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1 EINLEITUNG

In der vorliegenden Arbeit werden die Ergebnise ener systematischen Untersuchung zu psy-
chosozialen Auffélligkeiten bel Kindern mit einem dialysepflichtigen Elternteil dargestellt.
Dabei soll zunadhst ein ausfiihrlicher, methodenkritischer Uberblick tber die bisherige Litera-
tur gegeben werden. Ausgehend von der Analyse der bisher publizierten Arbeiten wird de
Entwicklung eines theoriegeleiteten, modellhaften Untersuchungsdesigns dargestellt. Den
Kern der Arbeit bildet die Darstellung der Ergebnisse ener eigenen empirischen Quer-
schnittsuntersuchung, sowie die Diskusson der Ergebnisse dieser Untersuchung.

Im Folgenden sollen zunadst die Problemstellung sowie wesentliche medizinische Hinter-
grinde aim Krankheitshild der terminalen Niereninsuffizienz und der Therapie mit blutreini-

genden Verfahren dargestellt werden.

1.1 Problemstellung

Die schwere korperliche Erkrankung eines Familienmitglieds gellt eine besondere Belas-
tungsstuation fur ale Familienmitglieder dar. Die Anpasaung an die Erkrankung fordert von
den betroffenen Familien erhebliche Anstrengungen, die Krankheit ebenso wie eventuell not-
wendige Therapiemal3nahmen konnen Quelle zalreicher Probleme sein. It ein Elternteil er-
krankt, sind die Kinder in besonderem Mal3e betroffen.

Seit den 60er Jahren ist aus der wissenschaftlichen Literatur bekannt, dal3 die korperliche Er-
krankung eines Elternteils einen Risikofaktor fur das Auftreten psychosozialer Auffélli gkeiten
bei Kindern darstellt. Die epidemiologischen Untersuchungen von Rutter (1966 haben ge-
zagt, dal?3 Kinder mit einem korperlich kranken Elterntell ein erhdhtes Risiko fur die Entwick-
lung spaterer kinder- und jugendpsychiatrischer Erkrankungen haben. Geringere Verfligbar-
keit von Mutter oder Vater, haufige Krankenhausaufenthalte, kdrperliche und geistige Bean-
tradhtigungen, Veranderungen der familidren Rollenverteilung, Abhangigkeit des Patienten
von anderen Familienmitgliedern sowie je nach Erkrankung ein moglicherweise tddlicher
Verlauf sind nur einige Aspekte, die bel schwerer korperlicher Erkrankung von Mutter oder
Vater moglicherweise ane nicht unbedeutende Belastung fur die sedische Entwicklung der
Kinder darstellt.

Obwohl die Erkenrtnis, dal3 Kinder korperlich kranker Eltern eine Risikogruppe fur das Auf-

treten psychosozialer Auffdlligkeiten darstellen, in Fadhkreisen inzwischen weit verbreitet ist,
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sind bisher relativ wenige systematische Untersuchungen zur Situation von Kindern korper-
lich kranker Eltern publiziert. Dabei sind einige Krankheitsbilder wie zB. elterliche Krebser-
krankung besser untersucht, wahrend zu anderen Krankheitsbildern in der Literatur nur weni-
ge Arbeiten zu finden sind. Vor alem aus den 70er und 80Cer Jahren gibt es einige Publikatio-
nen, die sich mit der Situation von Kindern von Dialysepatienten beschéftigen. Der Antell
von Arbeiten, die dabei Ergebnise ais g/stematischen Untersuchungen prasentieren, ist je-
doch gering. Die klinische Erfahrung zegt, dal3 viele Kinder von Diaysepatienten zu gesun-
den, verantwortlichen und sozial kompetenten Erwacdhsenen heranreifen. Einige Kinder je-
doch scheinen sich bei der Bewdltigung ihrer Angste und Sorgen schwer zu tun und mit psy-

chischen Auffélli gkeiten zu reagieren.

Mit der Dialysebehandlung steht fir Patienten mit akutem oder chronischem Nierenversagen
eine wirksame Nierenersatztherapie aur Verfligung. Seit in den 60er Jahren die Hamodialyse
als Therapie der terminalen Niereninsuffizienz eabliert wurde, ist die Qualitdt der Therapie
mit den verschiedenen Dialyseverfahren stetig verbessert worden. Heute konnen Patienten mit
chronischer Niereninsuffizienz héufig Uber viele Jahre en weitgehend normales Leben fih-
ren. Dartiber hinaus besteht mit der Moglichkeit einer Nierentransplantation fur viele Patien-
ten die Hoffnung auf ein von der Dialyse unabhéngiges Leben. Dennoch kringt die Abhéan-
gigkeit von der Dialyse fur die betroffenen Patienten und ihre Angehtrigen nach wie vor be-
sondere Belastungen mit sich. Wie bei anderen dlterlichen Erkrankungen sind auch bei der
Dialysepflicht eines Elterntells die Kinder von den Auswirkungen der Erkrankung betroffen.
Angst um das Leben von Mutter oder Vater, die Abhangigkeit von einer Maschine, verschie-
dene Einschrankungen im Alltag, all diese Punkte konnen Angste ausdsen oder Quelle von

Problemen sain.

Daten, die Auskunft dartiber geben, wie viele Kinder in Deutschland einen dialysepflichtigen
Elterntell haben, sind nicht verfigbar. Aus den bekannten Registern, in denen Dialysepatien-
ten erfaldt werden, sind keine Informationen tber Vorhandensein, Anzahl oder Alter von Kin-
dern enthalten. Dennoch 143t sich mit Hilfe eéniger allgemeiner Uberlegungen eine ungefahre
Vorstellung davon bekommen, wie grol3 die Gruppe der betroffenen Kinder in Deutschland
etwa sein mag.

Eine Umfrage, an der 80% aller Dialysepraxen in Deutschland teilnahmen, ergab zum Jah-
reswechsel 19992000 eine Gesamtzahl von 44.858 Dialysepatienten (Frei u. Schober-
Halstenberg, 1999. Auch wenn diese Daten aufgrund der sehr heterogen Grof3e der einzenen
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Einrichtungen keine genauere Extrapolation auf die Gesamtzahl der Dialysepatienten in
Deutschland erlauben, ist in Annéherung von einer Gesamtzahl von Dialysepatienten zwi-
schen 50.000 wnd 60000 auszugehen. Wenn man annimmt, dal3 im Allgemeinen das Alter, in
dem Eltern zu Hause lebende Kinder haben, etwa die Spanne von 20 bis 50 Jahren umfaldt, so
bendtigt man zu weiteren Anndherung an die Anzahl in Frage kommender Kinder Informatio-

nen Uber das Alter von Dialysepatienten.

Die Daten des United States Renal Data System zegen, dal3 in den USA etwa 30% der erfal3-
ten Patienten mit terminaler Niereninsuffizienz im Alter von 20 bis 50 Jahren sind (United
Stats Renal Data System - USRDS - Annual Data Report, 1997). Der Anteil von Patienten in
der entsprechenden Altersgruppe in Deutschland dirfte in einem &hnlichen Bereich liegen, so
dal3 mit grob geschétzt 15.000 bis 20.000 dalysepflichtigen Patienten im Alter von 20 bis 50
Jahren auszugehen ist. Selbst wenn man weiterhin davon ausgeht, dal3 die Kinderhaufigkeit
bei Dialysepatienten vermutlich krankheitsbedingt geringer ist as im Durchschnitt der Bevol-
kerung, wird deutlich, daf’3 eine nicht geringer Antell von Diaysepatienten in Deutschland
wahrscheinlich ein oder mehrere Kinder hat.

Diese Zahlen geben einen Eindruck davon, dal3 es sch bel der Frage nach mdglichen Auswir-
kungen der dialysepflichtigen Niereninsuffizienz d@nes Elternteills auf die psychosoziale Ent-

wicklung der Kinder keinesfalls um ein marginales Problem handelt.

Dabei sind nach wie vor viele Fragen offen: Inwieweit stellt die Dialysepflicht von Mutter
oder Vater wirklich eine Belastung fur die psychische Entwicklung der Kinder dar? We grof3
ist die Belastung, und wie ail3ert sie sich? Zeigen Kinder von Dialysepatienten relevante psy-
chosoziale Auffélligkeiten? Handelt sich um ein klinisch relevantes Problem, das g/stemati-
sche Interventionen erfordert? Warum werden manche Kinder psychisch aufféllig, andere
dagegen nicht? Welche Einflu3gréfien sind dabei von Bedeutung? Welches snd mdglicher-
weise besondere Aspekte, in denen sich Kinder von Dialysepatienten von Kindern unterschei-
den, deren Eltern an anderen kérperlichen Krankheiten leiden? L&t sich ein Modell entwi-
ckeln, dal3 den Zusammenhang zwischen der elterlichen Erkrankung und psychosozialen Auf-
faligkeiten bei den Kindern erklart? We lassen sich all diese Fragen systematisch untersu-

chen?



1.2 Zieleder Arbeit

Ziel der vorliegenden Arbeit ist es, zur Klarung der oben angedeuteten Fragen beizutragen.
Ausgehend von vorab formulierten Hypothesen soll Gberprift werden, ob und in welchen Be-
reichen Kinder von Dialysepatienten psychosozide Auffalligkeiten zeigen. Weiterhin soll
untersucht werden, welche Bedeutung dabel verschiedenen Einflu3grofRen zukommt. Dabel
sollen hisherige Ergebnisse der Literatur Uberprift und in einem explorativen Teill Hinweise

auf mogliche ausatzliche Einfluf3grézen gewonnen werden.

Anhand eines theoretischen Modells llen das mégliche Zusammenspiel der verschiedenen
beteiligten Einflulgrofien verdeutlicht und mdgliche Wirkmedanismen der elterlichen Er-

krankung auf die psychosoziale Entwicklung der Kinder aufgezegt werden.

Die vorliegende Untersuchung stellt dabei den ersten Schritt einer weiterlaufenden Studie dar.
Die Ergebniss der quantitativen Querschnittsuntersuchung sollen die Basis fur die im weite-

ren Verlauf zu untersuchenden, spezelleren Fragestellungen hilden.

Darliber hinaus ll im Rahmen der Methodenauswahl und Entwicklung des Studiendesigns
fur die vorliegende Untersuchung ein modellhaftes Design entwickelt werden, welches mit

geringen Modifikationen auch zur Untersuchung anderer Krankheitsbilder dienen kann.

Insgesamt soll die vorliegende Arbeit dazau beitragen, die medizinische Fadhwelt fur das Prob-
lemfeld ,Kinder korperlich kranker Eltern® zu sensbilisieren. Die Erkenntnis, dal3 Kinder
korperlich kranker Eltern eine Risikogruppe fur die Entwicklung psychosozialer Auffalligkel-
ten darstellen, soll fester im BewuRtsein der medizinischen Offentlichkeit verankert werden.
Im Hinblick auf Kinder von Dialysepatienten soll die vorliegende Arbeit helfen, die Aufmerk-
samkeit der beteiligten Berufsgruppen wie auch der Eltern auf die Situation der Kinder zu
lenken. Alle Betelligten sollen fur die mogliche Belastung der Kinder sensibilisiert werden,
damit aufkommende Probleme friihzetig erkannt und den betroffenen Kindern reditzdtig

Hilfe angeboten werden kann.

