soziales Unterstiitzungsbediirfnis 0,21 1 37 .65
Emotionsregulierende Bewiltigung 0,82 1 37 37
Problemlosende Bewiltigung 0,32 1 37 .58
Giinstige Stressverarbeitung 0,00 1 37 .99
Ungiinstige Stressverarbeitung 0,97 1 37 33
Anmerkungen: Levene-Test. F = F-Wert; df = Freiheitsgrade; p = Signifikanz; Alpha = .05
ILK (Mattejat & Remschmidt, 2006).
Tabelle 81. Levene-Test auf Gleichheit der Varianzen ILK
Skala F df1 df2 p
Problemscore (Selbstbeurteilung) 1,79 1 53 .19
Lebensqualitit (Selbstbeurteilung) 1,11 1 53 .30
Problemscore (Beurteilung Mutter) 10,99 1 59 .00
Lebensqualitit (Beurteilung Mutter) 0,68 1 59 41
Problemscore (Beurteilung Vater) 0,03 1 48 .87
Lebensqualitit (Beurteilung Vater) 1,51 1 48 23

Anmerkungen: Levene-Test. F = F-Wert; df = Freiheitsgrade; p = Signifikanz; Alpha = .05
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ULQIE (Goldbeck & Storck, 2002).

Tabelle 82. Levene-Test auf Gleichheit der Fehlervarianzen ULQIE

a. Miitter
Skala F df1 df2 p
Leistungsfahigkeit 2,84 2 102 .06
Zufriedenheit mit der familidren Situation 2,12 2 102 13
Emotionale Belastung 0,62 2 102 54
Selbstverwirklichung 2,28 2 102 11
Allgemeinbefinden 1,37 2 102 .26
Gesamtskala 0,65 2 102 53

b. Viiter
Skala F dfl df2 p
Leistungsfahigkeit 0,66 2 74 .52
Zufriedenheit mit der familidren Situation 0,24 2 74 .79
Emotionale Belastung 1,08 2 74 .35
Selbstverwirklichung 0,52 2 74 .60
Allgemeinbefinden 0,07 2 74 93
Gesamtskala 0,09 2 74 91

Anmerkungen: Levene-Test. F = F-Wert; df = Freiheitsgrade; p = Signifikanz; Alpha = .05
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FLZ (Fahrenberg et al., 2001).

Tabelle 83. Levene-Test auf Gleichheit der Fehlervarianzen FLZ

a. Viiter

Skala F dfl df2 p

Gesundheit 1,36 3 57 26
Arbeit und Beruf 1,66 3 57 .19
Finanzielle Lage 0,23 3 57 .88
Freizeit 1,71 3 57 18
Ehe und Partnerschaft 0,08 3 57 .97
Beziehung zu den eigenen Kindern 2,13 3 57 A1
Eigene Person 1,67 3 57 18
Sexualitit 0,61 3 57 .61
Freunde, Bekannte und Verwandte 1,70 3 57 18
Wohnung 3,39 3 57 .02
Gesamtzufriedenheit 0,44 3 57 73

b. Miitter

Skala F dfl df2 p

Gesundheit 0,28 3 65 .84
Arbeit und Beruf 0,28 3 65 .88
Finanzielle Lage 0,83 3 65 48
Freizeit 0,30 3 65 .83
Ehe und Partnerschaft 0,29 3 65 .83
Beziehung zu den eigenen Kindern 0,19 3 65 91
Eigene Person 0,33 3 65 .80
Sexualitit 0,05 3 65 .99
Freunde, Bekannte und Verwandte 1,85 3 65 15
Wohnung 1,11 3 65 35
Gesamtzufriedenheit 0,29 3 65 .83

Anmerkungen: Levene-Test. F = F-Wert; df = Freiheitsgrade; p = Signifikanz; Alpha = .05
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CHIP (McCubbin et al., 2001).

Tabelle 84. Levene-Test auf Gleichheit der Fehlervarianzen CHIP

a. Miitter
F dfl df2 p

Aufrechterhalten der familidren Integration 3,04 2 106 .052
Aufrechterhalten von sozialer Unterstiitzung 0,91 2 106 41
Verstehen der medizinischen Situation 0,84 2 106 44
Gesamtwert 0,08 2 106 92

b. Viter

F df1 df2 p

Aufrechterhalten der familidren Integration 0,41 2 87 .66
Aufrechterhalten von sozialer Unterstiitzung 1,41 2 87 25
Verstehen der medizinischen Situation 1,03 2 87 .36
Gesamtwert 0,33 2 87 72

Anmerkungen: Levene-Test. F = F-Wert; df = Freiheitsgrade; p = Signifikanz; Alpha = .05
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12.1.4 Interkorrelationen der Subskalen der Tests

SDQ-D (Klasen et al., 2003).

Tabelle 85. Interkorrelationen der Subskalen SDQ

a. Miitter (N = 106)

1 2 3 4 5 6
1 Emotionale Probleme 1
2 Verhaltensauffilligkeiten 20%* 1
3 Hyperaktivitit 36%F 34k 1
4 Probleme mit Gleichaltrigen 30%* A3 40%* 1
5 Prosoziales Verhalten .00 =30 -.04 0,08 1
6 Gesamtproblemwert J70** 58*%*  8O**  .66% -.15 1
b. Viiter (N =84)
1 2 3 4 5 6
1 Emotionale Probleme 1
2 Verhaltensauffilligkeiten 33k 1
3 Hyperaktivitit 31 25% 1
4 Probleme mit Gleichaltrigen 30%* 26% 33w 1
5 Prosoziales Verhalten .04 =21 -0,05 -25 1
6 Gesamtproblemwert N X KO A L e v 1
c. Patienten (N = 57)
1 2 3 4 5 6
1 Emotionale Probleme 1
2 Verhaltensauffilligkeiten 37** 1
3 Hyperaktivitit 28% 32% 1
4 Probleme mit Gleichaltrigen 23% 30%  24% 1
5 Prosoziales Verhalten .05 =37 -11 -.15 1
6 Gesamtproblemwert JSFE - 6TFF 68%F  66%F 22 1

Anmerkungen: Pearson-Korrelationskoeffizienten; * = Signifikanz bei Alpha = .05; ** = Signifikanz bei

Alpha = .01
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ULQIE (Goldbeck & Storck, 2002).

Tabelle 86. Interkorrelationen der Subskalen ULQIE

a. Miitter (N = 105)

1 2 3 4 5 6
1 Leistungsfahigkeit 1
2 Zufriedenheit mit der familidren Situation 38#* 1
3 Emotionale Belastung S58FF 27 1
4 Selbstverwirklichung 35%% 0 30%*  36%* 1
5 Allgemeinbefinden O68FF  38FF STHEE - AOFF 1
6 Gesamtskala B3 65FF JOFE  60%*F  BO** 1
b. Viiter (N=77)
1 2 3 4 5 6
1 Leistungsfahigkeit 1
2 Zufriedenheit mit der familidren Situation AL#* 1
3 Emotionale Belastung A49%* - A8F* 1
4 Selbstverwirklichung A1F* 53%% 0 4Qk* 1
5 Allgemeinbefinden SOFx - F7EE STEE S 30%* 1
6 Gesamtskala SLEE S TIRE TR e4%E J4EE 1

Anmerkungen: Pearson-Korrelationskoeffizienten; * = Signifikanz bei Alpha = .05; ** = Signifikanz bei

Alpha = .01

276



Anhang

FLZ (Fahrenberg et al., 2001).

