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,Klar ist es wieder so, dass man sich denkt, oh, [...] mein Kind braucht mich,
auch ... auch mein zweites Kind braucht mich genauso, und ... und dann hat es
wieder eine Zeit lang gedauert, dann habe ich mir gedacht, hm, ich habe ja auch
einen sehr netten Mann, vielleicht braucht mich mein Mann ja auch, und

vielleicht lohnt es sich, auch fiir meinen Mann zu leben.”

(Mutter eines schwerbehinderten Kindes)
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Zusammenfassung

Hintergrund

Frahere Studien zeigen, dass Eltern palliativ betreuter Kinder ein hohes Mal3 an
psychischer Belastung, Angst und Depression sowie eine schlechte
Lebensqualitat aufweisen. Daneben stellt Lebenssinn einen wichtigen Faktor fur
das psychische Wohlbefinden und eine wichtige Ressource fir die Bewaltigung
schwerer Lebensereignisse dar. In einer vorangegangenen Studie am
Kinderpalliativzentrum wurde gezeigt, dass fur die Mehrheit der Eltern von
palliativ betreuten Kindern die Partnerschaft eine hohe sinnstiftende Bedeutung
hat.

Studienziele

Ziel der vorliegenden Studie ist es zu verstehen, wie Eltern palliativ versorgter
Kinder Lebenssinn konstruieren. Es sollen einzelne sinnstiftende Bereiche von
Muttern und Vatern identifiziert und anschlieBend mit Daten der
Normalbevoélkerung verglichen werden. Zusatzlich wird die Belastung der Eltern
durch die Pflege des erkrankten Kindes, ihre Lebensqualitat, das dyadische
Coping und das Kohéarenzgefiihl erhoben. Ziel ist es, Hypothesen zur
Auswirkung von Lebenssinn auf das dyadische Coping, die psychische
Belastung, die Lebensqualitat und das Koharenzgefihl zu entwickeln. Kinftig

sollen diese Hypothesen an einer groReren Kohorte Gberprtft werden.

Methoden und Studiensample

In die Studie wurden 10 Elternpaare (10 Mutter und 10 Vater) eingeschlossen,
deren Kind seit mindestens zwei Wochen am Kinderpalliativzentrum Miinchen
betreut wurde, und, die sich in einer festen Partnerschaft befanden. Am ersten
Termin der Studie erfolgte die quantitative Erhebung des Dyadischen Copings

anhand des ,Dyadischen Coping Inventars® (DCI) nach Bodenmann; der



Lebensqualitat anhand des ,Quality of Life in Life Threatening Disease — Family
Carer Version“ (QOLLTI-F) nach Schur et al.; der psychischen Belastung mit
der ,Hopkins-Symptom-Checklist — 25 (HSCL-25) nach Glaesmer et al. und
des Kohéarenzgefihls anhand der ,Sense of Coherence — Leipziger Kurzskala®
(SOC-L9) nach Schumacher et al. In der zweiten Sitzung wurden die Eltern in
einem offenen Interview anhand des ,Schedule for Meaning in Life Evaluation®
(SMILE) nach Fegg et al. gefragt, was ihrem Leben Sinn, Halt und Kraft gibt.
Am Ende des Interviews wurden die Eltern gebeten einzelne sinnstiftende
Bereiche festzuhalten und diese nach Zufriedenheit und Wichtigkeit zu
bewerten. Die Evaluation der Fragebtgen erfolgte daraufhin entsprechend den
Anweisungen in den zugehotrigen Manuals. Die Transkripte der offenen

Interviews wurden mittels qualitativer Inhaltsanalyse ausgewertet.

Ergebnisse

Aus der Studie geht hervor, dass Lebenssinn sehr individuell verstanden wurde.
Bemerkenswert war dennoch, dass beinahe alle Eltern die ,Familie als
sinnstiftenden  Bereich identifizierten. Ebenso wurden ,Auszeiten®,
,Partnerschaft’, ,Berufstatigkeit/Arbeit* und ,soziale Kontakte“ von Uber der
Halfte der Eltern als sinnstiftend beschrieben. Hierunter war beim Bereich
,Berufstatigkeit/Arbeit” ein gravierender geschlechtsspezifischer Unterschied zu
verzeichnen: Dieser Bereich wurde von 90% der Vater als sinnstiftend
beschrieben; jedoch nur von 40% der Mutter. ,Finanzen“ hingegen spielten bei
Vatern fast keine Rolle und fir Miutter lediglich eine geringe Rolle fur die
Sinnstiftung. Mdutter listeten im Vergleich zu den Vatern haufiger die
,Partnerschaft® als eigenstandigen sinnstiftenden Bereich auf. ,Auszeiten®
waren wiederum bei beiden Geschlechtern unter den drei am haufigsten

genannten Kategorien vertreten.

Weiter wurden die Eltern gebeten, die ,Wichtigkeit” der sinnstiftenden Bereiche

und ihre ,Zufriedenheit® mit diesen Bereichen anzugeben. Aus diesen Angaben



wurden die Indices des SMILE berechnet. Die Wichtigkeit der sinnstiftenden
Bereiche war beim Grol3teil der Eltern hoch. Vor allem ,Partnerschaft®, ,Familie”
und ,Spiritualitat”; aber auch ,Stabilitat* erreichten hohe Indices of Weighting
(loW) von Uber 6 bei mdglichen 7. Der Bereich ,Stabilitat* wurde erstmals im
Rahmen einer SMILE-Erhebung genannt, und stellt damit einen neuen
sinnstiftenden Bereich dar. Stabilitat versuchten die Eltern durch die
Normalisierung des Lebens mit der schweren Erkrankung des Kindes zu
erreichen, indem sie Routinen entwickelten, den Alltag klar strukturierten und

eine vorausschauende Planung betrieben.

Die ,Zufriedenheit® (Index of Satisfaction; 10S) mit den jeweiligen Bereichen war
eher moderat. Auffallend war die Diskrepanz zwischen der ,Zufriedenheit” (I0S)
und der ,Wichtigkeit® (loW) der Bereiche der Eltern im Vergleich zur
Normbevdlkerung. Hier zeigten die Eltern deutliche Einbuf3en auf Seiten der
Zufriedenheit (10S) mit den sinnstiftenden Bereichen und folglich mit dem
Lebenssinn selbst (IoWS). Die hdchste Zufriedenheit wiesen die Bereiche
,Familie® (73%), ,Partnerschaft® (75%), ,Soziales Engagement® (76%) und
»opiritualitat” (74%) auf. Am unzufriedensten waren Eltern mit den Bereichen
,Berufstatigkeit/Arbeit” (57%) und ,Auszeiten® (58%).

Viele Bereiche zeigten dabei sowohl eine sinnstiftende als auch eine belastende
oder herausfordernde Komponente. In den Interviews wurde deutlich, dass ein
Bereich durch ein gewisses Mal3 an Anforderung mehr fordernd als sinnstiftend
sein konnte. Dies stand jedoch nicht im Widerspruch zur Sinnstiftung dieses
Bereichs. Eltern palliativbetreuter Kinder konnten trotz der hohen alltdglichen
Belastung einen Sinn in ihrem Leben definieren. Dieser stand in vielerlei
Hinsicht in Zusammenhang mit sozialen Kontakten. Vor allem das erkrankte
Kind selbst stellte einen zentralen sinnstiftenden Bereich dar. Dabei
differenzierten die Eltern klar zwischen dem Kind als Personlichkeit, die sie als

sinnstiftend erlebten, und der Erkrankung, die sie als belastend erlebten.
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Die Eltern beschrieben vor allem das ,,Gebraucht-Werden*® als sinnstiftend. Dies
betraf primar das erkrankte Kind, jedoch auch den Partner oder die
Geschwisterkinder und zeigte sich tGberdies durch Altruismus, der sich in dem
Wunsch nach sozialem und politischem Engagement aul3erte. Das alleinige
,Gebraucht-Werden“ darf jedoch nicht mit einer stetigen Aufopferung
verwechselt werden. Ein standiges Geben, ohne auf die eigenen Ressourcen
zu achten, wuirde in psychischer und physischer Erschopfung enden. Dies
formulierten Eltern ebenfalls deutlich in den Interviews. Die quantitativen
Ergebnisse zur psychischen Belastung der Eltern bestétigten dies. So erzielte
die Mehrheit der Eltern auffallige bis stark auffallige Werte im HSCL-25
Gesamtwert, der die psychische Belastung abbildet. Merklich ist zudem, dass
die Miitter belasteter waren als die Véater. Sie erreichten zum Grof3teil deutlich
bis stark auffallige Resultate im HSCL-25 Gesamtwert. Keine einzige Mutter

erreichte einen unauffalligen Wert bei der psychischen Belastung.

Das dyadische Coping (DCI) fiel beim Grof3teil der Eltern durchschnittlich aus,
wohingegen in den Interviews ein sehr positives Bild der Partnerschaft
dargestellt wurde. Vor allem die Unterstitzung durch den Partner wurde hier
hervorgehoben. Lebenssinn (IloWS) und dyadisches Coping (DCI) waren in den
quantitativen Daten positiv miteinander Kkorreliert (Rangkorrelation nach
Spearman). Weitere Studien sind nétig, um diese Ergebnisse an einer grof3eren

Kohorte zu Uberprifen.

Die Lebensqualitat (QOLLTI-F) der Eltern fiel zum Grof3teil durchschnittlich aus.
Aufféallig war hier die positive Korrelation von Lebensqualitat (QOLLTI-F) und
Lebenssinn (loWS). Fir die Véater hatte die positive Korrelation einen starken
Effekt und war signifikant fir p<0,05 (Rangkorrelation nach Spearman). Das

Koharenzgefuhl (SOC-L9) der Eltern lag im durchschnittlichen Bereich.
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Conclusio

Anhand der hier vorliegenden Studie konnte gezeigt werden, dass Eltern
palliativbetreuter Kinder psychisch stark belastet sind. Sowohl die Partnerschatft
als auch das erkrankte Kindes selbst stellten Schlisselthemen zur Sinnstiftung
dar. Kunftig konnten auf Basis der sinnstiftenden Lebensbereiche individuelle
Interventionen fur Eltern palliativ betreuter Kinder entwickelt werden, um gezielt
diese Bereiche zu unterstiitzen. So kdnnte eine sowohl passgenaue als auch
zeit- und ressourcendkonomische Unterstitzung angeboten werden. Dies
konnte positive Auswirkungen auf die psychische Gesundheit und

Lebensqualitéat von Eltern palliativbetreuter Kinder haben.
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Abstract

Background

Previous studies and clinical practice indicate that parents of children receiving
palliative care show high levels of psychological distress, anxiety and
depression as well as poor quality of life. Meaning in life has been proven to be
an important factor for psychological well-being and a significant resource to
deal with severe life events. In a previous study at the Children's Palliative Care
Center in Munich, it was shown that for the majority of parents of children

receiving palliative care, partnership is highly meaningful.

Research Aim

The study aims to describe the understanding of meaning in life of parents of
children receiving palliative care and to identify individual areas of meaning in
life of the mothers and fathers. This data is to be compared with the data of the
normal population. Additionally, we intend to define the burden that caring for a
severely ill child puts on the parents as well as their quality of life. Furthermore,
we aim to survey the parents' dyadic coping and sense of coherence. Lastly,
hypotheses will be generated on the impact of meaning in life on dyadic coping,
psychological distress, quality of life and sense of coherence. These hypotheses
ought to be tested on a larger cohort in future studies.

Methods & Participants

The study included 10 parent couples (10 mothers and 10 fathers) whose child
had been cared for at the Children's Palliative Care Center Munich for at least
two weeks and who lived in a stable partnership. At the first appointment of the
study the following standardized psychological questionnaires were used: The
“Dyadic Coping Inventory” (DCI) according to Bodenmann to examine dyadic

coping; the “Quality of Life in Life Threatening Disease - Family Carer Version”
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(QOLLTI-F) according to Schur et al. to examine quality of life; the “Hopkins
Symptom Checklist — 25" (HSCL-25) according to Glaesmer et al. to examine
psychological distress and the “Sense of Coherence - Leipzig Short Scale”
(SOC-L9) according to Schumacher et al. to examine the sense of coherence.
At the second appointment, an individual in-depth interview about what gives
their lives meaning, support and strength was conducted with the parents using
the “Schedule for Meaning in Life Evaluation” (SMILE) according to Fegg et al.
At the end of the interview, the participants were asked to indicate individual
areas of meaning and rate them regarding the importance of the area and their
satisfaction with the area. Afterwards the questionnaires were evaluated
according to the instructions in the respective manuals. Transcripts of interviews

were analyzed by content analysis.

Results

The study revealed that meaning in life was very individual. Though it was
remarkable that almost all participants identified “family” as a meaningful area.
“Leisure time”, “partnership”, “occupation/work” and “social relations” were
described as meaningful by more than half of the parents. Among these, there
was a gender difference in the area “occupation/work™ 90% of the fathers
described this area as meaningful, but only 40% of the mothers. “Finances”
played almost no role for fathers and only a minor role for mothers. Compared
to fathers, mothers more frequently listed “partnership” as a meaningful area.
“Leisure time” was among the three most frequently mentioned areas for both

genders.

Parents were asked to indicate the “Importance” of the meaningful areas and
their “Satisfaction” with these areas. The Indices of the SMILE were calculated
from this information. The “Importance” of the meaningful areas was high for the

majority of parents. “Partnership”, “family” and “spirituality”, but also the area

"stability” scored high for the Index of Weighting (IoW) of over 6 out of a possible
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7. Stability was established by normalization of living with the serious illness
(developing routines), clear structure of day-by-day-life and in forward planning.
The area “stability” was mentioned for the first time in a survey on meaning in

life using the SMILE, and thus represents a new area of meaning.

“Satisfaction” (Index of Satisfaction; 10S) with the respective areas was rather
moderate. The discrepancy between the “Satisfaction” (loS) and the
“Importance” (loW) of the parents' areas compared to the normal population was
striking. Parents showed significant losses on the side of “Satisfaction” (loS)
with the meaningful areas and consequently with meaning in life itself (Index of
Weighted Satisfaction; IoWS). “Family” (73%), “partnership” (75%), “social
engagement” (76%) and “spirituality” (74%) showed the highest satisfaction.
Parents were least satisfied with the areas “occupation/work” (57%) and “leisure
time” (58%).

Many areas showed both a meaningful and a stressful or challenging
component. In the interviews, it became clear that an area could be more
demanding than meaningful due to a certain degree of demand. However, this
did not conflict with the meaningfulness of that area. Parents of children
receiving palliative care were able to define meaning in their lives despite the
high level of daily stress. Meaning was mainly related to social relations. Above
all, the affected child itself represented a main source of meaning. Accordingly,
the parents clearly differentiated between the child as a personality, whom they
experienced as meaningful, and the illness, which they experienced as stressful

and burdensome.

The parents described the knowledge of ,being needed” as highly meaningful.
This primarily concerned the affected child, but also the partner or the siblings,
and was also manifested in altruism, which was expressed in the desire for
social and political involvement. However, “being needed” alone must not be

confused with constant self-sacrifice. Constant giving without paying attention
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to one's own resources would end in psychological and physical exhaustion.
Parents expressed this clearly in the interviews. The quantitative results of the
HSCL-25 total score testing the psychological distress confirmed this. Thus the
majority of the parents reached striking to highly striking scores in the HSCL-25.
It is also noticeable that mothers were more stressed than fathers. For the most
part, they showed striking and highly striking results in the HSCL-25 total score.
In the line of the questioned mothers no one was consistent with an
unremarkable score in psychological distress.

The evaluation of the Dyadic Coping Inventory (DCI) resulted in average scores
for the majority of parents, whereas the parents portrayed a very positive image
of the partnership in the interviews. Especially the support from the partner was
emphasized. Meaning in life (loWS) and dyadic coping (DCI) were positively
correlated in the quantitative data (rank correlation according to Spearman).
Further studies are needed to obtain representative data and to further verify

the correlation on a larger cohort.

Quality of life (QOLLTI-F) showed average scores for most of the parents. The
positive correlation between quality of life (QOLLTI-F) and meaning in life
(loWS) was remarkable. For the fathers, the positive correlation had a strong
effect and was significant for p<0.05 (rank correlation according to Spearman).

Parents' sense of coherence (SOC-L9) scored within the average range.

Conclusion

On the basis of the study conducted, it was possible to show that parents of
children receiving palliative care are under great psychological strain. Both the
partnership and the affected child itself were key topics for meaning in life. In
the future, individual interventions for parents of children receiving palliative care
could be developed based on the meaningful areas, in order to specifically

support these areas. In this way, support could be offered that is both suitable
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and economical in terms of time and resources. This could have a positive
impact on the psychological health and quality of life of parents of children

receiving palliative care.
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Einleitung

Eltern von Kindern mit lebensbegrenzenden Erkrankungen leiden selbst unter
hohen psychischen Belastungen (Mastroyannopoulou, Stallard, Lewis, &
Lenton, 1997; Monterosso, Kristjanson, Aoun, & Phillips, 2007; Sloper, 2000;
Witt et al., 2010). In der bestehenden Literatur zeigen diese Eltern eine deutlich
schlechtere gesundheitsbezogene Lebensqualitat sowie eine schlechtere
psychische Gesundheit verglichen mit Eltern gesunder Kinder (Witt et al., 2010).
Vor allem die Pflege des erkrankten Kindes stellt eine Belastung fur die Eltern
dar (Monterosso et al., 2007; Monterosso, Kristjanson, & Phillips, 2009;
Redmond & Richardson, 2003). Familien von Kindern mit lebensbegrenzenden
oder chronischen Erkrankungen berichten von emotionaler, finanzieller und
physischer Belastung durch die Pflege des Kindes (Monterosso et al., 2007,
Monterosso et al., 2009) und benétigen sowohl finanzielle als auch praktische

Unterstitzung (Monterosso et al., 2009).

Die umfassende und effektive Betreuung der betroffenen Kinder und ihrer
Angehorigen stellt eine wichtige Aufgabe in der pédiatrischen Palliativmedizin
dar. Eine Studie bei Eltern, deren Kinder an okologischen Erkrankungen
verstorben waren, unterstreicht ,die Notwendigkeit einer optimalen
Palliativversorgung, um die bestmdglichen Ergebnisse fur die Eltern zu
gewahrleisten.  (McCarthy et al, 2010). Die Definition der
Weltgesundheitsorganisation fir die Palliativversorgung von Kindern bezieht

die Betreuung der familidren Angehdérigen ebenfalls mit ein:

“Palliative care for children is the active total care of the child's body, mind and
spirit, and also involves giving support to the family. It begins when illness is
diagnosed, and continues regardless of whether or not a child receives
treatment directed at the disease. Health providers must evaluate and alleviate

a child's physical, psychological, and social distress. Effective palliative care
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requires a broad multidisciplinary approach that includes the family and makes
use of available community resources; it can be successfully implemented even

if resources are limited.” (Weltgesundheitsorganisation, 1998)

Die padiatrische Palliativmedizin ist folglich bestrebt, die Familie als Einheit zu
behandeln und den Eltern die dringend benétigte Unterstiitzung zu bieten. Um
die Bedurfnisse der Familien wahrend des Krankheitsverlaufs besser zu
verstehen und unerfiillte Anliegen aufzudecken, sind weitere Studien notwendig
(Knapp & Contro, 2009). Mastroyannopoulou et al. betonen, dass sich
medizinisches Fachpersonal mit der kontinuierlichen Belastung dieser Familien
beschaftigen und kontinuierliche Unterstiitzung anbieten muisse, anstatt
lediglich Kriseninterventionen zu leisten (Mastroyannopoulou et al., 1997).
Internationale  Autoren bekraftigen die Relevanz individueller und
familienzentrierter Hilfen (King et al., 2006) und die Notwendigkeit weiterer
Interventionsstudien (Harding & Higginson, 2003). Dabei sollten bei der
Entwicklung von Interventionen bei Eltern kranker Kinder individuelle
Unterschiede zwischen den Eltern beriicksichtigt werden (Mastroyannopoulou
et al., 1997).

Psychosoziale, kognitive oder verhaltensorientierte Interventionen wie z.B. die
sogenannte Dignity Therapy zeigen bei Angehdrigen erwachsener Patienten
positive Auswirkungen auf deren Wohlbefinden (Aoun, Chochinov, &
Kristjanson, 2015; Duggleby et al., 2007; Northouse, Katapodi, Song, Zhang, &
Mood, 2010). Die Interventionen reduzieren deutlich die Belastung und fiuhren
zu einer Verbesserung der Coping-Fahigkeiten, der Lebensqualitat und zu einer
Erhdéhung der Selbstwirksamkeit (Duggleby et al., 2007; Northouse et al., 2010).
Besonders Interventionen, die auf die Rekonstruktion von Sinn wéhrend der
palliativmedizinischen Versorgung abzielen, kdnnen pflegenden Angehérigen
helfen, ein Gefuhl fur Sinn zurtickzugewinnen (Brandstatter et al., 2014).
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Dieser Wissenstand fuhrt zu der Annahme, dass auch Eltern von palliativ
betreuten Kindern von Lebenssinn basierten Interventionen profitieren konnten.
Daher wurde 2008 bis 2010 bereits eine Pilotstudie an der Koordinationsstelle
fur Kinderpalliativmedizin (KKIP) am Klinikum Grof3hadern der Ludwig-
Maximilians-Universitat Minchen durchgefihrt, in der Lebenssinn anhand des
~>chedule for Meaning in Life (SMILE)“ nach Fegg et al. (2008) bei Eltern von
Kindern in der spezialisierten ambulanten padiatrischen Palliativversorgung
(SAPPV) erhoben wurde. Ergebnisse dieser Untersuchung zeigten, dass fir die
Mehrheit der Eltern die Lebensbereiche Familie und Partnerschaft eine grofRe
sinnstiftende Bedeutung haben (Antretter, 2013). Der Partner erfllt dabei unter
anderem durch die Unterstitzung bei der Betreuung der Kinder und der
Versorgung der Familie einen wichtigen sinnstiftenden Aspekt (Antretter, 2013,
p. 59). Aufgrund dieser Resultate wurde in der Pilotstudie die zuklnftige
Entwicklung individualisierter Interventionen aufbauend auf Ergebnissen des
SMILE in Aussicht gestellt (Antretter, 2013, p. 75).

Vor diesem Hintergrund wurde nun die Studie ,Unterstitzung fir Eltern in der
Kinderpalliativmedizin® entwickelt. Im Mittelpunkt dieser Studie steht die
Planung und Umsetzung einer Intervention auf der Basis sinnstiftender
Lebensbereiche von Eltern in der Kinderpalliativmedizin. Die vorliegende
Untersuchung stellt eine Teilauswertung von Daten dar, die im Rahmen der
erwdhnten Gesamtstudie erhoben wurden. Um eine lebenssinnbasierte
Intervention zu entwickeln, ist es zunachst nétig, das Konstrukt Lebenssinn zu
verstehen. Wie konstruieren Eltern Lebenssinn? Welche sinnstiftenden
Bereiche identifizieren sie? Diese Arbeit konzentriert sich somit auf die
Ausarbeitung des individuellen Lebenssinns von Eltern palliativ versorgter
Kinder. Des Weiteren soll aufgrund der Hinweise, die sich in der Pilotstudie
ergaben, auch das dyadische Coping innerhalb der Partnerschaft untersucht

werden. In der Literatur zeigen pflegenden Angehorige erwachsener
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Palliativpatienten eine Zunahme der psychischen Belastung im Verlauf der
Pflege. Die Erschopfung und Uberlastung sind dabei eng mit psychischer
Belastung, Lebensqualitdt und Koharenzgefihl verbunden (Gotze, Bréhler,
Gansera, Schnabel, & Kdhler, 2015). Daher sollen die psychische Belastung,
die Lebensqualitat und das Koharenzgefihl ebenfalls in die vorliegende
Fragestellung miteinbezogen werden. Wie belastet sind die Eltern durch die
Pflege des Kindes? Wie gut oder schlecht fallt ihre Lebensqualitat im Vergleich
zur Normalbevolkerung aus? Wie hoch ist ihr Koharenzgefuhl? Zuletzt sollen
Hypothesen zur Auswirkung von Lebenssinn auf das dyadische Coping, die
psychische Belastung, die Lebensqualitdt und das Koharenzgefuhl generiert
werden. Kiunftig sollen diese Hypothesen an einer grofReren Kohorte Uberprift

werden.
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l. Wissenschaftlicher Hintergrund
Im folgenden Abschnitt werden die Begriffe Lebenssinn, Lebensqualitéat,

Partnerschaft und dyadisches Coping sowie das Koharenzgefuhl erlautert.

I. 1 Theoretische Annéherung an das Konzept Lebenssinn

Es gibt derzeit keine einheitliche Definition des Lebenssinns. Verschiedene
Autoren versuchten jedoch Lebenssinn zu beschreiben. Martela & Steger
(2016) definieren die drei Bedeutungsfacetten des Lebenssinns als Koharenz,
Zweck und Bedeutung. Kohérenz steht dabei fur ein Gefuhl der Verstandlichkeit
und der Sinnempfindung des eigenen Lebens. Zweck bedeutet Sinn fir Ziele
und Richtung im Leben. Bei der Bedeutung geht es um den Sinn flir den inneren
Wert des Lebens und ein lebenswertes Leben (Martela & Steger, 2016). In einer
anderen Studie wird der Sinn des Lebens definiert als die Vorstellung, dass das
eigene Leben wertvoll, sinnvoll oder zielgerichtet ist (Czekierda, Banik, Park, &
Luszczynska, 2017). Sinnstiftung erfahrt nach Baumeister et al. sowohl eine
kognitive als auch eine emotionale Beurteilung, ob das eigene Leben Sinn und
Wert hat. Dabei kdnnen Menschen das Gefiihl haben, dass das Leben sinnvoll
ist, wenn sie es in irgendeiner Weise langfristig lohnend finden, auch wenn sie
nicht genau sagen kénnen, was es flr einen Sinn hat (Baumeister et al., 2013).
Reker und Fry definieren in ihrer Untersuchung den persénlichen Lebenssinn
als den existentiellen Glauben, dass das Leben Sinn und Koharenz hat (Reker
& Fry, 2003).

Viktor Frankl, ein Wiener Arzt, erlebte selbst das Grauen des
Konzentrationslagers wéhrend des zweiten Weltkrieges. Die Suche nach dem
Sinn des Lebens wahrend seiner Inhaftierung fiihrte nach seiner Befreiung 1945
zur Entwicklung einer wichtigen neuen Theorie in der Psychotherapie: Die
Logotherapie (Frankl, 2000; Pritz, 2008, p. 64). Frankl war Professor flr
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Neurologie und Psychiatrie an der Universitdt Wien, sowie Professor fir

Logotherapie in Kalifornien (Frankl, 2000).

Frankl sieht den Sinn des Lebens aus einer anderen Perspektive. Er fragt nicht
danach, welche Dinge das Leben sinnvoll machen, ,sondern dal’ wir uns selbst
als die Befragten erleben, als diejenigen, an die das Leben taglich und stiindlich
Fragen stellt [...]. Leben heil3t letztlich eben nichts anderes als: Verantwortung
tragen fur die rechte Beantwortung der Lebensfragen, fur die Erfullung der
Aufgaben, die jedem einzelnen das Leben stellt, fur die Erfullung der Forderung
der Stunde.“ (Frankl, 2000, p. 125). Er kritisiert damit die Richtung der
Fragestellung nach dem Sinn des Lebens: ,Was hier Not tut, ist eine Wendung
in der ganzen Fragestellung nach dem Sinn des Lebens: Wir missen lernen
und die verzweifelten Menschen lehren, dalR es eigentlich nie und nimmer
darauf ankommt, was wir vom Leben noch zu erwarten haben, vielmehr lediglich

darauf: was das Leben von uns erwartet!” (Frankl, 2000, 124-125).

Auch in Herausforderungen und ausweglosen Situationen sieht Frankl die
Moglichkeit, einen Sinn im Leben zu finden. Er thematisiert das Leiden an
unheilbaren Erkrankungen; wenn Menschen sich in einer hoffnungslosen
Situation wiederfinden. Selbst dann lasse sich seiner Meinung nach das Leben

sinnvoll gestalten (Frankl, 1980, p. 47).

Dies steht im Einklang mit aktuellen Studienergebnissen. Denen zufolge ist es
fur das Erleben von Sinn irrelevant, wie gesund Menschen sich sehen. Sowohl
gesunde als auch kranke Menschen kdnnen ein sinnvolles Leben fihren
(Baumeister et al., 2013). Auch Palliativpatienten konnen ihr Leben trotz
schwerer Erkrankung als sinnvoll erachten und sinnstiftende Bereiche
identifizieren (Fegg et al., 2010). Vergangene Schicksalsschlage sind dabei

sogar mit einem hoheren Sinnerleben verbunden (Baumeister et al., 2013).
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Die von Frankl entwickelte Logotherapie konzentriert sich demnach auf die
Suche nach dem Sinn der menschlichen Existenz. Eine solche Suche ist laut
Frankl ein wichtiges Vorhaben in der Psychotherapie, da ein fehlendes
Bewusstsein fur den Sinn des Lebens zu den wichtigsten Ursachen emotionaler
Frustration gehdre (Frankl, 1958, p.29): ,Umgekehrt aber, wenn er [der
Mensch] um keinen Sinn des Lebens weil3, dann pfeift er aufs Leben, auch
wenn es ihm &ulRerlich noch so gut gehen mag, und unter Umstanden schmeif3t
er es dann weg.“ (Frankl, 1980, p. 46). Frankl setzt damit klar voraus, dass
Lebenssinn nicht vom persénlichen Wohlbefinden abhangt, und, dass ein
Verlust oder Fehlen des Lebenssinns zu depressiver Symptomatik bis hin zur

Suizidalitat fihren kdnnte.

Auch dies bestatigt sich in aktuellen Studienergebnissen. Ein Mangel an
Lebenssinn zeigt sich mit schlechterem psychischem und physischem Befinden
verbunden. Sinnlosigkeit ist mit hohen psychosomatischen Symptomen,
schlechtem psychologischem Wohlbefinden und schlechter Lebensqualitat
assoziiert (Brassai, Piko, & Steger, 2011). Sinnkrisen stehen in starker positiver
Korrelation zu Angst, Depression und Belastung und in negativer Relation zur
Lebensqualitat (Sgrensen et al., 2019). Ein Defizit an Lebenssinn bei &lteren
Menschen bedingt ebenfalls ein héheres Level an depressiven Symptomen
(Reker, 1997). Eine Studie konnte zeigen, dass Sinnkrisen die Suizidalitat bei

Jugendlichen voraussagen (Schnell, Gerstner, & Krampe, 2018).

Der Wille zum Sinn ist fur Frankl ein tiefes Bedurfnis des Menschen in jeder
Lebenssituation (Frankl, 1980, p. 46). Inhm zufolge ist der Mensch von einem
tiefsitzenden Streben nach einem hodheren ultimativen Sinn seiner Existenz
beherrscht (Frankl, 1958, p.30). Auch eine aktuelle Studie zeigt, dass
Menschen, denen es an Lebenssinn fehlt, bestrebt sind danach zu suchen
(Steger, Kashdan, Sullivan, & Lorentz, 2008).
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Des Weiteren korreliert Lebenssinn positiv mit dem psychischem Wohlbefinden
(Rathi & Rastogi, 2007; Steger, Oishi, & Kashdan, 2009). So stellte eine Studie
fest, dass Jugendliche, die ihr Leben als sinnvoll erachten, sich wohler fihlen,
als diejenigen, die ihr Leben nicht als sinnvoll empfinden (Rathi & Rastogi,
2007). Lebenssinn verstarkt bei Jugendlichen positive Emotionen (Ho, Cheung,
& Cheung, 2010) und stellt auRerdem einen Schutzfaktor vor gesundheitlichem
Risikoverhalten dar (Brassai et al., 2011). Eine hohe Prédsenz von Lebenssinn
ist dabei mit einer geringeren Angst um die eigene Gesundheit verbunden (Yek,
Olendzki, Kekecs, Patterson, & Elkins, 2017).

Lebenssinn hangt aber auch mit physiologischen Gesundheitsindizes
zusammen (Czekierda et al., 2017). In einer Studie wurde bei alteren Frauen
(61 bis 91 Jahren) eine signifikante Assoziation zwischen dem berichteten
,Purpose in Life“ und der Hohe des Interleukin 6 im Plasma gemessen. Es
zeigte sich, dass Teilnehmer mit hoherem Niveau an Lebenssinn signifikant
niedrigere Werte an Interleukin 6 aufweisen (Ryff, Singer, & Dienberg Love,
2004).

Lebenssinn zeigt auch positive Effekte auf stressvolle Lebensereignisse und hat
protektive Effekte auf Symptome chronischer Erkrankungen. So kann das
Vorhandensein von Lebenssinn bei é&lteren Erwachsenen schéadliche
Auswirkungen traumatischer Lebensereignisse kompensieren (Krause, 2007a).
Lebenssinn spielt aulBerdem eine pradiktive Rolle bei Symptomen der
Posttraumatischen Belastungsstorung (PTBS). Eine Studie bei Militarveteranen
zeigte, dass u.a. ein niedriger Lebenssinn einen hoheren Schweregrad der
PTBS voraussagt (Owens, Steger, Whitesell, & Herrera, 2009). Eine hohere
Prdsenz von Lebenssinn steht ebenso in Zusammenhang mit einem

niedrigerem Schweregrad von Depressionen (Blackburn & Owens, 2015).

Auch in Bezug auf die Mortalitat zeigt der Lebenssinn Auswirkungen. Studien

legen dar, dass ein hohes Empfinden von Lebenssinn mit einer reduzierten
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Gesamtmortalitdt und mit einem geringeren Risiko fur kardiovaskulare
Ereignisse verbunden ist. Dies belegt eine Meta-Analyse von zehn prospektiven
Studien mit insgesamt 136.265 Teilnehmern (Cohen, Bavishi, & Rozanski,
2016). Ergebnisse einer weiteren Studie deuten darauf hin, dass altere
Menschen mit einem starken Lebenssinn weniger wahrscheinlich wahrend des
Zeitraums einer Studie versterben als diejenigen, die kein starkes Sinngefihl
haben (Krause, 2009).

Dabei erweisen sich grundlegende Personlichkeitsdispositionen fir die Suche
nach Lebenssinn als bedeutsam (Steger et al., 2008). Die Quellen des
Lebenssinns scheinen je nach Personlichkeit zu variieren (Schnell & Becker,
2006). Auch Alter und Kultur zeigen Einfluss auf die Quellen des Lebenssinns
(Hupkens, Machielse, Goumans, & Derkx, 2018).

Lebenssinn verandert sich Uber die verschiedenen Lebensdekaden. Somit stellt
das Alter einen wichtigen Einflussfaktor auf den Lebenssinn dar (Bernard,
Braunschweig, Fegg, & Borasio, 2015). Eine Studie bewertet das
Vorhandensein von Sinn im Leben und die Suche nach Sinn innerhalb von vier
Lebensphasen; vom beginnenden Erwachsenenalter bis zum hdheren
Erwachsenenalter. Hier berichten diejenigen in spateren Lebensphasen von
einer starkeren Prdsenz von Lebenssinn, wéhrend Teilnehmer in friheren
Lebensphasen eine starkere Suche nach Sinn beschreiben (Steger et al.,
2009). Auch in einer grol3en brasilianischen Stichprobe sind signifikante
Unterschiede zwischen Lebenssinn und Alter festgestellt worden. Jugendliche
berichten demnach von einem niedrigerem Niveau an Sinn und Uber groRRere
Sinnkrisen (Damasio, Helena Koller, & Schnell, 2013). In einer weiteren Studie
zeichnet sich ebenfalls die Tendenz ab, dass altere Erwachsene einen gré3eren

Sinn im Leben erfahren als jiingere Erwachsene (Reker & Fry, 2003).

Des Weiteren gibt es Unterschiede bei Sinnstiftung und Sinnkrisen je nach
Familienstand (Bernard et al., 2015). Ein besonders hoher Lebenssinn zeigt
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sich bei verheirateten Personen. Sie berichten Uber ein deutlich hdheres
Sinnerleben als Singles und Personen, die nur mit ihrem Partner
zusammenleben. Singles, Geschiedene und Unverheiratete erleben die

meisten Sinnkrisen (Schnell, 2009).

Dies lasst eine hohe Relevanz einer Partnerschaft auf das Vorhandensein und
die Konstruktion von Lebenssinn vermuten. Daher stellt die Partnerschaft in

unserer Studie eine wichtige Variable dar.

|. 2 Partnerschaft und Lebenssinn

Bereits in der durchgefiihrten Pilotstudie zeigt sich die hohe Relevanz der
Partnerschaft fur die Sinnstiftung von Eltern palliativbetreuter Kinder (Antretter,
2013, p. 53). Ob Partnerschaft in Zusammenhang mit Lebenssinn steht, wird in
der bisherigen Literatur nicht untersucht. Der Wunsch nach
zwischenmenschlichen Beziehungen bildet eine grundlegende Motivation des
Menschen. Ein Mangel an Bindungen ist mit einer Vielzahl von negativen
Auswirkungen auf Gesundheit und Wohlbefinden assoziiert (Baumeister &
Leary, 1995). Eine Studie veranschaulicht die Ko-Regulierung der
Stimmungszustande und Cortisolspiegel im Speichel bei Ehepaaren. Sowohl fur
Manner als auch fur Frauen korreliert der eigene Cortisolspiegel positiv mit dem
Cortisolspiegel des Partners bzw. der Partnerin (Saxbe & Repetti, 2010). Die
Intimitat innerhalb der Partnerschaft beeinflusst dabei die Cortisol-Spiegel der
Partner, indem sie die Speichel-Cortisol Spiegel signifikant reduziert (Ditzen,
Hoppmann, & Klumb, 2008). Die Ehe wirkt auch protektiv bzgl. der Mortalitat
(Manzoli, Villari, M Pirone, & Boccia, 2007). Verheiratete junge Erwachsene
berichten auf3erdem von einer héheren Lebenszufriedenheit als Erwachsene in

nicht-verheirateten romantischen Beziehungen und Singles (Uecker, 2012).
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Es stellt sich die Frage, was eine Partnerschaft langlebig, stabil und von guter
Qualitat halt. Zur Untersuchung dieser Fragestellung wurden Interviews mit
heterosexuellen Paaren gefiihrt, die ihre Ehe als glticklich beschrieben. Die am
haufigsten genannten Faktoren, die zur Langlebigkeit einer glicklichen Ehe
beitragen, sind demzufolge Freundschaft, Liebe und &ahnliche Hintergrinde

oder Interessen (Bachand & Caron, 2001).