1.3 Medizinischer Hintergrund

In diesem Abschnitt sollen in kurzer Form das Krankheitshild der terminalen Niereninsuffi-

Zienz sowie énige Grundlagen zur Therapie mit blutreinigenden Verfahren dargestellt wer-
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den. Dabei stlitzt sich die Darstellung auf folgende Standardwerke, ohne dal? diese im weite-
ren zitiert werden: Harrison's principles of internal medicine (Fauci, 1998, The principles

and pradice of nephrology (Jacobson, Striker u. Klahr, 1995.

1.3.1 Terminale Niereninsuffizienz

Atiologie

Das terminale Nierenversagen hldet das Endstadium der chronischen Niereninsuffizienz.
Chronische Niereninsuffizienz tritt auf als Folge ener Vielzahl von Erkrankungen, wobel
Diabetes mellitus, arterielle Hypertonie und Glomerulonephritis die haufigsten Ursachen dar-
stellen. Weltere relative haufige Ursachen sind chronische Pyelonephritis, interstitielle Neph-
ritis, Zystennieren, hereditére Nierenerkrankungen und de Analgetikanephropathie. Seltenere
Ursachen fur eine dronische Niereninsuffizienz sind z.B. Harnwegsobstruktionen, Systemer-
krankungen (z.B. Lupus Erythematodes, Goodpasture-Syndrom, Polyarteriitis nodosa, Wege-
ner’ sche Granulomatose), Alport-Syndrom, Amyloidose, Bence-Jones-Nephropathie, Nieren-
arterienstenosee Blei-Nephropathie, Strahlennephropathie und zahireiche andere. Nach neue-
ren Daten haben in den USA diabetische Nephropathie und Hypertension die Glomerulo-
nephritis als Ursache fur chronische Niereninsuffizienz in der Haufigkeit bereits Uberholt
(USRDS Annual Data Report, 1999.

Verlauf

Die dronische Niereninsuffizienz verlauft progredient Uber die Stadien der vollen Kompen-
sation, der kompensierten Retention, der dekompensierten Retention bis zum terminalen Nie-
renversagen mit dem Vollbild des Syndroms der Uramie. Korrelat dieses Verlaufs ist eine
fortschreitende Abnahme der glomeruléren Filtrationsrate (GFR). Unabhéngig von der Art der
zu Grunde liegenden Schadigung fihrt die Zerstérung einzener Nephrone zau einem fort-

schreitenden Verlust der Nierenfunktion.

Symptome

Die Symptome der Urdmie lasen sich auf den Verlust exkretorischer und inkretorischer Nie-
renfunktionen zurtckfihren und aufRern sich an zahlreichen Organsystemen. Anfangs snd de
Symptome eéher unspezfisch, die Patienten klagen Uber Schwadhe, vermehrte Mudigkeit,
gastrointestinale Beschwerden, Ubelkeit, Polyurie oder vermehrten Juckreiz. Auch durch eine
Andmie oder eine aterielle Hypertonie kann eine dronische Niereninsuffizienz erstmals auf-

falig werden. Im weiteren Verlauf nehmen die Symptome au bis hin zum letzten Stadium,
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dem Vollbild der Urdmie mit Symptomen, die sich an neheau allen Organsystemen des Kor-
pers auRern konren: am Nervensystem mit Konzentrationsshwade, Muskelkrémpfen oder
Polyneuropathie; an Herz und Kreidauf mit arterieller Hypertonie, Kardiomyopatie, Herzin-
suffizienz oder uramischer Perikarditis; an der Lunge mit Lungenddem, Pleuritis oder Pneu-
monie; am hamatologischen System mit Anamie, Gerinnungsdorungen, Thrombozytopenie
oder Leukozytopenie; an der Haut mit Pruritus, Blasse oder Hyperpigmentation; am Skelett
mit der renalen Osteopathie; an Magen-Darm-Trakt mit Ubelkeit, Gastritis, Enteritis, Aszites
oder gastrointestinalen Blutungen; am endokrinen System mit sekundérem Hyperparathyreoi-
dismus, Hyperlipiddmie, Potenzstorungen, Wadstumsg6rungen, Amenorrhoe; an Stérungen
des Flissgkeit- und Elektrolythaushalts. Von besonderer Bedeutung fir die Prognose sind
dabei kardiovaskuldre Symptome sowie die renale Osteopathie.

Therapie

Mit konservativer Therapie |a3t sich das Fortschreiten der Erkrankung verlangsamen, sowie
die Symptome der Urdmie behandeln. Neben diétetischen Mal3nahmen spielt hier die antihy-
pertensive Therapie a@ne wichtige Rolle, wobei spezell fir ACE-Hemmer eine renoprotektive
Wirkung belegt ist. Seit der Entwicklung des rekombinanten Erythropoetins 183t sich auch die
bei chronischer Niereninsuffizienz haufig auftretende Andmie gut behandeln. Kommen die
Patienten ins Stadium des terminalen Nierenversagens, wird eine Nierenersatztherapie not-
wendig. Mit der Dialyse steht eine Therapie aur Verfligung, mit der sich ein grol3er Teil der
urdmischen Symptome beseitigen 183, und de fur die meisten Patienten zu einer wesentli-
chen Verbesserung der Lebensqualitat fuhrt.

Die Zahl der Nierentransplantationen hat in den letzten Jahren weiter zugenommen, 1999wa-
ren in Deutschland knapp 15000 Patienten in der Transplantationsnadhsorge (Frei u. Schober-
Halstenberg, 1999. Dabei haben sich die Uberlebensraten der Transplantate durch die mo-
derne immunsuppressve Therapie deutlich verbessert. Nach wie vor besteht ein grofRes Mil3-
verhdtnis zwischen der Zahl der Patienten, die auf eine Transplantation warten, und der Zahl

der vorliegenden Spenderorgane.

1.3.2 Blutreinigende Verfahren

Allgemeines
Das Prinzip aler blutreinigenden Verfahren ist der Versuch, die exkretorische Funktion der

Niere a1 ersetzen, wobel es bisher mit keinem der gebréuchlichen Dialyseverfahren gelingt,
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das uramische Syndrom vollkommen zu beseitigen. Die aste Peritoneddialyse an Menschen
wurde 1923 duch Ganter in Wirzburg duchgefuhrt. Die este Hamodialyse wurde 1943
durch Kolff in Kampen in den Niederlanden durchgefihrt (Ackerknedit, 1992).

Heute gibt es verschiedene Dialyseverfahren. Es I&3t sich zwischen Tedhniken unterscheiden,
in denen der Blutaustausch extrakorporal erfolgt, und solchen, die ene kdrpereigene Memb-
ran, das Peritoneum, als Austauschflache nutzen. Weiterhin wird zwischen Heimdialyse und
der Dialyse in einem Zentrum unterschieden. Die Mehrzahl der Patienten in Deutschland wird

mit extrakorporaler Hamodialyse in einem Dialysezentrum behandelt.

Epidemiologie

Epidemiologische Daten zur terminalen Niereninsuffizienz und Dialyse sind fir Deutschland
nur unvollsténdig verfigbar. An einer Befragung zum Stichtag 3112.1999 haben 80% der
Einrichtungen zur Dialyse und Nierentransplantation teilgenommen. In diesen Einrichtungen
wurden 1999 etwas mehr als 12.000 Patienten reu ins Dauerdialyseprogramm aufgenommen,
was einer Inzidenz von ca 15100000 entspricht. Insgesamt wurden zu desem Zeitpunkt in
den entsprechenden Einrichtungen etwa 45.000 Dialysepatienten behandelt, was einer Prava-
lenz von ca 55100000 entspricht. Davon wurden 81% mit Hamodialyse, 12% mit Hamodia-
filtration, 2% mit Hamofiltration und 5% mit Peritoneddialyse behandelt (alle Daten: Frei u.
Schober-Halstenberg, 1999. Weltweit sind schétzungsweise 1 Million Patienten auf eine Nie-
renersatztherapie angewiesen (Samtleben u. Blumenstein, 1999.

Unterschiedliche Dialyseverfahren

Im Folgenden sollen die unterschiedlichen Diayseverfahren kurz vorgestellt werden. Neben
den bereits erwzhnten Standardwerken hildet die Ubersichtsarbeit von Samtleben und Blum-
stein eine wesentliche Quelle von Informationen fur die Darstellung in diesem Abschnitt, oh-
ne dal3 sieim weiteren in einzenen Punkten zitiert wird (Samtleben u. Blumstein, 1999.

Bel der Hamodialyse wird das Blut Uber einen Gefél3zugang (zumeist Uber eine aterio-ventse
Fistel am Unterarm, die sog. Cimino-Fistel) einem Diaysator zugefuhrt, in dem Blut und Dia-
lysat durch eine semipermeable Membran getrennt nach dem Gegenstromprinzip aneinander
vorbei flieRen. Uber diese Membran werden mittels Diffusion dem Blut harnpflichtige Sub-
stanzen entzogen, gleichzeitig konnen aus dem Dialysat Stoffe zaugefligt werden. Uber nega-
tiv-hydrostatischen Druck auf der Seite des Dialysats kann der Flissgkeitsentzug gesteuert



werden (Ultrafiltration). Uber eine Anderung der Zusammensetzung des Dialysats kann der
Stoff- und Fissgkeitsaustausch gesteuert werden.

Die Patienten bendtigen gewohnlich 9-12 Stunden Dialyse pro Woche, die auf mehrere Tage
vertellt werden. Die grole Mehrheit der Patienten wird in Dialysezentren dialysiert, es gibt
aber auch die Moglichkeit der Heimdialyse. Hierfir missen sowohl Patient als auch Dialyse-
helfer gut trainiert werden.

Vortelle der Hamodialyse sind de gute Steuerbarkeit der Cleaance und in Verbindung mit
Ultrafiltration des Flissgkeitsentzuges. Mogliche Komplikationen kdnnen sein: heparinindu-
Zierte Blutungen, Shunt-Probleme (Infektionen, Thrombosierungen, Aneurysmata), Luftem-
bolien durch Lecks im Schlauchsystem, Hepatitis-Infektionen, anaphylaktische Reaktion, Hy-
perkaliamie, Hypertonie, Anamie, Aluminium-Intoxikation mit Demenz und Osteomalaze,
[3-Miroglobulin-Amyloidose, Diayse-Dysaquili brium mit Bewul3tseinstribung und Krampf-

anfallen.