Tabelle 87. Interkorrelationen der Subskalen FLZ Viiter

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11
1 Gesundheit 1
2 Arbeit und Beruf 64%% ]
3 Finanzielle Lage SEx 52%% ]
4 Freizeit A2%%k 28%  55%* ]
5 Ehe und Partnerschaft AL#E - 4QF* 3THkE 3wk 1
6 Beziehung zu den eigenen
Kindern 36OFEF 30Kk 35EE 4THRE AQRx ]
7 Eigene Person SO%* 44%% 0 40%* 56%*  S54%%  62%* ]
8 Sexualitit 26%%  34%%  33kx FREFEX 56%F 59%*F  66%F 1
9 Freunde, Bekannte und
Verwandte O1FF 4THRF - 44%F ATRE S S6FF 4QF*k - STHE - S1EF ]
10 Wohnung 63FF QTFF S50%*F  29%  62%*  40¥*F  S5F¥  A41FE S5T7FF ]
11 Gesamtzufriedenheit H0FF  58FF - 65%* T2k S5F¥ Q0FF  T4¥E QOFF  68%* 63F%F ]

Anmerkungen: Produkt-Moment-Korrelationskoeffizienten. * = signifikant auf dem 5%-Niveau, ** =

signifikant auf dem 1%-Niveau.

CHIP (McCubbin et al., 2001 ).

Tabelle 88. Interkorrelationen der Subskalen CHIP

a. Miitter (N = 109)

1 2 3 4
1 Aufrechterhalten der familidren Integration 1
2 Aufrechterhalten von sozialer Unterstiitzung S59%* 1
3 Verstehen der medizinischen Situation 22% .16 1
4 Gesamtskala 10%* JI5%* 43k 1
b. Viter (N =90)
1 2 3 4
1 Aufrechterhalten der familidren Integration 1
2 Aufrechterhalten von sozialer Unterstiitzung 10%* 1
3 Verstehen der medizinischen Situation 15 15 1
4 Gesamtskala .84k .89%* 48%* 1

Anmerkungen: Pearson-Korrelationskoeffizienten; * = Signifikanz bei Alpha = .05; ** = Signifikanz bei

Alpha = .01
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12.1.5 Korrelationen der Subskalen bei abhiingigen Stichproben

SDQ-D (Klasen et al., 2003).
Tabelle 89. Korrelationen SDQ (Eltern — Kinder)

a. Miitter und Kinder (N = 57)

Kinder

Miitter 1

1 Emotionale Probleme

2 Verhaltensauffilligkeiten

3 Hyperaktivitét

4 Probleme mit Gleichaltrigen
5 Prosoziales Verhalten

6 Gesamtproblemwert

497

.20
S6#*
.25
.14

S5

b. Viter und Kinder (N = 47)

Kinder

Viter 1

1 Emotionale Probleme

2 Verhaltensauffilligkeiten

3 Hyperaktivitit

4 Probleme mit Gleichaltrigen
5 Prosoziales Verhalten

6 Gesamtproblemwert

27

A2
617
04
AL

22

ULOIE (Goldbeck & Storck, 2002).

Tabelle 90. Korrelationen ULQIE Miitter — Viiter (N = 75)

Viter

Miitter 1

1 Leistungsfahigkeit

2 Zufriedenheit mit der familidren Situation

3 Emotionale Belastung
4 Selbstverwirklichung
5 Allgemeinbefinden

.08

S6%*
ATHE
32w
.09

6 Gesamtskala

31H*

Anmerkungen: Pearson Korrelationskoeffizienten. * = signifikant auf 5%-Niveau, ** = signifikant auf

1%-Niveau
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FLZ (Fahrenberg et al., 2000).

Tabelle 91. Korrelationen FLZ Miitter — Viter (N = 60)

Viter Miitter 1 2

3 4 5 6 7 8 9 10

11

1 Gesundheit
2 Arbeit und Beruf

.28%
.03
3 Finanzielle Lage
4 Freizeit
5 Ehe und Partnerschaft
6 Beziehung zu den eigenen Kindern
7 Eigene Person
8 Sexualitit
9 Freunde, Bekannte und Verwandte
10 Wohnung

11 Gesamtzufriedenheit

Ko
354
A6%*
A3HE
30%*
A46%*
21%
37

A4

Anmerkungen: Pearson Korrelationskoeffizienten. * = signifikant auf 5%-Niveau, ** = signifikant auf

1%-Niveau

CHIP (McCubbin et al., 2001 ).

Tabelle 92. Korrelationen CHIP Miitter — Viter (N = 87)

Viter Miitter 1 2 3 4

1 Aufrechterhalten der familidren Integration 36%*

2 Aufrechterhalten von sozialer Unterstiitzung 30%*

3 Verstehen der medizinischen Situation S58%*

4 Gesamtskala 397%*

Anmerkungen: Pearson Korrelationskoeffizienten. * = signifikant auf 5%-Niveau, ** = signifikant auf

1%-Niveau
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12.2 Die in der Untersuchung eingesetzten Fragebogen

12.2.1 Strengths and Difficulties Questionnaire
SDQ-D; Klasen et al., 2003

Fragebogen zu Stiarken und Schwiichen (SDQ-D)

vorkommt, Uberlege bitte bei der Antwort, wie es Dir im Jetzten halben Jahe ging.

Nicht
zutreffend

Teilweise
zutreffend

Selbst!!16

Bitte markiere zu jedem Punkt "Nicht zutreffend”, "Teilweise zutreffend" oder "Eindzutig zutreffend”. Beantwor-
te bitte alle Fragen so gut Du kannst, selbst wznn Du Dir nicht ganz sicher bist oder Dir eine Frage merkwiirdig

Eindeutig
zutreffend

1. Ich versuche, nett zu anderen Menschen zu sein, jhre Gefiihle sind mir wichtig

2. Ich bin oft unruhig, ich kann nicht lange stillsitzen

3. Ich habe hiiufig Kopfschmerzen oder Bauchschmerzen; mir wird oft schlecht

4. Ich teile normalerweise mit anderen (SiBigkeiten, Spielzeug, Buntstifte usw.)

5. Ich werde leicht wiltend; ich verliere oft meine Beherrschung

6. Ich bin meistens filr mich allzing; ich baschiiftige mich lisber mit mir selbst

7. Normalerweise tue ich, was man mir sagt

8. Ich mache mir h#ufig Sorgen

9. Ich bin hilfsbereit, wenn andere verletzt, krank oder betriibt sind

10. Ich bin dauernd in Bewegung und zappelig

11. Ich habe einen oder mehrere gute Freunde oder Freundinnen

12. Ich schlage mich hiufig; ich kann andere zwingen zu tun, was ich will

13. Ich bin oft ungliicklich oder niedargeschlagen; ich muB hiufig weinen

14. Im allgemeinen bin ich bei Gleichaltrigen beliebt

15. Ich lasse mich leicht ablenken; ich finde es schwer, mich zu konzentriersn

16. Neus Situationen machen mich nervds; ich veclisce I2icht das Selbstvertrausn

17. Ich bin nett zu jlingeren Kindem

18. Andere behaupten oft, daf ich l{ige oder mogle

19, Ich werde von anderen gehinselt oder schikaniert

20. Ich helfe anderen oft freiwillig (Eltem, Lehrern oder Gleichaltngen)

21. Ich denke nach, bevor ich handle

22, Ich nehme Dinge, die mir nicht gehren
(von zu Hause, in der Schule oder anderswo)

23. Ich komme besser mit Erwachsenen aus als mit Gleichalurigen

24, Ich habe viele lJﬁ'.r:gsu:; ich fiirchte mich lzicht

25. Wasich angcfang\:n habe, mache ich zu Ends;
ich kann mich lange genug konzentrieren

O (000 |(ofoja|o|o|o|o|o|ojojo|oljo|o|o|o|o|o|o|olo

O |O0|0(0 |O|ja|ojojo|o|ojo|jga|oljo|o|jo|o|o|o|o|o|olo|o

O 000 |o|Ooojo|o|o|o|o|ojojo|olo|o|o|al ololalolo

Gibt es noch etwas, das Du erwithnen mochtest?
(Bitte hier eintragen)
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Wiirdest Du sagen, daB Du insgesamt gesehen in einem oder mehreren der folgenden Bereiche
Schwierigkeiten hast: Stimmung, Konzentration, Verhalten, Umgang mit Anderen?