Eine wichtige Frage ist, inwieweit eine schwere Erkrankung eines Kindes die
elterliche Partnerschaft beeinflusst. Besonders ein mégliches Zerbrechen der
Partnerschaft durch diese Belastung wird haufig befiirchtet. Die Literatur liefert
diesbezliglich sehr unterschiedliche Ergebnisse. So sind beispielsweise
onkologische Erkrankungen, mit Ausnahme von Wilms-Tumoren, nicht generell
mit einer erhohten elterlichen Scheidungsrate verbunden (Syse, Loge, &
Lyngstad, 2010). Onkologischen Erkrankungen der Kinder kénnen sowohl
positive als auch negative Veradnderungen in der Beziehung der Eltern
hervorrufen. Stress und Unsicherheit, die durch die Erkrankung des Kindes
entstehen, werden als Quellen fir diese Veranderungen identifiziert (da Silva,
Jacob, & Nascimento, 2010). Die Scheidungsrate bei Eltern von Kindern mit
Rett-Syndrom ist hingegen deutlich hdher als in der Normbevoélkerung
(Lederman et al., 2015). Ein Review hebt die Ehequalitat bei Eltern von Kindern
mit Entwicklungsstérungen hervor. Dabei sind die Ergebnisse gemischt. Die
einzigartige Herausforderung, ein Kind mit Entwicklungsstérung zu haben, kann
bei einigen Paaren zu einer ehelichen Belastung fuhren, hat aber bei anderen
Paaren wiederum keinen oder sogar einen positiven Effekt auf die Ehe (Hartley,
Seltzer, Barker, & Greenberg, 2011).

Aus diesen Daten ergibt sich die Frage, wie es Paaren gelingt ihre Beziehung
in schwierigen Phasen aufrecht zu erhalten. Zunachst muss bei Problemen oder

Schwierigkeiten jedes Individuum seine Bewaltigungsmoglichkeiten aktivieren.
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Unter  Bewaltigung (Coping) versteht man  Bewertungs-  oder
Verhaltensstrategien, die bei Auseinandersetzung mit psychisch belastenden
oder bedrohlichen Situationen einsetzen. Diese sollen aufkommende
Angstreaktionen oder Konflikte eindammen und stehen in Bezug zu adaptiven
Abwehrmechanismen. Das Bewaltigungsverhalten zielt demnach auf eine
Veréanderung der belastenden Situation durch aktives Handeln (Fréhlich, 2010,
p. 101). Trautmann-Sponsel zitiert die Definition nach Lazarus und Folkman:
,Lazarus und Folkman (1984) definieren Bewaltigung als sich standig
verandernde, kognitive und verhaltensmafiige Bemuhungen einer Person, die
darauf gerichtet sind, sich mit spezifischen externen und/oder internen
Anforderungen auseinanderzusetzen, die ihre adaptiven Ressourcen stark

beanspruchen oder Ubersteigen.” (Trautmann-Sponsel, 1988, p. 15)

Bodenmann postuliert, dass Stress und Coping auch dyadisch definiert werden
konnen. Dies begriindet er in der ,Aufeinanderbezogenheit® der Partner und der
Intimitat innerhalb des Beziehungssystems. Des Weiteren nennt er die
Abgrenzung nach auf3en, Privatheit eines umgrenzten Lebensraums sowie die
vielfaltigen Interaktionsmdglichkeiten innerhalb fester Paarbeziehungen als
Grinde fir ein dyadisches Verstandnis des Phanomens (Bodenmann, 2000,
p. 45):

,unter dyadischem Coping verstehen wir die Bemuhungen eines Partners oder
beider Partner, bei individuellen Belastungen des anderen Partners (indirekt
dyadischer Stress fur den anderen) bzw. bei direkt dyadischem Stress bei der
Stressbewadltigung mitzuwirken und durch gezielte Bewaltigungshandlungen
eine neue Homoostase des vom Stress primar Betroffenen, des
Gesamtsystems bzw. der Beziehung zwischen dem Paar und seiner

Aussenwelt herbeizufihren.” (Bodenmann, 1995a, 63).

Dyadisches Coping beschreibt somit ein Wechselspiel zwischen den

Stresssignalen des einen Partners und Antwortreaktionen (verbal und
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nonverbal) des anderen Partners. Vor diesem Hintergrund wird davon
ausgegangen, dass Stresssignale des einen Partners beim anderen Partner
dyadisches Coping auslosen koénnen und es in der Folge zu supportivem,
delegiertem oder gemeinsamem dyadischem Coping kommt (Bodenmann,
19954, p. 63).

,Junter gemeinsamem dyadischem Coping verstehen wir
Belastungsbewaltigungsversuche, die aufgrund dyadenrelevanter
Zielsetzungen beide Partner gemeinsam in den dyadischen Copingprozess
involvieren. Die Bewaltigungsstruktur ist in der Regel symmetrisch und kann
durch gleiche bzw. komplementére Bewaéltigungsbeitrdge der beiden Partner
erfolgen.” (Bodenmann, 1995a, p. 63)

Beim dyadischen Coping handelt es sich um ein umfassendes Konzept, das
aus drei Grundannahmen besteht: Die erste Annahme beschreibt ein
systemisches und prozessuales Verstandnis von Stress. Das bedeutet, dass
Stress in einer Partnerschaft als dyadisches Phanomen verstanden werden
muss. Der zweite Ansatz bezieht den sozialen Kontext mit ein. Er berlcksichtigt
die Wechselwirkungen zwischen den Partnern - wie sie Stress erleben,
gemeinsame Copingstrategien nutzen und sich gegenseitig unterstitzen. Dies
nennt Bodenmann dyadisches Coping. Die dritte Annahme beschreibt den
typischen Ablauf im Prozess von Stress und Coping; also die zeitliche Abfolge.
Es handelt sich folglich um ein Kaskadenmodell (Bodenmann, 2000, pp. 44—
45).

Studien zeigen, dass dyadisches Coping vorteilhaft fur das individuelle und
gemeinsame Wohlbefinden der Partner ist (Falconier & Kuhn, 2019). Gestresste
Individuen erholen sich schneller von Stress, je positiver das dyadisches Coping
ist, das sie vom Partner erhalten (Meuwly et al., 2012). Effektives individuelles
und dyadisches Coping reduzieren dabei die Auswirkungen von Stress auf
Aggression (Bodenmann, Meuwly, Bradbury, Gmelch, & Ledermann, 2010). Die
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Partnerunterstiitzung und Partnerbelastung ist mit der H6he des IL-6-Spiegels
assoziiert. Insbesondere junge Frauen weisen eine erhthte Inflammation auf,

wenn die Partnerunterstitzung gering ist (Whisman & Sbarra, 2012).

Das totale dyadische Coping prognostiziert stark die Zufriedenheit mit der
Beziehung. Dies ist unabhéangig von Geschlecht, Alter, Beziehungsdauer,
Bildungsgrad und Nationalitat. Die Wahrnehmungen des gesamten dyadischen
Copings durch den Partner bzw. durch beide gemeinsam sind starkere
Pradiktoren fur die Zufriedenheit mit der Beziehung, als die alleinige eigene
Wahrnehmung. Positive Formen von dyadischem Coping sind dabei ein
starkerer Pradiktor fur die Zufriedenheit mit der Beziehung als negative Formen
des dyadischen Copings (Falconier, Jackson, Hilpert, & Bodenmann, 2015). Die
Beziehungszufriedenheit wiederum ist ein signifikanter Pradiktor fur die
Beziehungsstabilitat (Ruffieux, Nussbeck, & Bodenmann, 2014). Ebenso
scheint das Engagement fur die Erhaltung und Konsistenz langfristiger
Beziehungen wesentlich zu sein und das Verhalten bei der Beziehungspflege
wie beispielsweise ein positives dyadisches Coping zu fordern (Landis et al.,
2014). Die wahrgenommene Unterstitzung durch den Ehepartner ist mit der
Qualitat der Ehe und der depressiven Symptomatik korreliert (Dehle, Larsen, &
Landers, 2001). Dyadisches Coping hangt so mit der Beziehungsqualitat und
dem psychologischen Wohlbefinden zusammen (Bodenmann, Meuwly, &
Kayser, 2011).

Das dyadische Coping kénnte in einer extrem belastenden Situation wie der
Versorgung eines schwer kranken Kindes eine wichtige Rolle bei der
Bewaéltigung des damit verbundenen Stresses spielen. Daher wird es in unserer
Studie ebenfalls erfasst und eine mogliche Korrelation mit Lebenssinn

untersucht.
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|. 3 Psychische Belastung und Lebenssinn

Psychische Gesundheit ist laut Robert Koch Institut eine wesentliche
Voraussetzung fur Lebensqualitat, Leistungsfahigkeit und soziale Teilhabe.
Wenn die psychische Gesundheit beeintrachtigt ist, kann dies mit erheblichen
individuellen und gesellschaftlichen Folgen einhergehen und die korperliche
Gesundheit beeinflussen. Aufgrund ihrer weiten Verbreitung in der Bevolkerung
haben unter anderem Depressionen und Angststérungen eine hohe
gesundheitspolitische und gesellschaftliche Relevanz (Robert Koch Institut,
2021b).

Bei Personen, die an Angststérungen leiden, bezieht sich die Angstreaktion
entweder auf bestimmte alltdgliche Dinge oder tritt ganzlich ungerichtet auf.
Letzteres bezeichnet man als generalisierte Angststérung (Robert Koch Institut,
2021a). Depressionen definiert das Robert Koch Institut wie folgt:
,Depressionen kdnnen als eigenstandige psychische Stérung auftreten, aber
auch als Reaktion auf besonders belastende Lebenssituationen und
traumatische Erlebnisse oder als begleitende Symptomatik anderer psychischer
Stérungen und korperlicher Erkrankungen. Sie sind gekennzeichnet durch
Niedergeschlagenheit, Traurigkeit und Interessenverlust.” (Robert Koch Institut,
2019b).

Die Sorge um ein Kind mit einer lebensbedrohlichen Erkrankung kann als eine
besonders belastende Lebenssituation gesehen werden. Die Evaluation der
psychischen Gesundheit von Eltern kranker Kinder, insbesondere die
Beeintrachtigung durch Depressionen und Angststérungen, findet in der
Literatur bereits grol3e Beachtung. Eltern von Kindern mit Behinderungen
weisen hier eine schlechtere physische und psychische Gesundheit auf als
Eltern von nicht-behinderten Kindern (Seltzer, Floyd, Song, Greenberg, & Hong,
2011).
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Eine Studie von Bergman et al. (2018) zeigt einen negativen Zusammenhang
zwischen depressiven Symptomen und Lebenssinn. Ein hohes Niveau an
Lebenssinn ist dabei signifikant mit reduzierten depressiven Symptomen
assoziiert. Die Autoren postulieren folglich: ,Zwei markante Merkmale
depressiver Symptome sind das Gefluhl, dass das Leben auf der einen Seite
keinen Sinn hat und auf der anderen Seite das Leben nicht lebenswert ist.”
(Bergman et al., 2018). Dies entspricht auch der Theorie Viktor Frankls, dem
zufolge ein Verlust des Lebenssinns mit depressiven Symptomen einhergehen
kann. Ein fehlendes Bewusstsein fir den Sinn des Lebens zahlt Frankl zu den

wichtigsten Ursachen emotionaler Frustration (Frankl, 1958, p. 29).

Symptome von Depression und Angst bei Eltern von Kindern in palliativer

Situation werden daher in dieser Untersuchung ebenfalls erhoben.

I. 4 Lebensqualitat und Lebenssinn

“WHO defines Quality of Life as individuals™ perception of their position in life in
the context of the culture and value systems in which they live and in relation to
their goals, expectations, standards and concerns. It is a broad ranging concept
affected in a complex way by the person's physical health, psychological state,
level of independence, features social relationships, personal beliefs and their
relationship to salient of their environment.” (Weltgesundheitsorganisation,
1997).

Calman (1984) postuliert, dass eine gute Lebensqualitat dann gegeben ist,
wenn die Hoffnungen des Einzelnen durch Erfahrung erfullt werden. Eine
schlechte Lebensqualitéat entsteht, wenn die Hoffnungen nicht mit der Erfahrung
Ubereinstimmen. Ziel sei es daher, Menschen zu helfen, die Ziele, die sie sich
selbst gesetzt hatten, zu erreichen. Eine gute Lebensqualitat wird folglich in

Form von Zufriedenheit, Genugtuung, Glick wund Erfillung sowie
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Bewaltigungsfahigkeiten ausgedriickt. Diese Definition betont die Bedeutung
des personlichen Wachstums. Lebensqualitat kdnne sich auf3erdem mit der Zeit
verandern und erheblich variieren (Calman, 1984). Das Modell der
systemischen Lebensqualitdt nach Shye (1989) hingegen stellt menschliche
Lebensqualitat als kulturelles, soziales, korperliches und geistiges
Wohlbefinden dar (Shye, 2014, p. 6570). Auch das Robert Koch Institut spricht
von gesundheitsbezogener Lebensqualitdt und hebt damit die Voraussetzung
des korperlichen Wohlbefindens hervor: ,Gesundheitsbezogene Lebensqualitat
(Health-Related Quality of Life) ist ein multidimensionales Konstrukt aus
physischen, psychischen und sozialen Dimensionen und schlief3t deutlich mehr
ein als lediglich Aussagen zum individuellen Gesundheitszustand.” (Robert
Koch Institut, 2019a). In der bestehenden Literatur zeigt sich die Lebensqualitat
unter anderem vom Gesundheitszustand, dem Lebenssinn und dem
soziobkonomischen Status abhéngig. Der Lebenssinn hat dabei einen positiven
Einfluss auf die wahrgenommene Lebensqualitdt. Dies ergab eine grol3e
reprasentative Stichprobe (Bernard et al., 2015). Das Erleben von Sinn weist
positive Relationen zu allen Faktoren der Lebensqualitat auf (Sgrensen et al.,
2019). Daten einer Untersuchung an einer Stichprobe der Schweizer
Bevodlkerung sowie erwachsener Palliativpatienten unterstreichen die
Bedeutung von Lebenssinn als Beitrag zur Lebensqualitat. Die
Korrelationswerte zwischen Lebensqualitat und Lebenssinn deuten darauf hin,
dass diese beiden Dimensionen voneinander abhangig sind (Bernard,
Berchtold, Strasser, Gamondi, & Borasio, 2020). Ein hoherer Lebenssinn
korreliert bei hinterbliebenen Angehdérigen von erwachsenen Palliativpatienten
ebenfalls mit einer besseren Lebensqualitat (Brandstatter et al., 2014). Schutte
et al. (2016) postulieren, dass Lebenssinn fur die Beschreibung von
Wohlbefinden und Lebensqualitat unerlasslich sei. Daher soll die
Lebensqualitat von Eltern palliativ versorgter Kinder in dieser Studie ebenfalls

erfasst werden.
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I. 5 Koharenzgefihl und Lebenssinn

,Der Sense of Coherence (SOC) ist ein Konstrukt, das sich darauf bezieht,
inwieweit man die eigene Welt als verstandlich, Gberschaubar und sinnvoll

empfindet.“ (Antonovsky & Sourani, 1988).

Das Koharenzgefihl wurde dabei urspringlich kognitiv konzipiert (Antonovsky,
1997, p. 34). Die salutogenetische Orientierung nach Antonovsky zielt darauf
ab Gesundheit und Unverletzlichkeit zu erhalten. Die Frage danach, warum
Menschen gesund bleiben, steht in diesem Konzept der Frage nach Ursachen
von Krankheiten und Risikofaktoren gegentber (Bengel, Strittmatter, &
Willmann, 2001, p.9). Die salutogenetische Perspektive soll folglich dazu
dienen lber Faktoren nachzudenken, die zur Gesundheit beitragen
(Antonovsky, 1997, p. 25). Nun ist ebenso zu klaren, was unter dem Begriff
Gesundheit zu verstehen ist. Die Weltgesundheitsorganisation definiert
Gesundheit wie folgt: ,Gesundheit ist ein Zustand des vollstandigen
korperlichen, geistigen und sozialen Wohlbefindens und nicht nur der
Abwesenheit von Krankheiten oder Gebrechen.“ (Weltgesundheitsorganisation,
2019).

Dabei setzt sich das Koh&renzgefihl aus drei zentralen Komponenten
zusammen. ,Die Verstehbarkeit ist in der Tat der gut definierte, explizite Kern
der ursprunglichen Definition. Sie bezieht sich auf das Ausmal, in welchem
man interne und externe Stimuli als kognitiv sinnhaft wahrnimmt, als geordnete,
konsistente, strukturierte und klare Information und nicht als Rauschen -
chaotisch, ungeordnet, willkirlich, zufallig und unerklarlich. Die Person mit
einem hohen Ausmald an Verstehbarkeit geht davon aus, daf3 Stimuli, denen
sie in Zukunft begegnet, vorhersagbar sein werden oder dal3 sie zumindest,
sollten sei tatséachlich Gberraschend auftreten, eingeordnet und erklart werden
kénnen.“ (Antonovsky, 1997, p. 34). Die zweite Komponente, Handhabbarkeit,

definiert Antonovsky ,als das Ausmal3, in dem man wahrnimmt, dal3 man

36



geeignete Ressourcen zur Verfigung hat, um den Anforderungen zu begegnen,
die von den Stimuli, mit denen man konfrontiert wird, ausgehen.“ (Antonovsky,
1997, p.35). Die dritte Komponente, Bedeutsamkeit, stammt aus der
ursprunglichen Diskussion, als Antonovsky vor einer zu starken Betonung des

kognitiven Aspekts des Koharenzgefuihls warnte (Antonovsky, 1997, p. 35).

In  Antonovskys Untersuchungen sprachen Teilnehmer, die ein starkes
Koharenzgefuhl aufwiesen, von Lebensbereichen, ,die ihnen wichtig waren, die
ihnen sehr am Herzen lagen, die in ihren Augen "Sinn machten” - und zwar in
der emotionalen, nicht nur der kognitiven Bedeutung des Terminus.*
(Antonovsky, 1997, p. 35). Antonovsky betont auf3erdem, dass auch Frankls
Werk Einfluss auf seine Wahl der Komponente der Sinnstiftung hatte
(Antonovsky, 1997, p. 35). Das Konstrukt des Koharenzgefihls wurde im
Kontext von Lebensereignissen und Coping-Theorien entwickelt, um
korperliche und psychische Erkrankungen zu erklaren. Eine Studie von
Antonovsky zeigt, dass die Hohe des familidren Koharenzgefiihls von Mann und
Frau sehr eng damit verbunden sind, wie zufrieden die Ehepartner mit
verschiedenen Aspekten des Familienlebens sind. Antonovsky schlussfolgert,
dass das Kohéarenzgefihl ein vielversprechendes Konstrukt zu sein scheint, um
vorherzusagen, welche Familien Krisen erfolgreich I6sen werden (Antonovsky
& Sourani, 1988).

Seitdem wurde das Koharenzgefihl in mehreren Studien untersucht. Das
Koharenzgefiuhl scheint dabei eine gesundheitsférdernde Ressource zu sein,
die die Widerstandsfahigkeit starkt und zur Entwicklung eines positiven
subjektiven Gesundheitszustands beitragt. Je starker das Koharenzgefihl ist,
desto besser ist auch die wahrgenommene Gesundheit. Dieser Einfluss zeigt
sich unabhéangig von Alter, Geschlecht, ethnischer Herkunft, Nationalitat und
Studiendesign. Daruiber hinaus scheint das Kohérenzgefiihl den

Gesundheitszustand vorhersagen zu kénnen (Eriksson & Lindstrém, 2006). Es
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zeigen sich signifikante Zusammenhange zwischen dem Koharenzgefuhl und
dem psychischen und physischen Wohlbefinden. Dabei ist ein hdheres
Koharenzgefuhl mit weniger subjektiven Beschwerden, somatoformen
Symptomen und Alltagsbeeintrachtigungen assoziiert (Schumacher et al.,
2000a). AulRerdem kann das Koharenzgefuhl scheinbar die Auswirkungen von
belastenden Lebensereignissen auf den subjektiven Gesundheitsstatus
abzufedern (Richardson & Ratner, 2005). Ein hohes Koharenzgefuhl kann die
gesundheitlichen Auswirkungen von Stress bei Jugendlichen modifizieren.
Madchen, die ein geringes Koharenzgefuhl aufweisen und dabei Stress
ausgesetzt sind, berichten doppelt so haufig tUber kurzlich zurickliegende
Krankheiten wie unbelastete Madchen (Nielsen & Hansson, 2007). Jugendliche
mit einem schwachen Koharenzgefiihl berichten signifikant Uber mehr
Symptome psychosomatischer Beschwerden (Simonsson, Nilsson, Leppert, &
Diwan, 2008). Alteren Menschen (von durchschnittlich 67 Jahren) hilft das
Gefuhl, dass das eigene Leben einen Sinn hat, um Verantwortung fur ihre
Gesundheit zu ibernehmen und gesundheitsférderndes Verhalten umzusetzen
(Wiesmann & Hannich, 2011).
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[I. Studienziele

Aus diesen theoretischen Hintergriinden leiten sich nun fir die vorliegende

Arbeit folgende Fragestellungen ab:

= Wie konstruieren Eltern palliativ betreuter Kinder Lebenssinn? Welche
sinnstiftenden Bereiche identifizieren sie und gibt es Unterschiede im
Vergleich zur Normbevélkerung?

= Gibt es einen Zusammenhang zwischen Dyadischem Coping und
Lebenssinn?

= Wie ist die psychische Belastung der Eltern? Leiden sie an Symptomen
von Depression und Angststérungen?

= Wie spiegelt sich die belastende Situation in der Lebensqualitat der
Eltern wider? Gibt es einen Einfluss von Lebenssinn auf die
Lebensqualitat?

= Wie hoch ist das Koharenzgefuhl der Eltern im Vergleich zur

Normbevdlkerung?
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1. Methoden

[ll. 1 Studiendesign

Die vorliegende Arbeit befasst sich mit der quantitativen Erhebung des
dyadischen Copings, der psychischen Belastung, der Lebensqualitat und des
Koharenzgefuhls der Eltern palliativ betreuter Kinder mit Hilfe von anhand
validierten Fragebodgen sowie mit der qualitativen und quantitativen Erhebung
des Lebenssinns mittels des Instruments SMILE sowie eines offenen Interviews.
Es handelt sich folglich um eine mixed-methods Studie. Die Studie wurde durch
die Ethikkommission des Klinikums der Universitat Munchen als positiv
begutachtet und wird gemaR deren Vorschriften durchgefihrt. (Nummer des
Studienvorhabens: 389 — 14).

Da bis zum jetzigen Zeitpunkt ausschlie3lich weibliche Mitarbeiterinnen in die
Studie involviert waren, wird in dieser Arbeit stets die weibliche Form fiur alle

Mitglieder des Forschungsteams gewahlt.

Der Ablauf gestaltete sich wie folgt: Zunachst wurden die Eltern durch eine
Arztin des Kinderpalliativteams des Klinikums der LMU Minchen uber die
Studie informiert und die Informationsunterlagen wurden zugesandt. Nach einer
Woche Bedenkzeit erfolgte die telefonische Kontaktierung und Nachfrage zur
Teilnahme. Bei Zustimmung zur Teilnahme wurde ein Termin fur die erste
Erhebung vereinbart. Daraufhin erfolgte der erste Besuch in der Familie. Die
Eltern wurden in die Studie eingewiesen und erhielten den Fragebogenkatalog
zur eigenstandigen Bearbeitung. Am Anfang des Fragebogenkatalogs wurden
die soziodemographischen Daten anhand eines Selbstrating-Fragebogens
erfasst. Am Ende des Fragebogens wurden die Eltern gebeten, jeweils auf einer
numerischen Rating-Skala von 0 (Uberhaupt nicht belastend) bis 10 (&uf3erst
belastend) anzugeben, wie belastend sie die Bearbeitung der Fragebodgen

empfunden haben. Nach einem zeitlichen Abstand von 2-3 Wochen fand der
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zweite Termin zur Durchfihrung des offenen Interviews sowie die Erhebung des

Lebenssinns mit Hilfe des SMILE durch eine unserer Psychologinnen statt.

Vor jedem einzelnen Termin wurde der Gesundheitszustandes des Kindes
durch die Kinderarztin des Kinderpalliativzentrums eingeschéatzt. Die Schwere
der gesundheitlichen Situation wurde so miteinbezogen. Aul3erdem fand vor
jedem Besuch am gleichen Tag eine telefonische Ricksprache mit dem
Kinderpalliativieam statt, um etwaige neu aufgetretene Krisensituationen zu
erfragen und den Termin ggf. verschieben zu koénnen. Eine zusatzliche

Belastung der Familie durch die Studie sollte so vermieden werden.

Das Instrument zur Einschatzung des Gesundheitszustands des Kindes sowie
die im Fragebogenkatalog verwendeten Fragebdgen werden in den folgenden

Abschnitten beschrieben.

[ll. 1.1 Gesundheitszustand des Kindes

Die Einschatzung des Gesundheitszustandes des Kindes erfolgte durch die
betreuende Padiaterin des Kinderpalliativzentrums anhand des Funktionsstatus
nach Lansky (Range 0-100%). Diese Skala zeigte sich reliabel und valide bei
einer Stichprobe von 98 onkologisch erkrankten Kindern und einer
Vergleichsgruppe von gesunden Kindern sowie den Geschwistern der
erkrankten Kindern (Lansky, List, Lansky, Ritter-Sterr, & Miller, 1987). Als kurze
und pragnante Skala eignet sie sich fur die wiederholte Anwendung in unserer

Untersuchung.

lll. 1.2 Dyadisches Coping Inventar (DCI)

Das Dyadische Coping Inventar (DCI) ist ein Fragebogen zur Erhebung des
dyadischen Copings bei Paaren (Bodenmann, 2008). Der Aufbau des DCI
entspricht seiner theoretischen Konzeption. Die Bestandteile des dyadischen
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Copingprozesses stellen die Subskalen des DCI dar. Dazu zahlen die
Stresskommunikation, supportives, delegierendes, negatives  und
gemeinsames dyadisches Coping. Der Fragebogen besteht aus 35 Items,
welche den theoretisch formulierten Skalen zum dyadischen Coping zugeordnet
werden konnen, und zwei zusatzlichen Evaluationsitems, durch die die
Zufriedenheit und die Wirksamkeit mit dem dyadischen Coping beschrieben
werden. Die Antwortmdglichkeiten fiir jedes Item des DCI reichen entsprechend
einer Haufigkeitsskala von 1 = ,sehr selten” bis 5 = ,sehr oft* (Gmelch et al.,
2008).

Die Subskalen werden in zwei Item-parallelen Formen fiir das eigene Verhalten
(Selbsteinschatzung) sowie das Verhalten des Partners (Partnereinschéatzung)
eruiert. Lediglich das gemeinsame dyadische Coping und die abschliel3ende
Evaluationsskala werden eindimensional beurteilt. Das bedeutet, dass Befragte
neben dem eigenen Verhalten auch das Verhalten des Partners und das

gemeinsame Verhalten beurteilen (Gmelch et al., 2008).

Durch die zahlreichen Subskalen ist eine genaue Differenzierung des Copings

des jeweiligen Paares moglich.

[ll. 1.3 Hopkins-Symptom-Checklist 25 (HSCL-25)

Die Hopkins Symptom Checklist 25 (HSCL-25) ist ein Instrument zur
Selbstbeurteilung von Symptomen von Angst und Depression. Die HSCL-25 ist
abgeleitet von der Symptom-Checklist of Derogatis (Glaesmer et al., 2014),
welche von Leonard R. Derogatis in Mitte der 1970er Jahre entwickelt wurde
und psychologische Symptome und psychologische Belastung misst (Derogatis
& Cleary, 1977; Derogatis & Unger, 2010, p. 1743).

Sehr gute interne Konsistenz fur den Gesamtscore sowie gute Konsistenz fir

die Subskalen der HSCL-25 zeigten sich in mehreren Studien. Standardisierte
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T-Werte und Perzentilen aus einer Untersuchung in der Bundesrepublik
Deutschland kénnen herangezogen werden, um die HSCL-25-Scores einer
Person mit Scores aus der allgemeinen Bevolkerungsreferenzgruppe zu
vergleichen. Angesichts hoherer Skalenwerte fur Frauen im Vergleich zu
Mannern und hoherer Skalenwerte fur &altere Teilnehmer im Vergleich zu
jungeren Teilnehmern stehen getrennte Normen fir Manner und Frauen in drei

verschiedenen Altersgruppen zur Verfigung (Glaesmer et al., 2014).

Die deutsche Version der Hopkins Symptoms Checklist 25 (HSCL-25) besteht
aus 25 Items. Die Beurteilung von Symptomen der Angststorung erfolgt in den
ersten 10 Items, die Beurteilung von Symptomen der Depression in den
folgenden 15 Items. AnschlieRend kann der HSCL-25 Gesamtwert Uber alle
Items berechnet werden. Jedes Item wird in den vier Stufen von ,uberhaupt

nicht®, ,ein wenig®, ,ziemlich® und ,extrem“ beantwortet (Glaesmer et al., 2014).

Die HSCL-25 eignet sich besonders fur die Untersuchung innerhalb unserer
Studie, da sie die Einschatzung der individuellen Belastung der Eltern zulasst
und dabei zwischen Symptomen der Angststérung und der Depression

differenzieren kann. AuRerdem ist sie mit nur 25 Iltems sehr zeitokonomisch.

[ll. 1.4 Quality of Life in Life Threatening lliness - Family Carer Version
(QOLLTI-F)

Der Quality of Life in Life Threatening Iliness - Family Carer Version (QOLLTI-
F) wurde eigens fir Familienmitglieder schwer kranker Patienten entwickelt
(Cohen et al., 2006). Dabei setzt sich die Lebensqualitat aus folgenden 7
Bereichen zusammen: Befinden des Pflegenden, Gesundheitszustand des
Patienten, Qualitat der Pflege, Ausblick des Pflegenden, Umgebung, Finanzen
und Beziehungen. Der QOLLTI-F und jede seiner Subskalen werden auf einer
Likert-Skala von O bis 10 bewertet, wobei 10 die bestmdgliche Situation
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darstellt. Die Items, bei denen 10 den schlechtesten Zustand widerspiegelt,

werden entsprechend transponiert (Cohen et al., 2006).

Die deutsche Version wurde durch Schur et al. an der Medizinischen Universitat
in Wien validiert. Der QOLLTI-F besteht aus insgesamt 16 Items sowie einem
zusatzlichen Item zur Selbsteinschatzung der globalen Lebensqualitat. Die
Ubrigen 16 Items lassen sich zu 7 Subscores entsprechend den 7 Bereichen

der Lebensqualitat zuordnen (Schur et al., 2014).

Der QOLLTI-F eignet sich damit besonders fir unsere Studie, da Eltern die
engsten Angehdrigen eines erkrankten Kindes sind. Durch die Evaluation der
Subkategorien lassen sich Hypothesen zu Zusammenhangen der einzelnen

Subkategorien und Lebenssinn bilden.

lll. 1.5 Sense of Coherence — Leipziger Kurzskala (SOC-L9)

Die deutsche Normierung der Sense of Coherence Scale von Antonovsky
erfolgte  Ende 1998 in einer bevdlkerungsreprasentativen Stichprobe
(Schumacher, Gunzelmann, & Brahler, 2000b). Aufbauend auf der
teststatistischen Uberpriifung der SOC-29 von Antonovsky wurde die Leipziger
Kurzskala (SOC-L9) konstruiert, die aus lediglich 9 Items besteht. Diese neu
entwickelte SOC-L9 ist als eindimensionale Skala konzipiert und zeigte sich als
ein reliables und valides Messinstrument. Durch die Reduktion auf nur 9 ltems
ist sie eine Okonomisch einsetzbare Kurzskala zur Erfassung des
Koharenzgefuhls. Die SOC-L9 weist dabei sogar eine bessere interne
Konsistenz im Vergleich zur SOC-13 auf. Sie verfligt auRerdem Uber den
Vorteil, dass sie die zentrale Komponente des Koharenzgefihls, namlich die
~Sinnhaftigkeit®, starker reprasentiert als die SOC-13 (Schumacher et al.,

2000a). Da sich das Kohéarenzgefiihls sowohl vom Alter als auch vom
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Geschlecht abhangig zeigte, sind die Prozentrangnormen alters- und

geschlechtsspezifisch angegeben (Schumacher et al., 2000Db).

Die SOC-L9 eignet sich daher gut flr unsere Studie zur Untersuchung von

Koharenzgefuhl und Lebenssinn.

lll. 1.6 Schedule for Meaning in Life Evaluation (SMILE)
Der qualitative Teil der Studie besteht in der Durchfihrung des offenen
Interviews anhand des Schedule for Meaning in Life Evaluation (SMILE) zum

zweiten Erhebungszeitpunkt.

Die Validierung des SMILE fand bei einer Stichprobe von insgesamt 599
Studenten der Ludwig-Maximilians-Universitat in Minchen sowie des Royal
College of Surgeons in Dublin von 2004-2006 statt (Fegg et al., 2008).

Dabei ist der SMILE ein Instrument zur Erfassung des individuell erfahrenen
Lebenssinns, der sowohl qualitativ als auch quantitativ ausgewertet werden
kann. Dies ist von zentraler Bedeutung, da frihere Studien, die Lebenssinn zu
messen versuchten, die rein quantitative Methodik stark kritisierten. Das
,Meaning in Life Questionnaire® wurde als quantitativer Fragebogen zur
Beurteilung von Prasenz und Suche nach dem Sinn des Lebens von Steger et
al. entwickelt (Steger et al., 2006) und unter anderem bei Erwachsenen in
Sudafrika, Australien und Neuseeland angewandt. Dabei zeigte sich, dass
Menschen mit hohen Werten fir Lebenssinn von dieser Skala nicht gut
angesprochen wurden (Schutte et al., 2016). Die Durchfihrung elternzentrierter
gualitativer Forschung ermdglichte hingegen die Erfahrungen von Eltern
chronisch kranker Kinder beziglich deren Umgang mit der Erkrankung zu
analysieren. Auch Sinn und Sinnstiftung konnten so identifiziert werden (Bekker,
Deacon, & Segal, 2019).
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Somit erweist sich die qualitative Forschungsmethodik fir die Erhebung des
individuellen Lebenssinns in unserer Studie als unerlasslich, um madglichst
detaillierte und umfassende Aussagen der Eltern zu deren Lebenssinn zu
erhalten. Die Hauptintention qualitativer Forschung ist es die soziale Wirklichkeit
in der Perspektive der Individuen zu rekonstruieren (Kusters, 2009, S. 19) und
neuartige Hypothesen zu generieren (Breuer Franz, 2010, p. 39; Déring & Bortz,
2016, p.589). Das Entdecken von bisher noch unbekannten oder
unausgearbeiteten Ideen nach dem Charakter der Heuristik steht im
Vordergrund (Breuer Franz, 2010, p. 38).

Zu Beginn des offenen Interviews anhand des SMILE wird den Mittern und

Vatern folgende Einstiegsfrage gestellt:

»,Im Folgenden interessiert uns, was lhrem Leben Sinn gibt. Darunter verstehen
wir Bereiche, die Ihnen wichtig sind, Halt geben und dem Leben Bedeutung
verleihen. Kurz gesagt: fur was es sich zu leben lohnt. Diese Bereiche sind fur
jede Person unterschiedlich, es gibt daher keine richtigen oder falschen
Antworten. Bitte beantworten Sie die Fragen einfach so offen und ehrlich wie

mdéglich.”

Die Eltern haben daraufhin die Moglichkeit frei zu berichten. Am Ende des
Interviews werden die Teilnehmer gebeten sinnstiftende Bereiche fir sich zu
formulieren, womit sich die quantitative Erhebung des SMILE direkt an das
Interview anschlief3t. Dabei gibt die jeweilige Person Bereiche an, die sie fir ihr
Leben als sinnvoll erachtet. Anschlie3end erfolgt die Einstufung jedes einzelnen
Bereichs nach der aktuellen Wichtigkeit und Zufriedenheit. Die mogliche Anzahl
an sinnstiftenden Bereichen soll nach den Vorgaben des SMiLE-Manuals bei
mindestens 3 und maximal 7 Bereichen liegen. Die Wichtigkeit wird auf einer 8-
stufigen adjektivischen Skala von 0 (nicht wichtig) bis 7 (&ufRerst wichtig)
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zugeordnet. Die Zufriedenheit mit den einzelnen Bereichen wird daraufhin
anhand einer 7-stufigen Likert-Skala von -3 (sehr unzufrieden) bis +3 (sehr
zufrieden) beurteilt (Fegg et al., 2008; Fegg, 2021).

Der SMILE eignet sich als Instrument fur diese Studie, da er die Erfassung
individueller sinnstiftender Bereiche zulasst. Diese kdnnen anschlie3end tber
die Berechnung der Indices quantifiziert und hinsichtlich ihrer Wichtigkeit und
der Zufriedenheit der Probanden mit dem jeweiligen Bereich gewichtet werden
und mit den vorliegenden Daten der Normbevdlkerung in Relation gesetzt

werden.

[ll. 2 Studiendesign des Rahmenprojekts

Die vorliegende Untersuchung ist der erste Teil einer gréReren Gesamtstudie,
die bis heute andauert und in betreuten Familien des Kinderpalliativzentrums

am Klinikum der Universitat Minchen durchgefihrt wird.

Im Anschluss an die bereits dargestellten Erhebungszeitpunkte wird 1-2
Wochen nach dem SMILE-Interview in einem weiteren qualitativen Interview
das SMiILE-Interview reevaluiert. Aul3erdem bearbeiten die Eltern erneut den
SOC-L9-Fragebogen zum Koharenzgefiihl. So soll die Hypothese, ob das
SMiLE-Interview ggf. auch schon eine Intervention darstellt, ndher untersucht
werden. Nach diesem Termin wird zufallig entschieden, welches Elternpaar eine
Intervention erhalten soll. Diese Intervention wird dann durch das
Forschungsteam  gemeinsam mit  dem klinischen @ Team  des
Kinderpalliativzentrums individuell auf Basis des SMiLE-Fragebogens
entwickelt und durchgefiihrt. Das SMILE-Interview bildet die Grundlage fur die
Entwicklung der lebenssinnbasierten Intervention. Wenn die Familie zur
Interventionsgruppe gehort, soll die Intervention innerhalb der kommenden 4-6

Wochen geplant und durchgefiihrt werden. Nach Abschluss der Intervention
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bzw. bei Nicht-Erhalten einer Intervention wird der Fragebogenkatalog mit den
Fragebtgen aus der ersten Sitzung nach 1-2 Wochen von den Eltern erneut
bearbeitet. Der Gesamtstudienablauf ist in Abbildung 1 dargestellt.

'i Diskussion Intervention

Intervention Gesprich
Klinisches n=13 Paare
Team

Psychosoziales
Team

Auslosen
Riicksprache

Keine Intervention
n =13 Paare

2 Wochen

2 Wochen 2 Wochen 2 bis 4 Wochen

Gesundheits - Gesundheits - Gesundheits - Gesundheits - Gesundheits -
fragebogen fragebogen fragebogen fragebogen fragebogen

Abbildung 1: Studiendesign des Rahmenprojekts

Auch hier wird vor jedem weiteren Termin der Gesundheitszustandes des
Kindes anhand des Funktionsstatus nach Lansky durch eine Arztin des

Kinderpalliativzentrums eingeschatzt und protokolliert.
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[ll. 3 Datenerhebung

Die vorliegende Untersuchung befasst sich mit der Erhebung der quantitativen
Daten zu dyadischem Coping, psychischer Belastung, Lebensqualitat und
Koharenzgefuhl vor dem SMiLE-Interview (Baseline) sowie anschlieliend mit
dem SMILE-Interview. Diese Arbeit bildet folglich die ersten beiden Schritte des
Rahmenprojekts ab (s. Abbildung 2).