Bel der Hamofiltration wird ein Gefalizugang wie bei der Hamodialyse verwendet, jedoch
wird hier aus dem Blut mit hohem Druck ein harnpflichtige Substanzen enthaltendes Filtrat
abgeprefdt (in einer Sitzung 20-35 1) und duch eine Elektrolytlosung ersetzt. Ein Vorteil ist
die stabilere Kreidaufsituation der Patienten wahrend der Dialyse sowie ene gute Elimination
mittelmolekularer Substanzen. Nadhteile sind der gréfiere technische Aufwand und die héhe-
ren Behandlungskosten. Die mdglichen Komplikationen entsprechen weitgehend denen der
Hamodialyse.

Die Hamodiafiltration kombiniert die Verfahren der Hamodialyse und der Hamofiltration. Fir

die Behandlung von Dauerdialysepatienten umfal3t die Therapie in der Regel 3 Behandlungen
von 3,5-5 Stunden pro Woche.

Weitere Verfahren der extrakorporalen Blutwasche sind de kontinuierliche aterio-vendse
Hamofiltration (CAVH), die kontinuierliche veno-vendse Hamofiltration (CVVH) und de

kontinuierliche veno-vendse Hamodialyse und —filtration (CVVHDF). Bel diesen Verfahren

wird tber grofumige femorale Gefél3zugange (arterio-vends bzw. veno-vends) das Blut mit
Hilfe des Blutdrucks des Patienten bzw. einer zwischengeschalteten Pumpe durch einen H&
mofilter getrieben und Plasmawasser abfiltriert. Bei der CVVHDF wird der Filter zusétzlich

mit einer Dialyselosung durchsplit. Diese Verfahren finden keine Anwendung in der Dauer-



dialysetherapie, ihre Bedeutung liegt vor allem in der Behandlung des akuten Nieren-

versagens auf Intensivstationen.

Die Peritoneddialyse nutzt das Peritoneum als biologische Membran. Durch enen in die
Bauchhohle verlaufenen Katheter (peritoneder Verweilkatheter nach Tenckhoff) wird das

Dialysat in den Bauchraum des Patienten eingelassen, der Stofftransport erfolgt per Diffusion
Uber das Peritoneum. Durch Erzeugen eines osmotischen Gradienten I&3t sich die notwendige
Ultrafiltration erreichen. Die Vortele gegeniber der extrakorporalen Hamodialyse liegen in
der langsameren Cleaance und dem Vermeiden von Hepariniserung und GefaRkomplikatio-
nen. Ein Nadtell ist der groflere Zeitaufwand. Dartiber hinaus nimmt mit zunehmender Zahl
von Dialysesitzungen die Austauschféhigkeit des Peritoneums ab. Mdgliche Komplikationen
sind Peritonitis, lokale Blutungen, Darmperforation, Perforation in die Harnblase und Schul-
terschmerzen. Kontraindikation bestehen in intragbdominellen Verwadsungen, frischen
Bauchverletzungen, grofRen Hernien, fortgeschrittener Schwangerschaft sowie schweren pul-
monalen Erkrankungen. Alle Formen der Peritoneddialyse konnen sowohl in einem Dialyse-

zentrum als auch in Form der Heimdialyse durchgefuihrt werden.

Es gibt unterschiedliche Formen der Peritoneddialyse: Bei der intermittierenden Peritoneladi-
ayse (IPD) findet die Dialyse 2-3 mal pro Woche fur insgesamt 30-40 Stunden statt. Die IPD
kann sowohl in einem Dialysezentrum als auch in Form der Heimdialyse durchgefihrt wer-
den. Bei der kontinuierlichen ambulanten Peritoneddialyse (CAPD) verbleiben stéandig ca 2 |
Dialysat in der Bauchhohle, das alle 4-6 Stunden (insgesamt 4 mal taglich) entleat und duch

neues Dialysat ersetzt wird. Durch den kontinuierlichen Stoff- und Flissgkeitsaustausch

werden herbei annéhernd physiologische Verhdltnise ereicht. Die Patienten sind vom
Wedhsel des Dialysats abgesehen relativ ungebunden. Bei der kontinuierlichen zyklischen
Peritoneddialyse (CCPD) werden die Patienten tber Nadit an ein Dialysegerét angeschlos-
sen, welches das Dialysat in der Bauchhohle wiederholt austauscht. Den Tag Uber verbleibt
das Dialysat ohne Wedhsdl in der Bauchhohle.

1.3.3 Psychonephrologie
In dem Lehrbuch der Psychosomatik von Uexkuell findet sich ein Kapitel zu Organersatz und

Transplantation bei chronischer Niereninsuffizienz (Gaus, Kéhle, Koch, Beutle u. Muthny in
Uexkuell u. von Adler, 1996. In diesem geben die Autoren einen Uberblick Uber die Situati-



on in der Behandlung der chronischen Niereninsuffizienz und wesentliche psychosomatische
Aspekte der Krankheit sowie der verschiedenen Therapieverfahren.

Es wird festgestellt, dal3 Dialysepatienten eine der am besten untersuchten Gruppen chronisch
Kranker darstellt. Als zentrale Belastungsmomente fur Dialysepatienten werden Einschran-
kungen im Alltag, korperliche Beschwerden und insgesamt der Verlust korperlich-sedischer
Integritét beschrieben, weiterhin Rollenverénderungen, Veranderungen innerhalb des Famili-
engefliges, soziale Probleme, sexuelle Probleme, allgemein der Verlust von Méglichkeiten der
Triebbefriedigung (u.a. durch Flissgkeitsrestriktion und Diédtvorschriften). Einen mdglichen
besonderen Konfliktbereich stellt nach den Ausfihrungen der Autoren die Bezehung zum
Dialysepersonal dar, die vor alem von Abhéngigkeitskonflikten gepragt ist.

Verschiedene mogliche Pradiktoren der Anpasaung von Dialysepatienten an die Belastungss-
tuation ihrer Krankheit werden diskutiert: fruhkindliche Soziaisation, pramorbide Person-
lichkeitsmerkmale, vorbestehende Erfahrung mit belastenden Lebensereignisen und sozide
Unterstiitzung. Strategien der Abwehr und Bewadltigung von Dialysepatienten umfassen den
Autoren zufolge @n lreites Spektrum von Verleugnung, Verdrangung, Projektion, Regress-
on und aktivem Coping.

Verschiedene therapeutische Ansétze werden beschrieben, darunter Psychotherapie, Familien-
und Paatherapie, Gruppentherapie und andere therapeutische Ansétze wie aitogenes Training

oder verhaltenstherapeutische Verfahren.

Weitere Ergebnise der Literaturrecherche aur allgemeinen Situation von Diaysepatienten
und ihren Familien werden unter Punkt 1.4.3.4 dargestellt.

1.4 Stand der Forschung

Weas a3t sich in der Literatur zum Thema der vorliegenden Arbeit finden? In diesem Kapitel
werden die Ergebnise einer ausfihrlichen Literaturrecherche wiedergegeben, die a1 dem
Thema , Kinder dialysepflichtiger Eltern”, sowie a1 dem allgemeineren Thema , Kinder kor-

perlich kranker Eltern* durchgefihrt wurde.

1.4.1 Literaturrecherche: methodischesVorgehen

Sammlung der Literatur
Zunachst wurde unter Benutzung der Literaturdatenbanken Medline, PsycLit und Psyndex

eine ausfuhrliche Literatursammiung duchgefihrt. Hierbei wurden Verdffentlichungen hbis
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einschliefdlich des Jhhrgangs 1997 berticksichtigt. In einer zweiten Recherche wurden Verof-
fentlichungen von 1998 und 1999erfaldt, soweit sie ehdltlich waren.

Als Suchworter fanden folgende Begriffe Verwendung: parent-child-relations, family-
relations, mother-child-relations, father-child-relations, child-, adolescent-. Diese wurden
kombiniert mit Suchwortern fur die dterliche Erkrankung: ill -parent, cancer-, AIDS-, Hemo-
dialysis, etc. In einem zweiten Schritt wurde nach Sichtung der einzdnen Artikel die Litera-
turverweise wichtiger Veroffentlichungen durchgesehen und, soweit nicht bereits vorhanden,
ebenfalls besorgt. Fir weitere dlgemeine Informationen zum Themenkomplex der Dialyse
wurden zusétzlich Lehrbiicher aus den Facdhbereichen Innere Medizin und Psychosomatik
herangezogen.

Die bei dieser Redcherche gefunden Publikationen wurden gesichtet und nach verschiedenen

Kriterien ausgewahit.

Auswahl der Literatur: Kinder korperlich kranker Eltern (aul3er Dialyse)

Von vorne herein ausgeschlossen wurden Arbeiten, in denen eine psychische Erkrankung der
Eltern oder Alkoholismus das Thema sind, ferner Arbeiten mit systemischem Ansatz, aus
denen nicht hervorgeht, welches Familienmitglied erkrankt ist. Ebenfalls ausgeklammert wur-
den Publikationen zu den spezellen Themen Verwaisung und Kinder von sterbenden Eltern.
AuRRerdem nicht berticksichtigt wurden Publikationen, die vor dem Jahr 1983 verotffentlicht
wurden, da davon auszugehen ist, dal3 ihre Ergebnisse in den publizierten Reviews (aus den
Jahren 19861997 erfal3t sind.

Die verbleibenden Artikel wurden gelesen und ausgewertet. Eine detailli erte Darstellung der
Ergebnisse dieser Literaturrecherche findet sich in einem unter Mitwirkung des Autors ent-
standenen methodenkritischen Review zum Thema ,Kinder korperlich kranker Eltern (R o-
mer, Barkmann, Schulte-Markwort, Thomalla u. Riedesser, 2002. Im Rahmen der vorliegen-
den Arbeit sollen nur die wesentlichen Ergebnise der methodenkritischen Analyse sowie

wesentliche inhaltliche Aussagen zusammenfassend dargestellt werden.

Auswahl der Literatur: Kinder dialysepflichtiger Eltern

Hier wurden die Kriterien zur Auswahl der einzdnen Arbeiten weniger streng angesetzt, da
der Umfang des bisher verdffentlichten Materials deutlich geringer ist. Es wurden berticksich-
tigt:

- dleArbeten, die explizit Kinder von dialysepflichtigen Eltern zum Thema haben
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- dle Arbeiten, in denen die Familie oder die Partnerbezehung von Dialysepatienten das
Thema ist, und de anen Abschnitt oder einzene Bemerkungen zur Situation der Kinder
enthalten

- enige Arbeiten zum Thema Dialyse, in denen die Situation der Kinder der Patienten nicht
explizit thematisiert wird, die &er zum Verstandnis der Situation der Patienten oder der

Familien fur wichtig erachtet wurden.

1.4.2 Kinder kérperlich kranker Eltern (auRer Dialyse)*

1.4.21 Allgemenes

Die Situation von Kindern korperlich kranker Eltern ist erst langsam in den Blick medizini-
scher Forschung gertickt. Noch 1992 schreibt Rost in einem Literaturiiberblick zum Thema
mit dem Titel ,psychosoziade Probleme von Kindern korperlich kranker Eltern® ,Wir haben

es mit einem Forschungsgegenstand zu tun, der bisher sehr wenig Beaditung gefunden het*
(Rogt, 1992 S.1).