Ja, leichte Ja, deutliche Ja, massive
Nein Schwierigkeiten Schwierigkeiten Schivierigkeiten

C O H ] [

Falls Du diese Frage mit "Ja" beantwortet hast, beantworte bitte auch die folgenden Punkte:

* Seit wann gibt es diese Schwierigkeiten?

Weniger als 1-5 6-12 Uber
einen Monat Monate Monate einJahr

' g L] ] []

* Leidest Du unter diesen Schwierigkeiten?

Gar nicht Kaum Deutlich Massiv

[l [ [ L]

« Wirst Du durch diese Schwiengkeiten in einem der folgenden Bereiche des Alltagslebens
beeintrlichtigt?

Gar nicht Kaum Deutlich Schwer

miwe ] O 0 0
Mit Freunden D D [ ] []
Im Unterricht D [] ] El
In der Freizeit D D El D

» Findest Du, dafB8 diese Schwierigkeiten anderen (Familie, Freundzn, Lehremn usw.) das Leban
schwerer machen?

Gar Kaum Dzutlich Sehr viel
nicht schwerer schwerar schwerer

[] = £ L]

HEutiges DatIM ...ccociiisivisismmssommersinion

Bitte {iberpriife nochmals, ob Du alle Fragen beantwoertet hast.

Vielen Dank !
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12.2.2 Fragebogen zur Erhebung von Stress und Stressbewiltigung
SSKIJ 3-8; Lohaus et al., 2006

SSKJ 3-8

Fragebogen zur Erhebung
Arnold Lohaus TIrE)
wre e VON Stress und Stressbewiltigung
ciwterkenmam - jy Kjndes- und Jugendalter

Johannes Klein-HeBling

STRESSFRAGEBOGEN
Name:
Testdatum: Alter:
Klasse: Geschlecht:  [M]

© Hogrefe Verlag GmbH 8 Co. KG - Nachdruck und jegliche Art der Vervielfaltigung verboten - Best.-Nr. 01170 03

" HOGREFE
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Teil 1

Im ersten Teil des Fragebogens miéchten wir gerne von dir wissen,
wie viel Stress du in bestimmien Situationen hast,

Ein Beispiel:
Stell dir vor, du musst morgen einen schwierigen Test schreiben.

Wie viel Stress hast du, wenn dir so was passiert?

gar keinen Stress wenig Stress viel Stress sehr viel Stress

Kreuze bitte auf den niichsten Seiten das Passende an.
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1. Stell dir vor, dass andere in der Pause schlecht iiber dich reden.

Wie viel Stress hast du, wenn dir so was passiert?

gar keinen Stress wenig Stress viel Stress sehr viel Stress
@

2. Stell dir vor, du machst deine Hausaufgaben und deine Eltern treiben dich immer wieder an,
dass du schneller machen sollst.

Wie viel Stress hast du, wenn dir so was passiert?

gar keinen Stress wenig Stress viel Stress sehr viel Stress
0o Ol0 OO ®
28 0 ¢ -8

3. Stell dir vor; dass in der Klasse Gruppen gebildet werden und dich keiner in der Gruppe haben *
will.

Wie viel Stress hast du, wenn dir so was passiert?

gar keinen Stress wenig Stress viel Stress sehr viel Stress
1]
® O ® ®
v (2o e

4. Stell dir vor, du bekommst einen Test zuriick und hast eine schlechte Note hekommen.

Wie viel Stress hast du, wenn dir so was passiert?

gar keinen Stress wenig Stress viel Stress sehr viel Stress
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h

- Stell dir vor, du hast einen heftigen Streit mit einem Freund/einer Freundin,

Wie viel Stress hast du, wenn dir so was passiert?

gar keinen Stress wenig Stress viel Stress sehr viel Stress

. Stell dir vor, du mochtest deinen Eltern etwas wichtiges erziihlen, aber deine Eltern haben keine

Zeit und horen dir nicht zu.

Wie viel Stress hast du, wenn dir so was passiert?

gar keinen Stress wenig Stress viel Stress sehr viel Stress
® ® ® 0 ®® ® 0
© & a
Ende 1. Teil
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In diesem Teil mochten wir gerne herausfinden,

Teil 2

was du tust, wenn du Stress hast.

Ein Beispiel:

Stell dir vor:

Du musst morgen einen schwierigen Test schreiben.

Wenn mir so etwas passiert, ...

... dann versuche ich, mich abzulenken

nie

selten  manch-

uf

immer

00000
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1. Situation

Versuche bitte, dir vorzustellen,
dass du dich mit einem guten Freund oder einer guten Freundin total gestritten hast.

ey
= _—
AN
& 9

Wenn du dir das jetzt gut vorstellen kannst,
dann beantworte bitte die niichsten Fragen.
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Stell dir vor:
Du hast dich mit einem guten Freund oder einer guten Freundin total gestritten,

Wenn mir so etwas passiert, ...

selten  manch-

mal

oft

.. dann erziihle ich jemandem aus meiner Familie, was passiert ist,

O

Imimer

O

O O O
2) ... dann werde ich sauer und knalle die Tiir hinter mir zu. O O O O O
3) ... dann entscheide ich mich fiir einen Weg, das Problem zu lisen, O O O O O
4) ... dann ruhe ich mich aus. O O O O O
5) ... dann erhole ich mich, um neue Kraft zu sammeln. QR O e @)
6) ... dann lasse ich mir von einem Freund oder einer Freundin helfen. QA O O
7) ... dann fluche ich vor mich hin. QR O Qo
8) ... dann gehe ich dem Problem aus dem Weg. O O O O O
9) ... dann génne ich mir erst mal eine Pause. O O O O O
10} ... dann rege ich mich total auf. O Q O @) O
1) ... dann lasse ich mich von jemandem trsten. O O O Q @)
12) ... dann tue ich so, als ob alles 0. k. ist. O O0O00O0
8
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Du hast dich mit einem guten Freund oder einer guten Freundin total gestritten,

Wenn mir so etwas passiert, ...

welien manch-

mal

ofl

Immer

dann erziihle ich jemandem, wie ich mich dabei gefiihlt habe.

)

@)

13) ... o O (@)
{4) ... dann mache ich es mir erst mal richtig bequem. SHGF WS R
15) ... dann mache ich mich daran, das Problem anzupacken. O O O O O
16) ... dann denke ich nicht weiter daran. OO O0OO0O0
17) ... dann mache ich etwas, was ich richtig genieBen kann. O O O O O
18) ... dann sage ich mir, dass sich das von alleine regelt. &G O O O
19) ... dann lasse ich andere meine schlechte Laune spiiren, O O SO
20) ... dann denke ich dariiber nach, wie ich das Problem lisen kann. ONONONONS)
21) ... dann raste ich total aus. O O 00O
22) ... dann versuche ich, etwas zur Entspannung zu tun. O 0O O0O0
23) ... dann bitte ich jemanden, mir bei dem Problem zu helfen. QO 00O
24) ... dann versuche ich, es beim niichsten Mal besser zu machen. OO O0OO0O0
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Du hast dich mit einem guten Freund oder einer guten Freundin total gestritten.

Wenn mir so etwas passiert, ...

nie

selten manch-  qf

immer
|

25) ...

dann werde ich wiitend und mache etwas kaputt,

© O0o0

26) ...

dann tue ich so, als ob mich das nichts angeht.

©C 00O

27)

dann gebe ich mir besondere Miihe, damit das nicht noch mal
passiert.

QOO

28) ...

dann erziihle ich einem Freund oder einer Freundin, was passiert
ist.