W4

Psychosoziales

Auslosen
Riicksprache

Keine Intervention
n =13 Paare

2 Wochen 2 Wochen 2 bis 4 Wochen

Gesundheits -
fragebogen fragebogen fragebogen fragebogen fragebogen

Abbildung 2: Studiendesign mit Fokus auf die vorliegende Arbeit

Der Zeitraum der Datenerhebung erstreckte sich von Januar 2017 bis Juli 2018.
Die Evaluation fand im h&uslichen Umfeld bei den teilnehmenden Familien
sowie im Kinderpalliativzentrum statt. Beim ersten Besuch wurden die

Unterlagen zur Einverstandniserklarung gesichtet und der Studienablauf mit
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den Eltern besprochen sowie mdgliche Fragen geklart. AnschlieRend wurden
die einzelnen Personen raumlich getrennt, damit jede Mutter und jeder Vater
unabhangig voneinander die Fragebdgen bearbeiten konnte. Die Interviews
wurden ebenso einzeln (d.h. in Abwesenheit des Partners bzw. der Partnerin)
durchgefuihrt und auf Tonband aufgenommen. Die Interviews dauerten
durchschnittlich 59 Minuten (Mittelwert) mit einer Range von minimal 23 Minuten
bis maximal 100 Minuten. Die Daten der Studie werden am
Kinderpalliativzentrum gespeichert.

[ll. 4 Studiensample

Fur die Untersuchung wurden Familien angefragt, deren Kind in der ambulanten
oder stationdren péadiatrischen Palliativversorgung des Klinikums der
Universitat Munchen behandelt wurde. Die Eltern wurden von einer Padiaterin
des klinischen Teams des Kinderpalliativzentrums vorgeschlagen und
kontaktiert. Dabei waren die Kinder seit mindestens 2 Wochen am Institut
angebunden, um eine adaquate Einschatzung der familidaren Situation zu

gewahrleisten.

Als Einschlusskriterien zahlten i.) Elternpaare, die durch das Kinderpalliativteam
betreut wurden und sich in einer festen Partnerschaft befanden. Dabei spielte
es keine Rolle, ob die Eltern verheiratet oder unverheiratet waren. Auch die
Partnerschaft eines leiblichen Elternteils mit einem neuen Partner, der nicht
leibliches Elternteil des erkrankten Kindes war, ware mdglich gewesen. Weitere
Einschlusskriterien waren ii.) ausreichende Deutschkenntnisse beider
Elternteile zur Bearbeitung der Frageboégen; sowie iii.) die freiwillige und

schriftliche Zustimmung zur Teilnahme an der Studie.

Ausschlusskriterien waren i.) alleinstehende Elternteile ohne bestehende

Partnerschatft; ii.) Familien, die aktuell eine medizinische oder psychosoziale
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Krise durchmachten sowie iii.) das Versterben des Kindes. Eine zusatzliche
Belastung dieser Familien sollte so vermieden werden. Weitere
Ausschlusskriterien waren iv.) Familien in der Versorgungspause; V.)
mangelhafte Deutschkenntnisse (aufgrund der nicht méglichen Bearbeitung der

Fragebdgen) sowie vi.) die fehlende Zustimmung zur Studienteilnahme.

[ll. 5 Datenauswertung

Die Auswertung der quantitativ erhobenen Daten erfolgte mit Microsoft Excel
(Version S 16) und SPSS Statistics 25. Die Kategorienzuordnung nach Fegg et
al., 2008 wurde ebenfalls in Microsoft Excel durchgefiihrt. Eine allgemeine
Transformation der Rohwerte auf einheitliche Skalenniveaus wurde angestrebt.
Hierfiir wurden die Rohwerte in Z-Werte umgerechnet (Buhner, 2011, p. 263)
mit Ausnahme der HSCL-25, da die Umrechnung hier nicht méglich war. Die
Interpretation des Z-Scores erfolgte nach standardisierten Tabellen (Buhner,
2011; Cohen & Swerdlik, 2018, p. 101).

Die Daten wurden auf Normalverteilung mittels Kolmogorov-Smirnov-Tests
Uberpruft. Da dies einerseits nur bei wenigen Subskalen geben war und
andererseits die Anzahl der Stichprobe nur n=20 betrug, wurde die Korrelation
mittels Rangkorrelationskoeffizient nach Spearman berechnet. Dieser setzt
lediglich ordinalskalierte singuléare Variablen voraus (Doéring & Bortz, 2016,
p. 671). Dabei missen die Daten nicht normalverteilt sein und die
Rangkorrelation kann bei kleinen Stichproben verwendet werden (Universitat
Zurich, 2021). Der Korrelationskoeffizient r von Spearman ist ein Malf fir die
Effektstarke. Um zu bestimmen, wie gro3 der gefundene Zusammenhang ist,
wurde die Einteilung nach Cohen (1992) angewandt. Demnach entspricht r =
.10 einem schwachen Effekt; r = .30 entspricht einem mittleren Effekt; r = .50

entspricht einem starken Effekt (Universitat Zurich, 2021).
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lll. 5.1 Dyadisches Coping Inventar (DCI)

Es erfolgte die Berechnung des Dyadischen Copings (DC) Uber Addition der
Summenmittelwerte der Items 1 — 35. AnschlieBend wurden die zugehorigen
Stanine-Werte und die Interpretation fur jeden Teilnehmer aus der alters- und
geschlechtsspezifischen Normwerttabelle abgelesen. Dasselbe erfolgte fur die
jeweiligen Subskalen das ,Eigene DC das ,DC des Partners® sowie das
,Gemeinsame DC“ So war eine zusatzliche Einschatzung der beiden
Perspektiven — die Beurteilung des eigenen DC und des DC des Partners; also
die Selbst- und Partnereinschatzung — maoglich. Letztlich wurden die beiden
Evaluationsitems ebenfalls summiert und in Stanine-Werte umgerechnet
(Bodenmann, 2008, pp. 77-87). Fehlende Werte wurden mittels Imputation des
Mittelwerts der Gesamtgruppe kompensiert. In der Regel sollten 2/3 der Items
beantwortet sein, um mit dem Gesamtwert oder den Subskalen positives oder
negatives DC rechnen zu kénnen. Wenn gewisse ltems systematisch nicht
beantwortet waren (z.B. zum negativen DC), dann wird diese Skala fur die
Berechnungen nicht verwendet (dixit Bodenmann). Das DCI-Total

(Gesamtwert) wurde dann als Mittelwert Gber die Gbrigen Subskalen berechnet.

Es besteht auRerdem die Mdglichkeit verschiedene Indices zu berechnen. Mit
Hilfe dieser Indices kann die Varianz der Partnerschaftsqualitat bei beiden
Geschlechtern  aufgeklart werden (Bodenmann, 2008, p.76). Der
Kongruenzindex gibt die Ubereinstimmung der Aussagen der beiden Partner
wieder, indem die absoluten Diskrepanzen zwischen den Items der
Selbsteinschatzung der Frau und den Items der Partnereinschatzung des
Mannes (und vice versa) bestimmt werden. Beispielsweise wird Iltem 20 ,Ich
gebe meinem Partner das Geflhl, dass ich ihn verstehe und mich fiir seinen
Stress interessiere. der Mutter mit Item 5 des zugehdrigen Partners ,Sie gibt
mir das Gefuhl, dass sie mich versteht und dass sie mein Stress interessiert.”

subtrahiert und der Betrag davon berechnet. Umso grofRer die Diskrepanz,
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desto schlechter stimmen die beiden in ihren Aussagen Uberein. Der
Reziprozitatsindex gibt an, wie die beiden Partner in demselben Item
Ubereinstimmen. Hierfur wird die Diskrepanz der einzelnen Items beispielsweise
Item 20 der Mutter — Item 20 des Vaters berechnet. Anschliel3end kann der
Mittelwert Uber jede Subkategorie gebildet werden (Bodenmann, 2008, pp. 78—
79).

lll. 5.2 Hopkins Symptom Checklist 25 (HSCL-25)

Die deutsche Version der Hopkins Symptoms Checklist 25 (HSCL-25) besteht
aus 25 Items. Die Auswertung erfolgte tber die Berechnung der Mittelwerte der
beiden Subskalen, jeweils fiir die Angst und die Depression. Zusatzlich wurde
der Gesamtwert als Mittelwert Gber allen 25 Items berechnet. Die Interpretation
der Ergebnisse erfolgte entsprechend dem T-Wert alters- und
geschlechtsabhangig (Glaesmer et al., 2014).

[ll. 5.3 Quality of Life in Life-Threatening lliness - Family Carer Version
(QOLLTI-F)

Zunachst wurden die Items, bei denen 10 die schlechteste Situation ergab,
entsprechend transponiert (Cohen et al., 2006). Anschlieend wurden die
Rohwerte in Z-Werte umgerechnet (Buhner, 2011, p. 263) und in Stanine-Werte
transformiert (Buhner, 2011, p. 264). Die Interpretation der Stanine-Werte liel3
sich aus der Kurve der normalverteilten Daten ablesen (Cohen & Swerdlik,
2018, p. 100).

lll. 5.4 Sense of Coherence (SOC-L9)
Die Auswertung erfolgte durch die Berechnung des Summenmittelwertes und

Umrechnung in Z-Werte und T-Werte. Die Interpretation nach T-Wert erlaubte
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eine Einschatzung unserer Studienteilnehmer im Vergleich zu einer
bevolkerungsreprasentativen Normstichprobe (Singer & Brahler, 2007, pp. 57—
58). Diese Normierung der Skala fand 1998 bei insgesamt 2.005 in Deutschland
wohnhaften Personen im Alter von 18 bis 92 statt (Singer & Brahler, 2007, p. 38)

Die Umrechnung in Stanine-Werte gestaltete sich problematisch, da sich
Diskrepanzen bei der Interpretation der Ergebnisse nach Stanine-Wert im
Vergleich zur Interpretation nach T-Wert ergaben. Daher war die Umrechnung
auf diese Skala nicht zielfiihrend. Es erfolgte die Umrechnung der T-Werte in Z-
Werte (Buhner, 2011, p. 263). Hier gab es keine Diskrepanzen zwischen den
Ergebnissen. Die Interpretation der Z-Werte erfolgte entsprechend
standardisierter Tabellen (Buhner, 2011, p. 263; Cohen & Swerdlik, 2018).

lll. 5.5 Schedule for Meaning in Life Evaluation (SMILE)

Die Interviews wurden auf Tonband aufgenommen, transkribiert und
anschlieBend pseudonymisiert. Entsprechend den Empfehlungen des
Forschungsdatenzentrums Bildung am Deutschen Institut fir Internationale
Padagogische Forschung (Meyermann & Porzelt, 2014) wurden Vornamen
durch einen vergleichbaren Vornamen und Nachnamen durch einen
vergleichbaren Nachnamen ersetzt. Wenn dies nicht moéglich war, erfolgte in
wenigen Fallen die Aggregation von Informationen durch Bildung von Klassen

oder Kategorien.

Die erhobenen Daten wurden entsprechend den Datenschutzrichtlinien
getrennt von den Listen der Teilnehmerinnen und Teilnehmer sowie von den
Patientendaten aufbewahrt. Ein Zugriff auf den geschutzten Ordner mit den
personenbezogenen Daten ist nur den im Ethikantrag personlich genannten
Mitgliedern der Forschungsgruppe und der Leitung des Kinderpalliativzentrums
moglich. Die Auswertung der qualitativen SMiLE-Interviews erfolgte mit
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Unterstitzung der Software MAXQDA 12 (Version 2018). Die Transkripte
wurden anhand der qualitativen Inhaltsanalyse nach Kuckartz ausgewertet. Bei
der qualitativen Datenanalyse wird das Datenmaterial in sinnvolle
Analyseeinheiten segmentiert (Doring & Bortz, 2016, p.589). In der qualitativen
Forschung wird sehr haufig die Bildung von Kategorien direkt am Material
praktiziert. (Kuckartz, 2018, p. 72). Nach Kuckartz wird mit Oberkategorien
begonnen und im zweiten Schritt werden die Kategorien bzw. Subkategorien
am Material gebildet, weshalb man auch von deduktiv-induktiver
Kategorienbildung sprechen kann (Kuckartz, 2018, p.95). Auch wir begannen
damit, Oberkategorien aus dem Material heraus zu bilden. So suchten wir
beispielsweise nach der Definition und dem Verstandnis von Lebenssinn der
Eltern. Wahrend der Auseinandersetzung mit dem Material wurden weitere
neue Kategorien und Subkategorien gebildet. Das Material wurde mehrmals
durchgegangen, um in allen Interviews Inhalte fur die entwickelten Kategorien
sammeln zu kdnnen. So wurden alle Transkripte mehrmals bearbeitet und stetig

Inhalte und Oberkategorien erganzt.
Der quantitative Teil des SMILE umfasst die Berechnung von drei Indices:

Der Index of Weighting (IoW) bezeichnet die mittlere Gewichtung der
sinnstiftenden Bereiche. Er berechnet sich laut aktuellem SMiLE-Manual durch
den Summenwert der Wichtigkeiten dividiert durch die Anzahl der angegebenen
Bereiche, die mit 7 multipliziert werden. Anschlielend kann dies mit 100
multipliziert werden, was eine Range von 0-100 ergibt. Hohere Werte zeigen
dabei eine hohere Wichtigkeit auf (Fegg, 2021).
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Der Index of Satisfaction (loS) gibt die durchschnittliche Zufriedenheit oder
Unzufriedenheit mit den einzelnen sinnstiftenden Bereichen an. Hierfir werden
die Zufriedenheitswerte (s')) neu umgerechnet. ,Sehr unzufrieden® (si= -3) wird
auf s'i = 0, ,sehr zufrieden® (si= +3) auf s'i = 100, und die Werte dazwischen
entsprechend auf 16.7, 33.3, 50, 66.7 und 83.3 gesetzt. So erhalt man fir diesen
Index eine Range von 0-100, mit hheren Werten entsprechend einer hdheren
Zufriedenheit (Fegg et al., 2008).
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Im gesamten SMILE-Index (Index of Weighted Satisfaction; loWS) werden die
Bewertungen fur Wichtigkeit und Zufriedenheit miteinander in Verbindung
gebracht. Die Range variiert wieder von 0-100, wobei hdhere Werte einen

hdéheren Wert fir Lebenssinn widerspiegeln (Fegg et al., 2008).
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AulRRerdem konnen die sinnstiftenden Bereiche untersucht werden. Die
Anwendung des SMILE zur Erfassung des Lebenssinns in der Bundesrepublik
Deutschland ergab 3.521 aufgelistete Bereiche des Lebenssinns. Diese wurden
anschlieBend 13 a-posteriori-Kategorien zugeordnet (Fegg, Kramer,
Bausewein, & Borasio, 2007). Diese Kategorien wurden im SMiLE-Manual
festgelegt und erlauben nun die Zuordnung der individuellen
Lebenssinnbereiche zu einer der bekannten Kategorien (Fegg, 2021).

56



[ll. 6 Datenqualitat

Da die Fragebtgen Uberwiegend vollstandig ausgefillt wurden, kann die
Datenqualitat als gut eingestuft werden. Leider verzeichneten wir bei einer
weiblichen Probandin Fragebogen tUbergreifend mehrere fehlende Werte. Die
Ubrigen Teilnehmer flllten die Fragebdgen vorwiegend vollstandig aus. Durch
die stdndige Anwesenheit eines unserer Mitarbeiter wurde jedem Teilnehmer
die Mdoglichkeit gegeben bei Unklarheiten Fragen zu stellen. Des Weiteren
wurden die Gutekriterien quantitativer Forschung eingehalten. Validitat wurde
durch kritische Auswahl valider Messinstrumente gegeben. Reliabilitdt wurde
durch die Schaffung einer einheitlichen Erhebungssituation sowie durch die
identische Einweisung der Teilnehmer geschaffen. Objektivitat wurde behalten,
indem die Teilnehmer die Fragebdgen ausflillten, ohne vorher beeinflusst zu

worden zu sein.
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IV. Ergebnisse

IV. 1 Studienablauf der Teilauswertung

Die Studie wurde wie oben beschrieben durchgefuhrt. Das angestrebte
Zeitintervall von 2 — 3 Wochen zwischen erster (T1) und zweiter (T2) Erhebung
konnte in den meisten Fallen eingehalten werden (s. Abbildung 3). Vier
Teilnehmer lagen unterhalb dieser Zeitspanne. Bei der Pilotfamilie war der
Abstand mit 45 und 52 Tagen am groften. Der Mittelwert aller Intervalle

entsprach 16,6 Tagen mit einer Standardabweichung von 11,3 Tagen.

Zeitintervall T1 -T2
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19 e 12

1 16

17 1 16
] 15
15 1 14
] 15
13 ] 15
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] 13
3 ] 13

0 10 20 30 40 50 60
ANZAHL TAGE

Abbildung 3: Zeitintervall zwischen T1 und T2
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IV. 2 Beschreibung der Stichprobe

Bis zu dieser Auswertung wurden 9 Elternpaare in die Studie eingeschlossen.
Wir entschieden uns aufRerdem die Ergebnisse der Pilotfamilie ebenfalls zu
prasentieren. Somit kdnnen aktuell die Resultate von 10 Elternpaaren, also n =
20, dargestellt werden. Dabei ist zu beachten, dass die Stichprobe nicht

reprasentativ ist. Eine Ubersicht gibt Tabelle 1.

Eltern Female Male
(n=20) (n=10) (n=10
)
Alter [Jahre] M (SD) 40,8 (7,8)| 39,4 42,1
(6.9) (8.7)
Range 30-59 30-50 33 -
59
Geschlecht 10 10
[Anzahl]
Familienstand Verheiratet 20 10 10
[Anzahl]
Beziehungsdauer
[Anzahl] < 5 Jahre 0 0 0
25 <10 Jahre 2 1 1
=210 < 15 Jahre 6 2 4
=15 < 20 Jahre 4 2 2
2 20 Jahre 2 1 1
Fehlen [Anzahl] 6 4 2
Wie viele Kinder Median 2 2 2
insgesamt? [Zahl]
Range 1-5 1-5 1-5
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Altersverteilung

Kinder [%)] <1 Jahr 4 2 2

1 -5 Jahre 18 9 9

6 — 12 Jahre 8 4 4

13 - 18 Jahre 12 5 7

> 18 Jahre 4 2 2
Schulbildung Hochschule 16 8 8
[Anzahl]

Abitur 0 0

Realschule 1

Mittelschule 1 0
Erwerbstatigkeit Vollzeit 11 1 10
[Anzahl]

Teilzeit 1 1 0

Hausfrau 6 6 0

Elternzeit 2 2 0
Konfession Katholisch 9 4 5
[Anzahl]

Evangelisch 3 1

Judisch 1

Keine 7 4

Tabelle 1: Demographie der Eltern

M = Mittelwert; SD = Standardabweichung.
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IV. 3 Demographie und Gesundheitszustand der Kinder

Die Demographie der 10 palliativ betreuten Kinder ist in Tabelle 2 aufgefihrt.

Kinder (n=10)

Alter <1 Jahr 0

1 -5 Jahre 6

6 — 12 Jahre 2

13 — 18 Jahre 2

> 18 Jahre 0
Dauer der Erkrankung [Jahre] M (SD) 7,1 (5,8)

Range 2-18
Wissen von Diagnose seit M (SD) 6,7 (6,0)
[Jahre]

Range 2-18

Tabelle 2: Demographie der Kinder
M = Mittelwert; SD = Standardabweichung.

Die Einteilung der Erkrankungen der Kinder ist in Abbildung 4 dargestellt.

Erkrankungen der Kinder

10%

40% m Peripartale Schadigung

Neurologische hereditédre
Erkrankung

Neurologische nicht
hereditare Erkrankung

50%

Abbildung 4: Erkrankungen der Kinder
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Der Gesundheitszustand der Kinder veranderte sich vom Zeitpunkt der ersten
Erhebung bis zum Zeitpunkt der zweiten Erhebung nur unwesentlich. Zeitpunkt
1 meint den Gesundheitszustand beim Erstbesuch und Bearbeitung der
Fragebdgen. Zeitpunkt 2 meint die Durchfiihrung des qualitativen Interviews auf
Basis des SMiLE-Fragebogens zwei bis drei Wochen spater. Der
Funktionsstatus nach Lansky war bei allen bisher eingeschlossenen Kindern zu
beiden Messzeitpunkten gleich.

IV. 4 Quantitative Ergebnisse

IV. 4.1 Lebenssinnkategorien und SMiLE-Indices

Auffallig war zunachst, dass einige Eltern entweder zu viele (>7) oder zu wenige
(<3) Kategorien nannten, als im Manual zum SMILE vorgegeben waren.
AulRerdem identifizierten mehrerer unserer Teilnehmer den sinnstiftenden
Bereich ,Stabilitat®, der sich zu den bisherigen Kategorien der Normbevdlkerung
nicht zuordnen liel3 und damit einen neuen, eigenstandigen, sinnstiftenden
Bereich darstellt. Die weiteren Kategorien sind nach ihrer Haufigkeit in
Abbildung 5 aufgefuhrt.
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SMILE-KATEGORIEN DER ELTERN
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Abbildung 5: SMiLE-Kategorien von Eltern palliativbetreuter Kinder

Hier ist ersichtlich, dass fast alle Teilnehmer die Familie als sinnstiftenden
Bereich identifizierten. Ebenso wurden Auszeiten, Partnerschaft, Berufstatigkeit
und soziale Kontakte von tber der Halfte der Eltern als sinnstiftend beschrieben.
Alle Ubrigen Kategorien wurden nur von wenigen Teilnehmern genannt. So ist
eine deutliche Stufe bei den Ha&ufigkeiten der Kategorien im Diagramm
erkennbar. Des Weiteren stellte sich die Frage, ob es Unterschiede bei der
Nennung der Kategorien zwischen Miuttern und Véatern gibt. Die haufigsten
Kategorien der jeweiligen Geschlechter (ab 20%) in Abbildung 6 und Abbildung
7 separat dargestellt.
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HAUFIGSTE KATEGORIEN DER MUTTER
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Abbildung 6: Haufigste SMiLE-Kategorien der Mitter
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Abbildung 7: Haufigste SMiLE-Kategorien der Vater
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Unverkennbar ist zunachst, dass sowohl Miitter als auch Véater die Familie als
haufigsten sinnstiftenden Bereich definierten. Ein gravierender Unterschied
stellt hingegen der Bereich ,Berufstatigkeit/Arbeit” dar. Dieser wurde von 90%
der Vater als sinnstiftender Bereich genannt, jedoch nur von 40% der Mtter.
Dabei spielten Finanzen auch bei Vatern fast keine Rolle und fir Mutter lediglich
eine geringe Rolle fir die Sinnstiftung. Mitter listeten hingegen haufiger die
Partnerschaft als eigenstandigen sinnstiftenden Bereich auf. Auszeiten waren
wiederum bei beiden Geschlechtern unter den drei am haufigsten genannten

Kategorien.

Weiter wurden die Indices des SMILE fur unsere Teilnehmer berechnet. Die
Wichtigkeit der sinnstiftenden Kategorien war beim Grol3teil der Eltern hoch; das
Minimum lag bei 57,1% und das Maximum bei 100%. Die Zufriedenheit
(Satisfaction) mit den jeweiligen Bereichen war hingegen eher moderat. Das
Minimum lag hier nur bei 45,3% und das Maximum bei 95,2%. Entsprechend
befand sich der Index of Weighted Satisfaction auch eher in moderater Position.
Dieser erstreckte sich von einem Minimum von 43,8% bis zu einem Maximum

von 95,4%. Ein Uberblick uiber die Indices unserer Teilnehmer gibt Tabelle 3.

Mutter n=10 Vater n=10 Eltern n=20

M (SD) M (SD) M (SD)
low 83,0 (8,4) 79,0 (13,5) 81,0 (11,2)
10S 69,0 (16,3) 63,7 (15,5) 66,3 (15,7)
loWsS 69,4 (15,7) 68,5 (15,7) 69,0 (15,3)

Tabelle 3: SMiLE-Indices der Eltern

loW = Index of Weighting; loS = Index of Satisfaction; loWS = Index of Weighted Satisfaction;
M = Mittelwert; SD = Standardabweichung.
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Die SMiLE-Indices der Mutter und Vater im Vergleich sind in Abbildung 8

dargestellt.
SMILE INDICES
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Abbildung 8: SMILE-Indices Mutter und Vater im Vergleich

Hier fallt vor allem Einbuf3en beim Index of Satisfaction auf Seiten der Vater im
Vergleich zu den Mittern auf. Insgesamt war der Lebenssinn anhand des Index

of Weighted Satisfaction bei beiden Geschlechtern moderat.

Die am haufigsten genannten Kategorien (ab 20%) sowie die zusatzliche
Kategorie Stabilitat sind mit ihrem zugehoérigem Index of Satisfaction und Index
of Weighting in Tabelle 4 dargestellt.
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Haufigste Kategorien Anzahl der Prozent 10S low
der Eltern Nennungen %
n % M (SD) M (SD)

Family 19 95 73 (19) 6,3 (0,9)
Leisure Time 14 70 58 (28) 4,9 (1,2)
Partnership 13 65 75 (25) 6,8 (0,4)
Occupation/Work 13 65 57 (31) 4,9 (1,8)
Social relations 12 60 67 (29) 5,7 (0,9)
Spirituality 5 25 74 (19) 6,1 (1,3)
Social commitment 4 20 76 (16) 4,2 (1,8)
Growth 4 20 69 (20) 4,8 (1,0)
Stability 2 10 71 (0) 6,5 (0,7)

Tabelle 4. Haufigst genannte Kategorien SMILE und deren Indices

loWw = Index of Weighting; 10S = Index of Satisfaction; n = Anzahl; M = Mittelwert; SD =
Standardabweichung.

In dieser Tabelle ist ersichtlich, dass die Zufriedenheit mit den sinnstiftenden
Kategorien im eher moderaten Bereich lag. Die héchste Zufriedenheit wiesen
Familie (73%), Partnerschaft (75%), Soziales Engagement (76%) und
Spiritualitat (74%) auf. Diesen schrieben unsere Teilnehmer auch eine hohe
Wichtigkeit zu. Vor allem die Partnerschaft, die Familie und Spiritualitat; aber
auch der zusatzliche Bereich Stabilitat erreichten hohe Werte von Uber 6 von
moglichen 7. Am unzufriedensten waren Eltern mit den Bereichen
Berufstatigkeit (57%) und Auszeiten (58%).

Die Indices des SMILE werden im Folgenden neben den Daten aus der
Normbevolkerung, Daten bei Palliativpatienten sowie bei hinterbliebenen

Angehdrigen von Palliativpatienten aufgefiihrt (s. Tabelle 5).
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Eltern Norm- Palliativ- Angehorige von
Bevolkerung!  patienten? Palliativpatienten?®
M (SD) M (SD) M (SD) M (SD)
low 81,0 (11,2) 84,6 (11,9) 84,7 (11,5) 76,6 (13,6)
l0S 66,3 (15,7) 81,9 (15,1) 70,2 (19,7) 68,3 (19,1)
lows | 69,0 (15,3) 82,9 (14,8) 72,0 (19,4) 68,5 (19,2)

Tabelle 5: loW, loS und IoWS im Vergleich

loW = Index of Weighting; l0S = Index of Satisfaction; loWS = Index of Weighted Satisfaction;

M = Mittelwert; SD = Standardabweichung; 1 nach Fegg et al., 2007; 2 nach Fegg et al., 2010;

3 nach Brandstatter et al., 2014.

Es lasst sich erkennen, dass die Eltern aus unserer Studie eine nur etwas

geringere Wichtigkeit, jedoch eine deutlich schlechtere Zufriedenheit und damit

schlechteren 10WS im Vergleich zur Normbevdlkerung erlebten. Auffallig ist

aulRerdem, dass die Diskrepanz beim 1oS und IoWS zwischen den Eltern und

hinterbliebenen Angehdrigen von Palliativpatienten am geringsten ist. Eine
Ubersicht der Daten ist in Abbildung 9 dargestellt.
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loW = Index of Weighting; loS = Index of Satisfaction; loWS = Index of Weighted Satisfaction.
1 nach Fegg et al., 2007; 2 nach Fegg et al., 2010; 3 nach Brandstatter et al., 2014.
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IV. 4.2 Dyadisches Coping
Der Gesamtwert des DCI der Eltern ist in Abbildung 10 dargestellt.
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Abbildung 10: Gesamtwert Dyadisches Coping

Symbole: Kreis = Mitter; Raute = Vater. Interpretation der Farbgebung: Grin =
Uberdurchschnittlich; Blau = Durchschnittlich; Rot = Unterdurchschnittlich.

Die Werte waren normalverteilt (Kolmogorov-Smirnov-Test). Das Minimum der
Stanine-Werte lag bei 2 und das Maximum bei 7. Damit ergab sich eine Range
von 5. Es zeigte sich, dass die Mehrzahl der Eltern durchschnittliche Werte des
Dyadischen Copings aufwies. Auffallig ist jedoch, dass 6 der 20 Teilnehmer
unterdurchschnittliche Werte manifestierten. Lediglich ein Vater fiel mit einem
Uberdurchschnittichem Wert auf. Bei 2 von 20 Teilnehmern konnte der
Gesamtwert nicht Uber allen Subskalen berechnet werden, da diese teils
unvollstandig waren. Der DCI-Total (Gesamtwert) wurde als Mittelwert tiber die
Ubrigen Subskalen berechnet. Im Folgenden werden die Ergebnisse der

Subskalen prasentiert.
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Abbildung 11: Eigenes Dyadisches Coping

Symbole: Kreis = Mitter; Raute = Vater. Interpretation der Farbgebung: Grin =
Uberdurchschnittlich; Blau = Durchschnittlich; Rot = Unterdurchschnittlich; Dunkelrot = Weit
Unterdurchschnittlich.

Die Werte fur das eigene dyadische Coping waren normalverteilt (Kolmogorov-
Smirnov-Test). Das Minimum der Stanine-Werte flr das eigene dyadische
Coping lag bei 1 und das Maximum bei 8; damit ergab sich eine Range von 7.
Dabei streuten die Werte auffallig (s. Abbildung 11). Bei einigen Eltern fiel das
eigene dyadische Coping durchschnittlich aus, wahrend sich bei 6 Personen
unterdurchschnittliche Werte ergaben. Ein Vater stach mit einem weit

unterdurchschnittlichen Wert heraus.
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Abbildung 12: Dyadisches Coping Partner

Symbole: Kreis = Mitter; Raute = Vater. Interpretation der Farbgebung: Grin =
Uberdurchschnittlich; Blau = Durchschnittlich; Rot = Unterdurchschnittlich; Dunkelrot = Weit
Unterdurchschnittlich.

Die Werte fur das DC des Partners waren normalverteilt (Kolmogorov-Smirnov-
Test). Das Minimum der Stanine lag bei 1 und das Maximum bei 7; damit ergab
sich eine Range von 6. Hier lag ein Grofiteil der Eltern ebenfalls im
durchschnittlichen Bereich (s. Abbildung 12). Es fallt jedoch auf, dass 6
Personen unterdurchschnittiche Werte und ein Vater einen weit
unterdurchschnittlichen Wert aufwiesen. Nur zwei Mitter bewerteten das DC

ihres Partners als uberdurchschnittlich.
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Abbildung 13: Gemeinsames Dyadisches Coping

Symbole: Kreis = Maitter; Raute = Vater. Interpretation der Farbgebung: Grin =
Uberdurchschnittlich; Blau = Durchschnittlich; Rot = Unterdurchschnittlich.

Die Werte des Gemeinsamen DC waren normalverteilt (Kolmogorov-Smirnov-
Test). Das Minimum der Stanine-Werte lag bei 2 und das Maximum bei 8; damit
ergab sich eine Range von 6. Das gemeinsame DC, welches eine Subkategorie
des gesamten DC darstellt, zeigte streuende Werte (s. Abbildung 13). Auffallig
war, dass mehrere Teilnehmer Uberdurchschnittiche Werte erreichten.
Allerdings zeigten auch 4 Personen ein unterdurchschnittliches gemeinsames
DC.
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Abbildung 14: Evaluation Dyadisches Coping

Symbole: Kreis = Mitter; Raute = Vater. Interpretation der Farbgebung: Dunkelgrin = Weit
Uberdurchschnittlich; Griin = Uberdurchschnittlich; Blau = Durchschnittlich; Rot =
Unterdurchschnittlich.

Das Minimum lag bei 3 und das Maximum bei 9; damit ergab sich eine Range
von 6. Es fiel auf, dass Eltern ebenfalls haufig durchschnittliche, aber auch
Uberdurchschnittliche Werte angaben. Ein Vater erreichte einen weit
uberdurchschnittlichen Wert fur das DC (s. Abbildung 14).

Aul3erdem wurde die Selbsteinschatzung der Eltern mit dem Gesamtwert des
Dyadischen Copings verglichen. Die Selbsteinschatzung wird durch die zwei
Evaluationsitems des DCI, die die Zufriedenheit und die Wirksamkeit mit dem
dyadischen Coping erfragen, erhoben. Der Gesamtwert des Dyadischen

Copings hingegen, berechnet sich tber die Subskalen. Die Differenz zwischen
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der Selbsteinschatzung (Evaluation DC) und dem berechneten Gesamtwert des

Dyadischen Copings ist in Abbildung 15 dargestellt.
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Abbildung 15: Differenz Selbsteinschatzung und Gesamtwert DC

Negative Werte spiegeln dabei eine schlechtere Selbsteinschatzung als der
Gesamtwert durch die Subskalen wider. Umgekehrt zeigen positive Werte eine
zu hohe Selbsteinschatzung gegenuber dem Gesamtwert. Insgesamt schatzten
sich die meisten Eltern gut ein. Der Mittelwert der Differenz lag bei 1,2 mit einer
Standardabweichung von 1,6 bei einer Range von -1 bis +5. Auffallig war jedoch
ein Vater, der die hochste Diskrepanz von +5 erzielte, und damit das Dyadische

Coping wesentlich besser einschatzte als es laut DCI-Gesamtwert war.
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Des Weiteren wurden die beiden Indices des DCI berechnet. Bei einer maximal

moglichen Diskrepanz von 5 zeigten die Eltern eher geringe Diskrepanzen. Dies

bedeutet, dass Eltern Gbereinstimmende Angaben beziglich ihres Verhaltens

und des Verhaltens ihres Partners in der Beziehung gaben (s. Tabelle 6, Tabelle
7, Tabelle 8 und Tabelle 9).

Kongruenzindex Stress — Supportives | Negatives | Delegierendes
Matter Kommunikation DC DC DC
Mittelwert (SD) | 1,05 (0,5) 0,9 (0,4) 0,75 (0,5) |1,75(0,9)
Range 0,25 - 2,25 0,2-1,6 0-15 05-3

Tabelle 6: Kongruenzindex Mutter

Kongruenzindex Stress - Supportives | Negatives | Delegierendes
Vater Kommunikation DC DC DC
Mittelwert (SD) | 0,78 (0,4) 1,04 (0,6) 1,1 (0,4) 0,55 (0,4)
Range 0,25-1,25 0,2-1,8 0,25-1,75|0-1
Tabelle 7: Kongruenzindex Vater
Eigene Stress - Eigenes Eigenes Eigenes
kommunikation | supportives | negatives | delegierendes
DC DC DC
Mittelwert (SD) 1,5(0,4) 1,1 (0,5) 1,0 (0,5) 1,6 (1,2)
Range 1-2,25 0,2-1,6 0-1,75 0-35

Tabelle 8: Reziprozitatsindex Eigenes DC
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Stress - Supportives | Negatives | Delegierendes
Kommunikation | DC Partner DC DC Partner
Partner Partner
Mittelwert (SD) 1,3 (0,8) 1,2 (0,5) 0,9 (0,5) 0,9 (1,0)
Range 0,25-2,75 0,4-2,2 0,25-1,75 |0-3

Tabelle 9: Reziprozitatsindex DC des Partners

IV. 4.3 Psychische Belastung, Depression und Angststérung

Die Ergebnisse der Hopkins-Symptom-Checklist 25 (HSCL-25) sind prozentual

in Kreisdiagrammen dargestellt. Die Halfte der Eltern zeigte sich deutlich bis

stark auffallig fur Angst und Uber die Hélfte (65%) deutlich bis stark auffallig fur

Depressionen. Der Gesamtwert (s. Abbildung 18), der ein allgemeines Malf3 fur

die psychische Belastung darstellt (Petermann & Brahler, 2013, p. 12), lag bei

65% der Befragten im deutlich bis stark auffalligen Bereich. Bei einer

Teilnehmerin war aufgrund fehlender Werte die Berechnung der Subskala

Angststorung und folglich die Berechnung des Gesamtwertes leider nicht

maoglich. Zunachst sind die Ergebnisse der Subskalen Angststorung (s.
Abbildung 16) und Depression (s. Abbildung 17) aufgefihrt.
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Symptome der Angststorung

Nicht Auswertbar

Stark Auffallig
15% Unaufféllig
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35% 15%

Abbildung 16: HSCL-25 Subskala Angststdrung

Die T-Werte der Subskala Angststérung waren normalverteilt mit einem
Mittelwert von 62 und einer SD von 7,8 (Kolmogorov-Smirnov-Test). Der Median
lag bei 63. Die Spannweite betrug 29, mit einem Minimum von 45 und einem

Maximum von 74.

Symptome der Depression

Stark Auffallig
10% Unaufféllig
15%

Leicht Auffallig
20%

Deutlich Auffallig
55%

Abbildung 17: HSCL-25 Subskala Depression
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Die T-Werte der Subskala Depression waren normalverteilt (Kolmogorov-
Smirnov-Test), bei einem Mittelwert von 64 und einer Standardabweichung von
5,6. Der Median lag ebenfalls bei 64. Die Spannweite lag bei 22 mit einem

Minimum von 52 und einem Maximum von 74.

HSCL-25 Gesamtwert

Nicht Auswertbar
5% Unauffallig

Stark Auffallig 20%

15%

Leicht Auffallig
10%

Deutlich Auffallig
50%

Abbildung 18: HSCL-25 Gesamtwert

Die T-Werte des HSCL-25 Gesamtwertes waren normalverteilt mit einem
Mittelwert von 64 und einer Standardabweichung von 5,9 (Kolmogorov-
Smirnov-Test). Der Median lag ebenfalls bei 64. Die Spannweite betrug 24 bei
einem Minimum von 50 und einem Maximum von 74. Die Eltern erwiesen sich
in unserer Untersuchung zum Grol3teil auffallig bis stark auffallig in ihrer
psychischen Belastung. Merklich ist zudem, dass die Mitter belasteter waren
als die Vater (s. Tabelle 10). So verzeichnete keine einzige Mutter bei der
Auswertung der HSCL-25 einen unauffalligen Wert. Sie erreichten hingegen

zum Grof3teil deutlich bis stark auffallige Werte.
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Einschatzung der psychischen Mutter Vater
Belastung (HSCL-25 Gesamtwert) n n
Unauffallig 0 4
Leicht Auffallig 2 0
Deutlich Auffallig 4 6
Stark Auffallig 3 0
Gesamt 9 10

Tabelle 10: Psychische Belastung Miutter und Vater
HSCL-25 = Hopkins-Symptom-Checklist 25; n=Anzahl.