In der Zwischenzat sind eine ganze Reihe von neuen Arbeiten veroffentlicht worden, die sich
mit der Situation von Kindern beschéftigen, deren Eltern an verschiedenen Krankheiten lei-
den. Allein sait dem Jahr 1990 sind 43 Publikationen zum Thema eschienen. Dennoch [&3t
sich nach wie vor sagen, dal3 es sch um ein Gebiet handelt, auf dem sich die Forschung im-
mer noch in ihren Anféangen befindet, gerade was theoretische Annéherungen und allgemeine-
re Erklarungsmodelle betrifft. Dabei handelt es sch um ein Thema, dal3 eine grol¥e Zahl von
Menschen betrifft. So schdtzen Worsham und Mitarbeiter, ausgehend von epidemiologischen
Daten des U.S. National Center of Hedth Statistics aus dem Jahr 1993 ,as many as 5-15% of
children and adolescents may have parents who suffer from a significant disease" (Worsham,
Compas u. Sydney, 1997S.196).

1.4.2.2 Art, Anzahl und Verteillung der Publikationen

Insgesamt wurden aus den bei der Literaturrecherche gefundenen Artikeln nach den oben be-
schriebenen Kriterien 54 Veroffentlichungen ausgewahlt und gesichtet. Hierbei handelt es

! Eine ausfiihrliche Darstellung der Literatur zu desem Punkt findet sich in eéinem unter der Mitwirkung des
Autors entstandenden Review: G. Romer, C. Barkmann, M. Schulte-Markwort, G. Thomalla, P. Riedess,
(2002 Children of somatically ill parents: A methodologic review. Wo nicht anders erwahnt stiitzt sich die Dar-

stellung in diesem Abschnitt auf die Ergebnisse dieses Reviews.
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sich um 52 Zeitschriften-Artikel oder Buchabschnitte und 2 akademische Ver6ffentlichungen
(Dis=ertation/Diplomarbeit), die dle nach 1983 verdffentlicht wurden. Die Publikationen ver-
tellen sch wiefolgt (Tab. 1.1):

Tab. 1.1: Art und Anzahl der Verdffentlichungen

Art der Verdffentlichung Anzahl der Publikationen
Reviews 4

Theoretische Artikel 4

Kasuistiken 3
Stichprobenuntersuchungen 38

Interventionsberichte 5

Ver6ffentli chungen gesamt 54

Die Arbeiten vertellen sich wie aus der folgenden Tabelle esichtlich auf die verschiedenen
Krankheitshilder (Tab 1.2):

Tab. 1.2: Vertellung der Publikationen auf die unterschiedlichen Krankheitsbil der

Krankheitsbild Anzahl der Publikationen*

Allgemein/kein bestimmtes 1

Krebs
HIV/AIDS

N
N

Multi ple Sklerose

Schmerzsyndrome

Diabetes

Rheumatoide Arthritis

Koronare Herzkrankheit

Epilepsie

Gelbsucht

PR NN W W oo

Kopfverletzung

N
o

Insgesamt*

* Anmerkung: Doppelnennungen mégli ch

1.4.2.3 Reviews

Rost (1992 wertet in seiner Arbeit 45 Publikationen aus den Jahren 19521991 aus und leitet
aus den Ergebnise theoretische Schluf3folgerungen ab:
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Weas die Symptombildung bei den Kindern angeht, so wird héufig tber Schulschwierigkeiten
berichtet, ebenso Uber vermehrte Angste, Depressvitét, Riickzug, Schlafstérungen, aulRerdem
Uber Somatisierung, Hypochondrie und K 6rperbil dstérungen.

Rost kongtatiert, dal3 die meisten Untersuchungen sich mit Jugendlichen beschéftigen, einige
noch mit Schulkindern, wohingegen es zu der Situation jungerer Kinder nur einige wenige
Artikel gibt, zumeist Kasuistiken oder Kklinische Erfahrungsberichte. Er formuliert einige d-
terspezfische Konflikte, die bei Kindern kdrperlich kranker Eltern auftreten kénnen: Prob-
leme infolge von Trennung oder Vernachldssgung durch die Eltern im Kleinkind- und Vor-
schulalter, Sorge um den familidren Zusammenhalt in der Latenzzeit, und Konflikte avischen

den Autonomiebestrebungen und Abhangigkeiten bzw. Verantwortung in der Adoleszenz.

In dem Review von Worsham und Mitarbeitern werden sieben Arbeiten untersucht, die nach
Einschétzung der Autoren einem hohen methodischen Standard gentigen (Worsham et al.,
1997. Dabel kommen die Autoren zu dem Ergebnis, dal3 elterliche Erkrankung im Allgemei-
nen maltige Symptome bel Kindern hervorrufen, so vor alem Angst und depressve Sympto-
me. Sie betonen die Bedeutung der Berticksichtigung kindlicher Selbsteinschétzung fur aus-
sagekréftige Untersuchungen.

Das Review von Armistead und Mitarbeitern berichtet ebenfalls von sieben Stichprobenunter-
suchungen, wobei die Autoren zwischen ,within group* - und ,between group” -designs unter-
scheiden (Armistead, Klein u. Forehand, 1995. Nach Meinung der Autoren weisen raheau
ale bestehenden Studien methodische Mangel auf, weshalb die Ergebnisee weitgehend als
spekulativ beurteilt werden. Dal3 es einen Zusammenhang zwischen korperlicher Erkrankung
der Eltern und psychischen Problemen bei Kindern gibt, [&R3t sich nach Dafurhalten der Auto-
ren dennoch mit einer gewisen Sicherheit sagen. Es werden verschiedene Variablen ange-
fuhrt, die wahrscheinlich einen Einflufd auf die psychische Situation der Kinder haben: Alter
und Geschledht des Kindes, Geschledt des erkrankten Elternteils, Qualitdt der familidren
Bezehungen algemein, spezell zum gesunden Elternteil, Vorhandensein deutlicher physi-
scher Symptome beim erkrankten Elternteil. Als zentrale Medhanismen der Wirkung elterli-
cher Erkrankung auf die Kinder schlagen die Autoren vor: durch Krankheit gestortes Eltern-
verhaten, elterliche Depresson, elterliche Konflikte bis hin zur Scheidung. Darlber hinaus
erwahnen die Autoren, dal3 die verschiedenen Dimensionen von Krankheit (Beginn, Verlauf,
Prognose, Letalitdt, Grad der Beantradhtigung) bisher keine Beaditung in den verschiedenen
Untersuchungen gefunden haben.
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In einem &lteren Review werden die Ergebnisse von 15 Studien prasentiert, die sich mit der
Frage der Auswirkungen von Krebserkrankung auf die Familie beschaftigen, und in denen
mindestens ein Mitglied der Familie, des Haushalts oder des zialen Netzwerks befragt wur-
de (Lewis, 1986. Die Autorin fuhrt eine Reihe von Schwerpunkten an, die fir familidre
Schwierigkeiten bel elterlicher Krebserkrankung verantwortlich sein kdnnen: emotionale Be-
lastung, Unsicherheit Uber die Gesundheit und vor dem Tod des Patienten, Rollenwecdhsel
innerhalb der Familie, finanzielle Sorgen, subjektiver Mangel an Hilfsangeboten, auseinan-
dergehende Bedirfnisse von Patient und anderen Familienmitgliedern.

Lewis dellt fest, dal3 es kaum systematische Studien zur Situation von Kindern krebskranker
Eltern gibt, und dal3 in den wenigsten Untersuchungen Kinder selbst befragt werden. Bel vie-
len Studien lasen sich aul3erdem methodische Méngel finden, so z.B. geringe Stichproben,

madglicher Bias durch hohe Verweigerungsguoten, und fehlender theoretischer Hintergrund.

1.4.2.4 Stichprobenuntersuchungen

Die meisten Studien stimmen in der Einschédtzung (berein, dal3 Kinder korperlich kranker
Eltern eine Riskopulation darstellen fur die Entwicklung von Verhaltensaufféalli gkeiten oder
anderen psychischen Symptome. In Studien, die standardisierte Symptomskalen verwenden,
zagen Kinder korperlich kranker Eltern zumeist hohere Werte auf Skalen fir Verhaltensprob-

leme oder psychische Auffélli gkeiten.

Design

Die grofRe Mehrheit der vorliegenden Studien hat ein Querschnitt-Design. Von den 38 wunter-
suchten Stichprobenstudien sind nur einige wenige in grofere Studien mit longitudinalem
Design eingebunden (Armsden u. Lewis, 1994 Christ, Siegel, Freund, Langosch, Hendersen
et a., 1993 Christ, Siegel u. Sperber, 1994 Lewis, Ellison u. Woods, 1985 Lewis, Ham-
mond u. Woods, 1993 Lewis, Zahlis, Shands, Sinsheimer u. Hammond, 1996 Siegel, Me-
sagno, Karus, Christ, Banks et a., 1992 Siegel, Raveis u. Karus, 1996. Abschlief3ende Er-
gebnise dieser Langschnittuntersuchungen werden in keiner der vorliegenden Arbeiten ver-
Offentlicht. In einer Studie mit 12 Familien werden diese au funf verschiedenen Zeitpunkten
befragt (Welter-Enderlin, 1989.

Von den 38 Stichprobenstudien bedienen sich 22 grimér quantitativer Auswertungsverfahren,
wahrend bel 16in erster Linie qualitativ ausgewertet wird.
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Folgende Arten von Instrumenten fanden in den untersuchten Arbeiten Verwendung (Tab.
1.3):

Tab. 1.3: Verwendete Instrumente

Art der verwendeten I nstrumente Anzahl der Studien (n=38)
Standardisierte Fragebdgen 22

Interviews 22

Projektive Verfahren 2

Keine Angabe 1

Insgesamt* 38

* Anmerkung: Doppelnennungen mogli ch

Mehr as die Hélfte (22) der untersuchten Studien stiitzen ihre Untersuchung ausschlief3lich
oder tellweise auf standardisierte Fragebdgen. Fragebdgen die hierbel besonders haufig Ver-
wendung finden (in 4 oder mehr Studien) sind: Child Behaviour Chedlist (CBCL; Achen-
badh, 1991), Youth Self-Report Form der CBCL (Y SR; Achenbach, 1991), Children's De-
presson Inventory (CDI; Kovacs, 1985 u 1992, Revised Children's Manifest Anxiety Scde
(RCMAS; Reynolds u. Richmond, 1978, Bedk Depresson Inventory (BDI; Bedk, Ward,
Mendelson, Mock u. Erbaugh, 1961).

In 18 der beabeiteten Studien sind Interviews Teill des Untersuchungsdesigns, wobel das
Spektrum von standardisierten, Gber semistrukturierte bis zu offenen Interviews reicht. Haufig

jedoch werden Art und Auswertung der Interviews nicht néher erlautert.