©QO0O0O0

.. dann denke ich, dass alles schon nicht sa schlimm ist.

0 OO0

.. dann #indere ich etwas, damit die Dinge besser laufen.

Q0 Q@ O

1
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2. Situation

Versuche bitte dir vorzustellen,
dass du sehr viele Hansaufgaben auf hast und damit nicht zurecht kommst,

Wenn du dir das jetzt gut vorstellen kannst,
dann beantworte bitte die niichsten Fragen.
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Stell dir vor:
Du hast sehr viele Hausaufgaben auf und kommst damit nicht zurecht.

Wenn mir so etwas passiert, ...

selien  manch-

afy

O
O

Immer

1) ... dann erziihle ich jemandem aus meiner Familie, was passiert ist. O @)
2) ... dann werde ich sauer und knalle die Tiir hinter mir zu. O O O O O
3) ... dann entscheide ich mich fiir einen Weg, das Problem zu 1sen. O O O O O
4) ... dann ruhe ich mich aus. O O 0O O
5) ... dann erhole ich mich, um neue Kraft zu sammeln. QO O O
6) ... dann lasse ich mir von einem Freund oder einer Freundin helfen. O O O O O
7) ... dann fluche ich vor mich hin. O 0 0O O O
8) ... dann gehe ich dem Problem aus dem Weg, O O O O O
9) ... dann gonne ich mir erst mal eine Pause. OO O0O0O0
10) ... dann rege ich mich total auf. O O O O O
11) ... dann lasse ich mich von jemandem tristen. O O OO0 O
12) ... dann tue ich so, als ob alles o. k. ist. O O O O O
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pu hast sehr viele Hausaufeaben auf und kommst damit nicht zurecht.

Wenn mir so etwas passiert, ...

nie

selien

manchs

il

oft

immer

O

O

13) ... dann erzihle ich jemandem, wie ich mich dabei gefuihlt habe. O @)

14) ... dann mache ich es mir erst mal richtig bequem. O O O O O
15) ... dann mache ich mich daran, das Problem anzupacken. o0 000
16) ... dann denke ich nicht weiter daran. 00 Q@ 0
17) ... dann mache ich etwas, was ich richtig geniefien kann. ©: IC O O O
18) ... dann sage ich mir, dass sich das von alleine regelt. 0 0O0O0
19) ... dann lasse ich andere meine schlechte Laune spiiren. O O O O O
20) ... dann denke ich dariiber nach, wie ich das Problem lésen kann. OO0 OO0 O
21) ... dann raste ich total aus. O O O O O
22) ... dann versuche ich, etwas zur Entspannung zu tun. O 0O O0OO0O0
23) ... dann bitte ich jemanden, mir bei dem Problem zu helfen. O O O O O
24) ... dann versuche ich, es beim niichsten Mal besser zu machen. OO0 00O0
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Du hast sehr viele Hausaufgaben auf und kommst damit nicht zurecht.

Wenn mir so etwas passiert, ...

selten  manch-
mal

oft

25) .

. dann werde ich wiitend und mache etwas kaputt.

ON®)

mmer

26) .-

dann tue ich so, als ob mich das nichts angeht.

O O

27) ..

dann gebe ich mir besondere Miihe, damit das nicht noch mal
passiert.

O O

.. dann erzihle ich einem Freund oder einer Freundin, was passiert

ist,

o O

29) ...

dann denke ich, dass alles schon nicht so schlimm ist.

O O

30) ...

dann éindere ich etwas, damit die Dinge besser laufen.

o O

Ende 2, Teul
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Teil 3

Wie ging es dir in der letzten Woche?
Kreuze bitte immer den passenden Kreis an.

keinmial enmal

mehrmals

. Wie oft hattest du in der letzten Woche Kopfweh?

O

®

. Wie oft hattest du in der letzten Woche Bauchweh?

. Wie oft war dir in der letzten Woche schwindelig?

. 'Wie oft konntest du in der letzten Woche nicht gut schlafen?

Ln

. 'Wie oft war dir in der letzten Woche iibel?

. Wie oft hattest du in der letzten Woche keinen Appetit?

. Wie oft warst du in der letzien Woche firgerlich?

. Wie oft warst du in der letzten Woche traurig?

. Wie oft warst du in der letzten Woche wiitend?

. Wie oft warst du in der letzten Woche bekiimmert?

. Wie oft warst du in der letzten Woche unruhig?

. Wie oft warst du in der letzten Woche ungliicklich?

o|lo|lo|Oo|O|O|]O|O|O|O|0O]|O
O|lo|lO|O|lOC|O|O|O|]O|0]|O0O

olo|lo|Oo|lO0|O0O|]O|O|OC|0O|O
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keinmal einmal mehmeals
13, Wie oft warst du in der letzten Woche aufgeregt? O O O
14. Wie oft warst du in der letzten Woche einsam? O O O
15. Wie oft warst du in der letzten Woche zornig? O O O
16. Wie oft warst du in der letzten Woche nerviss? O O O
17. Wie oft warst du in der letzten Woche gereizt? O @) O
I8. Wie oft warst du in der letzten Woche angespannt? O O O
;‘:\q)& )
bl a)? e /
Und endlich bist du am Ende
des dicken Fragebogens angekommen.
Blittere doch bitte die Seiten
noch einmal durch.
Schau nach, ob du auch wirklich
alle Fragen beantwortest hast.
D
16
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12.2.3 Stressverarbeitungsfragebogen fiir Kinder und Jugendliche

SVE-KJ; Hampel et al., 2001

';—r""?"\“u%
» E-‘_)‘g:t_ 1 - "‘L B qd"i"'.é : :

Hast du Geschwister?

O Bruder —> Wieviele Brider?

(O Schwester =—> Wiaviele Schwestern?

Ist Deutsch deine Muttersprache?

O JA

O NEIN —>

4 Wie lange lernst du schon die deutsche Sprache?

Seit Jahren.

Testleiter: Datum:
Pb.-Nr. / Name:

Madchen (O Junge O

Ich bin Jahre alt

Ichgeheindie . Klasse
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Hier geht es darum, wie du mit
Situationen umgehst, die dich
unter Druck setzen!

Deine nachste Aufgabe ist:

Du sollst dir gleich eine Situation vorstellen,
als ob sie JETZT passiert!

Bitte kreuze dann an, wie es flir dich richtig ist.

Dazu ein Beispiel:

Jch soll etwas vor der ganzen Klasse
an die Tafel schreiben!"

Wenn mir das passiert, dann ...

... versuche ich, ruhig zu bleiben!”

5 S S N & S <

aul keinen  eher nain vielleicht ehar ja auf jedan
Fall Fall
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- Stelle dir jetzt bitte vor:

Wenn mich

andere Kinder unter Druck setzen
tnd ich ganz aufgeregt bin.

O
O

25 Zum Basp[e[ o
“weil ich einen Stréit mif rhéihern Freund 6der
meiner Freundin habe

weil andere schlecht tiber mich reden
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. denke ich an Sachen, die mir

o

. denke ich mir: Was ich auch
tue, es nitzt doch nichts!

. zanke ich mich schnell mit

. fallt es mir sch_ :
j .;'anderes zu denk

. lasse ich mir von jemandem

Wenn mich andere Kinder unter Druck setzen und
ich ganz aufgeregt bin, dann ... o

QL @ O O

Spafl machen! aufksinen ehernein visliskht eherja  aufjeden
. 5 Fall Fall

auf keinen ehernam wallau:hr seherja ai.rfjeden
: el s AR
mache ich mir einen Plan, wie O O O O O
ich das Problem l6sen kann! aufksinen ehernein vielleicht eherja  aufjeden
Fa. Fall

OOOOO

auf keinen eherneln wei[eTcht aher;a auffeden
i Fall R Fal'l

OOOOO

aulkeinen ehernein vigllsicht eherja  auffedan
Fall Fall

O B

=u|' keinen eher nein ~ vielgicht - eherja’ auﬂede-\
o e Fall Fall

0 G 9 1 O

]emandem der mir Uber den aufksinan ehernein vizlisicht enerja  aufjeden
Weg Iaul‘tl Fall Fall

g Qg 18 B

helfen! autkenen ehernein viglsicht eharje  etfjeden
Fa!l Fa!l
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i2.