IV. 4.4 Lebensqualitat
Die Lebensqualitat der Eltern (QOLLTI-F Total) ist in Abbildung 19 dargestellt.
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Abbildung 19: QOLLTI-F TOTAL

Symbole: Kreis = Miutter; Raute = Vater. Interpretation der Farbgebung: Grin =
Uberdurchschnittlich; Blau = Durchschnittlich; Rot = Unterdurchschnittlich; Dunkelrot = Weit
Unterdurchschnittlich.
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Insgesamt zeigten die meisten Eltern ein im Vergleich zur Normbevdlkerung
durchschnittliches Ergebnis der Lebensqualitat. Bei zwei Muttern war die
Berechnung des QOLLTI-F Total leider nicht mdglich. Vier Teilnehmende
zeigten dabei eine unterdurchschnittliche Lebensqualitéat und eine Mutter eine
weit unterdurchschnittliche Lebensqualitat. Drei Véater und eine Mutter

erreichten hingegen eine Gberdurchschnittliche Lebensqualitat.

Dabei war die selbsteingeschatzte Lebensqualitat, gemessen durch den
Globalwert Item A, nur bei zwei Mittern im auffalligen Bereich. Der Grol3teil der
Eltern bewertete die Lebensqualitat also Uberdurchschnittlich gut. Ein Vater gab

einen weit Uberdurchschnittlichen Wert an (s. Abbildung 20).
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Abbildung 20: QOLLTI-F Globalwert A

Symbole: Kreis = Mltter; Raute = Vater. Interpretation der Farbgebung: Dunkelgriin = Weit
Uberdurchschnittlich. Grin = Uberdurchschnittlich; Blau = Durchschnittlich; Rot =
Unterdurchschnittlich.
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Dabei zeigte sich bei einigen Eltern eine deutliche Diskrepanz zwischen der
Selbsteinschatzung und dem uber die Subskalen berechnetem Gesamtwert der
allgemeinen Lebensqualitat (s. Abbildung 21).
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Abbildung 21: Differenz Selbsteinschatzung-Gesamtwert QOLLTI-F

Positive Werte spiegeln hier eine bessere Selbsteinschéatzung und negative
Werte eine schlechtere Selbsteinschatzung gegeniber dem Gesamtwert wider.
Der Mittelwert der Differenz lag bei 1,45 mit einer Standardabweichung von 1,9
bei einer Range von -1 bis +6. Besonders zwei Personen, die sich um 6 Punkte
zu gut einschatzten, fallen im Diagramm auf. Nur eine Teilnehmerin beurteilte
ihre Lebensqualitat schlechter als sie durch die Subskalen erschien.
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Des Weiteren wurden die einzelnen Subskalen berechnet und anhand des
Stanine-Werts interpretiert. Bei der Subskala Environment lagen die Eltern
groRtenteils im durchschnittlichen Bereich. Flnf Personen jedoch, von denen
jeweils zwei ein Elternpaar darstellten, gaben unterdurchschnittliche Werte bei
Environment an. Zwei Teilnehmende waren mit ihrer Privatsphare und der
Umgebung der Pflege des Kindes uberdurchschnittlich zufrieden (s. Abbildung
22).
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Abbildung 22: QOLLTI-F Environment

Symbole: Kreis = Mdutter; Raute = Vater. Interpretation der Farbgebung: Grin =
Uberdurchschnittlich; Blau = Durchschnittlich; Rot = Unterdurchschnittlich.
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Der Zustand des Patienten wurde deutlich heterogener bewertet. Finf Eltern
stuften den Zustand des erkrankten Kindes als tberdurchschnittlich gut ein.
FUnf andere Eltern beurteilten den Zustand des Kindes als unterdurchschnittlich
(s. Abbildung 23).
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Abbildung 23: QOLLTI-F Patient Condition

Symbole: Kreis = Mdutter; Raute = Vater. Interpretation der Farbgebung: Grin =
Uberdurchschnittlich; Blau = Durchschnittlich; Rot = Unterdurchschnittlich.
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Auch der eigene physische und psychische Zustand wurde sehr heterogen
wahrgenommen. Eine Mutter bewertete ihr eigenes Wohlbefinden als weit
unterdurchschnittlich. Drei weitere Mditter und ein Vater lagen ebenfalls
unterdurchschnittlich. Dahingegen stuften finf Personen ihren Zustand als
Uberdurchschnittlich gut ein (s. Abbildung 24).
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Abbildung 24: QOLLTI-F Carers Own State

Symbole: Kreis = Mdutter; Raute = Vater. Interpretation der Farbgebung: Grin =
Uberdurchschnittlich; Blau = Durchschnittlich; Rot = Unterdurchschnittlich; Dunkelrot = Weit
Unterdurchschnittlich.

Die Perspektive der Eltern zeigte sich im durchschnittlichen bis
unterdurchschnittlichen Bereich. Ein Elternpaar erlangte weit
unterdurchschnittiche  Werte, weitere sechs Personen ebenfalls
unterdurchschnittliche. Damit lagen bei der Frage nach Spiritualitat, Lebenssinn
und Zufriedenheit/ Wohlbefinden durch die Sorge um den Patienten 8 von 20
Teilnehmern/-innen im unterdurchschnittlichen Bereich. Lediglich zwei Mdtter
erreichten tberdurchschnittliche Werte (s. Abbildung 25).
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QOLLTI-F CARERS OUTLOOK
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Abbildung 25: QOLLTI-F Carers Outlook

Symbole: Kreis = Mditter; Raute = Vater. Interpretation der Farbgebung: Grin =
Uberdurchschnittlich; Blau = Durchschnittlich; Rot = Unterdurchschnittlich; Dunkelrot = Weit
Unterdurchschnittlich.

Die Qualitat der Gesundheitsversorgung des erkrankten Kindes bewerteten die
Eltern zum Grol3teil als durchschnittlich bis tGberdurchschnittlich. Nur zwei
Personen erreichten unterdurchschnittliche Werte (s. Abbildung 26).
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QOLLTI-F QUALITY OF CARE
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Abbildung 26: QOLLTI-F Quality of Care

Symbole: Kreis = Mitter; Raute = Vater. Interpretation der Farbgebung: Grin =
Uberdurchschnittlich; Blau = Durchschnittlich; Rot = Unterdurchschnittlich.

Die Beziehungen sowohl zum Patienten selbst als auch zu anderen Kontakten
stuften die Eltern haufig unterdurchschnittlich ein. Zwei Mutter gaben weit
unterdurchschnittliche Werte an (s. Abbildung 27).

QOLLTI-F RELATIONSHIPS
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Abbildung 27: QOLLTI-F Relationships

Symbole: Kreis = Miutter; Raute = Vater. Interpretation der Farbgebung: Grin =
Uberdurchschnittlich; Blau = Durchschnittlich; Rot = Unterdurchschnittlich; Dunkelrot = Weit
Unterdurchschnittlich.
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Im Bereich Finanzen lagen die Eltern tberwiegend im durchschnittlichen
Bereich. Jedoch stechen einige Personen hervor, die unterdurchschnittliche
und weit unterdurchschnittliche Werte erreichten (s. Abbildung 28).

QOLLTI-F FINANCES
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Abbildung 28: QOLLTI-F Finances

Symbole: Kreis = Mtter; Raute = Vater. Interpretation der Farbgebung: Blau = Durchschnittlich;
Rot = Unterdurchschnittlich; Dunkelrot = Weit Unterdurchschnittlich.

IV. 4.5 Kohéarenzgefihl

Die T-Werte des SOC-L9 waren normalverteilt mit einem Mittelwert von 42,7
und einer SD von 11,1. Die Verteilung der Z-Werte war dementsprechend
ebenfalls normalverteilt mit einem Mittelwert von -0,73 und einer SD von 1,11.
Beide wurden mit Kolmogorov-Smirnov-Test Uberprift. Der Median der Z-Werte
lag bei -0,79; die Spannweite bei 3,93 mit Minimum bei -2,7 und Maximum bei
1,24 (s. Abbildung 29). Die Z-Werte kdnnen in Abbildung 29 abgelesen werden.
Da der SOC-L9 in der Pilotfamilie nicht verwendet wurde, ist die Anzahl der

Teilnehmer hier reduziert und betragt n=18.
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Abbildung 29: SOC-L9 Verteilung nach Z-Werten
Symbole: Kreis = Mitter; Raute = Vater. Interpretation der Farbgebung: Grin =

Uberdurchschnittlich; Blau = Durchschnittlich; Rot = Unterdurchschnittlich; Dunkelrot = Weit
Unterdurchschnittlich.

Zusammenfassend lasst sich sagen, dass circa die Halfte (56%) der Eltern im
durchschnittlichen Bereich lag. Funf Personen, von denen jeweils 2 ein Paar
darstellten, erreichten unterdurchschnittliche Werte. Zwei Personen, die als weit
Unterdurchschnittlich interpretiert werden durften, fallen im Diagramm auf.
Lediglich ein Vater erreichte einen tberdurchschnittlichen Wert.

IV. 4.6 Belastung durch die Befragung

Die meisten Eltern zeigten sich von unserer Befragung wenig belastet, bei
einem Mittelwert von 1,7 (£1,8). Der Range lag - mit Ausnahme von zwei
Teilnehmern - bei 0 bis 3. Ein Elternpaar nannte allerdings héhere Werte, die
Mutter 5 und der Vater 7, wobei sich im Anschluss an die Erhebung eine
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ausfuhrliche Diskussion tber die Definition von Belastung anschloss. Hier wies
der betroffene Vater darauf hin, dass er sich nicht negativ belastet fihle,
sondern neuen mentalen Input durch die Fragebtgen erfahren habe, mit dem
er sich nun auseinandersetzen wolle. Es seien Themen angesprochen worden,
die er bisher nicht reflektiert habe, aber sein Interesse geweckt hatten. Auffallig
ist dennoch, dass auch die Partnerin einen eher hohen Wert angab. Dies konnte
darauf schliel3en lassen, dass das Paar sich in einer weniger stabilen Situation
befand als die anderen Teilnehmer. So zeigten beide auch deutlich und stark

auffallige Werte bei der psychischen Belastung.

IV. 5 Integration der quantitativen Ergebnisse

Zur Zusammenschau der Ergebnisse wurden die Z-Werte der Skalen DCI
Gesamtwert, QOLLTI-F Total und SOC-L9 zusammen mit den T-Werten des
HSCL-25 Gesamtwerts im folgenden Diagramm aufgetragen (s. Abbildung 30).
Niedrige Z-Werte sprechen dabei flr unterdurchschnittliche Bewertung im
Vergleich zur Normbevolkerung. Da ein hoher T-Wert der HSCL-25 eine hohe
psychische Belastung darstellt, wurde die T-Wert-Skala in umgekehrter
Reihenfolge aufgefuhrt.
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DCI, QOLLTI-F, SOC-L9 und HSCL-25
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Gesamtwert DCI (nach Z-Wert) <© QOLLTI-F TOTAL (nach Z-Wert)

@ SOC-L9 (nach Z-Wert) A HSCL-25 Gesamtwert (nach T-Wert)

Abbildung 30: Zusammenschau DCI, QOLLTI-F, SOC-L9, HSCL-25

Manche Teilnehmer mit unterdurchschnittichem Dyadischem Coping zeigten
sich deutlich auffallig in ihrer psychischen Belastung (hier Nr.4, Nr.9, Nr.18).
Diese Beobachtung machten wir auch fur das Koharenzgefuhl. Teilnehmer mit
unterdurchschnittichem und stark unterdurchschnittichem Koharenzgefihl
waren deutlich bis stark auffallig in ihrer psychischen Belastung (hier Nr.12 und
Nr.13). Die Lebensqualitdit war bei unseren Teilnehmern durchschnittlich.
Uberraschenderweise zeigten Teilnehmer (hier Nr.17 und Nr.20) eine
Uberdurchschnittliche Lebensqualitat trotz durchschnittlicher anderer Werte
bzw. unterdurchschnittichem DC (hier Nr.12). Teilnehmer, die in ihrer
psychischen Belastung (HSCL-25) unauffallig waren (Werte zwischen 40 und
60), wiesen gleichzeitig ein Uberdurchschnittliches gemeinsames DC oder ein

Uberdurchschnittliches Koharenzgefuhl auf. Manche Teilnehmer erreichten
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aber auch eine unauffallige psychische Gesundheit und durchschnittliche Werte

in den anderen Skalen.

Des Weiteren wurde der Rangkorrelationskoeffizient nach Spearman
berechnet, um die Ergebnisse der Skalen mit dem Lebenssinn nach dem SMILE
zu korrelieren. Hierzu wurden immer die Gesamtwerte der einzelnen Skalen
(DCI Gesamtwert, HSCL-25 Gesamtwert, QOLLTI-F Total und SOC-L9)
gewahlt und mit dem Index of Weighted Satisfaction (SMILE) korreliert (s.
Tabelle 11).

loWsS Signifikanzniveau Anzahl
(SMILE)
r p n
DCI 0,44 0,053 20
HSCL-25 0,08 0,753 19
QOLLTI-F 0,28 0,254 18
SOC-L9 -0,06 0,823 18

Tabelle 11: Korrelation loWS mit DCI, HSCL-25, QOLLTI-F, SOC-L9

IoWS = Index of Weighted Satisfaction (SMILE); DCI = Dyadisches Coping Inventar; HSCL-25
= Hopkins-Symptom-Checklist 25; QOLLTI-F = Quality of Life in Life Threatening lliness - Family
Carer Version; SOC-L9 = Sense of Coherence - Leipziger Kurzskala; r = Korrelation nach

Spearman; p= Signifikanz mit Signifikanzniveau p< 0,05; n = Anzahl der Befragten.

Dem Rangkorrelationskoeffizienten nach Spearman zufolge korrelierte der
Gesamtwert des Dyadischen Copings positiv mit dem Index of Weighted
Satisfaction (IoWS) und zeigte dabei einen mittleren Effekt. Auch die
Lebensqualitéat anhand des QOLLTI-F Total war mit dem Lebenssinn anhand
des IoWS positiv korreliert; zeigte jedoch nur einen schwachen Effekt. Zwischen
HSCL-25 und IoWS sowie zwischen SOC-L9 und IoWS lag die Korrelation
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anndhernd bei 0. Bedauerlicherweise war keines der Ergebnisse signifikant fur
p=<0,05.

Da anzunehmen war, dass Mutter und Vater der jeweiligen Paare nicht als
unabhangig voneinander angesehen werden kénnen, wurden die Korrelationen
auch getrennt voneinander berechnet. Die Ergebnisse sind in Tabelle 12 und
Tabelle 13 aufgefuhrt.

loWS Signifikanzniveau Anzahl
(SMILE) Mutter
r p n
DCI 0,60 0,066 10
HSCL-25 0,38 0,308 9
QOLLTI-F -0,05 0,911
SOC-L9 -0,35 0,356 9

Tabelle 12: Korrelation Mitter: loWS mit DCI, HSCL-25, QOLLTI-F, SOC-L9

IoWS = Index of Weighted Satisfaction (SMILE); DCI = Dyadisches Coping Inventar; HSCL-25
= Hopkins-Symptom-Checklist 25; QOLLTI-F = Quality of Life in Life Threatening lliness - Family
Carer Version; SOC-L9 = Sense of Coherence - Leipziger Kurzskala; r = Korrelation nach

Spearman; p= Signifikanz mit Signifikanzniveau p< 0,05; n = Anzahl der Befragten.

Unter den Korrelationsanalysen der Mutter fallt vor allem die hohe Korrelation
zwischen dem dyadischen Coping (DCI Gesamtwert) und dem Lebenssinn
(loWS SMILE) auf. Diese erreichte einen Korrelationskoeffizienten von r = 0,6
und damit einen hohen Effekt. Die psychische Belastung war schwach positiv
mit Lebenssinn korreliert; Das Koharenzgefiihl hingegen schwach negativ. Die
Lebensqualitat zeigte sich bei annéhernd Null. Dabei war keines der Ergebnisse
signifikant fur p<0,05.
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loWS Signifikanzniveau Anzahl

(SMILE) Vater
r p n
DCI 0,27 0,444 10
HSCL-25 -0,35 0,316 10
QOLLTI-F 0,69 0,029 10
SOC-L9 0,17 0,668 9

Tabelle 13: Korrelation Vater: loWS mit DCI, HSCL-25, QOLLTI-F, SOC-L9

IoWS = Index of Weighted Satisfaction (SMILE); DCI = Dyadisches Coping Inventar; HSCL-25
= Hopkins-Symptom-Checklist 25; QOLLTI-F = Quality of Life in Life Threatening lliness - Family

Carer Version; SOC-L9 = Sense of Coherence - Leipziger Kurzskala; r = Korrelation nach

Spearman; p= Signifikanz mit Signifikanzniveau p< 0,05; n = Anzahl der Befragten.

Bei den Vatern imponierte eine positive Korrelation mit starkem Effekt zwischen
der Lebensqualitat (QOLLTI-F Total) und dem Lebenssinn (loWS SMILE). Diese

war signifikant fir p<0,05. Daneben fiel eine schwache positive Korrelation

zwischen dem DCI Gesamtwert und dem loWS auf. Eine negative Korrelation

zwischen psychischer Belastung (HSCL-25 Gesamtwert) und dem IoWS zeigte

einen mittleren Effekt. Leider waren diese Ergebnisse nicht signifikant fur

p<0,05.
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V. 6 Qualitative Ergebnisse

Die qualitativen Daten sind Ergebnisse der offenen Interviews anhand des
SMILE.

IV. 6.1 Das Konzept Lebenssinn
Die Frage nach dem Lebenssinn stellte eine anfangliche Herausforderung fir
die Eltern dar. Dies zeigte sich dadurch, dass Eltern langer tber die Frage

nachdenken mussten und so anfangliche Gesprachspausen entstanden.

IV. 6.1 a Der Genuss eines erfillten Lebens

Im Verlauf des Gespréchs entwickelten die teilnehmenden Eltern individuelle
Definitionen und Konzepte von Lebenssinn. Dazu z&hlte die Auffassung, es sei
sinnerfullend das Leben an sich zu bestreiten, ein erfilltes bzw. zufriedenes
Leben zu haben oder das Leben zu genieRen. Auch die Fokussierung auf
positive Aspekte des Lebens und das Kreieren von Erinnerungen beschrieben
Eltern als sinnstiftend. Dies kénne durch Achtsamkeit fur besondere Momente,
beispielsweise auf Reisen, geschehen oder durch das Festhalten der Momente
durch Fotografien. Das Ansehen der Fotos beschrieben Eltern als Kraft

spendend.

IV. 6.1 b Achtsamkeit und Wahrnehmung der Natur

Achtsamkeit zeigte sich auch durch bewusste Wahrnehmung der Natur. Eltern
nannten den Aufenthalt in Natur sowie den reinen Anblick ebendieser als
sinnstiftend. Sie beschrieben gutes Wetter, Gewdasser (Seen, Flisse),
Landschaften (Berge), Pflanzen (Wald, Blumen) und den Wunsch, wildlebende

Tiere zu beobachten.

LAber ich kann das auch, ich kann auch so, also wenn ich es denn tue, sein und

mich freuen, dass da irgend so eine Blume wachst. Das finde ich auch
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sensationell, das finde ich auch sinnig und das gibt mir auch volle

Entspannung.” (Interviews SMiLE_Mutter)

Dabei ist auffallig, dass manche Eltern die Natur explizit als sinnstiftend
erwahnten. Andere hingegen beschrieben sie haufig nur beilaufig,
beispielswiese im Rahmen von sportlicher Betatigung, wobei sie die Natur in
Form von schéner Umgebung und Landschaft hervorhoben.

IV. 6.1 c Das Meistern von Herausforderungen

Es gab ebenfalls die Auffassung, Lebenssinn bestehe darin, das Leben mit

seinen Herausforderungen zu meistern und daran zu wachsen.

,Genau, also das Leben zu meistern. Leben ist verflucht hart, verflucht
anstrengend, und diesen Kampf zu nehmen und zu meistern, zu lernen, wie
man damit umgeht, ist fir mich, glaube ich, so ein bisschen der Sinn des
Lebens.” (Interviews SMILE _Vater)

IV. 6.1 d Der Versuch ein quter Mensch zu sein

Auch der Versuch bzw. die Uberzeugung, ein guter Mensch zu sein, wurde als
sinnstiftend beschrieben. Es ging ihnen nicht nur darum, was das Leben ihnen
bietet, sondern was sie selbst durch und in ihrem Leben beitragen kdnnen.
Mutter nannten das Gefuhl des ,Gebraucht-Werdens® als ihren Lebenssinn.
Dies spiegelte sich darin wider, dass Mutter ihren Lebenssinn in der Versorgung
des erkrankten Kindes sahen. Aber auch Gebraucht-Werden vom Partner oder

den Geschwisterkindern wurde betont.

LJKlar ist es wieder so, dass man sich denkt, oh, mein ... mein Kind braucht
mich, auch ... auch mein zweites Kind braucht mich genauso, und ... und dann
hat es wieder eine Zeit lang gedauert, dann habe ich mir gedacht, hm, ich habe

ja auch einen sehr netten Mann, vielleicht braucht mich mein Mann ja auch, und
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vielleicht lohnt es sich, auch fir meinen Mann zu leben.” (Interviews
SMILE_Mutter)

IV. 6.1 e Verschiedene Modelle von Lebenssinn

Eltern entwickelten regelrechte Modelle von Lebenssinn, in denen sie
aufzeigten, wie die verschiedenen Bereiche miteinander verstrickt sein konnen
und eine Stabilitat des Lebens ermdglichen. Dabei spielte diese Stabilitat fur sie
eine wichtige Rolle. Diese Stabilitdt konnte auch durch den Versuch ein
normales Leben zu fiuhren oder durch die Balance der verschiedenen
Lebensbereiche erreicht werden. Normalitat zu schaffen war somit ein wichtiger
Aspekt fur die Stabilitat.

Zwei Vater nannten ein explizites Funf-Saulen-Prinzip, nachdem die

verschiedenen Bereiche des Lebens als fiinf Saulen dargestellt werden.

LAIso ich weil’ nicht, wie es heil3t. Das ist die Balance des Menschen, basiert
auf funf Saulen, auf Familie, finanziell, gesundheitlich, berufliche Erfullung und
Freundschaften, glaube ich. Und man sagt, die Theorie ist, wenn zwei oder drei
von diesen Saulen anfangen, zu brockeln, oder Schwierigkeiten, dann kommt
der Mensch ins Ungleichgewicht, wenn drei weg sind und die vierte anfangt zu

wackeln, dann ist der Mensch akut geféhrdet.“ (Interviews SMILE _Vater)

Ein weiteres Bild, das verwendet wurde, war das Gleichgewicht aus Ying und
Yang, welches ein Gleichgewicht und damit ebenfalls eine Art der Stabilitat
ausdruckt. Andere Eltern beschrieben Lebenssinn auch als etwas
Dynamisches, als eine Art Mind-Map. Sie betonten, dass dies verdeutliche, wie
alles miteinander zusammenhange, sich in Balance hielt und sich

Veranderungen in einem Bereich auf andere Bereiche auswirken.
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IV. 6.1 f Die Suche und der Verlust von Lebenssinn

Manche Eltern berichteten, dass sie den Sinn des Lebens fir sich noch nicht
gefunden hatten. Sie beschrieben, dass Lebenssinn sich im aktuellen Moment
finden lasse, und klammerten die Vorstellung der eigenen Zukunft oder ein

Leben nach dem Tod konkret aus.

LAISO was mir jetzt gerade aufféllt, weil wir jetzt gerade so reden Uber Sinn, ist
eigentlich ganz lustig, weil Sinn ist ja, sage ich mal, oft was, was man in die
Ferne oder in der Zukunft hat, was weil3 ich, Leben nach dem Tod und so weiter,
und meine Frau und ich, wir haben uns eigentlich beschlossen mit dieser
Krankheit, wir leben sehr, sehr stark im Jetzt. Also in dem Sinne haben wir so
ein bisschen die Sinnfrage auch ausgeklammert, weil wir einfach wirklich sehr

im Jetzt sind.” (Interviews SMILE _Vater)

Andererseits erklarten Eltern den Verlust ihres Lebenssinnes ab dem Zeitpunkt
der Diagnose und der damit verbundenen Prognose ihres Kindes. Dieses Leben

war jedoch durch die Erkrankung des Kindes nun nicht mehr mdglich.

»[...] als wir die Diagnose bekommen haben, [...] habe ich eigentlich keinen
Lebenssinn mehr gesehen. Also ich habe auch gesagt, das hat alles keinen
Sinn mehr, ich ...Wenn der Benjamin* stirbt, dann méchte ich auch sterben,

dann ... Ich mag nicht mehr.“ (Interviews SMILE _Mutter)

IV. 6.2 Stabilitat als Halt gebend

Eltern nannten die Notwendigkeit, ihren Alltag zu organisieren und strukturieren.
Die Organisation des Alltags umfasste die Koordination verschiedener
Lebensbereiche, wie Haushalt, Versorgung und Betreuung der Kinder, Beruf

und Freizeit. Eltern erklarten, dass es notwendig sei das eigene Leben zu
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strukturieren, selbst wenn ihnen diese Charaktereigenschaft nicht nahe lag.

Alltagsstrukturen gaben den Eltern wiederum Halt.

Eltern versuchten daher Stabilitdt in der Zukunft aufrecht zu erhalten. Dies
gelang ihnen durch eine strikte zeitliche Planung des Alltags. Dabei zeigte sich
diese Planung als sehr ambivalent; einerseits schien sie Stabilitdt zu bringen,
andererseits war sie eine starke Belastung. Eltern klagten Uber volle
Terminkalender und hoben die Notwendigkeit hervor; ihre Lebensbereiche zu
priorisieren. Andererseits versuchten sie ihrem Leben Normalitdt zu geben,
indem sie von den engen Terminplanungen abwichen. Sie befanden sich somit
in einem Zwiespalt zwischen strenger Organisation des Alltags und dem

Wunsch nach Spontanitat, die ihnen Normalitat vermittelte.

Manche Eltern beschrieben keine Vorausplanung zu fuhren. Eltern nannten ihr
bewusstes Abschirmen gegenuber der Zukunft. Viele Eltern fokussierten sich
eher auf die Gegenwart und lebten von einem Tag zum néachsten. Als
Ausnahme erklarten sie die notwendige Vorausplanung zur Unterbringung des
Kindes in Einrichtungen wie in der Kurzzeitpflege. Zeitliche Flexibilitat war fur
Eltern ein nicht erfullbares Bedirfnis. Sie winschten sich im Alltag spontaner
sein zu konnen. Vor allem Eltern, die sich einen eher chaotischen Charakter
zuschrieben, beklagten, dass sie diesen mit einem schwer behinderten Kind

nicht ausleben konnten, sondern sich zur Organisation zwingen mussten.

»[...] aber es war halt ungewohnt, weil wir lange Zeit nicht mehr so agiert haben,
weil wir halt immer so, ja, schauen wir mal das nachste, schauen wir mal das
néchste und so weiter. Also wir haben da nie was ... Ja, das war jetzt nie was,
was sehr kompliziert war, wir haben nie in die Zukunft ... Viele Leute haben ja

Zukunftspldne, und das haben wir nicht im Prinzip.“ (Interviews SMILE_Vater)

99



Finanzielle Sicherheit war ein weiterer wichtiger Pfeiler, der den Eltern Stabilitat
und Halt vermittelte. Eltern beschrieben finanzielle Sicherheit durch ein gutes

Einkommen und einen sicheren Arbeitsplatz.

AulRRerdem erlebten Eltern Sicherheit durch eine stabile Wohnsituation bzw. das
eigene Zuhause. Sie beschrieben ihr Zuhause als Ruckzugsort sowie das
bedachte Auswahlen der Lage zu Gunsten der Kinder. Sie erzahlten von ihrer
Ortsgebundenheit und dem engen Kontakt zu den Nachbarn im selben
Wohnort, in dem die Eltern z.T. selbst aufgewachsen waren. Das Wohlfiihlen
des kranken Kindes im gewohnten Umfeld zuhause wurde thematisiert. Eltern
versuchten einen stabilen Rahmen fur ihr Kind zu schaffen. Einige waren
aufgrund der besseren medizinischen Versorgung in Deutschland aus ihrem

Herkunftsland ausgewandert.

Eine gute medizinische Versorgung des Kindes, z.B. durch eine regelmafige
oder dauerhafte Betreuung in Einrichtungen, beschrieben Eltern als Halt und
Stabilitat gebend.

Eine stabile Biografie, die zu einer gefestigten Personlichkeit fuhrt, erzeugte
ebenfalls einen sicheren Rahmen. Die Lebenserfahrung der Eltern spielte eine
wichtige Rolle bei der Bewadltigung der Erkrankung des Kindes. Eltern
berichteten aus ihrer eigenen Biografie und ihren individuellen Erfahrungen, die
ihnen fur ihr weiteres Leben forderlich waren. Dazu zéhlte eine stabile Kindheit
aufgrund eines guten Elternhauses, das gepragt war von engen Beziehungen
zwischen den Generationen sowie einer Erziehung, die klare Grenzen setzte.
Auch wurden gemeinsame Familienurlaube sowie eine problemlose
Schulbildung und ein erfolgreiches Studium beschrieben. Das friihzeitige
Erlernen von Hobbys stellte wichtige Ressourcen dar, aus denen die Eltern

heute weiter Kraft schopften.
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Eltern reflektierten ihre frilheren Uberzeugungen von der Unversehrtheit des
Lebens und ihr Wachsen an den Herausforderungen. Es wurde die
Lebensphase ohne eigene Kinder geschildert, die sorgenfreier und von mehr
Moglichkeiten der eigenen Freizeitgestaltung gepragt war. Dies habe sich
jedoch seit der Erkrankung des Kindes gedndert. Diese wurde als persoénlicher
Schicksalsschlag empfunden. Eltern thematisierten aber auch andere schwere
Ereignisse und Wendepunkte in ihrem Leben wie den Tod des eigenen
Elternteils und ihren Umgang damit. Dies habe sie gestarkt und sei nun hilfreich,

um kritische Lebensphasen und Probleme besser durchzustehen.

Nicht alle Eltern berichteten von einer ausgewogenen Kindheit; auch schwierige
Elternhduser und Unsicherheiten wurden erwahnt. Dazu zahlten psychische

Erkrankungen der eigenen Eltern sowie die Eintdnigkeit der eigenen Kindheit.

,LAISo ich mag sie [die eigenen Eltern] wirklich gerne und die haben mir sehr viel
im Leben mitgegeben, aber wie gesagt, also ich erinnere mich noch, wo ich
wahrend dem Abitur beim Nachbarn geschlafen habe, weil mein Vater sich so
Sorgen gemacht hat um mein Abitur und dann so einen in der Krone hatte, dass
ich dann quasi nicht mehr schlafen konnte, weil er tber den Sinn des Lebens

diskutieren wollte.” (Interviews SMILE_Vater)

Eltern wollten keine schlechten Erfahrungen an ihre Kinder weitergeben. Sie
erklarten, dass sie aufgrund der Defizite aus ihrer eigenen Kindheit motiviert
waren, ihren Kindern — unabhangig von der schweren Erkrankung des Kindes

— eine schone und abwechslugnsreiche Kindheit zu ermdglichen.

LAISo ich hatte eine ziemlich eintbénige Kindheit, auch keine besonders gute
Kindheit, [...] und als wir dann eben den Benjamin* erwartet haben, wollte ich
eigentlich mit meinem Kind meine ganze Vergangenheit aufarbeiten. Ich wollte

mit ihm [...] all das ermébglichen, was ich nicht hatte, reisen und Abenteuer und
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Kurse, Sport und trallala. Ich wollte ihm halt wirklich das Bestmdglichste bieten,
ja.“ (Interviews SMiLE_Mutter)

Finanzielle No6te brachten Unsicherheit. Vater nannten die Notwendigkeit,
Schulden zu machen, um sich den gewtinschten Lebensstandard weiter leisten
zu kénnen. Viele Eltern waren auf die Unterstitzung von Freunden und Familie

angewiesen.

,Wir haben Spenden und so, unsere Freunde haben gespendet, die Familie hat
Geld gesammelt und das hat schon (iber ein Jahr gedauert.” (Interviews
SMILE_Mutter)

Instabilitat zeigte sich also vor allem durch Defizite in allen genannten
Bereichen, die Stabilitdt darstellten. Auf3erdem brachte die stets mdgliche
gesundheitliche Verschlechterung des erkrankten Kindes das stabile System
haufig ins Wanken. Dabei war das Kind selbst ein wichtiger sinnstiftender

Bereich fur alle Eltern unserer Untersuchung.

IV. 6.3 Das erkrankte Kind

Das erkrankte Kind stellte einen zentralen sinnstiftenden Bereich fur die Eltern
dar. Diese Sinnstiftung wurde auf die positiven Veranderungen zurtickgefihrt,
die Eltern durch die Erkrankung ihres Kindes erlebten. Vor allem Mutter fuhlten
sich gebraucht. Eltern differenzierten dabei deutlich zwischen ihrem Kind als

Person und der Erkrankung.

,Melina* an sich im Prinzip macht trotz ihrer Krankheit ja auch Sinn, weil ich
muss ja jetzt trotzdem schauen, dass es ihr so weit, wie es geht, gut geht und
wir ihr das Leben so schdon wie moglich machen, insofern es natlrlich méglich
ist.” (Interviews SMILE_Vater)
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V. 6.3 a Der Anfang — Sinnverlust

Die Mehrheit der Eltern erlebte die Suche nach einer Diagnose der Erkrankung
ihres Kindes als einen extrem langen und schwierigen Prozess. Es mussten
verschiedene Arzte konsultiert und viele diagnostische Untersuchungen
durchgefuhrt werden. Eltern wurden mit unterschiedlichen Aussagen von
verschiedenen Professionellen konfrontiert. Wahrend der Zeit waren Eltern
durch die hohe Symptomlast des Kindes belastet. Das Fehlen einer klaren

Diagnose wurde als gro3e Belastung empfunden.

,Die Martina* hat immens viel gespuckt und geschrien, und da sind die Arzte
lange nicht draufgekommen, dass die Darme verkehrt rum drin liegen und
dadurch das Problem war. Und bei ihr ist das immer so durch die neurologische
Erkrankung auf das geschoben worden, dabei war das eigentlich nur eine
operative Geschichte. Da sind wir damals dann nach Innsbruck* gefahren, also
weil die Regensburger* Arzte einfach nicht mehr weitergekommen sind [...].“
(Interviews SMILE_Multter)

Andererseits brachte die Feststellung der Diagnose keine Entlastung. Im
Gegenteil, eine eindeutige Diagnose mit schlechter Prognose filhrte zu
Resignation Uber die eigene Hilfslosigkeit und war mit negativen Emotionen
verbunden. Der Tag, an dem sie die Diagnose erfuhren, blieb Eltern als
traumatisches Erlebnis in Erinnerung und fihrte in einigen Fallen sogar zu

einem Verlust des Lebenssinns.

[...] als wir die Diagnose bekommen haben, als unser Sohn eindreiviertel Jahre
alt war, und wir wieder nach Hause gekommen sind aus dem
Krankenhausaufenthalt, habe ich eigentlich keinen Lebenssinn mehr gesehen.

Also ich habe auch gesagt, das hat alles keinen Sinn mehr, ich ...Wenn der
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Benjamin* stirbt, dann méchte ich auch sterben, dann ... Ich mag nicht mehr.“
(Interviews SMILE_Multter)

Eine weitere Motivation fur eine klare Diagnose war der Wunsch einen
,Ubeltater bzw. das betroffene Gen zu kennen, um der Erkrankung einen
Namen geben zu kénnen. Eltern sehnten sich danach jemandem oder etwas
die Schuld an der Situation zuweisen zu konnen. Dabei differenzierten Eltern

klar zwischen ihrem Kind und der Erkrankung des Kindes.

,Ja, wobei, ich kann ja nicht sagen, ich bin mit Melina* unzufrieden. Ich bin mit
der Situation, in der sie sich und wir uns befinden, bin ich absolut
todungliicklich.” (Interviews SMILE_Multter)

Eltern betonten ihre anfangliche Hoffnung auf Heilung. Sie waren bestrebt, alle
Therapiemoglichkeiten auszuschépfen, um die Erkrankung aufzuhalten. Eltern
berichteten von ihrem Bemuhen einen stabilen Gesundheitszustand zu wahren.
Vor allem in der Zeit kurz nach der Diagnose bzw. nach den ersten Symptomen
versuchten sie eine effiziente Therapie fir ihr Kind zu gestalten. Dafir nahmen
sie weite Strecken zu verschiedenen professionellen Helfern in Kauf. Sie
berichteten aber auch von der eigenen Ermidung nach einer bestimmten Zeit,
in der sie sich die ausbleibende erwinschte Verbesserung trotz zahlreicher

Therapien eingestehen mussten.

Eltern berichteten von ihrer emotionalen und kognitiven Belastung zu Beginn

der Erkrankung des Kindes.

Einige Eltern empfanden Angst und Unsicherheit, Enttauschung, Scham,

Schuldgefuhle, Wut, Trauer und Verzweiflung. Sie beschrieben ihre Trauer und
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ihr Bedurfnis viel zu weinen, um diesen Emotionen Raum zu geben. Sie erlebten

Wut auf das erkrankte Kind selbst und empfanden dies als herausfordernd.

Viele Eltern erkannten ihre eigene Vulnerabilitdt im Leben, welche dazu fihrte,
dass sich ihre Sichtweise auf das Leben zum Negativen veranderte. Ferner kam
eine zunehmende Angst davor, selbst zu erkranken sowie das Bewusstwerden
der Fragilitat des Lebens im Allgemeinen. Eltern erzahlten, wie sich ihre
Winsche und Traume vom eigenen geplanten Leben mit der Erkrankung des
Kindes aufgel6st hatten. Sie erlegten sich selbst Einschrankungen auf, da sie
sich nicht erlauben wollten, gliicklich zu sein und frohliche Téatigkeiten zu

unternehmen, wahrend ihr Kind so schwer krank war.

,Seit Paula* hat sich meine personliche Sichtweise auf das Leben stark
geandert. Als Kind hatte ich immer so dieses, Kind, Jugendlicher, junger
Erwachsener, hatte ich immer so das, das Leben kann mir nichts anhaben, [...]
habe mich auf Herausforderungen gefreut. [...] ich realisiere, wie instabil das
Leben eigentlich ist, also wie soll man sagen, wie leicht man das Leben auch
abgeben kann oder verleben kann, habe mehr Angst davor, krank zu werden
selber und so weiter. Da hat sich die Lebenssicht ein bisschen leider zum

Negativen entwickelt, ja.” (Interviews SMILE_Vater)

Eltern reagierten zu Beginn des Prozesses mit vermehrtem Gribeln und
verglichen sich mit anderen Familien, was als unangenehm empfunden wurde.
Unterschiede zwischen dem erkrankten Kind und gesunden Kinder wurden
ebenso als belastend beschrieben. Das betraf auch Diskrepanzen zu den
Geschwisterkindern. Wenn ein jungeres Kind in der Entwicklung weiter
fortgeschritten war als das altere kranke Kind, fiel es den Eltern auf und

verdeutlichte ihnen die Retardierung so wie die Schwere der Erkrankung:
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»... und ich jetzt eben auch die Diskrepanz durch den Noah* ... Der konnte
schon als Neugeborenes wesentlich mehr, als die Marie* eigentlich jetzt kann.
Und man sieht halt dann auch den Unterschied, wie sich so ein gesundes Kind
entwickelt, und dann sieht man erst mal, wie krank sein Kind eigentlich ist, [...].“
(Interviews SMILE_Multter)

Eltern betonten, dass sie bewusst auf Treffen mit Familien oder Freunden mit
gesunden Kindern verzichteten, da sie bei jedem Anblick gesunder Kinder einen
unertraglichen Schmerz verspurten. Auch Vergleiche innerhalb der Familie
bezuglich der Freizeitgestaltung oder die Lebensfihrung von Familien mit
gesunden Kindern empfanden sie als belastend. Eltern sahen, wie es anderen
maoglich war, Ausfliige und Urlaube, besonders Flugreisen oder Campingtouren,
mit ihren Kindern zu unternehmen, wahrend sie selbst starke Einschrankungen

in der Freizeitgestaltung erlebten.