Stichprobengrofie und Rekrutierung

In Beaug auf die Stichprobengrofie der untersuchten Arbeit falt auf, dal3 unter den Studien
mit kleineren Stichproben (n<20) vor allem solche mit qualitativem Design zu finden sind.
Als algemeiner Trend zeigt sich, dal3 Studien mit kleineren Stichproben aufgrund offener
Fragestellungen und anderer Untersuchungsinstrumente (Interviews anstelle von Fragebogen)
vidfadh die Situation der Kinder umfassender und komplexer darstellen, als Studien mit gro-
Beren Stichproben, die dafir zu Kar definierten Fragestellungen statistische Aussagen treffen
(Romer et a., 2002.

Im Allgemeinen geben die Arbeiten wenig oder keine Informationen tber die Wege der Rek-
rutierung der jewelligen Stichprobe, aber es ist offensichtlich, dal3 ein Problem vieler Studien
darin besteht, eine ausreichend grofRe Tellnehmerzahl zu rekrutieren. Auch Uber die Reprasen-
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tativitét der jeweiligen Stichproben werden kaum Einschétzungen gegeben. Die meisten Stu-
dien versuchen eine nicht-klinische Stichprobe zu rekrutieren, d.h. Familien mit einem er-
krankten Elternteil, die nicht bereits wegen psychischer Probleme der Kinder Hilfe gesucht
haben. Es fallt auf, dal3 Studien, in denen ein Elterntell an Krebs erkrankt ist, haufig ver-
gleichsweise grof%e Stichproben haben, was scher auf die grofe euidemiologische Bedeutung
der Krebserkrankung zurtickgeht.

Alter der Kinder

In Beaug auf das Alter der untersuchten Kinder zeagt sich, dal3 die Mehrzahl der Arbeiten
Kinder in der Latenzzat oder Jugendliche untersucht. In keiner Arbeit sind Kinder im Vor-
schulalter explizit Thema der Untersuchung, in einer Reihe von Studien werden keine Anga-
ben zum Alter der Kinder gemadt (Romer et a., 2002

Im Hinblick auf das Ausmal? der psychosozialen Probleme bei Kindern unterschiedlicher Al-
tersgruppen finden sich in der Literatur widerspriichliche Angaben. So zegt sich in einigen
Arbeiten (Christ et al., 1994 Lewis et a., 1985 u 1996 dal3 jingere Kinder insgesamt grofe-
re Probleme haben as Jugendliche. Dem widersprechen die Ergebnise anderer Studien:
Compas und Mitarbeiter berichten in ihren Studien zu altersgezfischen Copingstrategien von
Kinder krebskranker Eltern (Compas, Worsham, Epping-Jordan, Grant, Mireault et al., 1994
Compas, Worshan, Ey u. Howell, 1996, dal3 jingere Kinder weniger Angst und Depresson
zagen as dugendliche. Auch in einer weiteren Studie (Welch, Wadsworth u. Compas, 1996
zagen Jugendliche hohere Werte fir Angst und Depresson als jiingere Kinder.

Art der dterlichen Erkrankung

Die Mehrzahl der untersuchten Arbeiten (16) beschéftigen sich mit elterlicher Krebserkran-
kung. Weitere Krankheitsbilder, zu denen mehrere Studien existieren sind HIV bzw. AIDS
(7), Multiple Sklerose (5), Chronische Schmerzen (3), sowie Diabetes (3).

Kinder krebskranker Eltern:

In fast allen Studien erreichen Kinder krebskranker Eltern signifikant hdhere Werte auf den

verwendeten Symptomskalen als Kontrollgruppen. In der einzigen Studie, in der dies nicht
der Fall ist, wurden die Mitter als geheilt eingeschétzt (Armsden u. Lewis, 1994. In ver-
schiedenen Arbeiten zeigen jugendliche Tochter erkrankter Mitter die stéarksten Probleme
(Compas et al., 1994 Grant u. Compas, 1995 Welch et al., 1996. Bei Brustkrebserkrankung
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der Mutter tritt dieser Effekt nicht deutlicher hervor as bei anderer Krebserkrankung, so dal3
der Schluf3 naheliegt, da’ die Rollenkonflikte von Madchen in Familien mit krebskranken
Miuttern stérker eine Rolle spielen as gezfische psychosexuelle Konflikte bel Téchtern an
Brustkrebs erkrankter Mutter (Bredh, 1996 Welch et a., 1996. Die Symptome der Kinder
korrelieren stérker mit dem subjektiv wahrgenommenen Befinden des kranken Elternteils als
mit dem objektiven Stadium der Krebserkrankung (Compas et a., 1994 Compaset al., 1996.

Kinder von Eltern mit HIV/AIDS:

In einer Studie mit 151 an AIDS erkrankten Eltern stellte Drogenmif3brauch eine signifikante-

re Ursache fur Konflikte awischen Eltern und Jugendlichen dar, as der Gesundheitszustand
des erkrankten Elternteils (Rotheram-Borus, Robin, Reid and Draimin, 1998. In einer weite-
ren Untersuchung derselben Arbeitsgruppe unterscheiden sich Kinder mit einem an AIDS
erkrankten Elternteil in ihrem Riskoverhalten und internalisierenden emotionalen Problemen
nicht von vergleichbaren Normpopulationen (Rotheram-Borus u. Stein, 1999.

In einer Arbeit zu Familien mit HIV-infizierten und an Hamophilie ekrankten Vétern ziehen
die Autoren den Schlu, dal? die dterliche Erkrankung tber die Eltern-Kind-Bezehung sowie
Uber eterliche Depresson ihre Wirkung auf die Kinder entfaltet (Stede, Forehand u. Armi-
stead, 19974). In einer zweiten Verdffentlichung zu der gleichen Patientengruppe zegt sich
die Unsicherheit Uber die Erkrankung des Vaters als ein Faktor, der mit éngstlicher und de-
pressver Symptomatik bei den Kindern korreliert (Stede, Tripp, Kotchick, Summers u. Fore-
hand, 1997). Die Autoren einer weiteren Studie au HIV-infizierten und an Hamophilie e-
krankten Vétern berichten, dald die Kinder auf den verwendeten Symptomskalen im Mittel
Werte im Normalbereich erreichen und kommen zu dem Ergebnis, dal3 sich wenig Anhalts-
punkte fir einen Zusammenhang zwischen elterlicher AIDS-Erkrankung und psychologischen
Problemen der Kinder finden lassen (Forehand, Armistead, Wierson, Brody, Neighbors et al.,
1997).

Kinder von Eltern mit Multipler Sklerose:

In einer Untersuchung an 52 Familien mit 80 Kindern zegt sich, dal? die Anpasaung der Kin-
der an die dterliche MS-Erkrankung von der Fahigkeit der Eltern abhangt, selbst einen Trau-
erprozeld zu duchlaufen (Stedk, 1999. In Familien von MS-Patienten ist Verleugnung ein
haufig anzutreffender Abwehmedanismus, Kommunikation tber die Erkrankung wird ver-
mieden; bei den Kindern sind hypochondrische Verhatensmuster haufig, in projektiven Ver-
fahren finden sich Anzeichen fur unbewuf3te Wut der Kinder auf die Eltern (Stedk, 1999.
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In einer Interview-Studie mit erwacdhsenen Kindern von MS-Patienten zegt sich, dal? die Kin-
der ihre @gene Anpasaing an die dterliche Erkrankung weniger positiv einschdtzen als die
Eltern (Levine Batten u. Krieger Gardner, 1993. Wahrend 8%% der Eltern glauben, dald ihre
Kinder keine professonelle Hilfe bendtigen, stimmen dem nur 65% der Kinder zu. Auch Ar-
naso stellt fest, dal3 Patienten mit MS dazu tendieren, die eanotionale Belastung ihrer Kinder
Zu unterschétzen (Arnaso, 1995. Der Autor einer anderen Arbeit unterscheidet in seiner Stu-
die mit 49 Familien von MS-Patienten 23 Familien, die gut adaptiert sind von 26 Familien mit
groferen Anpasaungsproblemen (Power, 1985. Hierbei berichten Mitglieder der gut funktio-
nierenden Familien, dal3 ihr Familienleben nicht vollstandig dem Patienten untergeordnet
wird. Die Kommunikation Uber die Krankheit in diesen Familien wird als offen geschildert. In
den schledt angepaldten Familien wird Uber fehlende Kommunikation berichtet, Kinder zd-
gen korperliche Symptome, Jugendliche sondern sich ab (Power, 1985.

Kinder von Eltern mit Schmerzsyndromen:

Kinder von Patienten mit chronischen Schmerzen zeigen mehr depressve Symptome ds Kin-
der von Diabetikern oder Kinder von gesunden Patienten (Dura u. Bedk, 1988.

In einer anderen Studie areichen Kinder von Patienten mit chronischen Kopfschmerzen auf
den Skalen ,korperliche Beschwerden®, ,Internalisierung/Somatisierung®, , Traurigkeit”, Int e
reselosigkeit” und ,Delinquenz* signifikant hohere Werte ds die Kinder der Kontrollgruppe
(Mikail u. Baeyer, 1990.

Im Vergleich zwischen Familien von Kopfschmerzpatienten, Patienten mit Rickenschmerzen
und einer Kontrollgruppe zegt sich, dal3 die Mitglieder der Familien von Kopfschmerzpatien-
ten ihre Familien as weniger offen erleben (Kopp, Richter, Rainer, Kopp-Wilfing, Rumpold
et a., 1995.

Kinder von Eltern mit Diabetes mdlli tus:

In einer Studie zegen die Kinder von Mttern mit ernster Erkrankung (Diabetes, Brustkrebs)
geringeres Selbstwertgefuinl als die Kinder von Muttern, bel denen die Verdadtsdiagnose
Brustkrebs ausgeschlossen wurde(Armsden u. Lewis, 1994. Die Autoren erwahnen bemer-
kenswerte Unterschiede avischen der Selbsteinschétzung der Kinder und Einschétzungen der
Mitter und &uRern die Vermutung, dai’ die Sorgen und Angste der Kinder von den Miittern

nicht wahrgenommen werden.
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Auch die Autoren einer anderen Studie berichten, dal3 die an Diabetes erkrankten Eltern dazu
neigen, die Einflusse der Krankheit auf die Psyche der Kinder herunterzuspielen und das
Ausmal’ der Betroffenheit der Kinder, sowie deren Bedirfnis nach Information Uber die
Krankheit zu unterschdtzen (Kornblum u. Anderson, 1985.

In der Studie von Dura und Bedk (1988 liegen die Kinder von Diabetikern im Ausmal} de-
pressver Symptomatik zwischen den Kindern der Kontrollgruppe und den Kindern chroni-

scher Schmerzpatienten.

Kinder von Eltern mit rheumatoider Arthritis/chronischer Polyarthritis (cP):

In einer Vergleichsgudie avischen Kindern von Eltern mit chronische Polyarthritis (cP), Kin-
dern von depressven Eltern und Kindern gesunder Eltern zeigen Kinder von cP-Patienten
signifikant niedrigeres Selbstwertgefiinl und hdhere Werte auf verschiedenen Symptomskalen
als die Kontrollgruppe (Hirsch 1985. Welter-Enderlin nennt in seiner Arbeit starke Kohasion
und Isolation nach aulRen as typische Merkmale von Familien von cP-Patienten und berichtet
von schweren Ablésungskonflikten in einigen Familien mit jugendlichen Kindern (Welter-
Enderlin 1989.