34.' frage ichjemanden um Rat! O O O O O

16.
. versuche |ch herauszufmden

18. . by
... lese ich etwas, was mir SpaB

| GF o S P et Ber
'\wteder durcl'_l den Kopf'_ S “—a -e-,;g ""if‘ A ;i?-‘ X2

Wenn mich andere Kinder unter Druck setzen und
ich ganz aufgeregt bin, dann ...

=
' =

% méchte ich am liebsten Oy O Sy

anngan auf keinen eharnain  viellaicht  eherfa  auf jeden
9 Fall

A S S AT S
52 (O); %Otwfoggﬁqﬂﬂ
R T S o AT SR
- TR e e ot T =4

Vel FR BT O

Halizeal! FASta

sage ich mir: Ich kriege das in O G- ©&- 0
den Griff! aulkeinen ehernein vieleicht eherja  auf jeden
Fall Fal

Pt g
B Lg i P -..,,: "',\\‘?{;éf".;;hﬁj.

mﬁchte lch' am Ilebstén im: Bew
blelben!

'{{u—:. ':t‘: ¥ ‘

.‘.éul kel'non !her nuiﬂﬁﬁqniw
I 1 & l . = ¥ I

% , i .—4. -*.f-i
s ~»%f<§§
A-a

e O -35 O-‘ —:.O,,ﬁ"

aufkeinen eharnein vielieichl eherfa  aul jeden
Fall Fall

d.!' g n.\‘-"JT‘;"' “'l""“"ﬁ"
::- AT

s | \';:-.r _n.-‘d_

geht mir dlé 58,

R R

- uf e Ve

O O O O O
was das Problem ist! aufksinen eharnain vighsichl eharja  aufjeden
Fall Fall

OOOOO

aulkeinen sharmen vizlath  eherjz  auljeden
Fa!l Fall

macht!
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Wenn mich andere Kinder unter Druck setzen und
ich ganz aufgeregt bin, dann .

. o
> méchte ich der Situation am Oy OF G O
liebsten aus dem Weg QEhen! auf ksinen eher nein viellsicht  eherja  auf jeden
? Fall Fall

... mdchte ich am liebsten vor O 6 O ey 0
Wut platzen! . aul keinen ehernein viellsicht eharja  auljeden

Fall Fall

mache ich mir klar, dass ich O 0 O S
das zu einem QUten Ende auf keinzn eherrain visle®ht eherja  aufjeden
brlngen kann! _ Fall Fall

Iz megez =

AR ST Py
beschaﬁlgen m:ch dle gar@\:;e;

\. ' Zeit Sorgen.und Gedanke
“uber dlese S:tuatlunl

Fgll

25, . +
spiele ich etwas! OO0
aul kginan eherrsin wigllelcht eherja  aufjedan

Fall Fall

au‘f ke:'en eher r: r-

& . . A Sl TR s e TR e e Fah - 2 4 . wTipn v
A . {
kommt mir alles sinnlos vor, O € & O O
was ich tce! au'keinsn eharrain vizizoht etarja  aufjeden
Fal! Fell
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Wenn mich andere Kinder unter Druck setzen und
ich ganz aufgeregt bin, dann ...

E o
28, . e
... rede ich mit jemandem 0 0O 9O O a
dariiber! auf keinen ehernein vielleicht eherja  auf jeden
' ¥ Fal Fall
1 A o _ L
... nargele ich an allem herum! O O £ 6. D
ke * ! . auf keinen ehernein iellaicht  éherfa  aut jeden
% . Fall Fal
30' . . -
... mache ich es mir erst mal so & O O L) B
richtig gemdtlich! aulkeinen ehernsin vielleicht eherja  auf jeden
Fall Fal
a1,
> mache ich etwas das das Y 1O SO0 )
Problem l6st! oo e aufkeinen ehernein vieleicht eherja auljeden
AL S : Fall . Fall
a2, - :
. kreisen meine Gedanken nur O O O O O
noch um diese Sache! aul keinan ehernsin vielleicht eherjz  aufjeden
Fal Fall
denke u:h ‘mir:Es hat. sowieso -, - A0 | YO0
‘  keinen Zweck mehr] | '
einen weck menr aut keinen ehernein viefleich! eherja  aufjedan
Fall Fall
a4, - . -
. denke :ch mir: Morgen sieht (2 T o SO o, M, N 5
das schon wieder anders aus! aul keingn ghernein vislleich! eherjz  aufjedan
Fall Fall
: mochte ich mich am I:ebsten : [ R NERNE g N RS
krank stellenl b e e i -aufKeinen' ehernein visllelcht gher e “aufjeden
L Fall - : A Fal
36. ] . ; :
... Sage ich mir; Damit werde ich ey Oy 8 )
femg! au' keinen ehernaln visllaic™: « eheriz  auljeden
Fal Fall
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Stelle dir jetzt bitte vor:

Wenn mich etwas
in der Schule unter Druck setzt

., und ich ganz aufgeregt bin.

O
O

Zum Beispiel:, ©.

. weil ich eine schwierige Klassenarbeit
schreiben muss i

. weil ich zu viele Hausaufgaben aufhabe
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%
"
e

41,

42

-"'I-:

43,

45.

mochte ich rmch am Ilebste
davcr drUc:kenl GRS

: sage ich mlr So schhmm is
. das doch gar mchtl '

_das Problern Iosen kann'

; _fallt es mlr schwer an etwa
g anderes zu dankenl o

denke ich an Sachen, die mir

SpaB machen!

A

. mache ich mir einen Plan, wie

ich das Problem losen kann!

denke ich mir: Was ich auch

tue, es nitzt doch nichts!

o
-r

s ich
-~ pis

sage ich mlr lch weIB d s

: zanke ich mIch schnell mit

jemandem, der mir Gber den
Weg !éuft'

= &
s

. lasse ich mir von jemandem

helfen!

Wenn mich etwas in der Schule unter Druck
setzt und ich ganz aufgeregt bin, dann ...

" el.dkelnen aherr.eh vfell'erd'll sher}a auf]eden

Fan - "‘ - o, S

O O O O O
auf keinen ehar pain  vielleicht  eherja  auf jeden

Fanl Farl
¥l o il o B Q o :

’ "auﬂw«nen eher nein - v!él!efcm, ‘eherja : ‘2t joden

= b —

; aul kezren eher nem

I A o o s

auf keinen eherngin viglleicht eherja  aul jeden
Fall Fall

o o 5

GRS 105 e s B

OOOOO

aul keinan ehernain wviellsich!  eherja  aul jedan
Fall

O:: o_'.'--f-"-j';' :

Fa!!
aul einen ehernein vielizicht  eherja  auf jeden
Fai Fall
autksinen éh nrrain Viellsicht . “eher ja - auf jeden
. Fall 1) Fall *
aul keinsn ehermain viglaicht eherjz  auljeden
Fal Fall
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Wenn mich etwas in der Schule unter Druck
setzt und ich ganz aufgeregt bin, dann ...