Eltern thematisierten auch die Uberforderung mit den eigenen Emotionen und
mit der Vielfalt an neuen Informationen, sowie die Alternativiosigkeit in dieser
Situation, die die Eltern zum Durchhalten zwang. Diese Ausweglosigkeit der

Situation erforderte ein stetiges Weitermachen und Funktionieren im Alltag.

»Ich bin auf Autopilot, seitdem sie geboren ist. Also ich funktioniere eigentlich
nur, seitdem sie geboren ist, was Anderes ist da nicht viel noch zu finden. Kann

ich nicht sagen.” (Interviews SMILE _Mutter)

Diese Uberforderung fiihrte bei manchen Eltern bis hin zu Suizidgedanken.
Diese wurden durch die blo3e Vorstellung, dass das eigene Kind versterben

kdnnte, verstarkt.
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Eltern versuchten sich in dieser belastenden Zeit Hilfe zu beschaffen, indem sie
Erfahrungsberichte anderer Betroffener in Blichern und Biografien lasen. Eltern
betonten auch die Notwendigkeit, sich selbst aus der Situation zu helfen, da nur
jeder Mensch selbst fiir sich wisse, was ihm in einem bestimmten Moment gut

tut; und diese Motivation misse man selbst aufbringen.

L~Aber im Endeffekt glaube ich, dass es wirklich einfach so das eigene Ich ist,

dass man sich da einfach wieder rauszieht.” (Interviews SMILE_Multter)

Diese Gefuhle und Gedanken fuhrten bei einigen Eltern zu einem emotionalen
Ruckzug. Sie verspurten kein Bedurfnis nach sozialen Kontakten. Es
entstanden Vorwurfe und Schuldzuweisungen gegentiber dem Partner und sich

selbst.

LAISO mir war (berhaupt nicht nach Weggehen und nach Freunden, ich habe
alles vernachlassigt und war wirklich nur nach innen gekehrt, und fir mich ist
da die Welt wirklich auch stehen geblieben und ich habe immer so das Gefunhl,
ich kann ja jetzt nicht rausgehen auf Kirmes*, wenn hier meine Tochter

sterbenskrank ist, da kann ich ja gar nicht lachen.” (Interviews SMILE_Mutter)

Mit der Zeit entwickelten sie einen Umgang mit der Erkrankung ihres Kindes.

V. 6.3 b Die Bewadltigung der Situation

Eltern beschrieben, dass sie positive Gedanken im Verlauf des
Verarbeitungsprozesses entwickelten. Sie nannten vermehrte Achtsamkeit,
Genugsamkeit, Akzeptanz der Situation, einen konstruktiveren Umgang mit
Problemen, ihre persodnliche Weiterentwicklung. Die Akzeptanz konnte durch
die Gewdhnung an die Situation errungen werden. Aul3erdem lernten die Paare

gemeinsam mit der Situation umzugehen und konnten sie dadurch akzeptieren.
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Vor allem die Fokussierung auf positive Aspekte des Lebens empfanden Eltern
sinnstiftend. Streitigkeiten innerhalb der Partnerschaft Uber scheinbar
belanglose Dinge reduzierten sich. Eltern berichteten von wohltuenden
Vergleichen mit anderen Familien, denen es noch schlechter gehe oder deren

Problemmanagement sie als insuffizienter beurteilten.

slch glaube, ich weil3, seitdem ich den Lennard* habe, auch noch mal ganz
anders zu schatzen, was der Augenblick bedeutet oder das Schone im Leben
bedeutet, ich glaube, ich kann das noch mal anders geniel8en.” (Interviews
SMILE_Mutter)

LAIS0 ich bin eigentlich froh, dass ich eigentlich die Martina* bekommen habe,
muss ich gleich so sagen. Ich denke, da war ich nicht jetzt nicht so weit, wenn
ich sie nicht gehabt hatte, da waren wahrscheinlich andere Sachen wichtiger
gewesen [...]. So ist das dann alles so oft ganz anders dann im Leben halt
gekommen und da wachst man dann dran, wo man zuerst meint, das schaffe
ich ja nie und nimmer, und da wird man dann was anderen belehrt, genau. [...]
Und ja, ich kann eigentlich fir mich sagen, dass ich es eigentlich, glaube ich,
schon schnell angenommen habe, fir mich war immer so der Spruch, nimm es
an oder zerbrich daran, und dann haben wir gesagt, packen wir einfach an, das

kriegen wir schon irgendwie.” (Interviews SMILE _Mutter)

Das Fuhren von Gesprachen wurde als hilfreich erlebt. Eltern nannten hierfir
die Mdglichkeit ihre Angste und Probleme anzusprechen, Konflikte zu I6sen,
verschiedene Meinungen und Ratschlage einzuholen bzw. unterschiedliche
Seiten einer Situation zu beleuchten und ggf. Lésungsstrategien zu entwickeln.
Aber auch lockere Gesprache, die eine Ablenkung von der Erkrankung des

Kindes verschafften, wurden von Eltern als angenehm empfunden. Diese
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Gesprache konnten mit Professionellen, mit Familienmitgliedern oder mit

Freunden erfolgen und wurden sowohl personlich als auch telefonisch gefihrt.

Andererseits konnten Gesprache auch als unangenehm empfunden werden.
Dies traf vor allem dann zu, wenn Gesprache als zéh erlebt wurden, keine
Problemldsung boten, die Gesprachsfuhrung nicht zufriedenstellend war oder
auf negative Emotionen und auf unlésbare Problematiken fokussiert waren. Vor
allem in der Anfangsphase der Erkrankung des Kindes war es fur Eltern
teilweise unmoglich dartiber zu sprechen, da sie sich in der Situation als
unverstanden erlebten bzw. ein Verstandnis seitens dritter Personen von
vornherein ausschlossen. Dies konnte in Zusammenhang mit der initialen
Isolation stehen, in die sich manche Eltern begaben. Es unterstreicht auRerdem

den langsamen Prozess der Akzeptanz der Situation.

~Aber das war auch mit der Marie* eine Thematik, die ich am Anfang mit gar
niemanden, auch nicht mit meiner besten Freundin besprochen hatte, weil das
ging so tief rein und das kann auch keiner nachvollziehen, und ich war auch wie
in Schockstarre, ich konnte dartiber gar nicht reden. Und das war zum Beispiel
auch eine Sache: Eigentlich habe ich nur mit meinem Mann driber geredet, also
wirklich, was in mir vorging und ..., weil das kann man auch nicht
nachvollziehen, wenn man nicht mal dringesteckt hat.“ (Interviews
SMILE_Mutter)

Es erleichterte den Eltern in die Situation hineinzuwachsen, indem sie die
schdnen Seiten des Lebens neu entdeckten und die Méglichkeit sahen, trotz
der Erkrankung ein normales Leben fuhren zu kdnnen. Auch der Wunsch dem
erkrankten Kind ein schones Leben zu bieten, verstérkte diese Coping-
Strategie. Eltern erzahlten von ihrer anfanglichen Uberforderung und der

GewoOhnung an die standigen Herausforderungen, die nicht vorhersehbar
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waren. Die Zuversicht, diese dennoch I6sen zu kdnnen, habe sich erst mit der
Zeit entwickelt. Auch die Fokussierung auf die positiven Phasen des Lebens

spielte hier eine wichtige Rolle.

Dank verschiedener Bewaltigungsmechanismen wandelte sich die anféangliche
Belastung in personliche Weiterentwicklung und Eltern konnten die Beziehung

zu ihrem Kind mit positiven Gefiihlen assoziieren.

V. 6.3 ¢ Die Beziehung zum Kind als sinnstiftend

Im Zentrum der Narration der Eltern stand deren Beziehung zum erkrankten
Kind. Eltern wiesen auf die positiven Veranderungen, die sie durch ihr
erkranktes Kind erlebten, hin. Dazu z&hlten die schnellere persénliche Reifung
und Weiterentwicklung, die Vertiefung und Ruckgewinnung der eigenen

Glaubigkeit und Spiritualitat.

»LAuch die Marie* gibt mir einen Lebenssinn, also das Positive von der Marie* ist
mit Sicherheit, also ich bin best... Ich glaube, da haben wir auch letztens driber
nachgedacht, wir wéren ... also auch, wenn das mit der Marie* nicht passiert
ware, waren wir nicht ... Wir wéren nicht gliicklicher. Aber die Marie* gibt einem
halt einfach viel mehr Tiefe im Leben. Man lebt einfach viel reflektierter und
bewusster als ohne Marie*, also wenn einem das nicht passiert wéare auch. Also
man liegt ... Man erféhrt halt mehr die Hohen und die Tiefen im Leben als so
diese Mittellinie.” (Interviews SMILE_Mutter)

,Ja, auf jeden Fall, also ist auf jeden Fall ein Lebenssinn und ist auf jeden Fall
auch eine total positive Sache, die ich da rausziehe, weil ich glaube, dass ich
mit meinen 31 Jahren vielleicht weiser bin, wie ich ohne Marie* mit 70 nicht

geworden wére.” (Interviews SMiLE_Mutter)
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Ausschlie3lich Mutter nannten die Pflege ihres kranken Kindes als Mdoglichkeit

der Selbstverwirklichung.

»,S0 verwirkliche ich mich, weil andere sagen, sie missen raus, missen in die
Arbeit, und da verwirkliche ich mich vielleicht an der Martina*. Ich glaube, so ist
das bei mir. Darum fehlt mir das nicht, dass ich da raus muss in die Arbeit, wo

ich dann oft hére fiir andere Miitter.” (Interviews SMILE_Mutter)

Eltern schilderten die Mdglichkeit positive Kontakte zu knipfen. Zu diesen
Kontakten zéhlten Professionelle Helfer, aber auch andere Bekanntschaften.
Auch die Festigung bzw. Vertiefung der Partnerschaft durch die Erkrankung des
Kindes wurde betont. Eltern berichteten von zahlreichen Trennungen anderer
Paare mit kranken Kinder in ihrem Umfeld. Sie schlossen daraus, dass es zwei
mogliche Ausgange fur Beziehungen unter schweren Belastungen gabe: Paare
wirden sich in einer solchen Situation entweder trennen oder in ihrer
Partnerschaft fester verbunden werden. Die Paare in unserer Untersuchung
merkten an, dass ein Nebeneinanderleben in der Partnerschaft nicht

funktioniere.

Eltern schwarmten von den schdnen Momenten, die sie mit ihrem erkrankten
Kind erlebten. Des Weiteren freuten sie sich tiber die Ahnlichkeit des erkrankten

Kindes mit einem Elternteil durch AuRerlichkeiten oder Charakterziige.

Eltern formulierten auch ihren Stolz auf das erkrankte Kind, die
Geschwisterkinder, den Partner bzw. die Partnerin, sich selbst und das
gemeinsame Meistern der Situation. Ebenso betonten Eltern den liebevollen
Umgang der Geschwisterkinder mit dem erkrankten Kind. Véater driickten ihren
Stolz und Respekt vor ihrer Partnerin aus, wie sie die Situation zuhause und die

Pflege des erkrankten Kindes bewaltige.

,Ja, also da wiirde ich als Erstes halt meine Frau natiirlich erwdhnen, weil sie

das alles sehr, sehr gut macht. Ich glaube nicht, dass ich persénlich das so
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hinkriegen wirde, wie sie das den ganzen Tag macht. Ich bin manchmal auch
froh, dass ich dann in der Arbeit bin.” (Interviews SMILE_Vater)

Eltern erklarten die zentrale Bedeutung des Gesundheitszustands des Kindes,
der sich auf verschiedene andere Lebensbereiche auswirkte. Sie nannten die
besondere Entwicklung verbunden mit der stetigen und bleibenden

Abhangigkeit des erkrankten Kindes von den Eltern.

Eltern beschrieben die Problematik der allgemeinen Verschlechterung des
Gesundheitszustandes, die Unsicherheit von stabilen Phasen sowie bereits
durchlebte Krisensituationen. Dies bedingte eine standige Angst der Eltern auch
wahrend guten Phasen. Auch der stetige chronische Abbau physischer und
kognitiver Funktionen des Kindes im Rahmen der Erkrankung stellte eine

Belastung dar.

Eine Verschlechterung des Gesundheitszustandes oder eine hohe
Symptomlast wurden als emotionale und physische Belastung der Eltern
empfunden. Auch die Tagesgestaltung der Eltern erfuhr dadurch starke
Einschrénkungen, indem sie haufig nicht einmal das Haus verlassen konnten.
Eltern betonten die Abhé&ngigkeit der Organisation des Tagesablaufs vom
Gesundheitszustand des kranken Kindes. Dies wiederum wirkte sich auf
zahlreiche andere Bereiche aus, die dadurch vernachlassigt wurden, wie die
Pflege von sozialen Kontakten, der Wiedereinstieg in die Berufstatigkeit, die

Freizeitgestaltung und das soziale Engagement.

,Ist jetzt nicht so schwer, ich weild gar nicht, wie wir darauf gekommen sind, aber
ja, also ich finde, das ist tatsdchlich mit das Belastendste, wenn es Rieke*
wirklich nicht gut geht und ich gefuhlt 24 Stunden sieben Tage die Woche nur
hier bin.” (Interviews SMILE_Multter)
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Einen guten bzw. stabilen Gesundheitszustand empfanden Eltern als
Entlastung und Voraussetzung fir ihr eigenes Wohlbefinden. So konnten
Phasen, in denen es dem kranken Kind gut ging, dazu beitragen, dass Eltern
Abstand von ihren Sorgen gewannen und die Behinderung des Kindes in den

Hintergrund treten konnten.

Ein stabiler Gesundheitszustand hatte dabei Auswirkungen auf zahlreiche
andere Bereiche. Beispielsweise nannten Eltern die Méglichkeit, das erkrankte

Kind dann besser in den Alltag integrieren zu kénnen.

»[...] und Sie fiihlen sich ja auch gestérkter, wenn es natirlich dem Lennard*
besser geht.“ ,P: Ja, ja, weil man ihn da einfach einbeziehen kann.” (Interviews
SMILE_Vater)

Die Integration des Kindes spielte fur Eltern eine wichtige Rolle. Dabei nannten
sie sowohl die Integration in das Familienleben und in den Familienalltag als
auch die Integration in der Gesellschaft, wie beispielsweise in der
Nachbarschaft, in Kindergarten, Schulen und anderen Einrichtungen. Eltern
genossen die Gesellschaft ihres erkrankten Kindes und erfreuten sich daran,
dass es wie die Geschwisterkinder am Alltagsleben teilnehmen konnte. Sie
tatigten dafir grofRe finanzielle Investitionen wie beispielsweise den Einbau
eines Aufzugs im eigenen Haus, um dem Kind einen Zugang zum gesamten

Haus zu ermdéglichen.

»[...] und dann machen wir wieder was mit dem Benjamin* zusammen. Also wir
geben den Benjamin™ nicht ganz ab, wir haben ihn ... Auch beim Essen sind wir
immer alle zusammen. [...] Wir wollen immer mit unseren Kindern.” (Interviews
SMILE_Mutter)

113



Eltern erwéhnten aber auch die Mdéglichkeit, Zeit fir sich zu gewinnen, wahrend

das erkrankte Kind durch andere betreut wurde.

,Der sehr wichtig ist und wo ich mich freue dann, wenn sie im September in den
Kindergarten geht und wirklich regelmaRig auf3er Haus ist und gut aufgehoben

ist aber, dass ich da mal durchstarten kann, ja.” (Interviews SMiLE_Multter)

Ein stabiler Gesundheitszustand wirkte sich laut Eltern auch auf die
Kommunikationsfahigkeit des Kindes aus. Kinder konnten sich in stabilen
Phasen besser mittteilen. Eltern bemerkten aul3erdem positive Veranderung in
der Vigilanz und dem Wesen ihrer Kinder. Es fiel ihnen dann leichter, mit ihrem

Kind in Kontakt zu treten und eine Interaktion moéglich zu machen.

Eltern definierten ihr Kind als kommunikationsfahig durch interpretierbare
AuRerungen von Korpersprache, Mimik oder Lautieren. Eine verbale bzw. non-
verbale Kommunikation wie es bei gesunden Kindern mdglich ist, wurde von

den Eltern ausgeschlossen.

Die Kommunikationsfahigkeit des Kindes stellte fur Eltern eine positive
sinnstiftende Eigenschaft dar. Sie betonten die hohe Relevanz dieser Fahigkeit,
da das Kind ihnen damit etwas zurlickgab, in Kontakt treten konnte und
Bedurfnisse andeuten konnte. Eltern beschrieben, dass es ihnen durch gutes
Kennen ihres Kindes moglich war, die Bedirfnisse des Kindes zu interpretieren.
Eltern erklarten, wie sich ihr Kind durchaus bemerkbar machen konnte, wenn
ihm etwas unangenehm war und so seine eigene Art der Kommunikation

ausfuhrte.

sMan kann aber schon, wenn man sie halt kennt, eigentlich schon mit ihr
kommunizieren. Also manchmal, wenn es ihr halt gut geht, dann ... Also sie

lautiert, und dann ist es schon, als wirde sie was quittieren oder auf etwas
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antworten. Oder man weil3, gewisse Griffe, da fangt sie dann an zu lachen, oder

man weil3, das mag sie.” (Interviews SMILE_Mutter)

In schlechten Phasen und Krisensituationen hingegen zeigte sich die
Kommunikationsfahigkeit reduziert. Eltern driickten auch ihre Uberforderung bei
fehlender Kommunikationsfahigkeit des Kindes aus, da ihnen dann oft nicht klar

war, welche Bedirfnisse das Kind hatte.

,Mir tut es auch oft so leid, wenn wir oft so nicht verstehen, ich meine sie kann
Ja nicht reden, also kann sie gar nicht ... was kann sie denn, nicht laufen oder
so, wenn sie [die Leute] oft sagen, laufen, da muss ich ja immer lachen, laufen,
ist doch gar nicht wichtig sage ich dann, das nicht reden kénnen, das nicht
kommunizieren kdnnen ist viel schlimmer im Leben, habe ich gesagt, sage ich
immer, habe gesagt, die Martina* sitzt da auf dem Stuhl, dann rétselt ... Eine
Mutter, sagt immer, weil3, was dem Kind fehlt, also ich muss sagen, ich weil} oft
nicht, was ihr fehlt, keine Ahnung. Ich ratsele, dann probiere ich alles aus und
denke, was haben wir denn noch nicht, was kann es denn noch sein?“
(Interviews SMILE_Mutter)

Die medizinische Versorgung des Kindes hatte fir Eltern eine Kraft spendende,
aber auch zeitlich einvernehmende Bedeutung. Ein gutes Netzwerk von
Professionellen stellte eine existenzielle und gute Unterstlitzung dar. Dieses
Netzwerk war fur Eltern absolut notwendig, um die Versorgung des Kindes im
Alltag zu gewahrleisten. Hinzu kam der Einsatz ehrenamtlicher Helfer

beispielsweise in Vereinen und Organisationen.

,Das finde ich Wahnsinn. Das sind vielleicht 40 Leute, alle Arzte, Palliativ, der
[die] Krankenschwestern, wir haben 13 Krankenschwestern in unserem Team,

vier Therapeuten.” (Interviews SMiILE_Mutter)
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Andererseits betonten Eltern, dass sie durch die standige Anwesenheit von

Pflegenden keine Privatsphare im eigenen Haus wahren konnten.

Insbesondere die gute Versorgung in Deutschland gab Eltern Sicherheit. Um
eine gute Versorgung des erkrankten Kindes zu erméglichen war eine Familie
bereit ihr Heimatland zu verlassen und nach Deutschland zu emigrieren. Dabei
nahm sie grof3e Umstellungen fir sich sowie fir die Geschwisterkinder in Kauf.
Sie gaben ihren gewohnten Ruckzugsort auf und lie3en ihre sozialen Kontakte
sowie die Familie zurlick. Auch das Erlernen der neuen Sprache nahmen sie

hierfir auf sich.

Der  Groldteil der Eltern  schatzte  auch zeitlich befristete
Versorgungsmoglichkeiten wie Kuraufenthalte, Kurzzeitpflege, Rehabilitationen
und Aufenthalte im Hospiz. Die Eltern erlebten diese als wichtige Auszeit von
der schweren Pflege ihres Kindes. Bei Begleitung des Kindes wéahrend des
Aufenthaltes konnten Eltern neue Kontakte knupfen, neuen Input durch
Gesprache oder Teilnahme an Angeboten gewinnen und eine schone
gemeinsame Zeit mit ihrem erkrankten Kind verbringen. Mit solchen
Aufenthalten war allerdings stets ein hoher und friihzeitiger Planungsaufwand
verbunden. Eltern beschrieben auBerdem ihre Uberzeugung, dass das Kind
sich an die Pflege durch andere Personen gewdhnen muisse. Dies begriindeten
sie damit, dass sie nur so Uberhaupt die Chance hatten, selbst entlastet zu
werden und sich eine Auszeit zu génnen. AuRerdem betonten sie, dass im Falle
einer Notwendigkeit einer Versorgung durch Dritte, beispielsweise aufgrund
schwerer Erkrankung der Eltern, das Kind sich dann nicht neu daran gewdhnen

miusse.
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Insgesamt waren Eltern dankbar fir die erhaltene Hilfe und Unterstitzung,
Zustimmungen der Krankenkasse sowie die verschiedenen Angebote.
Besonders Eltern, die aus Landern mit instabilen Gesundheitssystemen

stammten, schatzten die medizinische Versorgung in Deutschland.

Manche Eltern kritisierten aber auch Streitigkeiten mit Krankenkassen und mit
Behorden, welche sie als sinnlos erlebten.

,Der Grund war natiirlich die ganze Versorgung, gesundheitliche und
pflegerische Versorgung, die wir in Spanien* hatten sozusagen, die einfach
schlecht ist, so, ganz kurz und bindig. In Deutschland ist es ja fur mich einfach
ein Paradies, ganz ehrlich. Also das ist ein Paradies, wie unser Leben jetzt

ausschaut.” (Interviews SMILE_Mutter)

Fur manche Eltern war es selbstverstandlich sich um ihr erkranktes Kind zu
kimmern und dies auch zukunftig zu tun. Eltern stellten sich darauf ein, das
alltagliche Leben zuhause gemeinsam mit dem erkrankten Kind zu
gewahrleisten. Die Ausrichtung des Alltags erfolgte entsprechend der
Bedurfnisse des erkrankten Kindes. Um diesen Alltag zu bewaltigen, musste
spezielles Equipment angeschafft und die Wohnraume angepasst werden.
Eltern skizzierten ihren Alltag, der durch das stéandige und nie endende Anfallen
von notigen Besorgungen und Reparaturen fur die Versorgung des Kindes
neben der alltaglichen Hausarbeit gepragt war. Die Pflege des erkrankten
Kindes zuhause gestaltete sich als zeitlich herausfordernd und bestimmte das

komplette Leben der Eltern.

Die Pflege des Kindes war mit einem hohen Zeitaufwand verbunden und stellte
auch ein Hindernis fir die Gestaltung eines individuellen Alltags der Eltern dar.
Das Durchfihren von Nebentétigkeiten wahrend der Betreuung des erkrankten

Kindes gelang ihnen haufig nicht. Selbst das Erledigen von Eink&ufen stellte
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haufig eine Schwierigkeit dar. Auch das Verlassen des Hauses war ihnen nicht
maoglich und Termine mussten versaumt werden. Wenn ein Verlassen des
Hauses gemeinsam mit dem erkrankten Kind geplant wurde, war dies mit Stress
und groflem Aufwand verbunden. Hindernisse innerhalb der Wohnung bzw.
innerhalb des Hauses mussten Uberwunden werden. Auf3erdem war die
Auswahl an moglichen Ausfliigen begrenzt, da lange Autofahrten nicht mdglich
waren. Diese Problematik steigerte sich mit zunehmendem Alter und
Fortschreiten der Erkrankung des Kindes. Sie skizzierten das Durchleben der
verschiedenen Entwicklungsstufen des Kindes trotz der
Entwicklungsverzdgerung. Eltern nahmen wahr, dass ihr behindertes Kind
schwierige Phasen wie die Pubertdt zwar verspatet, aber dafir intensiver
erlebte. Sie stellten die Hypothese auf, dass dies auf die fehlende
Fluchtmoglichkeit vor den Eltern sowie die fehlende Ruckzugsmdoglichkeit

bedingt sein kdnnte.

Eltern setzten sich das Ziel ihrem kranken Kind ein mdglichst schénes und
normales Leben zu ermdglichen. Dies gestalteten sie, indem sie gemeinsame
Ausfliige und Urlaube organisierten, besondere Highlights fur ihr Kind schafften,
Abwechslung im Alltag erméglichten, ihr Kind regelmaflig zum Lachen brachten

und versuchten ein gutes Elternhaus zu sein.

LAIso weil der Sinn ist halt in dem Sinne jetzt, sie gut zu pflegen und ihr
versuchen, noch ein schénes Leben zu machen, sage ich mal, ja, sofern das

moglich ist.” (Interviews SMILE_Vater)

Dabei wird deutlich, dass nicht nur das erkrankte Kind fur sich, sondern die
Familie als Ganzes einen wichtigen Punkt darstellte. Somit waren auch andere
Mitglieder dieses Systems fiir die Eltern von zentraler Bedeutung und wurden

als sinnstiftend beschrieben.
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IV. 6.4 Die Familie

Die Familie als intimes soziales System bot Eltern in der aktuellen
Lebenssituation Sicherheit und Ruckhalt. Die Tatsache, dasselbe Schicksal zu
teilen, schaffte eine Verbundenheit vor allem mit dem Partner. Zuséatzlich
gewdhrleistete die gegenseitige Unterstitzung dem schweren Alltag
gemeinsam Stand zu halten. Unsere Teilnehmer fanden Trost beim Partner, bei
den Geschwisterkindern und Haustieren. Geschwisterkinder forderten den
Eltern viel ab, gaben lhnen dafiir jedoch eine weiterbestehende Aufgabe des

Eltern-Seins.

Die Abgrenzung des Familienbegriffs durch die Teilnehmer erfolgte sehr
unterschiedlich. Als Kernfamilie wurden bei den meisten Teilnehmern der
Partner bzw. die Partnerin und ihre Kinder bezeichnet. Dabei wurde dieser enge
Kreis der engeren Familie von weiteren Familienmitgliedern der
Herkunftsfamilie und der Familie der Schwiegereltern abgegrenzt. Manche
Eltern zahlten auch einzelne Verwandte zum engeren Familienkreis dazu,

beispielsweise ihre eigenen Mtter.

Diese individuellen Definitionen von Familie und Zugehdrigkeit bzw. Nicht-
Zugehorigkeit einzelner Verwandter machte eine Abgrenzung schwierig. Daher
wird die Kernfamilie, bestehend aus Kindern und Partner/in als innerer Kern
beibehalten und weitere Verwandte spater beschrieben, um dieser
Differenzierung durch die Eltern gerecht zu werden und den hohen Stellenwert

der Kernfamilie ebenso hervorzuheben.

V. 6.4 a Die Partnerschaft

Die meisten Eltern nannten ihren Partner bzw. ihre Partnerin als oberste
Prioritdt innerhalb der Kernfamilie. Dabei beschrieben sie verschiedene

Aspekte der Partnerschaft. Ein Grof3teil der Eltern flihrte bereits eine
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mehrjahrige Beziehung, in der sie bereits verschiedene Herausforderungen
tberwunden und insbesondere die Situation der Erkrankung des gemeinsamen
Kindes gemeistert hatten. Mutter und Vater betonten héufig die emotionale und
praktische Unterstiitzung, die sie durch den Partner bzw. die Partnerin erfuhren.
AulRerdem erklarten sie, wie wichtig es sei, die Partnerschaft zu pflegen. Der
Partner sei ein wichtiger sozialer Kontakt und es sei unvorstellbar in der

aktuellen Situation auf den Partner zu verzichten.

LAISo da denke ich manchmal, wenn ich auch andere Familien kennengelernt
habe, und ich habe einige kennengelernt, wo die Manner dann sehr wenig
Ubernommen haben mit von der Pflege des Kindes und eher sich in ihre Arbeit
vergraben haben, da habe ich gemerkt, oh, das ware sehr schwer flr mich,
wenn ich diesen Ruckhalt nicht so hatte, oder auch andere Familien
kennengelernt habe, wo die Manner gegangen sind oder die Beziehung
kaputtgegangen ist, und da denke ich immer, wow, wie machen die das? Also

das stelle ich mir ganz schwer vor.” (Interviews SMILE_Multter)

Ein Grof3teil der Eltern schatzte die emotionale und praktische Unterstitzung
ihres Partners bzw. ihrer Partnerin. Der Support basierte auf einer langen Dauer
der Partnerschaft, der Kenntnis der Charakterziige des Partners und der
Zuverlassigkeit des Partners. Der Partner fungierte damit als wichtige Sttitze.
Viele Eltern schatzten es, wie gut sie als Paar miteinander funktionierten und in
dieser Situation zusammenhielten. Insgesamt stellten die meisten befragten

Eltern ein extrem positives Bild der eigenen Partnerschaft dar.

,Und deshalb ist das so eine ganz gro3e Stiitze, wo ich sehr toll finde, wie gut
wir miteinander funktionieren. Also es ist ein Funktionieren einerseits, aber auch
dadurch, dass wir uns schon so lange kennen, eine sehr tiefgrindige
Partnerschaft.” (Interviews SMILE _Mutter)
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Einige Eltern erzdhlten, wie sie sich kennenlernten und berichteten von
gemeinsamen Interessen, wie Hobbies und sozialem Engagement, sowie vom
bisherigen gemeinsamen Lebensweg. Manche Eltern kannten sich bereits seit
dem Jugendalter und hatten schon verschiedene Lebensphasen zusammen
durchgestanden. Dieser Hintergrund kdnnte entscheidend sein, da sie so eine
gemeinsame Grundlage fir schwere Krisen gebildet hatten, welche in der

aktuellen Situation unerlasslich ist.

Manche Eltern hatten bereits zusammen Abitur gemacht und ihre Beziehung
Uber die anschlieRende Zeit der Ausbildung bzw. des Studiums hinweg gepflegt
bzw. als Fernbeziehung aufrechterhalten. Eltern berichteten, dass sie von
dieser gemeinsamen Zeit als Fundament ihrer Beziehung in der schweren

aktuellen Situation profitieren.

»,Genau, und seit ich 17 bin, bin ich mit ihm zusammen, also glaube ich, kennen
wir uns sehr gut und das ist auch wichtig, glaube ich, dass man sich gut kennt,
wenn man in so einer Ausnahmesituation ist und weif3, wie der andere tickt und
auch, wenn man unterschiedlich damit umgeht, dann weifl3, wie man damit

umgehen muss.” (Interviews SMILE _Mutter)

Die meisten Eltern betonten, ihre Paarbeziehung gebe ihnen Halt und habe mit
der Zeit auch an Tiefe gewonnen. Dazu beigetragen haben die gemeinsame
Lésung von Problemen, Kommunikation im Paar, gegenseitiges Verstandnis
und Zusammenhalten in schweren Situationen. Eine Vielzahl der Eltern
erganzte sich gegenseitig und konnten sich in Akutsituationen aufeinander

verlassen.

LAber ich denke, bei mir ist es, glaube ich, in erster Linie meine Partnerschafft,

die wirklich auch noch an Tiefe gewonnen hat und wo man einfach auch
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gemerkt hat, in guten Zeiten geht es vielleicht mit vielen Partnern oder es ist
einfach, aber in schlechten Zeiten merkt man erst mal vielleicht auch eine
Diskrepanz, also wie unterschiedlich man auch in vielen Sachen ist oder wie
man mit Sachen umgeht, aber wenn man sich dann wieder zusammenrauft,
kann man sich da gut erganzen. Und das ist auf jeden Fall was, was mir auf
jeden Fall echt viel Halt gibt, weil ich merke, dass wir uns einfach unheimlich
gut verstehen.” (Interviews SMILE_Mutter)

Viele Eltern schatzten es, mit ihrem Partner schéne Momente im Alltag zu
erleben, gemeinsam Spall zu haben und lachen zu koénnen. Auch der

Optimismus des einen Partners schlug haufig auf den anderen um.

Die emotionale Unterstlitzung erfolgte durch das gegenseitige Verstandnis und
dem Wissen den Partner als Gleichgesinnten in der aktuellen Situation zu
erleben. AuRerdem erhielten sie Zuspruch und Aufheiterung durch den Partner.
Einige Eltern beschrieben auch, dass sich ihre Charakterziige gegenseitig
erganzten. Der Partner war dabei nicht durch andere Personen wie enge

Freunden ersetzbar, da nur dieser die Situation ebenso nachempfinden konnte.

Praktische Unterstiitzung erfolgte durch die Aufteilung von Aufgaben im Alltag.
Bei den meisten befragten Paaren ibernahmen die Mutter den Hauptanteil der
Hausarbeit und der Pflege der Kinder, wahrend die Vater die Rolle des
Hauptverdieners Ubernahmen. Vater unterstitzten jedoch ihre Partnerinnen,
indem sie einige Haushaltstatigkeiten tbernahmen und bei der Versorgung des
erkrankten Kindes mithalfen. Die Mutter schatzten die erhaltene Unterstiitzung

sehr.

Viele Vater drickten ihre Anerkennung an ihre Partnerin fur die Leistung der

medizinischen Pflege aus. Aulerdem beschrieben Eltern die kurzzeitige
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Ubernahme vermehrter Tatigkeiten durch den Partner beispielsweise wahrend

einer Prufungssituation oder wenn die eigenen Ressourcen erschopft waren.

»,Na, ich kann mich auf ihn [den Partner] verlassen, er stitzt mich, ich stitze ihn,
wir halten zusammen jetzt in der Situation und wir kennen uns schon ewig.*
(Interviews SMILE_Multter)

Es gab aber auch Eltern, bei denen es Beziehungsprobleme gab. Diese Eltern
berichteten Uber Trennungsgedanken und -diskussionen, Libidoverlust,
Uberforderung des Partners mit der Situation und Uberforderung mit der Pflege
des Kindes. Es wurden Vorwurfe und Schuldzuweisungen sowie Konflikte durch

den unterschiedlichen Umgang mit der Erkrankung des Kindes thematisiert.

Unter diesen Paaren gab es manche, die den Wunsch nach einer
zuverlassigeren praktischen Unterstitzung des Partners sowohl bei der
Versorgung der Kinder als auch im Haushalt. Manche Eltern nahmen auch
professionelle Hilfe in Form einer Paartherapie zur Bewaltigung ihrer Probleme

in Anspruch.

Die meisten Eltern erkannten die Bedeutung einer guten Beziehungspflege,
doch waren sie nicht in der Lage diese umzusetzen. Ein wichtiger Grund dafur
war Zeitmangel u.a. aufgrund der aufwendigen Pflege und Versorgung des
erkrankten Kindes.

Einige Eltern versuchten mehr Zeit zu gewinnen, indem sie ihre Arbeitszeit
reduzierten. Andere Eltern versuchten mehr Zeit miteinander zu verbringen und
vereinbarten entweder eine regelmaRige Date-Night einmal pro Woche oder
ganze ,Mama-Papa-Wochenenden®. Sie erzahlten von spontanen Dates, die ihr
Partner bzw. ihre Partnerin arrangierte. Manche Eltern teilten aufl3erdem
gemeinsame Hobbies, die sie bei Gelegenheit ins Eigenheim verlegten, um
diesen héaufiger nachgehen zu kénnen. Berufsreisen brachten haufig

Schwierigkeiten. Vor allem die Vater berichteten Uber immer wieder
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anstehenden Dienstreisen und damit Abwesenheit von zuhause. Andererseits
klagten einige Vater dartber, dass ihre Partnerinnen stets mit der Versorgung
des erkrankten Kindes eingespannt wéren, und dadurch auch an freien Tagen

wenig Zeit fur die Paarbeziehung blieb.

,Unter der Woche hat man keine Zeit fiir uns, fiir die Kinder und so weiter, es
ist einfach so, Job, Arbeit, einkaufen, Haus, so was, und am Wochenende auch

nicht, weil wenn die Carmen* zu Hause ist, dann dreht sich alles um sie.*
(Interviews SMILE_Multter)

Daher war eine Zweisamkeit nur moéglich; wenn die Geschwisterkinder und das
erkrankte Kind versorgt waren. Dies ergab sich besonders am Wochenende, in
Urlauben oder bei Ausfliigen. Eltern profitierten dann von gemeinsamen guten

Gesprachen und neuem mentalen Input abseits des Alltaggeschehens.

,und ich finde, Urlaub ist auch immer so eine Zeit, wo man auch mal wieder
gute Gesprache mit seinem Partner fuhrt und nicht nur den Alltag meistert,

sondern auch mal vielleicht iber Sinn und Unsinn im Leben nachdenkt.
(Interviews SMILE_Multter)

V. 6.4 b Die Geschwisterkinder

Neben der Partnerschaft zahlten auch die Geschwister des erkrankten Kindes
zur Kernfamilie und damit zu den engsten Beziehungen der Eltern. So erflllten

fur die Eltern verschiedene positive Aspekte des Lebenssinns.

Geschwisterkinder brachten Eltern eine Auszeit vom sorgenerfiillten Alltag. Sie
stellten eine fortbestehende Aufgabe des Eltern-Seins dar, gaben die
Mdglichkeit neue soziale Kontakte zu kntipfen und sich als ,normale Familie“ zu

erleben.
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Geschwisterkinder erzeugten eine positive Stimmung und trugen somit dazu
bei, Auszeiten von der Erkrankung zu generieren. Die Geschwister Kinder
schafften das, indem sie Fragen stellten, gut gelaunt und neugierig waren und
Lebensfreude ausstrahlten. Aul3erdem forderten sie die Aufmerksamkeit der

Eltern ein.

,Und der [Geschwisterkind] war auch derjenige, der dann immer die Freude
gebracht hat, weil er halt ein Kind ist und weil er halt Zeug macht und Fragen
stellt [...].“ (Interviews SMILE_Vater)

AulRRerdem ermdglichten die Geschwisterkinder ihren Eltern die fortbestehende
Aufgabe des Elternseins. Sie forderten Unterstltzung bei ihrer Entwicklung,
erzeugten Vorfreude auf gemeinsame Unternehmungen, brachten Freude in
den Alltag und bengétigten eine Foérderung ihrer Starken, Hobbys und ihrer
Entwicklung.