Kinder von Eltern mit koronarer Herzkrankheit:

In einer Interviewbefragung von Ehepartnern von Herzinfarktpatienten auf3ern diese, daid
Kinder im Alter von 6-12 Jahren verwundbarer seien als jingere Kinder (Dhooper 1983).
Maogliche Reationen der Kinder seien Angst, Riickzug, Schuldgefiihle und Schlafstérungen.
In einer zweiten Veroffentlichung zu derselben Stichprobe werden die soziale Integration der
Familie, sowie die innerfamilidre Kohasion als bedeutende Faktoren fir die Bewdltigung der

Krisensituation genannt (Dhooper 1983).

Kinder von Eltern mit Epilepsie:

In der einzigen Arbeit zu Kindern von Epilepsiepatienten falen Gber ein Drittel der Kinder
durch reurotische Symptome auf. Als besonders traumatisierend fur einige Kinder, die von
den Eltern nicht Gber die Erkrankung informiert wurden, wirkt die Tatsache, dal3 sie vollig
unvorbereitet mit dem Anfall eines Elternteils konfrontiert werden. (Rogadieva u. Boldyrer,
1987).
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1.4.25 Zusammenfassung

Die Ergebniss der Literatur zum Thema Kinder korperlich kranker Eltern allgemein zusam-
menfassend 183t sich sagen, dal3 Kinder, deren Mutter oder Vater an einer schweren korperli-
cher Krankheit leiden, im Vergleich zu Normpopulationen mehr Auffélli gkeiten in verschie-
denen psychosozialen Bereichen zeigen. Sie areichen in zahlreichen Studien im Durchschnitt
hohere Werte auf verschiedenen Symptomskalen, wobel vor alem Angst, Depresson und
Verhaltensaufféli gkeiten genannt werden. Inwieweit die beschriebenen Auffalligkeiten klini-
sche Bedeutung haben, geht in den meisten Fallen aus den Studien richt hervor.

Einige Studien finden keine Hinweise auf allgemeine psychische Auffélligkeiten bei Kindern
korperlich kranker Eltern, diese bilden aber die Ausnahme. Naheau ale Studien jedoch er-
wahnen, dal? ein Tell der Kinder jeweils shr gut an die Situation der elterlichen Erkrankung
adaptiert ist und keine Probleme zeigt. Nahere Angaben zu méglichen protektiven Faktoren

fehlen allerdings meistens.

Verschiedene Variablen scheinen einen Einflu® auf die Anpasaung der Kinder zu haben. Von
Bedeutung sind vor alem Alter und Geschledt des Kindes owie das Geschledht des erkrank-
ten Elterntells. Auch die subjektive Wahrnehmung der elterlichen Erkrankung wird genanrt,
wahrend der objektive Schweregrad der Erkrankung offenbar weniger Einflu® auf die Anpas-
sung der Kinder hat. Die Probleme der Kinder scheinen nicht spezfisch fur die unterschiedli-
chen Erkrankungen zu sein. Unter den mdglichen Wirkmedanismen der elterlichen Erkran-

kung auf die Kinder scheint die Eltern-Kind-Bezehung eine wesentliche Rolle au spielen.

Je nach zugrunde liegendem Design und Art der verwendeten Instrumente unterscheiden sich
die Ergebniss, die sich bei den verschiedenen Untersuchungen ergeben. Einige Studien, die
sich im wesentlichen auf quantitative Auswertung standardisierter Instrumente stiitzen, kom-
men zu klaren Ergebnisen hinsichtlich Prévalenz psychosozialer Auffélli gkeiten und Bedeu-
tung verschiedener Variablen:

- Madchen mit erkrankten MUttern zeigen hbhere Werte fir Angst und Depresson als Mad-
chen mit erkranktem Vater oder Jungen mit erkrankter Mutter oder erkranktem Vater
(Grant u. Compas 1995; Kinder an Krebs erkrankter Eltern, n=55).

- Es gibt eine signifikante Bezehung zwischen elterlicher internalisierender Symptomatik
(Angst, Depresson), sowie Problemen in der Eltern-Kind-Bezehung auf der einen Seite

und psychischen Symptomen bel den Kinder auf der anderen Seite. Der objektive Schwe-
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regrad der Erkrankung steht dagegen nicht in signifikanter Bezehung zu psychischen
Symptomen der Kinder (Stede, Forehand u. Armistead et al., 1997 Kinder an Hamophilie
erkrankter und HIV-infizierter Véter, n=65).

Unsicherheit der Kinder und Unsicherheit der Mtter Gber die dterliche Prognose korre-
lieren signifikant mit internalisierenden Problemen der Kinder (Stede, Tripp et a. 1997
Kinder an Hamophilie ekrankter und HIV-infizierter Véter,n=65).

Die subjektive Wahrnehmung des Schweregrads der elterlichen Erkrankung korreliert
stéarker mit psychischen Symptomen der Kinder als der objektive Schweregrad der Er-
krankung (Compas et al. 1994 Kinder krebskranker Eltern, n=110, Compas et al. 1996
Kinder krebskranker Eltern, n=134)

Einige Arbeiten, die ihre Ergebnise ais der quaitativen Auswertung semistrukturierter oder

offener Interviews erhalten, fassen die bestimmenden Themen, die sich in den Interviews zd-

gen, zusammen:

Pragung des Waeiblichkeitsbildes durch frihe Kindheitserfahrungen bei Toéchtern an
Brustkrebs erkrankter Frauen, Verleugnung sexueller Bedirfnisse, tendenzielle Gering-
schétzung des eigenen Ausshens (Brech 1996

Angstigung durch offensichtliche Symptome, Angst vor Tod des erkrankten Elternteils,
Schuldgedanken, MiRRverstandnisse und falsche Vorstellung tber die Krankheit (Christ et
al. 1993 Kinder an Krebs im Terminalstadium erkrankter Eltern)

Ablosekonflikte bei Jugendlichen, Schuldgefiihle, depressve Tendenzen, aber insgesamt
gute Anpasaing an die Situation (Christ et al. 1994 Kinder an Krebs im Terminalstadium
erkrankter Eltern)

Schwierigkeiten, die Krankheit den Kindern gegentiber zu offenbaren; Angst die Kinder
zu infizieren (Faithfull 1997, HIV-positive Mitter)

Angst vor Verlust der Mutter bel jingeren Kindern, Autonomie-Abhangigkeitskonflikte
bei Jugendlichen (Hilton u. Elfert 1996 Kinder an Brustkrebs erkrankter M Utter)

Gefuhle der Madtlosigkeit, Ambivalenz, Unsicherheit in Hinblick auf Diagnose und
Prognose, Rollenverschiebungen in Familien. Angst, Trauer und Wut bei jingeren Kin-
dern, Konflikt zwischen Unabhéngigkeitsbestrebungen und Inanspruchnahme durch Fami-
lie bei Jugendlichen. Insgesamt kann nricht grundsétzlich von Problemen psychosozialer
Anpasaung bei Kindern ausgegangen werden (Lewis et al. 1985 Familien an Brustkrebs

erkrankter Mtter)
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Insgesamt ergeben sich aus methodischer Sicht in der gesichteten Literatur zum Thema Kin-

der korperlich kranker Eltern einige Probleme (Vgl. Romer et a. 2002):

- Be den mesten Studien scheint die Rekrutierung einer ausreichend grof3en Stichprobe
Schwierigkeiten zu bereiten. Informationen zu Rekrutierung und Représentativitét der
Stichprobe liefern die wenigsten Arbeiten.

- Bis auf wenige Ausnahmen Heibt bei den vorliegenden Arbeiten der theoretische Hinter-
grund weitgehend unklar. Viele Autoren scheinen sich auf die impliziten theoretischen
Modelle der verwendeten standardisierten Instrumente zu stiitzen.

- Nur wenigen Arbeiten liegen komplexe Modelle fur die mdgliche Wirkung elterlicher
Erkrankung auf Kinder zugrunde. Viele Arbeiten beschrénken sich auf die Mesaung der
psychischen Symptomatik, ohne Moderatorvariablen in die Analysen mit einzubezehen.

- In einer Vielzahl der Studien werden Kinder nicht selbst befragt, die Autoren verlasen
sich auf Befragung der Eltern. Angesichts der tellweise grofen Unterschiede zwischen
Selbsteinschétzung und Fremdeinschétzung und den vielfach beschriebenen Tendenzen
von Eltern, die Folgen der eigenen Erkrankung auf Kinder zu unterschétzen, stellt das ei-
nen sicherlich problematischen Mangel dar.

- Es gibt kaum prospektive Studien mit Langsschnittdesign. Zu den wenigen Untersuchun-
gen, die eénem Langs<hnittdesign folgen, sind bisher nur vorléufige Ergebnisse publi-

ziert.

1.4.3 Kinder dialysepflichtiger Eltern

1431 Allgemenes

Die medizinischen Hintergrinde der terminalen Niereninsuffizienz und Dialysetherapie sind
in Abschnitt 1.3 dargestellt worden. Dialyse verdndert das ganze Leben des Patienten und
seiner Familie. Die Patienten missen strikte Nahrungsvorschriften einhalten, Dialysesitzun-
gen bestimmen den Ablauf der Woche. Stérker als die meisten anderen Patientengruppen sind
Dialysepatienten tber Jahre hinweg an das medizinische System angebunden, eine gute
Complianceist fir sie lebenswichtig.
Einmal an der Dialyse kann die Situation relativ konstant bleiben, die Patienten kénnen ein
weitgehend ,normales* Leben fuhren. Immer jedoch sind sie auf die Maschine angewiesen,
weshalb Lohmann Dialysepatienten als ,semi-artificial men” bezechnet. (Lohmann 1972).
Dialyse insgesamt, folgert er, stelle @ne neurotisierende Situation dar. Das diese spezelle
Situation auch fur die Kinder der Patienten nicht ohne Folgen Heibt, &3t sich leicht vorstel-
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len. Im folgenden soll dargestellt werden, was sch in der Literatur zur Frage der Situation von

Kindern dialysepflichtiger Eltern finden I&f3t.