“> méchte ich am liebsten ¢ O D O D

angeben! aufkeinen eharnein vislleicht eherja  auf jeden

,‘;::?'_M
< - o ok B Sty 5] ‘ ey $2 z
8.
... sage ich mir: Ich kriege das in & £ Q5
den Giriffl aufkeinen eharngin vialisicht eherja  aufjeden
Fall Fal
L CH AR TERRAER :

“.i. mochte ic

5 . : .‘ A L ooty 5
... frage ich jemanden um Rat!
aulkeinen ehernein vislleicht eherja  auijeden

Fall " Fall

i versuche ich herauszufinden, O O O @) O
was das Problem ist!

autkeinen eherneln vislieicht eherjz  auljeden
Fall Fall

54 lese ich etwas, was mir Spaf
macht!

gufkainan ehernaln wialaicht  eherjz  aufjedan

Fali Fall
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Wenn mich etwas in der Schule unter Druck
setzt und ich ganz aufgeregt bin, dann ...

=3
S —
55. 1 .
... mdchte ich der Situation am QO O 8
liebsten aus dem Weg gehen! aulkeinen ehernein viellcht eherja auf jaden
‘ Fal Fal

E. T R D "'L:;‘g‘q ‘hrt‘ﬂ'-{# ;’_ R e & T
Z Dberle ‘Eh’% ”fvﬁ ewire _
)% e ‘.-1" y?ﬂ.’r i i Tl 2y au‘f l 5
c-.v 3 . 4 "' Eff.:l:'ﬁ-‘-\a A 3 ‘“' =-
B2 s *"‘M‘.E:.xm;:d?‘v}l Efm,,:

57. ; )

... mochte ich am liebsten vor @ N 5 O O O

Wut platzen! auf keinen ehernein vislleicht eherjz  aufjeden
Fal

% 550

macf&en sol

T 5 ¥ _'.‘%&I g B
&%ﬁ% L

59 mache ich mir klar, dass ich O O O & A
da,s zu einem guten Ende auf keinen eharnein wvislleicht eherja  auf jeden
brmgen kann!

{- A AR

r trber dlese ltﬁatlbnl

LN B A e R o R b
61
... Spiele ich etwas! @ ®
aulkainen eharnsin vislieicht eharja  aufjeden

Fall Fall

AR nAAR" I~.,
S D

kommt mir alies sinnlos vor, O O O O
was ich tuel aufksinen ehsrrels visfest ehecjz  aufjeden
Fat Fall
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Wenn mich etwas in der Schule unter Druck
setzt und ich ganz aufgeregt bin, dann ... :

-
o e
64. d 4
... rede ich mit jpmandem O O 6 O Wb
daruber! aufkeinan ehernein visleicht eherja  aufjeden
4 4 Fall Fall

A R e R T .;‘: “'LZ"""
FS e Oﬁﬁ% 3 ﬂ"
_,E‘ ﬁ% 2 SRR !

L "'cauﬂad

R P T L
: ‘?}‘%’r ':'?7 b
A4

:%E" o u!kelmn i 8!
e %%J';g

.'—\.’1?‘_ Sl I -‘-’é:i"-:ﬁﬁ._m. .,--_‘L!K:\ FREL (i ‘hp'\n s s
66.
... mache ich es mir erst mal so £ 6 O O O
richtig gemitlich! aufkeinen ehernein wvisliecht eherfa  aufjedan

Fa!l Fall

RS e

: o tr g, W
.v_--f%ﬁ‘r'ﬁ\‘ﬁ-.ﬁ“
68, 7
... kreisen meine Gedanken nur

noch um diese Sachel aulkeinan eharpein vigle'sht eherjz  aufjedan
Fall i

'\D- - ha
... denke |ch mir: Morgen sieht 5 O O A1)
das schon wieder anders aus! aufkeingn ehernain vizlstht  eherjz
Fall
-*u 7
= | ‘ . : ¢ £
. sage ich mir: Damit werde ich O o O O
fBl‘tIg? aufkeinzn eherrain viestht eharjz  aufjedan
Fa! Fall
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12.2.4 Inventar zur Erfassung der Lebensqualitit

ILK; Mattejat & Remschmidt, 2006

Dein Name:

RIS MARSYS

ILK

Ratingbogen fiir Jugendliche

Heutiges Datum:

Wie alt bist du? Jahre Geschlecht:

O Junge

() madehen

Wir haben die Bitte, dass du uns einige Fragen darliber beantwortest, wie du deine Situation einschatzt,
Denke dabei hauptséchlich an die letzte Woche und kreuze in jeder Zeile ein Késtchen an.

Aktivitdten)?

.

D)

Dq

1. Wie kommst du mit den schulischen Anforderungen zurecht? sehr sher teils eher sehr
gt aut teils schiechi schiecht

O 0. B Ik

2. Wis ist deine Beziehung zu den anderen Famillenmitgliedem sshr shor tolls eher sehr
(Eltern, Geschwister)? gut gut teils  schlecht schiecht

O, B L "

3. Wie kommst du mit anderen Jugendlichen in der Freizeit aus? sehr aher tails eher sehr
out gut tells schlecht schlech!

O o T Gk E;

4, Wie kannst du dich alleine beschaftigen (Spielen, Interessen, sehr sher tolls shor sehr
gut gut toils schlecht  szhlecht

.

© 2006 by Verlag Hans Huber, Hograta AG, Bern. Alle Fechte vorbehaltan, Jegliche Art der Vervielfaltigung verboten.

H U BER E Bestalinummar 03 13804

5. Wie schétzt du deine kbrperliche Gesundheit gin? sanr shar tells ahar sehr
out gut teils  schlecht schiecht

. e e TE L

6. Wie schatzt du deinen =nervlichen« und seslischen Zustand sehr sher teits whor aehr
ein (Geflhle, Nerven, Laung)? Bist du meistens gut drauf oder B"B" E FEI’ nihimch "*‘ﬁ""

meistens nicht so gut drauf? d ' ¥ . .

7. Wenn du alle diese Fragen zusammanfasst: Wie geht es dir sehr ahar teils wher BE ¥
zur Zeit insgesamt? gut gut teils  schlecht - mchischt

O 0O O, O 0
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Zusatzfragen

Die folgenden zwel Fragen sind nur von Jugendlichen mit Problemen bzw. einer Erkrankung zu beantworten,

B. Wie stark fihlst du dich durch die Probleme/Krankheit, Ubahaupt  wenig misllig shark sshr
wegen denen/der du zu uns gekommen bist, beeintrachtigt b:‘:'m botastel  belostel - belastet n:“": =
oder bolstet 0 O 0O oo

9. Wie stark fihist du dich durch die Untersuchung oder dberhupt  wenig milhig wark sene
Behandlung bei uns belastet oder besintrachtigt? Rt Sl e
[Beispiele: Belastungen durch Termin(e) In unsener Praxis E]‘ E]‘ D. D D'
bzw. Klinik, durch stationdren Aufenthalt, Medikamente
usw:]

Zeitverteilung

Ein Tag hat 24 Stunden. Wie viele Stunden verbringst du pro Tag mit den folgenden Aktivitaten? Stelle dir bitte bei
der Beantwortung der Fragen einen ganz normalen Schultag (z. B. Montag oder Dienstag) vor.

Wie viele Stunden verbringst du pro Tag...

... beim Schiafen? ca. Stunden
... In der Schule? ca, Stunden
... bei den Hausaufgaben (alleine oder mit anderen)? ca. Stunden
... mit den Eltern und Geschwistern (Essen, Unterhalten, ca. Stunden
Spielen usw.)?
... mit Freunden, der Freundin/dem Freund in der Freizeit ca, Stunden
(2.B. Spielen, In einem Verein, sonstige Aktivitdten mit Freunden,
=Herumhangen. mit Freunden)?
... alleine (z.B. alleine im Zimmer, Spielen, Musik haren, ca. Stunden

am Computer, Fernsehen, Lesen, Hobbys nachgehen)?
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12.2.5 Ulmer Lebensqualitits-Inventar fiir Eltern chronisch kranker

Kinder

ULQIE; Goldbeck & Storck, 2002

2

In der letzten Woche......