,Und Ida* ist so das ... der Sonnenschein, die gibt dem Ganzen noch so ein
bisschen mehr Sinn einfach, dass man nicht nur verzweifelt und traurig ist. Ja.
Und dass man weil3, wenn mit Melina* was passiert, dann hat man noch eine
Aufgabe. Man muss sich kimmern und darf nicht untergehen. Deswegen sind
sie, ja, ganz wichtig. Und deswegen bin ich auch so froh, dass Ida* so eine
Fréhliche und Wilde ist [...].“ (Interviews SMILE _Mutter)

Andererseits war den Eltern bewusst, dass Geschwisterkinder haufig
hintenanstehen mussten. Geschwisterkinder mussten die Aufmerksamkeit der
Eltern aktiv einfordern, Ricksicht auf ihr krankes Geschwisterchen nehmen,
frihe Selbststandigkeit entwickeln und Verstandnis fir die Situation zuhause -

insbesondere fur die Bevorzugung des kranken Geschwisterchens - aufbringen.

LZurzeit, muss ich sagen, kommt sie [Geschwisterkind] jetzt in ein Alter, wo sie

..., weil sie musste fur ihr Alter immer sehr viel zurlickstecken. Also ich meine,
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wenn ich halt den Benjamin* wickele zum Beispiel, dann kann ich mich nicht um
sie kimmern und sie sieht halt, dass der Benjamin* oft halt Aufmerksamkeit
kriegt voll und sie nicht. Und zurzeit ist sie da ein bisschen ... Also ich weil3 jetzt
nicht, ob es eine Phase ist oder ob das jetzt was langer Anhaltendes ist, aber

zurzeit kampft sie sehr um Aufmerksamkeit.” (Interviews SMILE _Vater)

» Und die Alejandra* ist irgendwie so beiseite, ja. Na ja, also sie muss immer die
Zweite sein, sie muss immer die Vernunftige sein, die, die Rucksicht nimmt und

solche Sachen, ja.“ (Interviews SMILE_Mutter)

Geschwisterkinder konnten fir die Eltern auch eine zuséatzliche Belastung
darstellen. Durch die Notwendigkeit ihren Bedurfnissen gerecht zu werden, sie
bis zu einem gewissen Alter zu betreuen bzw. eine Betreuung zu organisieren,
schrankten sie die Eltern im Alltag weiter ein. AuRerdem mussten sich Eltern
mit der adaquaten Bildung und Forderung des Geschwisterkindes beschaftigen
wie die Schulauswahl und Austbung von Hobbies. Sie mussten den
Bedurfnissen  bestimmter  Entwicklungsstufen gerecht werden, wie
beispielsweise die Versorgung von neugeborenen Geschwisterkindern,
Auseinandersetzungen wahrend der Pubertat und die Pflege bei Krankheit.

Dennoch wurden auch diese belastenden Faktoren, die sich durch das
Grol3ziehen eines gesunden Kindes ergaben, von den Eltern positiv aufgefasst.
Eltern brachten ihre Freude GUber die normale Entwicklung der

Geschwisterkinder zum Ausdruck.

,Und dann hat man halt die ganz normalen Vaterfreuden bei einem gesunden
Kind, wenn man sieht, wie sie einfach Buchstaben lernt, zahlen lernt oder so,

wo man einfach stolz ist, [...].“ (Interviews SMILE_Vater)

AuRerdem nannten Eltern die Moglichkeit Gber das Geschwisterkind neue

soziale Kontakte zu knipfen, beispielsweise Uber Kindergarten, Hort oder
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Schule. Dies war fiur Familien, deren erstes Kind erkrankt war, besonders
wichtig, da das Knupfen neuer Kontakte Uber padagogische Institutionen, die
das kranke Kind nicht besuchte, nicht moglich war.

Trotz der vielen Vorteile, die Eltern durch ihre gesunden Kinder erfuhren, war
es fur manche Eltern eine schwere Entscheidung ein weiteres Kind zu
bekommen. Diese Entscheidung war gepragt von der Angst des wiederholten
Auftretens der Erkrankung. Dies traf ebenfalls primar Familien, deren erstes
Kind schwer erkrankt war, und zeigte sich unabhangig davon, ob es sich um
eine hereditare oder nicht-hereditare Erkrankung handelte. Eltern beschrieben
auch den Wunsch, samtliche Erkrankungen vor Geburt des weiteren Kindes

auszuschlieRen bzw. medizinische Verfahren zu nutzen.

Fur manche Familien war die Entscheidung auch leichter zu treffen, da der
Wunsch nach weiteren Kindern stets bestand.

V. 6.4 c Haustiere

Eltern zahlten ihr Haustier als Familienmitglied. Sie beschrieben den
emotionalen Rulckhalt, den sie durch das Tier erfuhren. Ebenso konnten

Haustiere, insbesondere Hunde, den Familien Struktur geben.

,Er [der Hund] gibt auf jeden Fall Struktur. Ja, genau. Und die haben ein sehr
gutes Gespur auch fur den Menschen. Und der hat mir auch extrem geholfen.
Also das war mein Therapeut auch. Das war auch ein Anker.“ (Interviews
SMILE_Mutter)

Andererseits stellten Haustiere einen belastenden Faktor im Alltag dar, da ihre
eigenen Bedirfnisse, ihre Erkrankungen und ihre Versorgung gewahrleistet
werden mussten. Eltern beschrieben die Notwendigkeit von Tierarztbesuchen,

die strikte Erziehung von Hunden und den Eigensinn von Katzen, die nachts vor
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der Haustir quengelten und die Eltern so zusatzlich vom nétigen Schlaf
abhalten konnten. Die Haltung eines Haustiers war somit ein ambivalentes

Vorhaben.

V. 6.4 d Die Herkunfts- und Schwiegerfamilie

Viele Eltern grenzten die Kernfamilie oft bewusst von der weiteren Grof3familie
ab. Bei manchen Paaren hatten jedoch auch die eigene Herkunftsfamilie sowie
die Familie der Schwiegereltern ebenfalls eine hohe Bedeutung. Sie schlossen
dabei manchmal auch nur gezielt ausgewéhlte Familienmitglieder als
sinnstiftend bzw. als wichtig ein. Dazu zé&hlten die eigenen Eltern oder
Schwiegereltern. Dies begriindeten sie durch gute und tiefe Beziehungen zu
diesen. Die erweiterte Familie erflillte dabei mehrere Aufgaben. Sie fungierten
als emotionaler und praktischer Support in Form von Betreuungsmoglichkeit der
Kinder, als Ratgeber und als Rickhalt in Akutsituationen. Eltern beschrieben ihr
eigenes Elternhaus als gutes Fundament. Familienmitglieder konnten Support

leisten, auch wenn sie in ortlicher Distanz lebten.

Als praktischen Support nannten Eltern die Unterstiutzung im Haushalt, die
Versorgung der Geschwisterkinder, die Motivation durch optimistische
Gesprache und den dadurch gewonnenen Rickhalt. Auch die Sicherheit, sich
in schwierigen Situationen stets auf die Familienmitglieder verlassen zu kdnnen,

wurde von den Eltern beschrieben.

»,Ohne Hilfe unserer Familie hétten wir das nie geschafft. Also da haben sich
wirklich sehr viele Leute beteiligt, uns zu helfen, weil so was wie Pflegedienst
oder solche Sachen, das ist gar nicht in Spanien*, also da ist eine Familie auf
sich selbst gelassen, ja, eingestellt. Und das ist Sinn meines Lebens.”
(Interviews SMILE_Multter)
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Die meisten Eltern schatzten die Unterstlitzung und das Verstandnis fur die
aktuelle Situation. Wenn dieses Verstandnis jedoch nicht vorhanden war, wurde
das von den befragten Eltern deutlich kritisiert. Doch auch andere Faktoren
schrankten die Unterstiitzung der Familien ein. Dazu z&hlten 6rtliche Distanz,
Zeitmangel und die Belastung mit Problemen der Familienmitglieder.
Zeitmangel war durch die Berufstéatigkeit der eigenen Eltern bedingt. Manche
Familienmitglieder (beispielsweise die Geschwister der Eltern) litten selbst unter
schweren physischen und psychischen Erkrankungen oder Veranderungen der
Lebensumstande, wie die eigene Trennung. Dies erschwerte einen praktischen

Support von deren Seite.

Viele Grol3eltern waren auch mit der medizinischen Versorgung des Kindes
uberfordert, was den Support stark einschrankte. Diese Uberforderung der
Angehorigen sei mit fortschreitendem Alter des erkrankten Kindes und den
damit progredienten medizinischen Problemen gestiegen und die Unterstiitzung

in diesem Bereich daher teilweise komplett weggefallen.

Eltern erzahlten, dass die Familienmitglieder, die wenig Kontakt zum erkrankten
Kind hatten, einen Grolteil der Probleme nicht nachvollziehen konnten. So
konne ein praktischer Support ebenfalls nicht stattfinden. Eltern kritisierten

diesen Mangel an Verstandnis fur ihre Situation.

Andererseits war es fur Eltern auch selbstverstandlich, ihre eigenen Eltern oder
Schwiegereltern bei Problemen zu unterstiitzen. Fur die beteiligten Eltern
konnte das ein zusatzlicher Aufwand bedeuten. Die Grof3familie erfiillte fur die
befragten Eltern eine wichtige Funktion der Gemeinschaft und Geborgenheit.
Das Fehlen der Grof3eltern vor Ort wurde als belastend erlebt.

Die erweiterten Familien wiesen verschiedene Familienstrukturen auf, die sich
unterschiedlich auf die Stabilitat innerhalb der Familien auswirkten. Unter den
beschriebenen Familienkonstellationen befanden sich Patchwork-Familien,
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Grol3familien mit einer hohen Anzahl an Geschwistern der Eltern oder neue
Ehepartner der Grol3eltern. Die Beziehungen zu Familienmitgliedern waren
gepragt von gemeinsamen Interessen wie Hobbies, der gemeinsamen
Bewaltigung von Krisen und einer engen Bindung zueinander. Diese Bindung
entstand durch eine gemeinsame Vergangenheit und engem Kontakt in der

Gegenwart.

IV. 6.5 Weitere soziale Kontakte

Eltern nannten im weiteren Verlauf des Verarbeitungsprozesses den Wunsch,
auch Beziehungen auflerhalb des Familienkreises zu fihren. Zugleich
beklagten sie einen belastenden Mangel an sozialen Beziehungen.
Beziehungen zu Freunden, Bekannten und weiteren Verwandten konnten den

Eltern Halt geben. Sie wurde aufgrund des allgemeinen Zeitmangels weniger
gepflegt.

V. 6.5 a Freunde

Freunde galten als wichtige emotionale und praktische Unterstitzung. Die
praktische Unterstlitzung konnte durch Betreuung des erkrankten Kindes und
der Geschwisterkinder sowie dem Bereitstellen finanzieller Mittel erfolgen.

AulRerdem boten sie eine Auszeit und Ablenkung von der Problematik der
Erkrankung. Freundschaften mussten nicht tiefgriindig sein. Eltern genossen
lockere Beziehungen zu Freunden, mit denen sie Uber andere Themen reden,
sich zum Kartenspielen verabreden oder abends ausgehen konnten. Der

Ruckzug und das Fehlen von Freundschaften waren fur Eltern belastend.

<Was mir auch Halt gegeben hat, war auch einfach in den schlechten Zeiten,

einfach mit Freunden weggehen und mal nicht das Thema haben, nicht das
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Thema Krankheit und Tod auf dem Tisch zu haben, sondern einfach mal nur
wegzugehen, einfach einen ganz leichten Abend zu haben, vielleicht leicht
beschwipst, und einfach ganz leichte Themen und nicht irgendwelche schweren

Themen auf dem Tisch zu haben.* (Interviews SMILE_Multter)

Eltern beschrieben den Wert guter Freundschaften und die Notwendigkeit diese
Freundschaften zu pflegen, auch wenn dies manchmal durch ortliche Distanz
erschwert wurde. Sie erklarten, dass sie eine geringe Anzahl an Freundschaften
pflegten, die dafir in ihrer Qualitat sehr gute Freundschaften darstellten. Eltern
erklarten das Bestehen guter Freundschaften durch gute
Konfliktldsungsstrategien. Alte langjahrige Freundschaften wurden besonders
geschatzt. Neue Freundschaften wurden aufgrund des gemeinsamen

Reinwachsens in die Situation als angenehm empfunden.

Die Erkrankung des Kindes ging fir viele Eltern mit einem Ruckzug wichtiger
Freunde einher. Seit der Erkrankung ihres Kindes waren die meisten
teilnehmenden Eltern vorsichtiger und kritischer gegentiber neuen Kontakten.
Der Umgang der Freunde mit dem erkrankten Kind spielte fur Eltern eine
wichtige Rolle bei der Selektion neuer Freundschaften. Eltern wiinschten sich,
dass ihre Freunde einen guten Zugang zum erkrankten Kind hatten und sich
offen nach dessen Befinden erkundigten. Bei der Auswahl neuer
Freundschaften achteten sie daher auf den Umgang der neuen Kontakte mit
dem erkrankten Kind. Andere Eltern waren neuen Kontakten gegentiber eher
distanziert, da sie sich bereits vorher tberlegten, ob sie die nétige Kraft fur die
Investition in eine neue Freundschaft aufbringen wollten, da sie mit ihren

Ressourcen strikt haushalten missten.

Eltern knilpften Freundschaften innerhalb von Vereinen, politischen
Vereinigungen oder Hobbymannschaften wie z.B. in Fu3ballmannschaften oder
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unter Bandmitgliedern. Das Knipfen neuer Freundschaften fiel vielen Eltern
jedoch auch schwer, da sie mit einem erkrankten Kind wenig Kontakt zu

anderen Kindern in padagogischen Institutionen und deren Eltern hatten.

V. 6.5 b Andere betroffene Familien

Eltern erlebten andere Betroffene oft als Gleichgesinnte, die ihnen das Geflnhl
gaben in der Situation nicht allein zu sein. Sie fuhlten sich von ihnen leichter
verstanden und hatten weniger das Gefuhl, sich rechtfertigen zu missen. Sie
stellten auch eine Referenz dar und konnten Eltern bei Problemen mit der
Krankenkasse und Fragen zu Unterstitzungsmitteln helfen. Auf3erdem boten
Kontakte mit anderen Betroffenen, die Mdglichkeit sich  Gber
Bewaltigungsstrategien auszutauschen. FiUr Eltern war es ebenfalls ein
wichtiges Anliegen, ihre eigenen Erfahrungen und Informationen

weiterzugeben.

»,Genau, der Austausch mit anderen Eltern, was wahnsinnig viel wert ist, ja, dass
man einfach ... Allein, die anderen Kinder zu sehen, [...] wie sie Probleme geldst
haben, ja. [...] Das ist so viel wert, ja, zu sehen ... und zu sehen, dass es auch
andere gibt wie uns, und zu sehen, dass es noch viel schlimmer geht, zu sehen,

dass wir es eigentlich noch ganz gut haben, ja.“ (Interviews SMILE_Multter).

V. 6.5 ¢ Professionelle Helfer

Professionelle, besonders Pflegende, stellten neben ihrer beruflichen Tatigkeit
auch einen wichtigen sozialen Kontakt fur die Eltern dar. Manche Eltern
bezeichneten Professionelle sogar als Familienmitglieder. Sie berichteten vom

Entstehen guter Freundschaften zwischen Professionellen und ihnen, was sich
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durch den langjahrigen haufigen Kontakt und deren Verstandnis mit der

Situation ergab.

Eltern waren den Professionellen dankbar fur die Unterstiitzung und Sicherheit,
die sie durch ihre Expertise bei medizinischen Belangen erfuhren. Zu den
Professionellen zahlten das Palliativieam, Arzte, Pflegekrafte, verschiedene
Therapeuten (Physiotherapeut, Ergotherapeut, Logopéadie) und die Seelsorge.
Besonders Pflegekrafte entlasteten die Eltern durch ihre praktische
Unterstitzung. Sie verliehen Sicherheit durch eine gute Versorgung und
bereiteten zeitliche Entlastung fur die Eltern wahrend ihrer Anwesenheit. Dabei
konnte der Pflegedienst ambulant zum Nachtdienst oder als Tagesbegleitung

vor Ort sein.

,Freundschaften und ... und Helfer sind das eigentlich, ja, das sind ja alles
Menschen, die uns ... und ... und Menschen, die uns unterstiitzen. Und da ist
es nattrlich besonders schén, wenn man jahrelang mit ... mit Leuten zusammen
ist wie zum Beispiel unsere Musiktherapeutin, das ist die, die am allerlangsten
bei uns ist, ja. Und ... und wenn dann die Kollegin kommt und sagt, Maren*,
weilst du was, magst du mit mir mal ins Kino gehen, ... Ja, wenn ... wenn das
halt finf Jahre lang eine ... eine sehr nette ... nettes ... immer donnerstags
haben wir Musik gemacht, und wenn es dann plétzlich persénlicher wird, ja, ...
Wir waren bei ihr eingeladen zum Maibaum-Aufstellen bei denen in der
Ortschaft, und ... und ich ... jetzt waren wir mal im Kino, ja, und ... und eine
andere Krankenschwester hat gesagt, zum Geburtstag, da lade ich dich ins Kino

ein, ja, und wenn es dann so personlich wird, ...“ (Interviews SMILE_Multter).

133



V. 6.5 d Glaubensgemeinschaften

Ein weiteres relevantes soziales Umfeld waren Glaubensgemeinschaften. Die
Glaubensgemeinschaft wurde als enger Kontakt wahrgenommen. Einige Eltern
waren bereits seit ihrer Kindheit in einer Kirchengemeinde eingebunden. Diese
Gemeinschaft konnte eigenstandig oder innerhalb einer bestehenden Gruppe

beispielsweise in einer Ortschaft stattfinden.

Eltern versuchten, sich auch in neue Gemeinschaften zu integrieren und
begriindeten ihre Motivation hierfir u.a. durch die Erkrankung des Kindes. Sie
hoffen sich durch die Kirchengemeinschaft, eine zusatzliche Stitze fur schwere
Phasen aufzubauen. Die Integration in eine neue Gemeinschatt stellte aufgrund
des haufigen Zeitmangels eine Schwierigkeit dar.

,Und zu der Kirchengemeinde, wo wir jetzt gehéren, haben wir tatséchlich auch
Kontakt aufgenommen, auch in Bezug auf die Situation mit Rieke*, weil mir das
einfach wichtig war, dass, wenn jetzt irgendwie doch was mit Rieke* ist, ich nicht
die Geschichte von Anfang an erzahlen muss und auch nicht méchte vielleicht,
und auch vielleicht jemanden habe, der uns einfach besser kennt. Genau, und

da hatten wir auch Kontakt zu einer Pastorin, ...“ (Interviews SMILE_Multter)

V. 6.5 e Nachbarn

Nachbarn wurden sehr ambivalent wahrgenommen. Einige Eltern nahmen
Nachbarn als bestandige Begleiter wahrend der Situation zuhause wabhr.
Daraus konnten sich auch Freundschaften entwickeln. In diesem Fall schatzten
die Eltern die praktische Unterstitzung durch die Betreuung der
Geschwisterkinder, sowie gemeinsame Unternehmungen und die Integration

des erkrankten Kindes in der Nachbarschaft.
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V. 6.5 f Belastende soziale Kontakte

Nicht alle sozialen Kontakte waren fur Eltern unterstitzend und bereichernd.
Manche familiaren Beziehungen konnten fiir Eltern auch belastend sein und zu
einem strikten Kontaktabbruch mit den jeweiligen Personen fiihren. Eltern
begriindeten dies mit Streitigkeiten zwischen den Familienmitgliedern, eine
hohe Personenanzahl im Haushalt, die Konfrontation mit Problemen und mit
psychischen und physischen Erkrankungen von Familienmitgliedern. Eltern

zogen es in diesem Fall vor, sich von diesen Personen zu distanzieren.

»,Meine Eltern, puh, ambivalente Beziehung. Ich mag meine Eltern sehr, meine
Eltern sind aber sehr kompliziert. Bildungsbirgertum mehr oder weniger, mein
Vater ist sehr durchgeistigt, hat auch ein Alkoholproblem, meine Mutter ist sehr

sensibel, ...“ (Interviews SMILE _Vater)

Manche Eltern thematisierten ihre Herkunftsfamilie und die Familie der
Schwiegereltern auch tUberhaupt nicht. Dies kénnte bedeuten, dass sie wenig
bis keinen Support von diesen erhielten, oder sich bewusst von diesen
distanziert hatten. Vielleicht hatte diese Distanzierung bereits vor der
Erkrankung des Kindes erfolgt, und war auf eine schwierige Familienhistorie
zuriickzufiihren. Sie konnte jedoch auch durch die Erkrankung des Kindes
aufgrund mangelnden Verstandnisses und unerwinschter Ratschlage

entstanden sein.

Auch Freundschaften konnten als belastend erlebt werden. Aber auch
belastende Komponenten innerhalb von Freundschaften brachten Eltern dazu,
sich von diesen zu distanzieren. Dazu zahlten Unsicherheiten und
Uberforderung ihrer Freunde mit der Situation. Stetige Erwartungen von
Freunden und ein Mangel an Empathie und Verstandnis fur die Situation fihrten
haufig zu Konflikten. Eltern gaben zu, dass es ihnen zunehmend weniger

wichtig war, die Erwartungen der Freunde zu erflllen und die Konsequenzen,
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wie der Verlust an Sympathie, hinzunehmen. Ebenso litten Eltern unter
Vorwurfen, Verurteilungen und unerwinschten Ratschlagen aus dem

Freundeskreis.

,Das war gerade eine Phase, wo es Lennard* wirklich schlecht ging. [...] Und
sie hatten da meinen Geburtstag geplant und sie hatten meinen Geburtstag so
geplant, dass sie eine Riesen-Party gemacht haben, und uns war es einfach
Uberhaupt nicht zum Feiern. Und wir haben halt mitgefeiert, und eigentlich war
ich sauer, und dann gab es ebenso Missverstandnisse und Streit, weil ich mich
Uberhaupt nicht gesehen gefuhlt habe, und die waren einfach tGberhaupt nicht
drauf vorbereitet, dass wir so gar nicht in der Lage sind, jetzt eine grol3e Feier

zu machen.” (Interviews SMILE_Mutter)

Die bewusste Distanzierung von manchen Freunden, aber auch die mangeinde
Freundschaftspflege aufgrund von Zeitmangel, sowie das Wegbrechen
gemeinsamer Interessen fiihrten schlieBlich zu einem Verlust von

Freundschaften.

Auch der Kontakt zu anderen Betroffenen konnte als belastend erlebt werden,
wenn der Fokus zu stark auf die Erkrankung des Kindes gelegt wurde. Manche
Eltern beschlossen in so einem Fall, sich bewusst von anderen Betroffenen zu

distanzieren.

Entfernte Bekannte wie Nachbarn konnten von den Eltern ebenfalls als
unangenehm wahrgenommen werden, wenn diese unerwinschtes Mitleid

bekundeten.
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IV. 6.6 Berufstatigkeit als Ablenkung und Méglichkeit der
Selbstverwirklichung

Berufstatigkeit hatte fur die befragten Eltern einen ambivalenten Stellenwert.
Fur einige Eltern war die Berufstatigkeit sehr sinnstiftend. Andere Eltern konnten

mit ihrer beruflichen Téatigkeit keinen Sinn verbinden.

Eine Berufstatigkeit wurde als sinnstiftend erlebt, wenn folgende Aspekte
gewahrleistet waren: Anerkennung innerhalb des Berufs, Ausgleich von der
privaten Situation, Basis fur finanzielle Sicherheit, Freude am Beruf,
Weiterbildungsmaoglichkeiten und gute Arbeitsbedingungen. Die Berufstatigkeit
stellte auf3erdem eine Mdoglichkeit zur Selbstverwirklichung durch persénliche

Weiterentwicklung, Expertise und materiellen Erwerb dar.

Anerkennung zeigte sich durch das Bewusstsein tber die eigene Expertise, die
Moglichkeit die eigenen Starken unter Beweis zu stellen und sich personlich
weiterzuentwickeln. Zeichen der Anerkennung waren Lob und positives
Feedback, Erfolg und das Geflihl, gebraucht zu werden. Dies wurde
ausschlief3lich von ménnlichen Teilnehmern genannt. Vater nannten dabei die
Bestatigung als wichtiges Bedirfnis, welche sie durch ihre Berufstatigkeit zu

erhalten versuchten.

,lch finde aber auch, dass die Arbeit Sinn macht, weil da bekommt man auch

Anerkennung und man wird gebraucht, [...]“ (Interviews SMILE_Vater)

Als Ausgleich von der schwierigen privaten Situation diente die Berufstatigkeit,
sowohl aufgrund der Mdoglichkeit sich kognitiv. mit anderen Dingen zu
beschéaftigen als auch um eine ortliche Distanz zum Eigenheim herzustellen.
Dies konnte durch zusatzliche Fortbildungen und Aufenthalten an externen

Standorten verstarkt werden.
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slch bin ja sehr schnell nach der Marie*, nach der Diagnose auch wieder
arbeiten gegangen. Und dieses Abschalten und mit Kollegen, die auch gar nicht
so im Thema drin waren und auch so gar nicht Uber die Marie* Bescheid
wussten, einfach diese Distanz durch das Arbeiten gehen, noch mal abschalten
kénnen, sich mit anderen Themen zu beschaftigen, das hat mir auch Halt
gegeben, einfach mal raus. Also ich habe auch gemerkt, dass mir Distanz gut

tut, einfach mal was anderes tun.” (Interviews SMiLE_Mutter)

Arbeitskollegen wurden als angenehme Gesellschaft, als gutes Team, als
freundschaftliche Kontakte mit Potential zum Knupfen enger Freundschaften
geschatzt. Eltern war diese soziale Komponente innerhalb der Berufsausiibung
wichtig. Sie betonten die emotionale Bindung zu ihren Kollegen durch
langjéhrige  Zusammenarbeit. Dabei fungierten Arbeitskollegen auch als
Ablenkung von der Situation zuhause, da sie die Mdglichkeit boten sich mit

anderen Themen zu beschatftigen. Dies bezeichneten Eltern als Halt gebend.

Auch die Verlasslichkeit auf die Arbeitskollegen spielte eine grol3e Rolle. Eltern
schatzten es, wenn sie sich auf ihre Kollegen bzw. Mitarbeiter verlassen
konnten. Eltern nannten auf3erdem die Freude am Beruf selbst als sinnstiftend.
Sie beschrieben die Mdglichkeit sich weiterzubilden und im Berufsleben

personlich weiterzuentwickeln.

,LAnsonsten muss ich sagen, dass bei mir schon auch immer Arbeit auf jeden
Fall Sinn gegeben hat, weil ich das grundsatzlich schon sehr gerne auch
mache.” (Interviews SMILE_Mutter)

Gute Arbeitsbedingungen wurden als wichtig beschrieben. Dazu =zahlte,
moglichst wenig Stress zu haben. Die Berufstatigkeit stellte aul3erdem eine
wichtige finanzielle Sicherheit dar. Ein unterstttzender, verstandnisvoller und

verlasslicher Arbeitgeber, der seine Mitarbeiter anerkannte und lobte, trug
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ebenso dazu bei. Diese Aspekte fiihrten Eltern auf ein gutes Verhaltnis zu ihrem
Chef/ inrer Chefin zurlick, welches durch ein langes Beschaftigungsverhaltnis,
Wertschatzung ihrer Arbeitskraft und Ehrlichkeit Gber deren private Situation

entstanden war.

Bei Eltern, welche ihre Berufstatigkeit als wenig sinnstiftend erlebten, waren
folgende Aspekte relevant: Hohe Belastung und Unsicherheit am Arbeitsplatz,
schlechte Arbeitsbedingungen sowie hohe Anforderungen und hoher

Zeitaufwand innerhalb des Berufslebens.

Eltern, die mit ihrer Erwerbstatigkeit unzufrieden waren, beschrieben ihren
Alltag in der Arbeit mit Metaphern, die ausdrtickten, wie lacherlich und sinnlos
sie ihre Aufgaben und die Arbeitsweisen ihrer Firma erlebten. Auch die
Abwendung von ihrem gelernten Fachgebiet aufgrund der Erkrankung des
eigenen Kindes und ein Verlust der Faszination fir dieses Feld spielten eine

wichtige Rolle.

,Dennoch ist es so, dass ich mir ... dass ich zu manchen Dingen nicht
zuriickgefunden habe, zum Beispiel zu meinem Beruf der Biologie, dass ich
niemals mehr in diesem Bereich arbeiten kann, der ist fir mich sinnlos
geworden, ja. [...] Und jetzt wiirde ich auch nie mehr zuriickkehren wollen, weil
ich einfach keinen Sinn mehr in dieser Arbeit flir mich sehe.” (Interviews
SMILE_Mutter)

Aulerdem wurden negative Beziehungen unter Kollegen, Konkurrenzdenken,
Wut aufeinander und schwierige Charaktere innerhalb des Teams als stressig
und belastend erlebt.

LAISo man kriegt sich eher sehr viel in die Haare, als dass es ein sehr

harmonisches Arbeiten ist. Es ist sehr intensiv.” (Interviews SMILE_Vater)
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Weitere Unsicherheiten entstanden durch befristete  Vertrage,
Umstrukturierungen und innerbetriebliche Veranderungen. Dies barg die Angst
vor dem Verlust des Arbeitsplatzes und damit verbundenen Unsicherheiten bei
der Finanzierung der Zukunft. Es entstanden auch hohe Belastungen durch
hohe Anforderungen, Druck und Kritik durch den Arbeitgeber. Auch die
Erwartung, Aufgaben abends nach Dienstschluss oder am Wochenende zu
erledigen, setzten die Eltern unter Stress, da sie diese Zeit aufgrund der
Situation zuhause haufig nicht aufbringen konnten.

Eltern — vor allem die Mutter — berichteten, dass sie zwangsweise auf das
Auslben ihrer Berufstatigkeit verzichten mussten, da ihnen dazu Zeit und Kraft
fehlten, und sie dies als belastend empfanden. Dies traf primar die Miitter, da

sie sich kontinuierlich um die Pflege des erkrankten Kindes kimmern mussten.

»[-..], weil ich daheim bin mit beiden Kindern und so das Hausmutterchen bin,

was ich nie sein wollte. Aber so ist es jetzt halt.“ (Interviews SMILE _Mutter)

Es fand also eine Retraditionalisierung der Geschlechterrollen statt, da Mutter
nicht nur im S&uglingsalter, sondern dartuber hinaus an die Versorgung und
Pflege ihres kranken Kindes gebunden waren. Einige Mutter waren damit

unzufrieden, da sie sich auch gerne im Beruf weiterentwickelt hatten.

IV. 6.7 Soziales und politisches Engagement

Eltern brachten ihren Wunsch nach sozialem und politischem Engagement zum
Ausdruck. Es wurden ehrenamtliche Tatigkeiten in lokalen Vereinen,
Organisationen oder Parteien; aber auch der Wunsch nach einem Beitrag zur
Entwicklungshilfe im Ausland angesprochen. Eltern nutzten auch ihr soziales

und politisches Engagement, um neue Kontakte zu knipfen und den
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Freundeskreis dort aufzubauen. Aul3erdem schéatzten sie die Moglichkeit, aktiv

Veranderungen mitzugestalten und sich selbst zu verwirklichen.

Fur Eltern war es ein besonderes Anliegen, in medizinischen Bereichen oder
Vereinen, die die Versorgung und Entwicklung schwerbehinderter Kinder
unterstiitzen, mitzuwirken. Auch das Leisten von Offentlichkeitsarbeit, die sich
mit der Thematik eines schwer behinderten Kindes befasste, war Eltern wichtig.
Eltern erzahlten, wie wichtig es ihnen war, Informationen weiterzugeben und
andere Betroffene vor einem undurchsichtigen Weg der Versorgung eines
schwerbehinderten Kindes zu bewahren. Das Palliativteam als Ansprechpartner
solche Projekte zu ermdglichen, wurde von den Eltern angedacht.

LAISo und ich habe einen ... einen grolRen Traum und der gibt mir auch Halt [...]
Also ich traume von einem Internetportal, das Eltern an die Hand gegeben wird,
im ldealfall schon in der Klinik oder von den Kinderérzten, ein Internetportal, wo
[...] Blindelung von Informationen, zum Beispiel Uber, wo kdénnen Eltern in
Niedersachsen* Urlaub machen mit k... schwerkranken Kindern, was ... was
kénnen ... wo kbénnen sich Eltern Hilfe holen wie zum Beispiel
Kinderpflegedienst oder Nachbarschaftshilfe oder bei der Kirche, ja, was fir ...
was fiur Moglichkeiten gibt es, zum Beispiel Schulen, dass Kinder auch
Einzelfahrten bekommen, was gibt es fir Mobglichkeiten, um ... um

Kommunikation zu unterstitzen, und ... und viele Informationen bindeln, [...].

(Interviews SMILE_Multter)

Andererseits war das soziale Engagement auch mit Konfliktsituationen und
hohen Anforderungen, sowie den damit entstehenden Stress verbunden.
Ehrenamtliche Tatigkeiten waren zeitintensiv und verscharften so den
allgemeinen Zeitmangel. Dies konnte dazu fuihren, dass Eltern sich aus diesen
Tatigkeiten zunehmend zurlickzogen oder diese mdglicherweise ganzlich

aufgaben.
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IV. 6.8 Auszeiten als Ablenkung von der Erkrankung des Kindes

Eltern genossen ihre Auszeiten in Form von Hobbys, welche ihnen Freude
bereiteten und Kraft spendeten. Die Freizeitgestaltung unterlag oft dem
enormen Zeitmangel der Eltern und schrénkte somit die Austibung der Hobbys
ein. Dabei verglichen Eltern haufig die aktuelle Situation mit der Zeit vor der
Erkrankung des Kindes, als sie noch ofter und regelmaliger ihre
Freizeitgestaltung ausfuhren konnten. Eltern nannten hier beispielsweise
kulturelle Veranstaltungen wie Besuche von Theaterauffihrungen und

Konzerten, die nur noch selten bis gar nicht mehr méglich waren.

»--- Ja, also vielleicht noch ein paar Hobbys, wo man sagt, okay, das macht
einem Spal3 und dadurch hat man noch einen Sinn im Leben.” (Interviews
SMILE_Vater)

Die Freizeitgestaltung bestand aus verschiedenen Bereichen: Sport, Ausfliigen,

Handarbeiten und Kunst, Lesen und Musik.

Dabei profitierten Eltern von verschiedenen Aspekten der jeweiligen Tatigkeit.
Sport und Ausflige brachten den Vorteil, auRer Haus zu kommen, ggf. auch
drauRen zu sein und sich korperlich zu betéatigen, wohingegen Handarbeiten

und Kunst sowie Lesen eher eine Mdglichkeit der Entspannung darstellten.

Einige Eltern nannten Sport als Auszeit, als Moglichkeit abzuschalten sowie als
Moglichkeit, ihr eigenes Befinden zu verbessern und die eigene Gesundheit zu

fordern.

Viele Eltern erzahlten von Ausfligen, die sie allein oder als Familie
unternahmen. Diese boten Eltern die Mdglichkeit, Abstand von der Situation zu
gewinnen, wenn das erkrankte Kind nicht dabei war. Doch auch
Familienausflige mit der gesamten Familie konnten die Eintdnigkeit des Alltags

durchbrechen. Familienausfliige bestanden in ruhigeren Ausfligen zum Kaffee
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trinken bis hin  zu Outdoor-Ausflige an den See, Bootsausflige,
Schwimmbadbesuche, Ausflige in die Berge, Spaziergange, Besuche von
Volksfesten und Freizeitparks.

Eltern profitierten vom Wechsel ihrer Umgebung und betonten das
,Rauskommen®, welches sowohl ein Rauskommen aus dem Alltag als auch
Rauskommen in die Natur bedeuten konnte. Sie bemerkten auch, dass es dem
erkrankten Kind guttue, sich drauRen aufzuhalten. Es kdnnte sein, dass diese

Ausflige Normalitat in den Alltag brachten.

Viele Eltern beschrieben N&hen und Stricken, Malen und Zeichnen,
Kunsthandwerk (Bronze-Schmieden), aber auch Handwerken im Haushalt
(Bauen von Carport, Holzschneiden) als sinnstiftende Hobbys. Die Freude am
Ausuiben der Kreativitat stellte einen wichtigen Punkt dar. Es ermdglichte den
Eltern, sich selbst neu zu erfinden und etwas selbst zu kreieren. Dies erflllte sie

wiederum mit Stolz.

Manche Eltern beschrieben das Lesen von Biichern anderer Betroffener und
deren Erfahrungen sowie Ratgeber zu Lebenssinn und Bewaltigung schwerer

Lebensereignisse als Kraft spendend.

Der Bereich Musik umfasste sowohl das selbststédndige Musizieren in Form von
Singen oder Spielen eines Instrumentes als auch das alleinige Horen von
Musik. Einige Eltern erzahlten davon, in einer Musikband mitzuspielen, was
zusatzlich das Knupfen sozialer Kontakte ermdéglichte. Die Musik half Eltern,

abzuschalten und den Kopf freizukriegen.

Doch auch hier fehlte Eltern die Zeit, das Hobby zu pflegen bzw. ein Instrument
zu erlernen, da dies mit einer gewissen Regelmaligkeit betrieben werden

musste; was jedoch in der aktuellen Situation nicht méglich war.

,Da steht ein Klavier, das seit Januar 2012* unbenutzt ist.“ (Interviews
SMILE_Mutter)
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Eltern wertschatzten insbesondere gemeinsame Urlaube. Im Urlaub konnten

sie Abstand von zuhause und dem Alltag gewinnen.

So stellten Urlaube fur Familien einen sehr hohen Stellenwert dar, fir den sie
bereit waren, viel zu investieren. Manche Eltern verbrauchten ihre Ersparnisse,

um sich diese Reisen leisten zu kdnnen, welche sie als sinnvoll erlebten.

Andererseits beschrieben Eltern den Urlaub mit einem schwerkranken Kind als
schwer und anstrengend, da sie sich wie zuhause standig um das Kind
kimmern und die Pflege weiter ibernehmen mussten. Daher musste die Art

des Urlaubs an die Erkrankung des Kindes angepasst werden.

Einige Eltern schwarmten von vergangenen Urlaubsreisen, zu Beginn der
Erkrankung oder als das Kind sich in einem besseren Gesundheitszustand
befand. Anderung der Urlaubsart, wie der Umstieg auf Campingurlaube, wurden
vorgenommen, um das erkrankte Kind dennoch mitnehmen zu kénnen. Bei
manchen Familien waren Urlaube jedoch auch schon zu Beginn der Erkrankung
nicht mehr moglich. Eltern schilderten die anfanglichen Versuche, solche
Urlaube dennoch zu bewaltigen und das erkrankte Kind zu integrieren, bis sie
sich eingestehen mussten, dem Kind damit keinen Gefallen zu tun. Folglich
verzichteten Eltern auf diese Urlaube oder planten diese wahrend das erkrankte
Kind in Kurzzeitpflege betreut war. Bei manchen Familien hingegen waren
Urlaube schlichtweg nicht moglich.