1.4.3.2 Art, Anzahl und Verteillung der Publikationen
In einer Verdffentlichung aus dem Jahr 1976 stellt der Autor fest, dald unter 1741 Ver6ffentli-

chungen zu psychologischen Problemen von Dialysepatienten nicht ein einziger Artikel sich
mit den Kindern der Dialysepatienten beschéftige: ,A seach of the literature yields 1,741
articles on the psychologicd problems related to the use of artificial kidney. Not one of these
papers refers to the dfed of dialysis of a parent on their children.” (Tsdtas 1976 S. 2764).
Dies mag 1976 dr Fall gewesen sein, bei der aktuellen Sichtung der Literatur 1&3t es sch
nicht mehr bestdtigen. Fur den folgen Uberblick wurden 24 Ver6ffentlichungen ausgewahit,
deren Verteilung auf die verschiedenen Arten von Publikationen der folgenden Tabelle au
entnehmen ist (Tab. 1.4):

Tab. 1.4: Art und Anzahl der Verdffentlichungen

Art der Verdffentlichung Anzahl der Publikationen
Reviews 2

Theoretische Artikel 4

Kasuistiken

Stichprobenuntersuchungen 16

I nterventionsberichte 2

Ver6ffentli chungen gesamt 24

Teilt man diese Arbeiten danach ein, welchen Stellenwert die Situation der Kinder von Dialy-

sepatienten in der Darstellung einnimmt, so ergibt sich folgendes Bild (Tab. 1.5):

Tab. 1.5: Einteilung der Arbeiten nach Schwerpunktthema

Explizit Kinder zum Familie oder Partner Patient im Mittel- Kinder nicht explizit

Thema im Mittelpunkt punkt erwahnt
Evans 1978 Balck 1985 Bergsten 1977 Dimond 1979
Friedlander 1982 Beard 1975 Kaneko 1986 Short 1969
Goldmann 198081 D'Afflitti 1975 Lohmann 1972 Gaus 1996
Hoower 1975 Friedman 1970
Moguil ner 1988 Mass1975
Schledbusch 1983 Maurin 1976
Tsaltas 1976 Mlott 1982
Winckowski 1976 Ritter 1976

Steidl 1980

Stewart 197677
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1.4.3.3 Jahr der Verdffentlichung

Wenn man sich die Jahre ansieht, in denen die untersuchten Arbeiten publiziert wurden, ergibt
sich folgendes Bild (Tab. 1.6):

Tab. 1.6 Jahr der Verdffentlichung

Jahr der Verdéffentlichung Anzahl der Publikationen
196069 1

197074 2

197579 12

198084

1985-89 3

1990 wnd spater

Gesamtzahl 24

Es falt auf, dal3 seit Ende der adhtziger Jahre keine Ver6ffentlichungen mehr zu finden sind,
die sich mit der Situation von Kindern dialysepflichtiger Eltern beschéftigen. Einzige neuere
Verdffentlichung ist ein Ubersichtsartikel in dem Lehrbuch fir Psychosomatik von Uexkuell,
in dem Kinder nicht explizit erwahnt werden (Gaus et a. 1996 Die jlngste originare Publika
tion stamnt aus dem Jahre 1988(Moguilner 1988.

1.4.3.4 Reviewsund theoretische Artikel

In dem einzigen Review, das sch explizit dem Thema Kinder dialysepflichtiger Eltern wid-
met, zitieren die Autoren funf Studien, die sich mit der Situation der Kinder dialysepflichtiger
Eltern beschéftigen (Mlott 1982. Sie kommen zu dem Ergebnis, dal3 in den betroffenen Fami-
lien die Kinder insgesamt wenig Beaditung finden, die Aufmerksamkeit der Familien kon-
zentriert sich auf den Patienten. Sozialer Riickzug und veranderte Lebensumstande stellen fir
die Kinder eine Belastung dar. In den Familien findet sich wenig offene Kommunikation Uber
die Krankheit.

Probleme der Kinder, die ewahnt werden, sind: Schulschwierigkeiten, Aufmerksamkeitsg6-

rungen, Hyperaktivitét, Rickzug, Einengung der Affekte, depressve Symptomatik.

Evans nennt als Ursache moglicher Probleme, die bei Dialysepflicht eines Elternteils auftreten
kénren, die veranderte familidre Situation, das héufig duch die Erkrankung reduzierte Ein-
kommen, sowie die sténdige Unsicherheit in Bezaug auf die Erkrankung in Zusammenhang

mit der drohenden Gegenwart des Todes (Evans 1978. In Beaug auf des Verhalten den Kin-
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dern gegentiber stellt der Autor fest, dal3 viele Eltern versuchen, mdglichst ,norma“ zu e r-
scheinen und deshalb die Dialyse vor den Kindern verbergen. Die Kinder dieser Eltern haben
nach Ergebnisse des Autors gréfere Schwierigkeiten, die Dialyse au akzeptieren.

Ein Uberblick zu allgemeinen Ergebnissen aus dem Bereich der Psychonephrologie ist bereits
in Abschnitt 1.3.3 dargestellt worden. Darlber hinaus erwéhnen Gaus und Mitarbeiter eine
Reihe wesentlicher methodischer Probleme der psychosomatischen Forschung bei Dialysepa-
tienten (Gaus et a. in Uexkuell 1996. Hierzu zéhlen unter anderem die Tatsache, dal3 die
Population der Patienten in der Gesamtheit verhadtnisméiig klein ist, so dal3 die meisten Un-
tersuchungen rur auf relativ geringe Fallzahlen kommen. Das Fehlen prospektiver Studien

wird bemerkt, wie auch ethische Grenzen der Forschung an den schwer kranken Patienten.

Balck und Mitarbeiter beschreiben die Situation von Familien mit einem dialysepflichtigen
Elternteill in einem systemischen Modell (Balck 1985. Die Familien werden als im Flief3ge-
wicht befindliche offene Systeme betradtet, die durch die Dialyse vor eine starke Forderung
nach Veranderung (Morphogenese) gestellt werden, auf die sie mit dem Versuch reagieren,
einen den aktuellen Zustand erhaltenden (morphostatischen) Prozeld zu initiieren. Es wird
versucht, die eforderlichen Veranderungen auf ein Minimum zu reduzieren, was in erhdhter
Kongruenz, Spannungsverminderung und Verminderung der Kommunikation innerhalb der
Familien seinen Ausdruck findet. Dazu grenzen sich die Familien zunehmend vom sozialen
Umfeld ab. Dieser Anpassungsproze3 wird nach Ansicht der Autoren dysfunktional, wenn er
die gesamte Energie der Familie asorbiert.

Ein anderer Autor beschreibt 6konomische Schwierigkeiten, erforderliche Rollenwedhsel und
Veranderungen in Selbsthild und Personlichkeit des Patienten als mogliche Ursachen von
Problemen in Familien von Dialysepatienten (Bead 1975. Viele Probleme haben dabei nach
Meinung des Autors ihre Ursadhe in vorbestehenden familigren Konflikten. Kinder kénnen

auf den familiaren Stref3 mit Depresson, Riickzug oder Schulproblemen reagieren.

Ebenso in der Literatur diskutiert werden die Bedeutung von Verleugnung und Verdréngung
im Leben mit Dialyse (Short 1969. In diesem Beispiel kommen die Autoren zu dem Schiulf3,
da3 Verleugnung und Verdréngung Mecdhanismen sind, auf die dle Dialysepatienten zurick-

greifen und zuriickgreifen missen, um eine gewise Balance a1 halten. In den Familien und
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im sozialen Umfeld der Patienten kann Verdrangung jedoch die Anpassung an notwendige

Veranderungen verhindern und wird aus diesem Grund als nicht hilfreich eingeschétzt.

Lohmann bkeschreibt im theoretischen Teil seines Artikels, der sich auRer mit Dialyse auch
mit anderen chronischen Krankheiten auseinandersetzt (Tuberkulose, Hamophilie), die Situa-
tion von Dialysepatienten als gepragt von existentieller Unsicherheit und ,Abhéngigkeits-
Unabhangigkeits-Konflikten®, wobei vor alem die Abhéngigkeit von der Maschine eine we-
sentliche Rolle spielt (Lohmann 1972. Die Situation eines Menschen an der Dialyse wird als
chronische Strefdrektion verstanden und vom Autor insgesamt als eine neurotisierende Situa-
tion beschrieben.

1.4.35 Interventionsbeschreibungen

D’Afflitti und Swanson (1975 beschreiben in ihrer Arbeit die Ergebnise von Gruppensit-
zungen mit Frauen von Heimdialysepatienten. Sie stellen fest, dal3 der Entscheidung fir
Heimdialyse bei den betroffenen Frauen héufig Depressonen folgen. die Frauien aulRern
Trauer und Verlustgefihle angesichts der Veranderung ihres Lebens. Die daraus entstehenden
feindlichen Geflhle dem Patienten gegentiber werden unterdriickt. Insgesamt verandert die
Heimdialyse die Kommunikation zwischen den Ehepartnern, negative Affekte werden nicht
verbalisiert, der mogliche Tod ist ein Tabuthema. Was die Kinder betrifft sind de Frauen hin
und her gerisen zwischen dem Willen, die Kinder zu beschitzen, und dem Wunsch, selbst
Unterstiitzung bei den Kindern zu suchen. Die Sitzungen helfen den Frauen, indem sie ihnen
zdgen, dal3 sie mit ihren Problemen nicht isoliert sind. Sie werden ermuntert, ihren Gefuihlen
Ausdruck zu verleihen, und sind im Allgemeinen nach den Sitzungen weniger depressv als

vorher.

Anhand einer Fallgeschichte machen die Autoren einer anderen Ver6ffentlichung Vorschlage
fur ein Interventionsmodell fir Familien von Heimdialysepatienten (Stewart 197677). Sie
stellen fest, dal3 die Heimdialyse die innerfamiliégre Balance in verschiedenen Bereichen stort,
wobei Rollenveranderungen, wadsende Abhéngigkeit und Verleugnung eine Rolle spielen.
Aus diesem Grund fordern die Autoren, die Familien von Beginn der Dialyse an mit unter-
stitzenden Interventionen zu begleiten. Ale Familienmitglieder sollten ausreichend Informati-
onen Uber die Krankheit bekommen und in die Planung der Dialyse mit einbezogen werden.
Innerfamilidre Kommunikation sollte bestérkt werden. Wenn mdglich sollten mehrere Famili-

enmitglieder als Dialysehelfer trainiert werden.
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1.4.3.6 Stichprobenuntersuchungen

Es wurden sieben Studien ausgewertet, die explizit Kinder von Dialysepatienten zum Thema
haben (Tab. 1.7), sowie neun Studien, die nicht explizit Kinder von Dialysepatienten zum
Thema haben (Tab. 1.8).

Zunachst sollen die vorliegenden Studien anhand einiger methodischer Gesichtspunkte be-

trachtet und miteinander verglichen werden.

Design:
Bel alen vorliegenden Arbeiten handelt es sch um Querschnittstudien. Es gibt keine Langs-

schnittuntersuchung.

Vier der untersuchten Arbeiten bedienen sich in erster Linie qualitativer Auswertung. Hierbei
werden zumeist die vorherrschende oder wiederkehrende Themen und Konflikte innerhalb der
Familien dargestellt, im Einzenen gibt es aber grof¥e Unterschiede in Art und Darstellung der
Ergebniss. In einer Arbeit werden Geflihle und Einstellungen der Krankheit gegeniiber dar-
gestellt (Friedlander 1982, in einer anderen Studie werden familiare Interaktionsmuster un-
tersucht (Mal3 1975. Zwei weitere Studien illustrieren ihre Ergebnisse mit Fallbeispielen
(Hoover 1975 Ritter 19769. Allen Arbeiten gemeinsam ist die Tatsache, dal?3 die Methodik
selbst weitgehend im unklaren Heibt und nicht néher erlautert wird. Aus diesem Grund |&f3t
sich tellweise nicht ersehen, ob einzdne Ergebnisse aus den Befragungen oder aus allgemei-

nen Uberlegungen resultieren (Hoover 1975.