..war ich aktiv und voller Energie

...hatte ich kdrperliche Beschwerden
...fiihlte ich mich erschapft

...konnte ich gut schlafen

...konnte ich gut essen

...habe ich mich fit gefithlt

...hatte ich Schmerzen

...konnte ich mich gut konzentrieren
...habe ich mir Sorgen gemacht

...hafte ich Miihe, mich zu etwas aufzuraffen
...war ich hoffnungsvoll und zuversichtlich
...war ich belastbar

...war ich reizbar und nerviis

...konnte ich eigene Wiinsche und Be-

dilrfnisse verwirklichen

...war ich niedergeschlagen und

ungliicklich

...hatte ich genfigend Gelegenheit. Freunde

und Bekannte zu treffen

...habe ich mich im Kreise meiner Familie

wohl gefiihlt

...war mein Verhiilinis zu meinem(n)

Kind(ern) zufriedenstellend

owar ich mit meiner Partnerschaft zu-

frieden

nie selten manch-
mal
0 | 2
0 | 2
0 | 2
0 1 2
0 1 2
0 1 2
0 1 2
0 1 2
0 1 2
0 1 2
0 1 2
0 1 2
0 1 2
0 1 2
0 | 2
0 | 2
0 1 2
0 1 2
0 | 2

Die folgenden Fragen beziehen sich auf Ihr Befinden in den letzten 7 Tagen. Bitte be-
antworten Sie die Fragen so, wie es Ihrem eigenen Empfinden am besten entspricht.

"

oft immer
3 4
3 4
3 4
3 4
3 4
3 4
3 4
3 4
3 4
3 4
3 4
3 4
3 4
3 &
3 4
3 4
3 B
3 4
3 4
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20...

22

23,

24, .

o
i

hatte ich jemanden, mit dem ich ver-
trauensvoll reden konnte

...geriet ich schnell in Streit und
Auseinandersetzungen

..war ich im Beruf/Haushalt voll leistungs-
fiihig

..konnte ich die wichtigsten anstehenden
Dinge erledigen

.hat mich die Betreuung meines
Kindes stark belastet

...hatte ich ausreichend Zeit fiir mich per-
sdnlich

...hatte ich genfigend Zeit fiir meinen Partner

...konnten wir uns in der Familie gegenseitig
unterstiitzen

...konnten wir in der Familie offen mit-

einander reden

nie

selten manch-

mal
1 2
I 2
1 2
1 2
1 2
] 2
1 2
1 2
1 2

oft

L

La

L=

=

immer

Wie wiirden Sie lhren derzeitigen eigenen Gesundheitszustand bezeichnen? Bitte kreuzen
Sie eine Ziffer zwischen 0 und 4 an.

0 = schlecht

1 = weniger gut
2= gut

3 = sehr gut

4 = ausgezeichnet

Besten Dank fiir Ihre Mitarbeit!
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12.2.6 Fragebogen zur Lebenszufriedenheit

FLZ; Fahrenberg et al., 2000

FLZ - Fragebogen zur Lebenszufriedenheit
o A J. Fahrenberg, M. Myrtek, J. Schumacher&E Brahler

Kreuzen Sie bitte bei jeder der Feststellungen auf den folgenden Seiten jeweils jene Zahl an, die
am ehesten Ihrer Zufriedenheit in bezug auf die betreffende Feststellung entspricht.

Beispiel: 0|l |0 | ®@ |66 |0
schrun- | unzu- | eherun- | weder/ | eherzu- u- sebr zu-
zufrieden| ‘frieden [zufrieden| moch | frieden | frieden ﬁ'led:fl
Mitdem Wener binich ... - . "4

kreuzen Sie bitte die @) an,
b .

Bitte kreuzen Sie zu jeder Feststellung nur ein Kistchen an.

Wenn Sie~in diesem Beispiel —mit dem Wetter also weder zufrieden noch unzufrieden sind, dann

GESUNDHEIT

0]

schrun-
zufrieden

@

unzu-
frieden

®

eher un-
zufrieden

weder!
noch

eber zu-
frieden

©
o
iede

sehr zu-
frieden

Mitmeinem kbrperlichen Gesundheitszustand
binich...

Mit meziner seelischen Verfassung
binich...

Mit meiner korperlichen Verfassung
binich...

Mit meiner geistigen Leistungsfihigkeit
binich ...

Mit meiner Widerstandskraft gegen Krankheit
binich...

Wenn ich daran danke, wie hiiufig ich Schmerzen
habe, dann binich ...

Wenn ich daran denke, wic oftich bisher krank
gewesen bin, dann binich ...

ARBEIT UND BERUF SRR ECRECREcRECHEG)
(Personen im Ruhestand: bitte ehemaligen sehrun- | unzu- | eherun- | weder/ | eherzu- | zu-. | sehrzu.
Beruf bewerten) zuffieden| fHeden |zufdeden| roch frieden | frieden | freden

Mit meiner Position an meiner Arbeitsstelle
binich...

Wenn ich daran denke, wie sicher mir meing
berufliche Zukunftist, dann bin ich ..

Mitden Eefolgen, die ich in meinem Benh habe,
binich...

Mitden Aufstiegsmaoglichkeiten, die ich an meinzm
Arbeitsplatz habe, binich ...

Mitdem Betriebsklima an meinem Arbeitsplatz
binich ...

Wis das Ausmab meiner beruflichen Anfordenungan
und Belastungen betriftt, binich ...

Mitder Abwechslung, die mir mein Beruf bieter,
binich...
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FINANZIELLE LAGE O

Mit meinem Einkommen/Lohn
binich...

Mitdem, was ich besitze P s
binich...

Mit meinem Lebensstandard

binich...

Mit der Sicherung meiner wirtschaftlichen
Existenzbinich ...

Mit meinen zukiinftigen Verdienstmbglichkeiten S~
binich ...

Mit den Méglichkeiten, die ich meiner Familie
aufgrund meiner finanziellen Lage bieten kann,
binich ... :

Mit meiner voranssichtlichen{finanziellen)
Alterssicherung binich ...

FREIZEIT D[]0 |® |06

sehrun- | unzu- | ehérva- | weder/ | eherzu-
wufrieden| frieden | nifrieden| noch frieden | fr

g?@n
$H{S)

Mitder Liinge meines Jahresurlaubs
binich...

Mitder Llinge meines Feierabends und meiner
Wochenenden bin ich...

Mit dem Erholungswert meines Jahresurlaubs
binich...

Mitdem Erholungswert meiner Feierabende und
meiner Wochenenden binich ...

Mit der Menge der Zeit, die ich fiir meine Hobbies
zur Verfligung habe, binich ...

Mit der Zeit, die ich den mir nahestehenden
Personen widmen kann, binich ...

Mit der Abwechslung in meiner Freizeit
binich...

[EHE UND PARTNERSCHAFT O @ | ® | 6|6 |0

(Bitte nur ausfillen, wenn Sie eine(n) feste(n) schrun- | unzu. | eherun- | wedesf | eherpu- - sehr u-
Partner(in) haben) tufrieden| frieden |zufrieden| noch Frisden | frisden | Frieden

Mitden Anforderungen, die meine Ehe/Partnerschaft
an mich stellt, binich...

Mit unseren gemeinsamen Unternehmungen
binich...

Mit dar Ehrlichkeit und Offenheit meines/meiner
(Ehe-) Partners/Partnerin binich ...

Mit dem Verstindnis, das mir mein(e) (Ehe-)
Partner(in) entgegenbringt, bin ich ...

Mit der Zlirtlichkeit und Zuwendung, die mir
mein(e) (Ehe-) Partner(in) entgegenbringt, binich ..
Mitder Geborgenheit, die mir mein(e) (Ehe-)
Partner(in) gibt, binich ...