,Wir waren am Anfang sehr viel mit ihm im Urlaub, als es noch ging, und jetzt

sind es kleine Urlaube, aber kleine Urlaube, die trotzdem wunderbar sind, ja.
(Interviews SMILE_Mutter)

Familien nutzten das Angebot Urlaub im Kinderhospiz zu verbringen. Sie
schatzten die angenehme Atmosphéare und gute Betreuung, die freundlichen
Menschen sowie das vielfaltige Freizeitangebot fir die ganze Familie.

Andererseits merkten sie an, dass dies keinen Urlaub im herkdmmlichen Sinne
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darstelle. Fur andere Familien hingegen war es unvorstellbar, Urlaub im Hospiz
zu machen, da sie Urlaub mit Abstand von der Thematik der Erkrankung des
Kindes und dem Bereisen anderer Lander verbanden.

IV. 6.9 Spiritualitat als Méglichkeit der Verarbeitung der Erkrankung

Eltern erwahnten verschiedene spirituelle Aspekte wie ihren Glauben oder ihre
Lebensphilosophie, die sie vertraten. So stellte fur eine Mutter die Taufe des
erkrankten Kindes eine besondere Feierlichkeit dar. Der Glaube konnte dadurch
weiter bestehen, auch wenn die Integration in die Kirchengemeinde aktuell nicht

maoglich war.

Einige Eltern beschrieben ihre Zugehdorigkeit zum christlichen Glauben, zum
Buddhismus; aber auch Uberzeugungen von Wendungen von Gliick und
Unglick und einer Balance dieser beiden Seiten im Leben eines jeden

Menschen.

“Ich glaube, da ... ein Mann, also der Mensch hat im Leben genau, hm,
wahrscheinlich nicht, also genauso viel Glick wie Ungluck, wahrscheinlich
nicht, aber ich glaube, dass Ungliick irgendwann hat das Ende, [...]* (Interviews
SMILE_Vater)

AulRerdem beschrieben Eltern ihre personlichen Wertvorstellungen bzw. ihr

Lebensmotto, das sie fir sich festgelegt hatten.

Das eigene Wertesystem, nach dem die Eltern selbst erzogen worden waren,
hatten sie so verinnerlicht und versuchten es weiter umzusetzen. Dazu zahlten
Werte wie Ehrlichkeit, Fairness, Aufrichtigkeit, die eigene Haltung zu wahren
und ein guter Mensch zu sein. Eltern half es ein Lebensmotto fur sich zu
formulieren, welches ihre Uberzeugungen beinhaltete. Dabei griffen sie auch

auf bekannte Zitate beispielsweise von Cicely Saunders zurlck:
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,ES gibt ja dieses Motto vom ambulanten Kinderhospiz, nicht das Leben mit
Tagen, sondern die Tage mit Leben fillen.” (Interviews SMiLE_Mutter; Zitat von
Cicely Saunders, vgl. "Palliativpflege: Den Tagen mehr Leben geben", 2017)

Andere Eltern schlossen Spiritualitat als sinnstiftenden Bereich fur sich komplett
aus. Wenige Eltern beschrieben dabei durchaus ihre Glaubigkeit, nannten diese
aber keinen wichtigen Pfeiler in der aktuellen Situation.

IV. 6.10 Persdnliches Wohlbefinden durch Befriedigung von
Bedirfnissen

Eltern nannten als Antwort auf die Frage, was lhnen Sinn und Halt im Leben
gibt, schlieBlich auch die Befriedigung grundlegender und personlicher
Bedurfnisse wie Gesundheit, Schlaf und Ruhe, Flexibilitat und Spontanitét, die

eigene Bildung, Bestatigung und Selbstverwirklichung.

Zu Gesundheit z&hlten sie sowohl die eigene physische wie psychische

Gesundheit als auch die der tbrigen Familienmitglieder.

Ausschlie3lich Mtter klagten in unserer Untersuchung Uber die hohe Belastung
durch Schlafmangel. Dies konnte daran liegen, dass primar die Mutter das
erkrankte Kind pflegten und sich auch nachts um es kimmerten. Die
Ressourcen Schlaf und Ruhe waren ihnen ein wichtiges Anliegen. Defizite in
diesen Bereichen machten sich vor allem mit fortschreitendem Alter stark
bemerkbar und wurden als sehr belastend empfunden. Dies fuhrte dazu, dass
Eltern mit ihren Ressourcen streng haushalten mussten und Verabredungen

oder andere Tatigkeiten zunehmend absagten.

»Ich habe oft keine Kraft abends, rauszugehen, beziehungsweise ich muss ja
auch abends sehr viel vorbereiten fur den nachsten Schultag oder Medikamente

und waschen, [...].“ (Interviews SMILE_Mutter)
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Zeit wurde als ein wichtiges Bedurfnis immer wieder betont, welches jedoch nur
selten befriedigt werden konnte. Der Zeitmangel wirkte sich auf fast alle
sinnstiftenden Bereiche aus. Damit stellte die Zeit ein wichtiges und besonderes
Gut der Eltern dar. Eltern beschrieben Zeit als wichtiges aber héaufig
unbefriedigtes Bedurfnis. Dabei fehlte ihnen primar die Zeit fur sich selbst;
beispielsweise fur die eigene Korperpflege, fur das Auffillen ihrer Ressourcen,
fur die Umsetzung von Ideen und Projekten, fur die Ausiibung ihrer Hobbies, fir
ehrenamtliche Tatigkeiten sowie fir die personliche Weiterbildung.

,Ja, und ansonsten ist, glaube ich, fast alles eingeschlafen, was mir vielleicht

mal mehr wert war.“ (Interviews SMILE_Mutter)

Ebenfalls fehlte die Zeit fur die Pflege sozialer Kontakte, der Partnerschaft und
der Familie. Zeit zusammen als Familie zu verbringen, wurde vor allem von dem
Elternpaar betont, deren Kind in einer externen Einrichtung betreut lebte. Da
der Kontakt zum Kind und das Zusammensein der gesamten Familie nur am
Wochenende mdoglich war, hatte die gemeinsame Zeit als Familie einen
besonders hohen Stellenwert. Es kdnnte sein, dass die hohe Relevanz als
Familie vereint zu sein, erst dadurch bewusst wurde, wenn dies nicht im Alltag
moglich war. Durch die entstandene r&dumliche Distanz bekam der hohe Wert
der Gemeinschaft erneut hohe Bedeutung.

IV. 7 Integration der qualitativen und quantitativen Ergebnisse

Das erkrankte Kind stellte in den Interviews einen zentralen sinnstiftenden
Bereich der Eltern dar. Insbesondere die Verbundenheit des Pflegenden
(Elternteil) mit dem Patienten (Kind) trat in den Vordergrund. Dies dul3erte sich
durch die Abhé&ngigkeit des Wohlbefindens des Elternteils mit dem Kind:
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“Wenn's lauft, dann geht es mir auch gut, und wenn's Martina* gut geht, geht’s

mir auch gut.“ (Interviews SMILE_Mutter)

Der Zustand des Patienten war auferdem ein wichtiger Parameter fir die
Lebensqualitéat der Eltern und wurde in der quantitativen Untersuchung im
QOLLTI-F in der Subskala ,Patient Condition® (s. Abbildung 23) bewertet. Dies
unterstrich die positive Korrelation zwischen Lebenssinn und Lebensqualitat in

den quantitativen Daten (s. Tabelle 11).

Eine Verschlechterung des Gesundheitszustandes oder eine hohe
Symptomlast des Kindes wurden von den Eltern in den Interviews als
emotionale und physische Belastung beschrieben. Dies wurde in dieser
Untersuchung durch die anfangliche Erhebung des Gesundheitszustandes des
Kindes mitberucksichtig. So war zwar der Funktionsstatus nach Lansky bei allen
Kindern zu beiden Messzeitpunkten gleich; jedoch auf niedrigem Niveau. Eltern
berichteten im offenen Interview auch von ihrer psychischen Belastung, die vor
allem zu Beginn der Erkrankung des Kindes und bei langerer Dauer aufgrund
der aufwendigen Pflege bestand. Darunter nannten sie explizit Emotionen wie
Angst und Unsicherheit, Enttauschung, Scham, Schuldgefihle, Wut, Trauer und
Verzweiflung. Der Schlafmangel auf Seiten der Mitter trug ebenfalls zur
Belastung im Alltag bei. Viele dieser Parameter fanden in den verschiedenen
ltems der HSCL-25 Anklang. So wurde explizit nach ,Schuldgefuhlen®,
~Schlafproblemen®, ,Hoffnungslosigkeit®, ,Leicht weinen“ und ,Sich zu viele
Sorgen machen® gefragt. Die Eltern erreichten hier wie oben dargestellt zum
Grof3teil auffallige Werte (s. Abbildung 18). Defizite an Schlaf und Ruhe
machten sich laut den Eltern vor allem mit fortschreitendem Alter stark
bemerkbar und wurden als sehr belastend empfunden. Eine tendenzielle
Verschlechterung der Werte der HSCL-25 mit zunehmendem Alter der Eltern

liel3 sich jedoch nicht beobachten.
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Als weiterer wichtiger sinnstiftender Bereich wurde vom Grol3teil der Eltern die
Partnerschaft identifiziert. In den Interviews stellten die meisten Eltern ein
extrem positives Bild der eigenen Partnerschaft dar. Sie begriindeten dies unter
anderem mit der emotionalen und der praktischen Unterstitzung ihres Partners
bzw. ihrer Partnerin. Bei der quantitativen Erhebung des Dyadischen Coping
Inventars (DCI) lagen die meisten Eltern beim Gesamtwert jedoch im
durchschnittlichen Bereich. Auch die Frustration tber die unzufriedenstellende
Unterstutzung durch den Partner im Alltag wurde in den Interviews thematisiert;
jedoch von wenigen Eltern. Darunter waren es Uberwiegend Miutter, die sich
mehr Unterstitzung des Partners bei der Pflege des erkrankten Kindes
winschten. Die positive Korrelation zwischen Dyadischem Coping (DCI
Gesamtwert) und Lebenssinn (IoWS des SMILE) war bei den Mittern hoher als
bei den Vatern (s. Tabelle 12 und Tabelle 13).

Eine Zusammenschau der qualitativen und quantitativen Daten erwies sich
auBerdem zur néaheren Betrachtung der Diskrepanz zwischen der
Selbsteinschatzung und dem Gesamtwert des Dyadischen Copings als hilfreich
(s. Abbildung 15). Auffallig war hier ein Vater, der die hdochste Diskrepanz von
+5 erzielte, und damit das Dyadische Coping wesentlich besser einschatzte als
es laut Berechnung des DCI Gesamtwerts sein durfte. Aus den Interviews ergab
sich, dass gerade dieses Paar mit groBen Problemen innerhalb der

partnerschaftlichen Beziehung zu kdmpfen hatte.

Neben der Partnerschaft waren auch andere soziale Kontakte sinnstiftend fur
die Eltern. Dabei bekundeten Eltern in den Interviews haufig ihr Defizit an Zeit
fur die Pflege sozialer Kontakte. In der quantitativen Erhebung des QOLLTI-F
zur Lebensqualitat stellten Beziehungen ebenfalls eine wichtige Subkategorie
dar (s. Abbildung 27). Unter anderem der Kontakt zu wichtigen Menschen wurde
in einem Item erfragt. Zwei Mutter gaben hier weit unterdurchschnittliche Werte

an.
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Die Berufstatigkeit als Moglichkeit fur Selbstverwirklichung und Anerkennung
stellte Uberwiegend flr die Véter einen wichtigen sinnstiftenden Bereich dar (s.
Abbildung 7). Des Weiteren beschrieben Eltern die Berufstéatigkeit als Basis fur
finanzielle Sicherheit. Die finanzielle Situation wurde im QOLLTI-F als
Subkategorie ,Finances“ erfragt. Hier wurde in Item 16 danach gefragt, wie
belastend die finanzielle Situation in den letzten zwei Tagen fur die jeweilige
Person war. Die meisten Eltern erreichten hier durchschnittliche Werte (s.
Abbildung 28). Jedoch lagen manche Teilnehmer/-innen auch im
unterdurchschnittlichen Bereich. Ein Paar stach mit weit unterdurchschnittlichen
Werten hervor. Dieses nannte im Interview gro3e finanzielle Sorgen, die durch
Schulden entstanden waren, um die Pflege des erkrankten Kindes in ihrem
Heimatland aufrecht erhalten zu kdnnen. Ihre finanzielle Not stellte schlief3lich

auch die Motivation fur ihre Migration nach Deutschland dar.

Auszeiten von der Erkrankung des Kindes wurden in den Interviews als
notwendig und sinnstiftend beschrieben. Im QOLLTI-F fanden Elemente
bezuglich Auszeiten in Item 5 und 6 Beachtung. Hier wurde explizit danach
gefragt, ob die jeweilige Person Zeit hatte sich um sich selbst zu kimmern bzw.
um in Ruhe nachzudenken. Beide Items wurden mitunter in der Subkategorie
,2Carers Own State“ zusammengefasst (s. Abbildung 24). Hier wiesen die Eltern
sehr heterogene Werte auf. Manche erreichten tiberdurchschnittlich gute Werte,
andere wiederum unterdurchschnittiche Werte. Eine Mutter lag im weit
unterdurchschnittlichen Bereich. Diese Mutter war auf3erdem stark auffallig
beim HSCL-25 Gesamtwert zur psychischen Belastung. Auch der Lebenssinn
lag bei ihr im moderaten Bereich; der IoWS betrug lediglich 50%. In den
Interviews betonte sie ihre Erschopfung durch die Pflege des Kindes und
Mangel an Zeit fir sich selbst sowie die Partnerschaft. Das Thema Privatsphére
wurde in Item 2 des QOLLTI-F ebenfalls aufgefiihrt. Die Frage lautete:

~Wahrend der letzten zwei Tage (48 Stunden) hatte ich die Privatsphére, die ich
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wollte.” Dieses Item wurde mit Item 1 zur Subkategorie ,Environment®
zusammengefasst (s. Abbildung 22). Eltern bewerteten diese Subskala
groR3tenteils als durchschnittlich.

Spiritualitat war in den Interviews nur fir manche Eltern eine Mdglichkeit die
Erkrankung des Kindes zu verarbeiten und sinnstiftend. In Item 10 des QOLLTI-
F zur Lebensqualitdt wurde diese ebenfalls erfragt. Dieser wurde in der
Subkategorie ,Carers Outlook® miteinbezogen. Fast die Hélfte der Eltern (40%)
lag hier im unterdurchschnittlichen Bereich. In den Interviews stellte die Planung
der weiteren Zukunft durch die Erkrankung des Kindes ein schwieriges
Unterfangen fur viele Eltern dar. So gaben Eltern an keine Vorausplanung zu
betreiben, sondern sich bewusst von der Zukunft abzuschirmen. Dies spiegelt
wiederum eine wichtige Komponente des Koharenzgefiihls wider. Eltern
berichteten in den Interviews, dass sie ihr Leben stets als tberschaubar und
handhabbar wahrnahmen bis die Erkrankung des Kindes in ihr Leben trat. Die
Erkrankung war fur Eltern ein Wendepunkt und Verlust ihrer Handhabbarkeit

des Lebens.

,oeit Paula* hat sich meine personliche Sichtweise auf das Leben stark
geandert. Als Kind hatte ich immer so dieses, [...] das Leben kann mir nichts
anhaben, ich Uberlebe das Leben, [...], und mir passiert nichts und alles ist gut
und ich bin starker als das Leben und so weiter und bin eigentlich eher ... habe
mich auf Herausforderungen gefreut. Das hat sich stark ge&ndert in den letzten
Jahren, eher hin zu, ich vermeide Herausforderungen, ich realisiere, wie instabil
das Leben eigentlich ist, also wie soll man sagen, wie leicht man das Leben
auch abgeben kann oder verleben kann, habe mehr Angst davor, krank zu

werden selber und so weiter.“ (Interviews SMILE_ Vater)

Die quantitativen Daten des Koharenzgefiihls (SOC-L9) unterstrichen dies (s.
Abbildung 29). Funf von 18 Personen lagen im unterdurchschnittlichen und zwei

weitere Personen im weit unterdurchschnittlichen Bereich.
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V. Diskussion

V.1 Lebenssinn

V. 1.1 Relevanz des Interviews und Wendung der Fragestellung

Die detaillierten Ergebnisse der Interviews auf Basis des Schedule for Meaning
in Life Evaluation (SMILE) zeigen, wie unerlasslich dieses Gesprach war, um
ausfuhrliche und transparente Ergebnisse zum Lebenssinn zu erhalten. Auch
die Tatsache, dass viele Bereiche erst im Dialog entwickelt wurden und die
Teilnehmer sich initial mit der Frage nach dem eigenen Lebenssinn

auseinandersetzen mussten, unterstreichen diese Notwendigkeit.

Ein weiterer wichtiger Gesichtspunkt, der die Erfordernis des Interviews
verdeutlicht, besteht darin, dass manche Lebenssinnbereiche nicht klar
nachvollziehbar waren, wenn diese nur quantitativ aufgelistet wurden. Dies traf
beispielsweise auf den Bereich Partnerschaft zu. Bei einigen Teilnehmern
wurde dieser Bereich nicht explizit genannt, da er fur die betreffende Person in
den Bereich Familie inkludiert war. Man hétte also in der rein quantitativen
Erhebung féalschlicherweise annehmen kénnen, dass der Partner keinen
sinnstiftenden Bereich fiur den Teilnehmer darstelle. Dies erschloss sich nur

durch das qualitatives Interview.

Die Einstiegsfrage, die den Aspekt beinhaltete, was dem einzelnen Teilnehmer
Halt gab, konnte zunéchst irritierend sein. So nannten die Eltern vorerst nur
positive Dinge, die ihnen aktuell Halt boten. Bereiche, die sinnstiftend, aber nicht
positiv waren, oder Bereiche, die zum aktuellen Zeitpunkt nicht sinnstiftend
waren, da sie unter Umstanden einfach nicht umsetzbar waren, wurden
zunachst nicht erwéhnt; im weiteren Gespréach jedoch entwickelt. Aul3erdem
war die Interpretation des Lebenssinns nach Frankl durch diese Einstiegsfrage
nicht moglich. Frankl zufolge ist Lebenssinn nicht etwas, was wir Menschen vom

Leben erhalten, sondern was das Leben von uns erwartet (Frankl, 2000, 124-
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125). Diese Wendung der Fragestellung wurde von den Eltern in unserer Studie
ebenfalls vollzogen. Dies konnte dafiir sprechen, dass ihr Lebenssinn nicht nur
positive Bereiche umfasste, die beispielsweise glicklich machten, sondern
auch aus Herausforderungen resultierte, wie Frankl in seinen Monografien

bereits beschrieb.

Baumeister et al. (2013) untersuchten und diskutierten die Unterschiede
zwischen einem glucklichen und einem sinnvollen Leben. Gliuck und
Sinnstiftung zeigen sich hier positiv miteinander korreliert. So sind das Glick
und die Betrachtung des eigenen Lebens als sinnvoll &hnliche Einstellungen.
Demnach sei Sinnstiftung vermutlich sowohl eine kognitive als auch eine
emotionale Einschatzung, ob das eigene Leben Sinn und Wert hat (Baumeister
et al., 2013). Nach Baumeister et al. entstehen gute und schlechte Emotionen
oft durch die Befriedigung bzw. Nicht-Befriedigung von Bedurfnissen. So sind
Menschen, die sich haufiger gut fihlen auch glicklicher. Beides steht nicht in
Zusammenhang mit Sinnstiftung. So stellt Gesundheit beispielsweise ein sehr
grundlegendes Bediirfnis dar. Wenn Menschen sich gesund einschatzen, tragt
das positiv zum Erleben von Gliuck bei, ist aber irrelevant fur die Sinnstiftung.
Beim Glick geht es den Autoren zufolge primar darum, das zu bekommen, was
man will und braucht. Im Gegensatz dazu ist Sinn damit verbunden, Dinge fur
andere zu tun sowie das eigene Selbst zum Ausdruck zu bringen und zu
reflektieren. Sinnstiftung wird folglich damit in Zusammenhang gebracht mehr
,Geber* als ,Nehmer” zu sein, wohingegen Glick eher damit verbunden ist ein

,Nehmer“ zu sein (Baumeister et al., 2013).

Dies steht im Einklang mit unseren Ergebnissen. Eltern palliativbetreuter Kinder
erfuhren trotz aller Anstrengung Sinn in der Pflege und Versorgung ihres
Kindes. Dabei zwang sie die Pflege des Kindes andere sinnstiftende Bereiche
zu reduzieren oder sogar aufzugeben. Dennoch — das Wissen ,Gebraucht-Zu-

Werden® erklart diesen Sinngewinn. Dies traf beispielsweise auf die Versorgung
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des kranken Kindes zu. Eltern erlebten diese immer wieder als Belastung, die
sowohl zeitliche als auch korperliche Ressourcen forderte. Dennoch erfuhren
sie grofR3e Sinnerfullung durch diese Pflege. Auch in anderen Bereichen, wie
beispielsweise innerhalb der Partnerschaft, der Familie, unter Freunden, im
Berufsleben oder innerhalb ihres sozialen Engagements erlebten Eltern das

Gefuhl ,Gebraucht-Zu-Werden“ als sinnstiftend.

Das Durchleben der schweren Lebenssituation durch die Erkrankung des
Kindes konnte manche Eltern auf das Erleben von Sinn fokussieren. Dies ist mit
Erkenntnissen der bestehenden Literatur vereinbar. So zeigen sich vergangene
Schicksalsschlage mit einer hoéheren Sinnstiftung verbunden. Einer Online-
Studie zufolge sind Individuen, die ihr Leben als sinnvoll erachten, haufig
negative Dinge widerfahren. Das sinnvolle, wenn auch unglickliche Leben, ist
mit schwierigen Herausforderungen vergesellschaftet (Baumeister et al., 2013).
Frankl thematisiert ebenfalls, dass sich das Leben sinnvoll gestalten lasse, auch
wenn Menschen sich in einer hoffnungslosen Situation wiederfinden (Frankl,
1980, p. 47). So fallt in unserer Untersuchung gleichermal3en auf, dass die

einzelnen Bereiche sowohl sinnstiftend als auch herausfordernd sein konnten.

V. 1.2 Sinnstiftende Kategorien und Domé&nen

Eltern beschrieben am haufigsten Familie, Auszeiten, Partnerschaft,
Beruf/Arbeit und soziale Beziehungen als sinnstiftende Kategorien. Die hdchste
Zufriedenheit wiesen Familie, Partnerschaft, soziales Engagement und
Spiritualitat auf;, also Uberwiegend Kategorien mit zwischenmenschlichen
Aspekten. Diesen schrieben unsere Teilnehmer auch eine hohe Wichtigkeit zu.
Vor allem die Partnerschaft, die Familie, Spiritualitdt und Stabilitat erreichten
hohe Werte (IoW) von tber 6 bei moglichen 7 (s. Tabelle 4). Am unzufriedensten

waren Eltern mit den Bereichen Berufstatigkeit und Auszeiten.
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Die sinnstiftenden Bereiche, die von Eltern palliativbetreuter Kinder genannt
wurden, unterscheiden sich nur geringfugig von denen der Normbevolkerung.
Die haufigsten Kategorien in der deutschen Normbevolkerung sind Familie,
Arbeit/ Beruf, Auszeiten, Freunde, Gesundheit, Partnerschaft und Finanzen
(Fegg et al., 2007). Bei erwachsenen Palliativpatienten waren Partner, Freunde,
Freizeit, Spiritualitat, Wohlbefinden, Natur/Tiere und Vergnigen/Genuss
sinnstiftende Bereiche (Fegg et al., 2010). Pflegende Angehdrige von
erwachsenen Palliativpatienten listeten ebenso Freunde, Freizeit, Natur/Tiere
und Altruismus auf. Der Umgang mit dem Verlust eines geliebten Menschen war
dementsprechend mit Veranderungen des Lebenssinns verbunden
(Brandstatter et al., 2014). Insgesamt stellten aber soziale Kontakte sowie
Auszeiten und Altruismus in allen Stichproben haufige sinnstiftende Bereiche
dar (s. Abbildung 5). Auffallend war jedoch die Diskrepanz zwischen der
Zufriedenheit (Index of Satisfaction, 10S) und der Wichtigkeit (Index of
Weighting, loW) der Bereiche der Eltern im Vergleich mit anderen Stichproben
(s. Abbildung 9). Hier zeigten die Eltern deutliche Einbuf3en auf Seiten der
Zufriedenheit (IoS) mit den sinnstiftenden Bereichen und folglich mit dem
Lebenssinn selbst (IoWS).

In einer Studie von Fegg et al. (2016) werden etwa 11 Kategorien des SMILE
zu einem Zirkumplex-Modell mit vier Lebenssinn-Doméanen zusammengefasst:
,Beziehungen®, ~Kultur/Spiritualitat®, .Freizeit/Gesundheit" und
L2Arbeit/Finanzen®. Beziehungen umfassen dabei die Familie, den Partner und
soziale Kontakte. Zu Freizeit zahlen Hedonismus, Entspannung und
Gesundheit. Das sich daraus ergebende Vier-Quadranten-Modell (s. Abbildung
31) stellt ,Beziehungen® versus ,Kultur/Spiritualitat* und ,Freizeit/Gesundheit®
versus ,Arbeit/Finanzen” nebeneinander (Fegg, Kudla, Brandstatter, Deffner, &
Kichenhoff, 2016).
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Leisure/Health Culture/Spiritualit

Relationships Work/Finances

Abbildung 31: Zirkumplex Modell von MiL Erfahrungen (Fegg et al., 2016)

Zur besseren Orientierung werden die Ergebnisse dieser Untersuchung
strukturiert nach den Doménen des Zirkumplex Modells diskutiert.

V. 1.2 a Beziehungen als sinnstiftende Doméane

Beziehungen stellten bei Eltern palliativbetreuter Kinder einen wichtigen
sinnstiftenden Bereich dar. Allen voran war die Familie als die am haufigsten
genannte Kategorie zu verzeichnen. Dies war wenig Uberraschend, denn auch
in der Literatur erwiesen sich im jungen Erwachsenenalter familidre
Beziehungen als die primare Quelle des Sinns im Leben (Lambert et al., 2010).
,Familie“ und ,soziale Beziehungen® sind sowohl in der Schweizer Bevélkerung
als auch bei erwachsenen Palliativpatienten die beiden am haufigsten

genannten sinnstiftenden Bereiche (Bernard et al., 2020).

Eine genaue Differenzierung zwischen den einzelnen Familienmitgliedern und
deren Beitrag zum Lebenssinn durch unsere Teilnehmer gab dabei interessante

Aufschlisse. So spielte das erkrankte Kind eine zentrale sinngebende Rolle.
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Die Differenzierung zwischen dem Kind als liebenswertes Familienmitglied
(sinnvoll) und der Erkrankung (belastend) wurde von den Eltern hervorgehoben.
Eine gute Pflege des Kindes stellte dabei die Hauptaufgabe der Eltern dar und
wurde als sinnstiftend beschrieben. Die medizinische Versorgung hatte fir
Eltern eine Kraft spendende, aber auch zeitlich einvernehmende Bedeutung. In
der bestehenden Literatur ist es Eltern ebenfalls wichtig eine aufmerksame und
effektive Pflege zu betreiben, da dies ihr Identitats- und Selbstwertgefihl starkt
(Meert et al., 2011). Dies berichteten auch Mutter in unserer Untersuchung, die
in der Pflege eine Mdglichkeit der Selbstverwirklichung sahen. Andererseits
waren die Mutter durch die hohen Anforderungen der Pflege gefahrdet selbst
gesundheitliche Schéden zu erleiden. So zeigt beispielsweise auch ein Review,
dass Miitter von Kindern mit Epilepsien besonders bedroht sind an depressiven
Symptomen zu erkranken und eine klinisch manifeste Depression zu
entwickeln. Die depressiven Symptome der Mitter haben dabei einen
signifikanten negativen Zusammenhang mit dem Gesundheitszustand ihres
Kindes (Ferro & Speechley, 2009). Auch Eltern onkologisch erkrankter Kinder
schatzen die Kontinuitat der Pflege und den Einbezug der Eltern wahrend der
Palliativphase hoch ein. Hohere Bewertungen bei der Kontinuitat der Pflege
zeigen sich mit einer geringeren langzeitigen Trauer der Eltern verbunden (van
der Geest et al.,, 2014). Die Notwendigkeit einer mitfuhlenden Pflege am
Lebensende wird in einer Studie bei Eltern, deren Kinder an onkologischen
Erkrankungen verstorben sind, betont (Monterosso & Kristjanson, 2008). Ein
gutes Netzwerk von Professionellen stellte auch fur unsere Teilnehmer eine
wichtige und gute Unterstitzung dar und unterstreicht damit die bekannte

Datenlage.

Eltern unserer Studie beschrieben aufRerdem die Geschwisterkinder des
erkrankten Kindes als sinnstiftend und wichtigen Beitrag, um Auszeiten von der

Erkrankung zu erlangen. Der Einfluss gesunder Geschwisterkinder auf die
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psychische Gesundheit der Eltern wurde in anderen Studien bei trauernden
Eltern nach dem Tod eines kranken Kindes untersucht. Demnach weisen
trauernde Eltern mit einem oder zwei Uberlebenden Kindern eine deutlich
seltener komplizierte Trauersymptome auf als Eltern, deren einziges Kind starb
(Meert et al., 2011). Dies kénnte durch die vielen Vorteile erklart werden, die
sich durch ein gesundes Kind und der damit verbundenen Chance auf eine
,hormale Familie“ ergibt. Ob ein besseres Wohlbefinden der Eltern mit
mehreren Kindern schon zu Lebzeiten des erkrankten Kindes besteht, erfordert
weitere Untersuchungen. Jedoch lie3 sich bereits in unserem Sample die
Hypothese bekraftigen, dass die Anzahl der Kinder Auswirkungen auf die
psychische Gesundheit der Eltern haben konnte. So zeigten zwei Mlitter, deren
einziges Kind schwer erkrankte, deutlich und stark auffallige Werte beim HSCL-
25 Gesamtwert. Zwei Vater hingegen, die bereits mehrere Kinder hatten (der
eine insgesamt 4 und der andere 5 Kinder), waren unauffallig beim HSCL-25

Gesamtwert.

Auch die Partnerschaft wurde von den Eltern als sinnstiftend definiert. Bereits
aus der unserer Pilotstudie am Kinderpalliativzentrum war bekannt, dass die
Eltern im Vergleich zur Normstichprobe signifikant haufiger den Partner bzw.
die Partnerin als sinnstiftenden Bereich auffihrten (Antretter, 2013, p. 43). Auch
in der Normbevdlkerung waren bei jungen Erwachsenen (20-29 Jahre) ,Partner”

am wichtigsten fur ihren Lebenssinn (Fegg et al., 2007).

Dabei ist vor allem die unterschiedliche Rollenverteilung der Partner im Alltag
hervorzuheben. So waren es in unserer Stichprobe primar die Mitter, die mit
der Versorgung des erkrankten Kindes beschéftigt waren, wohingegen die Vater
haufig im Berufsleben involviert waren. Die beschriebene Retraditionalisierung
der Geschlechterrollen, die die Mutter an die Versorgung des Kindes knupfte
und teilweise mit hoher Unzufriedenheit der Mutter verbunden war, fand in der

Literatur ebenfalls Anklang. So sehen sich primar Miutter in der
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Hauptverantwortung die Probleme, die die Pflege eines Kindes mit chronischer
Erkrankung mit sich bringt, zu I6sen. Die Mutter ibernehmen dabei die Rolle
der Pflegekraft. Als Motivation nennen sie ein Gefihl der moralischen
Verpflichtung gegeniber ihrem Kind. Einige Mitter geben an, dass es in ihren
Augen keine Alternative gibt als diese Rolle zu Gbernehmen (Gravelle, 1997).
Die Ausweglosigkeit aus der Situation schien eine grof3e Bedeutung bei der
Motivation der Miutter zu haben. Auch die Mitter in der vorliegenden
Untersuchung betonten ihre Verzweiflung und das Gefuhl der Verpflichtung
gegenuber ihrem Kind. Vater von Kindern mit lebensbegrenzenden
Erkrankungen hingegen kéampfen laut einer Studie mit Unsicherheit,
Verantwortung und mit alltdglichen Beeintrachtigungen. Dabei werden Véater
durch ein unterstitzendes Arbeitsumfeld und durch gute Beziehungen zu
medizinischem Personal unterstiitzt (Davies et al., 2004). Dies unterstreicht
wiederum die hohe Relevanz sozialer Beziehungen, sei es im Berufsleben oder
zu den professionellen Helfern. Auch in unserer Untersuchung betonten Vater
die Unterstutzung durch Professionelle sowohl durch das Pflegepersonal als
auch das Palliativteam. Ebenso wurde das Arbeitsumfeld wertgeschatzt. Vater
beschrieben Verstandnis fur die private Situation durch den Arbeitgeber und
dadurch erméglichte zeitliche und rdumliche Flexibilitat wie beispielsweise das
Angebot im Homeoffice zu arbeiten. Auf3erdem genossen sie Hilfe durch die

Arbeitskollegen als soziale Kontakte.

Soziale Beziehungen stellten bei Eltern palliativbetreuter Kinder einen wichtigen
sinnstiftenden Bereich dar, der sich durch viele andere Bereiche durchzog. So
beschrieben sie beispielsweise soziale Kontakte im Arbeitsumfeld, bei

Freizeitaktivitaten oder im Rahmen des sozialen Engagements.

In der Normalbevdlkerung spielen soziale Kontakte fur den Lebenssinn

ebenfalls eine wichtige Rolle. So sind beispielsweise bei Jugendlichen (16-19
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Jahre) ,Freunde® am wichtigsten fir den Lebenssinn (Fegg et al., 2007). Ein
integrativer Review zeigte, dass die Hauptquelle fir den Sinn im Leben alterer
Menschen ebenfalls menschliche Beziehungen sind (Hupkens et al., 2018). In
der deutschen Bevolkerung stellt Gemeinschaft einen der am starksten
ausgepragten Lebensbereiche dar, die zu Sinnerfillung beitragen (Schnell,
2008). Patienten mit progressiver supranuklearer Paralyse beschreiben
ebenfalls soziale Kontakte (Familie, Freunde und Partner) als haufigste
sinnstiftende Kategorien (Fegg, Kogler, Abright, Hensler, & Lorenzl, 2014). Und
auch laut einer weiteren Studie leisten soziale Interaktionen einen hohen

Beitrag fur den Lebenssinn (Bernard et al., 2020).

Diese Erkenntnisse scheinen wenig Uberraschend, wenn man die hohe
Relevanz sozialer Kontakte auf die Mortalitat betrachtet. Der Einfluss sozialer
Isolation auf das Mortalitatsrisiko zeigt sich hier vergleichbar mit etablierten
Risikofaktoren. Laut einem Review von uber 148 Studien mit 308.849
Teilnehmern ist die Uberlebenschance fur Teilnehmer mit starkeren sozialen
Beziehungen um 50% erhoht (Holt-Lunstad, Smith, & Layton, 2010). Umso
gravierender scheint die Tatsache, dass sich unsere Teilnehmer von vielen
sozialen Kontakten distanzierten; sei es aufgrund mangelnder Ressourcen
(unfreiwillig) oder mangelnden Verstandnisses der Personen fiir die schwierige
Lebenssituation der Eltern (freiwillige Distanzierung). Dies spiegelte sich auch
in den Daten der Subskala ,Relationships“ des QOLLTI-F wider (s. Abbildung
27), die sowohl die Beziehung zum Patienten als auch zu anderen Kontakten
einbezog. Der Grol3teil der Eltern erreichte hier unterdurchschnittliche Werte.

Auch der Index of Satisfaction im SMILE war bei allen Bereichen, die mit
sozialen Kontakten assoziiert waren, moderat. Der Mittelwert des Index of
Satisfaction von Family, Partnership und Social Relations betrug 71,74% (mit
einer Standardabweichung von 3,1%). Die Wichtigkeit dieser Bereiche wurde

jedoch sehr hoch eingeschétzt. Der Mittelwert Uber diesen 3 Bereichen lag bei
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6,3 bei einem moglichen Maximalwert von 7. Die hohe Relevanz sozialer
Kontakte als sinnstiftend zeigte gleichzeitig die Schwere des Dilemmas auf, in
dem sich unsere Teilnehmer befanden, da diese Kontakte selten gepflegt
werden konnten. Die zeitlichen wie auch korperlichen Ressourcen der Eltern
waren durch die Pflege des Kindes oft so ausgeschopft, dass diese bei der

Investition in Freundschaften fehlten.

Unsere Teilnehmer thematisierten dabei in den Interviews vor allem die
Unterstitzung durch andere Menschen wahrend der schweren Erkrankung des
Kindes. In einer Studie zu Lebenssinn und sozialer Unterstiitzung bei alteren
Menschen zeigte sich, dass die emotionale Unterstitzung durch
Familienmitglieder und enge Freunde eine wichtige Rolle spielt (Krause,
2007b). Einem Review zufolge hat soziale Unterstitzung Auswirkungen auf
kardiovaskulare, neuroendokrine und immunologische Funktionen und scheint
mit positiveren biologischen Profilen beziglich dieser Erkrankungen verbunden
zu sein (Uchino, 2006). Die hohe psychische Belastung der Eltern im HSCL-
Gesamtwert (s. Abbildung 18) konnte also auch als ein Resultat aus dem

Mangel an Unterstiitzung und sozialen Beziehungen einhergehen.

V. 1.2 b Freizeit und Gesundheit als sinnstiftende Domane

Freizeit und Kultur wurden von unseren Teilnehmern als sinnstiftende Auszeiten
beschrieben, die jedoch aufgrund des Zeitmangels nur selten mdglich waren.
Dies ist bereits in der bestehenden Literatur bekannt. So empfinden Eltern, die
ihr Kind mit einer lebensbedrohlichen oder chronischen Erkrankung zuhause
pflegen, ihre Erholung als unzureichend (Monterosso et al., 2007). Auch unsere
Teilnehmer klagten Uber die mangelnden zeitlichen Ressourcen, um sich
Auszeiten nehmen zu kdnnen. Dabei ermdglichten diese Auszeiten Zeit fur sich

zu haben und beispielsweise Kreativitat auszuleben, sich der Musik oder
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sportlichen Betatigung zu widmen; aber auch um gemeinsame Ausfliige mit der
Familie zu unternehmen. Eltern betonten den Aufenthalt in der Natur im
Rahmen der Auszeiten. Die Natur selbst wurde nur von wenigen Eltern als
sinnstiftender Bereich aufgefihrt. In einer Studie zeigt Naturverbundenheit eine

positive Korrelation mit Lebenssinn (Howell, Passmore, & Buro, 2013).

Eltern thematisierten im Interview tber Lebenssinn ebenso ihr Wohlbefinden
wie die Befriedigung grundlegender und persoénlicher Bedurfnisse. Die eigenen
physische und psychische Gesundheit beeinflusst entscheidend die
Lebensqualitstt des Menschen (Weltgesundheitsorganisation, 1997).
Lebenssinn und Lebensqualitat waren in der quantitativen Untersuchung positiv
miteinander korreliert (s. Tabelle 11). Die Nennung relevanter Faktoren der
Lebensqualitat (wie die eigene Gesundheit) auf die Frage nach Lebenssinn
konnte die Abhangigkeit dieser beiden Variablen unterstreichen. Auf der
anderen Seite scheint die Nennung der eigenen Gesundheit auf die
Einstiegsfrage des Interviews: ,,Im Folgenden interessiert uns, was lhrem Leben
Sinn gibt. Darunter verstehen wir Bereiche, die einem wichtig sind, Halt geben
und dem Leben Bedeutung verleihen.” wenig Uberraschend; stellt die eigene

Gesundheit durchaus eine Voraussetzung fur Halt im Leben dar.

V. 1.2 ¢ Arbeit und Finanzen als sinnstiftende Doméne

In der Schweizer Normbevdlkerung stellt die Arbeit bzw. der Beruf die zweit
haufigste Lebenssinn relevante Kategorie dar (Bernard et al., 2015). Die
Berufstatigkeit wurde von Eltern unserer Untersuchung unter anderem durch
die dort erhaltene Anerkennung sowie als Ausgleich von der privaten Situation
als sinnstiftend erlebt. Aul3erdem galt sie als Basis fur die finanzielle Sicherheit

der Familie. Eltern berichteten — und vor allem die Mitter — davon, dass sie
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zwangsweise auf das Ausuben ihrer Berufstatigkeit verzichten mussten, um die

Pflege ihres erkrankten Kindes aufrechtzuerhalten.

Diese Erkenntnis deckt sich mit Daten aus der bestehenden Literatur.
Mastroyannopoulou et al. untersuchte in einer Studie die Auswirkungen von
nicht-bdsartigen lebensbedrohlichen Erkrankungen in der Kindheit auf die
Eltern. Hier gaben 73 % der Familien an, dass ein oder zwei Elternteile die
Arbeit aufgeben mussten, um ihr Kind zu versorgen. Dabei ist die Karriere von
deutlich mehr Miuttern durch die Krankheit des Kindes beeinflusst
(Mastroyannopoulou et al., 1997). Mitter von Kindern mit Epilepsie klagen
ebenso darlber ihrer Berufstatigkeit neben der Versorgung des Kindes nicht
mehr nachgehen zu kdnnen. Arbeitslosigkeit fuhrt wiederum zu extremen
finanziellen Problemen (Lv et al., 2009). Ob dies bei unseren Teilnehmern auch
gilt, war aufgrund der heterogenen Ergebnisse schwierig zu beurteilen.
Insgesamt bestand unsere Stichprobe zum Grof3teil aus wohlhabenderen
Gesellschafts- und hoheren Bildungsschichten (s. Tabelle 1). Dies zeigte sich
auch in der Subkategorie ,Finances” des QOLLTI-F (s. Abbildung 28). Hier
schnitten die meisten Teilnehmer/-innen durchschnittlich ab. Wenige Personen
erreichten unterdurchschnittliche und nur ein Paar weit unterdurchschnittliche
Werte. Insgesamt fiel auf, dass Finanzen in unserem Sample - im Vergleich zur
Normbevdlkerung - weniger haufig einen sinnstiftenden Bereich darstellten. In
der Normbevdélkerung nannten 14,5% der Befragten Finanzen als sinnstiftend;
mit einer relativ hohen Wichtigkeit bei einem durchschnittlich low von 3,6 (+/-
1,1) (Fegg et al., 2007). Uberraschend war, dass insbesondere bei Vatern
unserer Studie, bei denen zwar die Berufstatigkeit an zweiter Stelle der
haufigsten genannten sinnstiftenden Kategorien lag, Finanzen seltener einen
sinnstiftenden Charakter innehatten (s. Abbildung 7). Finanzen bzw. Geld
konnten folglich in Extremsituationen des Lebens eine zunehmend

untergeordnete Rolle in Bezug auf Sinnstiftung spielen.
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Die Arbeit als Tatigkeit selbst konnte fir Eltern jedoch durchaus sinnstiftend
sein. So berichteten Teilnehmer aus uUberwiegend sozialen Berufen von
Sinnerfillung in ihrer Anstellung. Ebenso stellte der Kontakt zu Kollegen und die
Moglichkeit der personlichen Weiterentwicklung sinnstiftende Aspekte in dieser
Kategorie dar. Es kann somit die Schlussfolgerung getroffen werden, dass sich
in der Kategorie Berufstatigkeit andere Bereiche wie soziale Kontakte und
personliches Wachstum wiederfinden.

Andererseits klagten Eltern auch tber Sinnverlust der Arbeit, aus der sie keinen
sozialen bzw. gesellschaftlichen Nutzen mehr erkennen konnten. Nach
Hardering bilden die Arbeitsgestaltung und der gesellschaftlich
wahrgenommene Nutzen der Arbeit zentrale Bezugspunkte subjektiver
Bedeutungszuschreibung (Hardering, 2015). Ein Verlust dieser Aspekte liel3
sich in den Aussagen einiger unserer Teilnehmer wiederfinden und konnte so

den Sinnverlust ihrer Berufstatigkeit erklaren.

V. 1.2 d Spiritualitat und Kultur als sinnstiftende Doméane

Im Vergleich zu den Daten erwachsener Palliativpatienten (Bernard et al., 2020;
Fegg et al., 2010) spielte Spiritualitat nur bei wenigen Eltern palliativ betreuter
Kinder eine sinnstiftende Rolle. Dies kénnte daran liegen, dass erwachsene
Palliativpatienten selbst als Erkrankte betroffen waren und fur sich Zuflucht in
der Spiritualitdt fanden. Eltern palliativbetreuter Kinder stellten jedoch
Angehorige der Patienten dar und schienen seltener Trost in der Spiritualitat zu
finden. Dies stimmt wiederum mit Daten einer reprasentativen deutschen
Stichprobe Uberein, denen zufolge Spiritualitdt sehr wenig zur Sinnerfillung
beitragt (Schnell, 2008). Und auch in der reprasentativen Umfrage mit dem

Schedule for Meaning in Life Evaluation (SMILE) in der Bundesrepublik
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Deutschland stellt Spiritualitat nur fir 9,4% der Befragten einen sinnstiftenden
Bereich dar (Fegg et al., 2007).

Fur manche Eltern war Spiritualitét jedoch eine Mdéglichkeit, die Erkrankung des
Kindes zu verarbeiten. Wenn Eltern ,Spiritualitat” als sinnstiftenden Bereich
auflisteten, dann schrieben sie diesem meist eine hohe Wichtigkeit zu
(durchschnittlicher 1oW 6,1; s. Tabelle 4). Dies ist mit dem aktuellen
Kenntnisstand der Literatur vereinbar, demzufolge zufolge Religiositat —
abhangig von der Kultur — psychologische Vorteile prognostiziert (Gebauer,
Sedikides, & Neberich, 2012). In einer Studie bei kanadischen
Psychologiestudenten korreliert Lebenssinn signifikant mit Religiositat und
mediiert dabei den Zusammenhang zwischen Religiositat und Wohlbefinden
(Howell et al., 2013). Ergebnisse einer Studie zu religidser Sinnstiftung und
subjektivem Wohlbefinden deuten darauf hin, dass altere Erwachsene, die ihren
Lebenssinn aus der Religion ableiten, tendenziell ein héheres Mald an
Lebenszufriedenheit, Selbstwertgefiihl und Optimismus aufweisen (Krause,
2003). Umgekehrt zeigen Atheisten in einer reprasentativen Stichprobe einen
geringeren Grad an Sinnstiftung (Schnell & Keenan, 2011). Einer integrativen
Literaturanalyse zufolge ist Religion mit der Erfahrung von Sinn im spéteren
Leben verbunden (Hupkens et al., 2018). Bei einer Untersuchung unter
berenteten &lteren Erwachsenen konnte gezeigt werden, dass eine engere
Beziehung zu Gott mit einem tieferen Sinngefuhl verbunden ist (Krause & David
Hayward, 2012). In der Normbevdlkerung zahlen Spiritualitéat und Religion erst
im hoheren Alter (70 Jahre und mehr) zu den wichtigsten sinnstiftenden
Bereichen (Fegg et al., 2007). Dies erklart die seltene Auflistung der Spiritualitat
bei den Eltern dieser Studie, da diese vergleichsweise jinger waren als 70
Jahre (s.Tabelle 1). Eltern nannten neben der Spiritualitdt auch die

Zugehorigkeit zu einer Glaubensgemeinschaft als sinnstiftend, was die
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Bedeutung sozialer Beziehungen auch im Kontext der Religionsausibung

miteinbezieht.

V. 1.2 e Growth und Altruismus als sinnstiftende Kateqgorien

Altruismus bzw. Dienst an anderen und Selbstverwirklichung bzw. personliche
Entwicklung werden in Fegg’s Zirkumplexmodell nicht abgebildet (Fegg et al.,
2016). 20% der Eltern nannten jedoch sowohl den Altruismus als auch das
personliche Wachstum ,Growth® sinnstiftend (s. Tabelle 4). Bei
Palliativpatienten haben Lebensbereiche, die mit Wachstum
zusammenhéngen, ebenso eine hohe Relevanz (Bernard et al., 2020). Das
personliche Wachstum stellt laut Irving & Williams einen Prozess dar, der mit
der Gesamtheit des Individuums zu tun hat und in Bezug auf Werte beurteilt
wird (Irving & Williams, 1999). Fegg zéahlt im SMILE-Manual zur Kategorie
,Growth® unter anderem standige Weiterbildung, Selbstverwirklichung,
Weiterentwicklung und Selbstwahrnehmung (Fegg, 2021). Eltern eines
palliativbetreuten Kindes berichteten Uber genau diese Punkte in Bezug auf
ihren Lebenssinn. Vater sahen die Mdglichkeit sich weiterzuentwickeln dabei
Uberwiegend auf3erhalb der Familie. Eine Mutter nannte hingegen die Pflege
ihres erkrankten Kindes als Mdglichkeit sich selbst zu verwirklichen. Es kdnnte
also sein, dass Mitter ihr persoénliches Wachstum durch die Versorgung des
Kindes gewinnen konnten, wohingegen Vater dieses im Berufsleben erlangten.
Die haufige Nennung des sinnstiftenden Bereichs ,Berufstatigkeit® auf Seiten
der Vater konnte hieraus resultieren (s. Abbildung 7). Ein Vater beschrieb sein
Wachstum auf3erdem darin, sich zu bemthen ein guter Mensch zu sein. Dies
bezog der Teilnehmer explizit auf den Umgang mit seinen Mitmenschen, denen
er respektvoll und freundlich begegnen wollte. Dies bestétigt den Einbezug
eines Werturteils auf das personliche Wachstum nach Irving & Williams, 1999.

Dabei stellte die Mdglichkeit anderen zu helfen einen wichtigen Aspekt fur viele
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Eltern dar. Altruismus in Form von sozialem und politischem Engagement sowie
Unterstutzung anderer Betroffener hatte eine hohe Bedeutung fur Eltern
palliativbetreuter Kinder und erreichte eine der héchsten Zufriedenheiten im
SMILE (Index of Satisfaction 76%; s. Tabelle 4). In der Normbevdlkerung zahit
Altruismus erst im Ruhestand (60-69 Jahre) zu den wichtigsten sinnstiftenden
Bereiche (Fegg et al.,, 2007). Es konnte sein, dass Eltern sich der hohen
Relevanz dieses Bereichs durch die schwere Lebenssituation schon friher
bewusst wurden als die Allgemeinbevdlkerung.

VI. 1.2 f Stabilitat als neue sinnstiftende Kategorie

Eltern nannten Stabilitat als zusatzlichen sinnstiftenden Bereich. Diese Stabilitat
konnte durch verschiedene Aspekte wie finanzielle Sicherheit, Gesundheit und
einen strukturieren Alltag erreicht werden. Auch in der bestehenden Literatur
wurde der Einfluss von Stabilitdt auf die Sinnstiftung bereits diskutiert. So
beschreibt Baumeister, dass Sinnstiftung ein wichtiges Instrument sei, um dem
Fluss des Lebens Stabilitdt zu verleihen (Baumeister, 1991; Baumeister et al.,
2013). Andererseits zeigte sich in der vorliegenden Untersuchung nun, dass
Stabilitat selbst einen wichtigen Beitrag zur Sinnerfillung im Leben darstellen
konnte. Dieser Bereich wird in friheren Untersuchungen auf Basis des SMILE
nicht erwahnt. Grinde hierfur kénnten sein, dass Menschen ihren Alltag als
strukturiert wahrnahmen und selten Krisen erlebten, die diese Stabilitat ins
Wanken brachten. Eltern von schwer kranken Kindern berichteten jedoch
davon, wie sich dies taglich andern und wie schnell ihre Struktur instabil werden
konnte. Es konnte folglich sein, dass sie die hohe Relevanz der Stabilitat im

Leben eher wahrnehmen als die Normbevdlkerung.
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V. 2 Die Bedeutung der Partnerschaft

Die Partnerschaft stellte fur den Grof3teil der Eltern einen wichtigen
sinnstiftenden Bereich dar. Diesem wurde zudem ein extrem hoher
durchschnittlicher Index of Weighting (SMILE) von 6,8 von mdglichen 7
zugeschrieben. Die Zufriedenheit lag bei einem Index of Satisfaction (SMILE)
von 75% im mittleren bis oberen Bereich. Dies war wenig Gberraschend; zeigte
sich bereits in der Pilotstudie des Kinderpalliativzentrums, dass die
Partnerschaft einen wichtigen sinnstiftenden Aspekt hat (Antretter, 2013, p. 59).
Die mittlere Zufriedenheit mit diesem Bereich kdnnte verschiedene Grinde

haben.

Einerseits fiel die Einschatzung des Dyadischen Copings des Partners haufig
unterdurchschnittlich aus. Dies zeigte sich vor allem im Vergleich zur
Einschéatzung des eigenen Dyadischen Copings. Bemerkenswert war, dass dies
bei zunehmend alteren Teilnehmern/-innen der Fall war. Dies konnte dafir
sprechen, dass das Dyadische Coping im hoheren Alter abnahm, oder die
Erwartungen an den Partner im Alter zunahmen. Insgesamt waren die
Partnerschaften bei dieser Altersgruppe auch von langerer Dauer. Somit kdnnte
also auch das langjahrige Zusammensein dazu fiihren, dass das Dyadische
Coping abnahm oder die Erwartungen zunahmen. Auch Bodenmann & Widmer
beobachten, dass bei Paaren hoheren Alters das dyadisches Coping geringer

ist als bei jungeren Paaren (Bodenmann & Widmer, 2000).

Andererseits scheint Engagement eine Voraussetzung fur hochzufriedene
Paare zu sein und das Verhalten bei der Beziehungspflege wie ein positives
dyadisches Coping zu fordern (Landis et al., 2014). In unseren Interviews
beschrieben Paare jedoch Zeitmangel fur die Pflege ihrer Beziehung. Dies
konnte daher einen weiteren Faktor darstellen, warum das dyadische Coping

bei der quantitativen Auswertung eher moderat ausfiel.
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Auffallig war zudem die Diskrepanz zwischen der Selbsteinschatzung und dem
Gesamtwert des Dyadischen Copings (s. Abbildung 15). Der Wunsch nach
einem besseren dyadischen Coping konnte die hohe Selbsteinschéatzung
erklaren, wohingegen der moderate DCI Gesamtwert in Zusammenschau mit

den qualitativen Daten transparenter erschien.

Des Weiteren war das Dyadischen Coping (DClI Gesamtwert) mit dem
Lebenssinn (IloWS SMILE) positiv korreliert (s. Tabelle 11). Dies findet sich in
der Literatur bisher nicht und betont die Bedeutung der Partnerschaft fur den

Lebenssinn - auch wenn die Korrelationen leider nicht signifikant waren.

AulRerdem hat Dyadisches Coping Vorteile fir das psychische und physische
Wohlbefinden der jeweiligen Partner (Bodenmann et al., 2010; Falconier &
Kuhn, 2019; Meuwly et al., 2012; Whisman & Sbarra, 2012). Insbesondere
junge Frauen weisen eine erhdhte Inflammation (IL-6 im Serum) auf, wenn die
Partnerunterstiitzung gering ist (Whisman & Sbarra, 2012). Die positive
Korrelation zwischen Dyadischem Coping und Lebenssinn hatte fur die Matter
der vorliegenden Untersuchung einen starken Effekt (s. Tabelle 12), bei den
Vatern lediglich einen schwachen Effekt (s. Tabelle 13). Dies kénnte die
besonders hohe Relevanz der Unterstiitzung in der Partnerschatft fur die Frauen
unterstreichen. Eine als angemessen empfundenen Unterstlitzung durch den
Ehepartner bzw. die Ehepartnerin verringert depressive Symptome (Dehle et
al., 2001). Dass die Eltern palliativ betreuter Kinder dennoch zum Grol3teil in
ihrer psychischen Belastung auffallig waren, kénnte daran liegen, dass der
Stress durch die Erkrankung des Kindes die maoglichen
Unterstitzungsmechanismen durch den Partner Uibersteigt. Entsprechend dem
Modell nach Lazarus und Folkman (Trautmann-Sponsel, 1988, p. 15) kénnten
die externen Anforderungen, die die eigenen adaptiven Ressourcen
Ubersteigen, auch die partnerschaftlichen Ressourcen ubersteigen. Der

psychische Gesundheitszustand stellt dabei ein so multifaktorielles Konstrukt
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dar, dass eine genaue Begrindung schwierig bleibt. Mégliche Erklarungen

werden im folgenden Kapitel diskutiert.

V. 3 Psychische Belastung

Eltern palliativ betreuter Kinder zeigten sich zum Grof3teil auffallig bis stark
auffallig in ihrer psychischen Belastung. Dies steht im Einklang mit bisherigen
wissenschaftlichen Erkenntnissen. Hier weisen Eltern von Kindern mit
Behinderungen ebenfalls eine schlechtere physische und psychische
Gesundheit auf als Eltern von nicht-behinderten Kindern (Seltzer et al., 2011).
Eltern von Kindern mit Epilepsie berichten ebenfalls von einem hdéheren Grad
an Angst und Depression als Eltern gesunder Kinder (Lv et al., 2009). Eltern
von Kindern mit angeborener Herzerkrankung geben Belastungen wie
Depressionen, Angststbrungen, Somatisierung und Hoffnungslosigkeit bis hin
zu Suizidgedanken in gleicher H6he und hoéher an als Patienten, die in
ambulanter psychiatrischer Behandlung sind bzw. an manifesten Depressionen
leiden (Lawoko & Soares, 2002).

Auch unsere Teilnehmer zeigten auffallige Werte in der Subskala Depression
(s. Abbildung 17). Dies scheint von besonderer Bedeutung, wurden die
Teilnehmer dieser Studie zu Beginn doch als stabil eingestuft und damit von
Eltern, die sich in einer aktuellen Krisensituation befanden, selektiert. Dass
diese dennoch auffallig bezuglich der psychischen Belastung waren, lasst
deutlich alarmierender Werte bei Eltern in weniger stabilen Situationen
vermuten. Weitere Studien mit Einbezug dieser Familien sind notwendig, um

umfassende Ergebnisse zu erzielen.

Aufféallig war zudem, dass die Miitter in unserer Untersuchung belasteter waren
als die Vater (s. Tabelle 10). In bestehenden Studien bei Eltern von Kindern mit

lebensbedrohlichen Erkrankungen werden ebenfalls Unterschiede in der

170



psychischen Gesundheit zwischen Mittern und Vatern verzeichnet. Mutter
zeigen dabei haufig ein hoheres Mald an Belastung als die Vater (Lawoko
& Soares, 2002; Mastroyannopoulou et al., 1997).

Eine Meta-Analyse ergab, dass Mdutter von Kindern mit Behinderungen im
Vergleich zu Muttern von nicht behinderten Kindern einem erhdhten Risiko
ausgesetzt sind an Depression zu erkranken. Knapp ein Drittel der Mutter von
Kindern mit Entwicklungsstérungen erlebt Depressionen (Singer, 2006). Mutter
von Kindern mit Epilepsien sind besonders gefahrdet an depressiven
Symptomen zu erkranken und sogar eine klinisch manifeste Depression zu
entwickeln (Ferro & Speechley, 2009). Auch ein ho6heres Mall an
Angststorungen auf Seiten der Mitter von Kindern mit mittelschweren bis

schweren Erkrankungen ist bekannt (Bemister, Brooks, Dyck, & Kirton, 2014).

Einerseits konnten diese genderspezifischen Unterschiede damit erklart
werden, dass Frauen auch in der Normbevolkerung ein erhdhtes Risiko
aufweisen an Depressionen und Angststorungen zu erkranken als Manner
(Robert Koch Institut, 2021a). Andererseits konnte diese Diskrepanz unter den
Geschlechtern auch durch die hohe Belastung in Form des Pflegeaufwandes,
welcher haufig bei den Mittern lag, erklart werden. Dies berichteten die Frauen
ausfuhrlich in den Interviews. Manche Vater auB3erten ihren Respekt und
Dankbarkeit gegeniiber den Aufgaben, die die Mutter bei der Versorgung des
Kindes taglich leisteten.

Auch die finanzielle Situation eines Paares zeigte Auswirkungen auf die
psychische Belastung. Ein Paar beschrieb in den Interviews, dass es unter
finanziellen Sorgen litt. Dies spiegelte sich in der Subkategorie Finances im
QOLTTI-F (Abbildung 28) wieder. Hier gaben beide Eltern weit
unterdurchschnittiche Werte an. Die Mutter wies aul3erdem stark auffallige
Werte bei der psychischen Belastung auf. Der Vater zeigte sich hingegen
unauffallig bei der psychischen Belastung. Dies kdnnte wiederum durch die
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zusatzliche Belastung der Mutter mit der Pflege und der finanziellen Situation
erklart werden, wohingegen der Vater weniger bei der Pflege involviert war. Eine
Studie bei pflegenden Angehérigen erwachsener Palliativpatienten legt offen,
dass die psychische Belastung im Verlauf der Pflege zunimmt und dass
pflegende Partner und Angehdorige, die durch die Pflegesituation in finanzielle

Not geraten, noch erschopfter und Uberlasteter sind (Gotze et al., 2015).

Dabei scheint der Gesundheitszustand des Kindes eine wichtige Rolle bei der
Entwicklung psychischer Probleme der Eltern zu spielen. Eine Studie bei Eltern
von Kindern mit perinatalem Schlaganfall zeigt, dass Eltern ein erhdhtes Risiko
fur psychosoziale Probleme, einschliel3lich depressiver Symptome, aufweisen,
wenn das Kind mittelschwere bis schwere Folgen davontragt. Die Schwere des
kindlichen Zustands wirkt dabei pradiktiv fur die Entwicklung einer Depression
bei den pflegenden Angehdrigen (Bemister, Brooks, Dyck, & Kirton, 2015). So
beschreibt eine Studie von 2012/2013, dass Mutter von Kindern mit schlechtem
korperlichem Funktionsstatus einem hoéheren Risiko fur psychische Probleme
wie Depressionen ausgesetzt zu sein scheinen (Bemister et al., 2014). Auch
Eltern palliativbetreuter Kinder waren zum Grof3teil auffallig fir Symptome der
Depression (s. Abbildung 17). Der Funktionsstatus nach Lansky der betreuten
Kinder lag ebenfalls im niedrigen Bereich.

Nach Bergman et al. (2018) ist ein hohes Niveau an Lebenssinn mit reduzierten
depressiven Symptomen assoziiert (Bergman et al., 2018). Dies konnte in
unseren Daten jedoch nicht bestétigt werden. Dies kdnnte auch daran liegen,
dass die Teilnehmer unserer Untersuchung zum Grof3teil auffallig psychisch
belastet waren und nur wenige unauffallig. Die Berechnung der Rangkorrelation
kébnnte so verzerrt sein, da die Stichprobe Uberwiegend aus belasteten
Teilnehmern bestand. Zuletzt bleibt die Frage offen, wie viel mehr belastet die

Eltern wéren, kdnnten sie aktuell keinen Sinn in ihrem Leben definieren.
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Es muss hervorgehoben werden, dass Eltern palliativ betreuter Kinder dennoch
trotz der schwierigen Situation einen Lebenssinn fur sich formulieren konnten.
Dies unterstreicht Frankls These, der zufolge es auch in ausweglosen
Situationen oder Schicksalsschlagen maoglich ist, das Leben sinnvoll zu
gestalten. Sinn lasse sich eben dort finden, wo Menschen mit einem
unveranderbaren Schicksal konfrontiert sind. Nach Frankl stellt dies das
Geheimnis der bedingungslosen Sinntrachtigkeit des Lebens dar (Frankl, 1980,
p. 47):

,Sofern nun das konkrete Schicksal dem Menschen ein Leid auferlegt, wird er
auch in diesem Leid eine Aufgabe, und ebenfalls eine ganz einmalige Aufgabe,
sehen mussen. Der Mensch mufl3 sich auch dem Leid gegeniber zu dem
Bewul3tsein durchringen, dafd er mit diesem leidvollen Schicksal sozusagen im
ganzen Kosmos einmalig und einzigartig dasteht. Niemand kann es ihm
abnehmen, niemand kann an seiner Stelle dieses Leid durchleiden. Darin aber,
wie er selbst, der von diesem Schicksal Betroffene, dieses Leid tragt, darin liegt
auch die einmalige Méglichkeit zu einer einzigartigen Leistung.“ (Frankl, 2000,
p. 126).

Frankls Ansicht hat dabei einen klaren Appell an die Person, die Leid erfahrt.
Eltern thematisierten in den Interviews eben diese Ausweglosigkeit der
Situation; die Notwendigkeit sich mit dieser auseinandersetzten zu mussen.
Dazu z&hlte beispielsweise die Aneignung von medizinischem Wissen und
Kompetenzen, mit denen Eltern ohne die Erkrankung des Kindes nicht in
Beriihrung gekommen wéren. Die kdnnte die einzigartige Leistung der Eltern in

dieser schweren Situation sein, wie sie Frankl beschreibt.
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V. 4 Lebensqualitat

Der Grof3teil der Eltern wies im Gesamtwert des QOLLTI-F durchschnittliche
Werte bezuglich ihrer Lebensqualitat auf. In der bestehenden Literatur finden
wir hierzu allerdings kontréare Ergebnisse. So zeigen pflegende
Familienangehorige von onkologischen Palliativpatienten deutlich niedrigere
Werte der Lebensqualitat als die Allgemeinbevdlkerung (Gotze et al., 2016).
Eltern von Kindern mit Epilepsie berichten ebenfalls von einer niedrigeren
Lebensqualitat als Eltern gesunder Kinder (Lv et al., 2009). Insbesondere das
erhbhte Stressniveau, das sich durch die Betreuung eines schwerkranken
Kindes ergibt, wirkt sich negativ auf die psychische Gesundheit und die
Lebensqualitat der entsprechenden Eltern aus (Witt et al., 2010). Auch Eltern
von Kindern mit angeborenen Herzerkrankungen geben eine niedrigere

Lebensqualitat an als Eltern gesunder Kinder (Lawoko & Soares, 2003).

Vor allem die Mditter berichten in vorangegangenen Studien von einer
niedrigeren Lebensqualitdt als die Vater (Lawoko & Soares, 2003). Auch in
unserer Untersuchung schnitten die Mitter schlechter ab als die Véter. Darunter
verzeichneten zwei Mitter eine unterdurchschnittliche Lebensqualitat. Eine
Mutter gab weit unterdurchschnittliche Werte an und lediglich eine Teilnehmerin
erreichte einen Uberdurchschnittichen Wert (s. Abbildung 19). Dahingegen
erzielten drei Véter eine Uberdurchschnittliche Lebensqualitdt und nur ein Vater
eine unterdurchschnittliche Lebensqualitat. Die Hypothese dieser Geschlechter
spezifischen Diskrepanz kann mit Einbezug einer grol3eren Studienpopulation
genauer Uberpruft werden. Jedoch fielen vor allem in Zusammenschau mit den
qualitativen Daten die EinbufR3en der Lebensqualitdt zu Ungunsten der Mdtter in
unserer Studie auf. Dies konnte durch die aufwendige Pflege und Versorgung
des Kindes sowie mangelnde Auszeiten (also fehlende Erholung sowie Verzicht

auf Ausuibung der Hobbies und der Berufstatigkeit) erklart werden.
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Auch in der Literatur wurden die Auswirkungen der Belastung, die durch den
Alltag mit einem erkrankten Kind entsteht, beschrieben. Die Ergebnisse einer
Studie von Browne and Bramston zeigen, dass Familien mit einem geistig
behinderten Jugendlichen Uber deutlich mehr Stress berichten als die
Kontrollgruppe, und, dass mit zunehmendem Stress die Lebensqualitat
abnimmt (Browne & Bramston, 1998). Die Vulnerabilitdt von Eltern von Kindern
mit geistiger und entwicklungsbedingter Behinderung manifestiert sich im
hoheren Alter durch eine schlechtere gesundheitsbezogenen Lebensqualitat
(Seltzer et al., 2011).

Eine gute medizinische Versorgung wirkt sich dabei positiv auf die empfundene
Lebensqualitat aus. Die Beteiligung einer spezialisierten ambulanten
padiatrischen Palliativversorgung fuihrt beispielsweise zur erheblichen
Verbesserung der Lebensqualitat von Eltern schwerkranker Kinder (Groh et al.,
2013). Auch spirituelle Unterstitzung durch das medizinische Team und
Besuche durch Seelsorger sind mit einer besseren Lebensqualitat verbunden
(Balboni et al.,, 2010). Dies konnte damit einhergehen, dass eine gute
medizinische Versorgung wiederum positive Auswirkungen auf den
Gesundheitszustand bzw. die Symptomlast des Kindes hat. Der
Gesundheitszustand des Patienten spielt laut Literatur ebenso eine wichtige
Rolle fur die Lebensqualitat der Pflegenden. Bei Familienmitgliedern von
erwachsenen Patienten mit Erkrankungen im Finalstadium ist ein schlechterer
Funktionsstatus des Patienten mit einer niedrigeren Lebensqualitdt der

Familienmitglieder verbunden (Buzgova, Kozakova, & Sikorova, 2015).

Der Gesundheitszustand des Kindes kénnte demnach ebenso Auswirkung auf
die Lebensqualitat der Eltern haben. Eltern berichteten in den Interviews, dass
ihr eigenes Wohlbefinden vom Status des Kindes abhangig war. Im Fragebogen
QOLLTI-F war die Wahrnehmung des Gesundheitszustandes des Patienten

(hier des Kindes) bewusst enthalten. Denn nach Cohen et al. ist der
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Gesundheitszustand des Patienten fur die Lebensqualitat des Pflegenden
unerlasslich (Cohen et al., 2006). Mutter von Kindern mit mittelschweren und
schweren Konditionen weisen schlechtere Ergebnisse bei der Lebensqualitat
auf als Mutter von Kindern mit milderen Verlaufen (Bemister et al., 2014). Das
eigene Wohlbefinden beeinflusst dabei die Lebensqualitat des Individuums
(Weltgesundheitsorganisation, 1997). So thematisierten Eltern im Interview mit
der Frage nach Lebenssinn also auch ihr Wohlbefinden, welches wiederum die
Lebensqualitdat des Menschen beeinflusst. Der mdgliche Einfluss von
Lebenssinn und Lebensqualitat wurde durch die positive Korrelation zwischen
Lebenssinn (IoWS SMILE) und der Lebensqualitat (QOLLTI-F Total)
unterstrichen (s. Tabelle 11). Der Korrelationskoeffizienten zeigte einen
mittleren positiven Effekt zwischen diesen beiden Variablen. Fir die Vater hatte
die positive Korrelation einen starken Effekt und war signifikant fur p<0,05 (s.
Tabelle 13). Dies scheint wenig tUberraschend, stellt die Frage nach Lebenssinn
auch ein Item des QOLLTI-F dar. Dieser lautet: ,Derzeit spure ich, dass mein
Leben einen Sinn hat.“ Dieser wird mit anderen Items in der Subkategorie

,Carer’s Outlook“ zusammengefasst.

Dass Lebensqualitdt und Lebenssinn positiv miteinander korrelieren, wurde bei
Angehorigen von erwachsenen Palliativpatienten bereits beobachtet
(Brandstatter et al., 2014). Und auch in einer gro3en reprasentativen Stichprobe
zeigt sich, dass der Lebenssinn einen positiven signifikanten Einfluss auf die
wahrgenommene Lebensqualitdt hat (Bernard et al., 2015). Daten einer
Untersuchung der  Schweizer  Bevolkerung  sowie  erwachsener
Palliativpatienten betonen ebenfalls die Bedeutung von Lebenssinn als Beitrag
zur Lebensqualitat (Bernard et al., 2020). Sowohl die durchschnittliche
Lebensqualitat im Vergleich zur Normbevolkerung als auch die hohe
Selbsteinschatzung der Lebensqualitdt der Eltern konnte daher durch den

Lebenssinn mitbegriindet sein.
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V. 5 Kohéarenzgefuhl

Uber die Halfte unserer Teilnehmer lag bei der Beurteilung des
Koharenzgefuhls im durchschnittichen Bereich (s. Abbildung 29). Funf
Personen lagen jedoch im unterdurchschnittlichen und zwei weitere Personen
im weit unterdurchschnittlichen Bereich. In Zusammenschau mit den
qualitativen Daten konnte vor allem das Gefuhl des Verlusts der
Handhabbarkeit des Lebens durch die Erkrankung des Kindes diese Resultate
erklaren. Die bestehende Literatur weist fur Eltern kranker Kinder
widerspriichliche Angaben bezuglich deren Kohérenzgefihl auf. Einerseits ist
bekannt, dass die Lebenssituation ein Kind mit geistiger Behinderung zu
erziehen, negative Auswirkungen auf das Koharenzgefihl der Eltern haben
kann (Olsson & Hwang, 2002).

Die Erziehung eines behinderten Kindes kann eine lebensverandernde
Erfahrung sein, die Familien dazu anregt, ihre Glaubenssysteme zu
untersuchen. Eltern kdnnen Koharenzgefihl und Kontrolle durch
Veranderungen in ihren Weltanschauungen, Werten und Prioritdten gewinnen.
Dies beinhaltet unterschiedliche Denkweisen tber ihr Kind, ihre Elternrolle und
die Rolle der Familie. Obwohl Eltern mit verlorenen Traumen zu kampfen
haben, konnen im Laufe der Zeit positive Anpassungen in Form von
verdnderten Weltanschauungen uber Leben und Behinderung und einer
Wertschatzung der positiven Beitrdge der Kinder fiir Familienmitglieder und die

Gesellschaft als Ganzes erfolgen (King et al., 2006).

Auch Eltern palliativbetreuter Kinder berichteten von einschneidenden
Veranderungen in deren Lebensplanung durch die Erkrankung des Kindes und
initialer Frustration und das Aufgeben von Winschen. Sie beschrieben ebenso
einen Wandel ihrer Weltanschauung sowie zunehmende Achtsamkeit vor allem
fur kleine Dinge. Sie betonten den hohen Stellenwert und ihre Liebe zu dem

erkrankten Kind. Dieser Prozess kénnte, wie in der Studie von King et al. (2006)
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beschrieben, auch bei Eltern palliativ versorgter Kinder einen Beitrag zur

Gewinnung von Koharenzgefihl bewirken.

V. 6 Limitierungen der Studie

Die quantitativen Ergebnisse unserer Studie sind begrenzt durch die hierfur
kleine Fallzahl der Studienteilnehmer. Durch die Selektion der Elternpaare,
welche sich zur Studienteilnahme in einer stabilen Lebenssituation befinden
mussten, konnte ein Bias bei der Bewertung des Wohlbefindens und der
Lebensqualitat nicht vermieden werden. Es fehlen folglich die stark belasteten
Paare sowie solche, die sich in einer akuten Krisensituation befanden. Durch
die Erhebung der Fragebtgen zum dyadischen Coping, der Lebensqualitat, der
psychischen  Belastung und des Koharenzgefihls am  ersten
Erhebungszeitpunkt vor dem offenen Interview kénnte die Teilnehmer/-innen
aulBerdem zu ihren Aussagen fir eben diese Bereiche sensibilisiert worden
sein. Die Nennung vieler Themen, die bereits in den Fragebdgen vorkamen,

konnten folglich auf eben diese zurtckzufihren sein.
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VI. Fazit und Ausblick

Sowohl in den quantitativen Daten (HSCL-25) als auch im qualitativen Interview
wurde die starke psychische Belastung von Eltern palliativbetreuter Kinder
deutlich. Merklich war zudem, dass die Mitter belasteter waren als die Vater.
Das dyadische Coping (DCI) fiel beim Grof3teil der Eltern durchschnittlich aus,
wohingegen in den Interviews ein sehr positives Bild der Partnerschaft
dargestellt wurde. Vor allem die Unterstitzung durch den Partner wurde hier
hervorgehoben. Lebenssinn (Index of Weighted Satisfaction; loWS) und
dyadisches Coping (DCI) waren positiv miteinander korreliert (Rangkorrelation
nach Spearman).

Die Lebensqualitat (QOLLTI-F) der Eltern fiel zum Grof3teil durchschnittlich aus.
Auffallig war hier die positive Korrelation von Lebensqualitat (QOLLTI-F) und
Lebenssinn (loWS). Fir die Vater hatte die positive Korrelation einen starken
Effekt und war signifikant fir p<0,05 (Rangkorrelation nach Spearman). Das

Koharenzgefuhl (SOC-L9) der Eltern lag im durchschnittlichen Bereich.

Eltern palliativbetreuter Kinder konnten trotz der hohen alltaglichen Belastung
einen Sinn in ihrem Leben definieren. Dieser stand in vielerlei Hinsicht in
Zusammenhang mit sozialen Kontakten. Sowohl die Partnerschaft als auch das
erkrankte Kindes selbst stellten Schlisselthemen zur Sinnstiftung dar. Die
Eltern beschrieben vor allem das ,Gebraucht-Werden® als sinnstiftend. Die
~Wichtigkeit“ der sinnstiftenden Bereiche war beim Grol3teil der Eltern hoch. Vor
allem ,Partnerschaft’, ,Familie® und ,Spiritualitat; aber auch ,Stabilitat
erreichten hohe Indices of Weighting (IloW) von tber 6 bei moglichen 7. Der
Bereich ,Stabilitat* wurde erstmals im Rahmen einer SMiLE-Erhebung genannt,
und stellt damit einen neuen sinnstiftenden Bereich dar. Auffallend war die
Diskrepanz zwischen der ,Zufriedenheit” (Index of Satisfaction; 10S) und der
,Wichtigkeit” (Index of Weighting; l1oW) der sinnstiftenden Bereiche der Eltern
im Vergleich zur Normbevdlkerung. Hier zeigten die Eltern deutliche Einbuf3en
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auf Seiten der ,Zufriedenheit® (Io0S) mit den sinnstiftenden Bereichen und

folglich mit dem Lebenssinn selbst (IoWS).

Kinftig kénnten auf Basis der sinnstiftenden Lebensbereiche individuelle
Interventionen fur Eltern palliativ betreuter Kinder entwickelt werden, um gezielt
diese Bereiche zu unterstitzen. So kdnnte eine sowohl passgenaue als auch
zeit- und ressourcendkonomische Unterstiutzung angeboten werden. Dies
konnte positive Auswirkungen auf die psychische Gesundheit und

Lebensqualitéat von Eltern palliativbetreuter Kinder haben.
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