Mit der Hilfsbeceitschaft, dic mir mein(e) (Ehe-)
Partner(in) entgegenbringt. binich ...
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BEZIEHUNG ZU DEN EIGENEN O[O [G ][O
KINDERN . sehrun- | wozu- | ebervo- | wede) | eberzu- |z [ sebram-
(Nur dann ausfilllen, wenn Sie eigene Kinder haben) rufrieden| frieden |rufrieden| noch | friedes | frieden
Wenn ich daran denke, wie meine Kinder und ich 5
miteinander auskommen, binich ...

bd

Wenn ich an das schulische und berufliche
Fortkommen meiner Kinder denke, binich...

Wenn ich daran denke, wieviel Freude ich mit
meinen Kindemn habe, binich...

Wenn ich an die Miihen und Kosten denke, die mich
meine Kinder gekostet haben, bin ich... -

Mitdem EinfluB, denich asf meine Kinder habe
binich...

Mit der Anerkennung, die mir meine Kinder
entgegenbringen, binich ...

Mitunseren gemeinsamen Unternehmungen

eehrun.
rufrieden

unr

frieden

ehee un.
w_&iedea

ehee -
frieden

frieden

binich ... ’ i
[EIGENE PERSON OO [|0|® |66 |0

Mit meinen Fihigkeiten und Fertigkeiten
binich ...

Mit der Art, wie ich mein Leben bisher gelebt
habe, binich...

Mit meiner fiuleren Erscheinung
binich...

Mit meinem Selbstvertrauen und meiner
Selbstsicherheit binich ...

Mit meiner charakterlichen Eigenart/meinem Wesen
binich...

Mit meiner Vitalitiit (d.h. Lebensfreude und
Lebenskraft) binich ...

Wenn ich daran denke, wie ich mit anderen
Menschen auskomme, bin ich ...

SEXUALITAT

sehrun-
zufrieden

@

unru-
frieden

cher un-
tuftieden

weder/
noch

cher zu-
fricden

20
friedea

sehr zu-
frieden

Mit meiner krperlichen Attrakeivitit
binich...

Mit meiner sexuellen Leistungsfihigkeit
binich...

Mit der Hiufigkeit meiner sexuellen Kontakte
binich ...

Mit der Hiufigkeit, mit der mein(e)
(Ehe-) Partaer(in) sich mir k&rperlich zuwendet
(streichelt, berihrt) binich ...

Mit meinen sexuellen Reaktionen
binich...

Wenn ich darun denke, wie unbefangen ich iber den
| sexueilen Bereich sprechen kunn, binich ...

Wenn ich daran denke, inwiefern mein Partner und
ich in der Sexualitit hanmonieren, binich ...
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FREUNDE, BEKANNTE O[@[O[®[60TO |®
VERWANDTE | e | i) | s | s | e

Wenn ich an meinen Freundes- und Bekanntenkreis
denke, binich...

Mit dem Kontakt zu meinen Verwanden -
binich...

Mit dem Kontakt zu meinen Nachbam

binich...

Mit der Hilfe und Unterstiitzung durch Freunde
und Bekanntebinich...

Mit meinen AuBen- und gemeinschaftlichen
Aktivititen (Verein, Kirche, ete.) binich...

Mit meinem gesellschaftlichen Engagement
binich...

Wenn ich daran denke, wie oft ich unter die Leute
komme, binich ...

WOHNUNG ORECRIECR CHIECHEC

sehrun- | unru- | eherua- eher mu- - sehr u-
zufrieden| frieden |zufrieden frieden | frieden | frieden

it®

Mit der GrdBe meiner Wohnung

binich ...

Mit dem Zustand meiner Wohnung
[binich...

| Mitden Ausgaben (Miete bzw. Abzahlung)
fiir meine Wohnung binich ...

Mitder Lage meiner Wohnung

binich...

Mitder Anbindung an Verkehrsmittel
binich...

Wenn ich an den Grad dar Liirmbeldstigung denke,
bin ich mit meiner Wohnung ...

Mit dem Standard meiner Wohnung
binich...
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12.2.7 Fragebogen zur elterlichen Bewiltigung
CHIP; McCubbin et al., 2001

FRAGUEBOGEN ZUR ELTERLICHEN BEWALTIGUNG

chiedene Bewiltieur y

moglichkeiten, wie Elter

Behandlung sind, mit der Situation un

oder war. Bitte kreuzen Sie nur eine Ziffer bzw. ein Zeichen an.

Die einzelnen Ziffern bedeuten folgendes:
= sehr hilfreich

= etwas hilfreich

= kaum hilfreich

0 = gar nicht hilfreich

3
2
1

Sollten Sie bestimmte Bewilticunesm
bitte an. ob Si e Bewiltig ;
1 war, diese Méglichkeit zu nutzen. Kreuzen Sie dabei bitte eines

folgenden Zeichen an:

lichkeiten bislang nicht genutzt haben,

ht mo

* = habe ich nicht ausprobiert

#=war bislang nicht méglich
0 1 2 3
;)f?u‘L_‘L‘H.
und ge-
y] 1 2 3
0 2 3
4. Schlafen 0 | ] 3
3. Beim Klinikbesuch mit dem P
Pilegepersonal. Psychologe) 5] ( I 2 3
6. tr. dass es meinem Kind bald
0 2 3
X Ustét 0 | 1t 3
8. Stirke zeive ] 2 3
{ : i F lien-

1. die mit

hen kénnen.

iten aufmerksam durch.

Bitte geben Sie fiir jede Bewiiltigungsweise an, wie hilfreich diese fii r Sie persdnlich ist

geben Sie

ikeit bislang nicht ausprobiert haben oder ob es

- beiden
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1
0 ! 2 3
[1.E 0 ! 2 3
12. Andere Familienmitglieder zur Mithilfe
im Haushalt anhalten 0 ] 2 3 ¥
13. Mich zuriickziehen 0 ! 2 3 ¥ S
14. Mit dem Arzt iiber meine So um mein
Kind sprechen 0 1 2 3 " fr
rauen. dass die Klinik im
sse meiner Familie handelt 0 2 3 L #
Beziehungen zu anderen Menschen
0 I 2 3 i 1
17. An Gott glauben 0 1 2 3 #
18. Mich selbst als Person weiterentwickeln 0 1 2 3 ! #
leren Eltern in vergleichbarer
1on sprechen und von ihren Erfah-
lernen 0 | 2 3
20)
0 I 3 3 *
21. Zeit und Kraft in den Beruf investieren 0 1 2 3 ] #
’3;]
0 1 2 3
23 0 ] 2 3
24 1. wie andere Menschen in
tuation damit umgehen 0 | 2 3 : £
ndten etwas un 0 | 2 3 .
26. Mehr Selbstvertrauen und Us ingigkeit
entwickeln i ] 2 3 % £
2 < habe. fiir das
0 I )
3. Hobt sounst. Musik, Sport ¢ ) hat ) 3
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o
30
31 AuBeres achten, gepflegt bleiben
32. Mit Freunden etwas unternehmen

ig mit meinem Partner ausgehen

33. Regelmil

Sicherstellen. dass die verordnete Behand-
lung (Medikamente ete.) zu Hause einge

halten wird

5. Die Beziehung zu meinem Partner enger

gestalten

Mir selbst erlauben. auch einmal drger-

h zu sein

. Mich verstirkt meinem Kind (meinen

1 (nicht Arzt ader Psycho-

meine Geflihle spr

nen

Aehr ber die Krankheit meines Kindes

lesen

perstinliche Gefithle und Angste
mit meinem Partner reden

41. Freimachen von hiuslichen Verpflich-

tungen, um mich zu erholen

Mein Ki

gelmilig in der Kiinik

1en. dass imr

~ 1~

U

0

0

N

J

o

sl

(5]

A

L

iy

3
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