Die Ubrigen 12 Artikel stiitzen sich primér auf quantitative Auswertung, teilweise in Kombi-
nation mit qualitativen Komponenten. Es fallt auf, dal3 in der Darstellung der Ergebnise sta-
tistische Auswertungsverfahren rur bei einer sehr geringen Anzahl von Arbeiten Verwendung
finden, so dal3 Rickschlisse aif die statistische Bedeutung der Ergebnisse in vielen Féllen
nicht moglich sind. Die meisten Veroffentlichungen stiitzen sich in der Auswertung und Er-
gebnisdarstellung auf Mengenangaben, z.B.: ,13 von 20 Familien. .. (Friedman 1970, ,3 von
15 Jugendlichen...” (Goldman 198081), ,zwei Drittel der Kinder..." (Tsadtas 1976, ,bei der

Mehrzahl der Familien...” (Maurin 1976. Andere geben Prozenthaufigkeiten an (Bergsten

1977 Kaneko 1986. Nur in vier Studien werden Korrelationen zwischen einzenen
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Tab. 1.7: Untersuchungen, die explizit Kindern zum Thema haben:

Autor Jahr n Alter der Heim-/  Zent- Wer  be- Instrumente Ergebnisse
Kinder rumsdialyse fragt?
Friedlander et 1982 12(14 7-14 H/Z Kinder/ strukt. Interviews, proj. Kinder: latente Aggressonen gegeniiber Patient, frihreifes
al. Eltern Tests Benehmen, Identifikation mit Patient
Goldman et al. 1980 6(15 1225 H Kinder semistrukt. Interviews 3 von 15 Jugendli chen: schwere AblGsungskonflikte; Autori-
tétsverlust des Vaters, aber auch stolz auf Vater; Hilfe bei
Dialyse als positi ve Erfahrung
Hoower etal. 1975 36(75 7 H Pat./ Part- Interviews mogliche Probleme: Schulprobleme, Rickzug, Stehlen, ag-
ner/ Kinder gressves Verhalten, Ablésungskonflikte; groflere Probleme
wenn Mutter erkrankt
Moguilner et 1988 11(25 817 H/Z Eltern/ Interviews, Fragebtgen Kinder von gut angepaliten Eltern erreichen bessre Weate
al. Kinder (signifikant fur jungere Kinder)
Schleebusch et 1982 4(8) 1318 z Kinder Interviews, Fragebtgen Kinder: signifikant niedrigere Werte fur , famili &re und sozia-
al. le Beziehungen'; héhere , Selbstgenligsamkeit'
Tsdtas 1976 6(15 6-18 H Fam./ Kin- Interviews, proj. Tests, Kinder: Schulprobleme, depressve und hypochondrische
der Fragebdgen Muster, Hinweise auf Angst, Depresgon, psychomotorische
Storungen; auf Zeichnungen Verstedken der Hande
Winckowski 1976 203y 1319 k.A. Kinder strukt. Interviews von 31 Jugendlichen reagieren 12 ,gesund’, 19 ,ungesund’;

Dialyse ist Quele von Stref3; dltere, méannliche Jugendliche

mit 18nger dialysierendem Vater eher in, ungesunder’ Gruppe

Anmerkungen: H=Heimdialyse, Z=Zentrumsdialyse, Pat.=Patient, Verw.=engster Verwandter, k.A.=keine Angabe, N=Gro6l3e der Stichprobe, d.h.: Anzahl der untersuchten Pati-

enten bzw. Familien, (Anzahl der untersuchten Kinder, wenn genannt)
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Tab. 1.8: Untersuchungen, die nicht explizit Kindern zum Thema haben:

Autor Jahr n Alter der Heim-/  Zent- Wer I nstrumente Ergebnisse
Kinder rumsdialyse befragt?
Bergstenetal. 1977 47 Kind./ H/Z Pat./ Hd- unstrukt. Inter- 8 von 18 Patienten: Krankheit hat nachteilige Effekte auf Kinder
Jug. fer views (Schulprobleme, Angst, Sorgen etc.); Mehrzahl der Patienten beruflich
rehabiliti ert; Paarbeziehung in meisten Fallen nicht verschledtert
Dimond 1979 36 - H/Z Pat. Interviews, Frage- Familienzusammenhalt wichtig fir Moral des Patienten
bégen
Friedmaneta. 1970 20 k.A. z Verw. strukt. Interviews 3 von 24 Kindern zeigen Verhaltensprobleme; Mehrheit der Familien
von Pet. gut angepasgs
Kaneko et al. 1986 73 k.A. z Pat. Interviews Risikogruppen fir Auftreten psychiatrischer Symptome: Pat. mit Kin-

dern, Pat. mit familidren Problemen, Pat. im Alter von 26-40 J., Pat.

mit korperli chen Kompli kationen

Lohmann 1972 36 k.A. k.A. Pat. proj. Tests, Frage- Dialyse ist chronische Strefreaktion; Mehrzahl der Patienten gut an-
bégen gepaldt, aber: depressve Symptome; geringere Lebenszufriedenheit

Mass & Kaplan 1975 722 k.A. k.A. k.A. unstrukt. Inter- Familien: Einschrénkung sozialer Kontakte, kein Zulasen von Ag-

De-Nour views gressonen, negative Einstellung gegentiber Umwelt

Maurin & 1976 10 k.A. H/Z k.A. strukt Interviews  Familien: Einschrénkung sozialer Kontakte, Gefilhle werden nicht

Schenke verbalisiert, Kinder werden kaum beachtet, Fokusserung auf Patient

Ritter 1976 20 k.A. H k.A. Interviews Kinder: Schulschwierigkeiten, latente Aggressonen; Probleme vor

allem bei Erkrankung des gleichgeschledhtlichen Elterntell s;

Steidl et al. 1980 23 k.A k.A. Fam. strukt. Interviews, Patienten mit besser funktionierenden Familien geht es gesundheitli ch

Fragebdgen bessr

Anmerkungen: H=Heimdialyse, Z=Zentrumsdialyse, Pat.=Patient, Verw.=engster Verwandter, k.A.=keine Angabe, N=Grof3e der Stichprobe, d.h.: Anzahl der untersuchten Pati-
enten bzw. Familien, (Anzahl der untersuchten Kinder, wenn genannt)
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Variablen angegeben und auf Signifikanz untersucht (Dimond 1979, Moguilner 1988, Schlee-
busch 1983, Steidl 1980).

Auch darin, wer jeweils befragt wurde, unterscheiden sich die einzelnen Arbeiten (Tab. 1.9):

Tab.1.9: Wer wurde befragt?

Wer wurde befragt? Anzahl der Studien (n=16)
Patient 3
Partner 1
Kind 3
Patient und Partner 1
Patient, Partner und Kind 3
Familie (ohne Differenzierung 5

einzelner Mitglieder)

Aus der Tabelle wird ersichtlich, dal3 nur in sechs Studien die Kinder selbst befragt wurden,
wobei in drei von diesen nur die Kinder (Goldmann 198081, Schiebusch 1983 Winckowski
1976, in den Ubrigen drel die ganze Familie (Patient, Partner, Kind) befragt wurde (Moguil-
ner 1988 Friedlander 1982 Tsaltas 1976. Eine Reihe von Arbeiten rennt als untersuchte
Stichprobe Familien von Dialysepatienten, ohne im einzednen zu dfferenzieren, welche Fami-
lienmitglieder konkret bei den Befragungen anwesend waren (Hoover 1975 Mass1975 Mau-
rin 1976 Ritter 1976 Steidl 1980. In einigen Studien werden rur die Patienten (Dimond
1979 Kaneko 1986 Lohman 1972, bzw. Patient und Partner (Bergsten 1977 oder nur Part-
ner bzw. andere engste Verwandte des Patienten befragt (Friedman 1970).

Insgesamt 183t sich sagen, dal3 die Darstellung der Methodik in den einzdnen Arbeiten zu-
meist sehr knapp wnd wenig zufriedenstellend ist. In keiner der Arbeiten werden explizite
Hypothesen formuliert. Ebenso stellen in keiner der untersuchten Arbeiten die Autoren den
theoretischen Hintergrund dar, vor dem sie ihre Fragestellung formulieren und de jewellige
Methodik auswahlen. In den einzdnen Fragestellungen verbleiben die meisten Arbeiten auf
der Ebene der Darstellung von Problemkomplexen oder Konflikten, die innerhalb der unter-
suchten Familien zu finden sind. In keiner Untersuchung werden die moglichen komplexeren
Wirkzusammenhénge oder Einfliisse verschiedener Moderatorvariablen thematisiert.

Uber die Art und Weise der Rekrutierung der Teilnehmer, sowie (iber Zusammensetzung,

Reprasentatitvitdt oder mogliche Bias, werden in den untersuchten Studien keine Angaben
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gemadt. Einzig Mass u.& Kaplan De-Nour erwdhren, dal3 ihrer Einschdtzung nach ca die
Hélfte der kontaktierten Familien eine Teilnahme an der Studie @gelehnt haben (Mass1975.
Bel den ablehnenden Familien handelt es sch nach Meinung der Autoren um insgesamt bes-

ser organisierte Familien mit hdherem soziékonomischem Status.

Instrumente:
Tab. 1.10: Art der verwendeten Instrumente

Art der verwendeten Instrumente Anzahl der Studien (n=16)
Interviews 8
Interviews und standardisierte Fragebdgen 5
Interviews und projektive Verfahren 1
standardisierte Fragebdgen und projektive Verfahren 1

Interviews, standardisierte Fragebdgen und projektive Verfahren 1

Bel der grofien Mehrzahl (15 von 16) der gesichteten Stichprobenuntersuchungen sind Inter-
views Tell der Untersuchungsmethode, wobei sich die Art der gefiihrten Interviews gark un-
terscheidet. Vier Arbeiten geben keine Erklarung zur Art der gefiihrten Interviews (Dimond
1979 Moguilner 1988 Schleebusch 1983 Tsdltas 1976. In funf Studien handelt es sch um
unstrukturierte bzw. offene Interviews (Bergsten 1977, Hoover 1975 Kaneko 1986 Mass
1975 Ritter 1976. Goldman und Mitarbeiter verwenden semistrukturierte Interviews (Gold-
man 198081). Strukturierte Interviews finden in funf Untersuchungen Verwendung (Fried-
lander 1982 Friedman 197Q Maurin 1976 Steidl 198Q Winckowski 1976).

In sieben Studien finden standardisierte Fragebdgen Verwendung (Tab. 1.11). Dabei ist das
Minnesota Multiphasic Personality Inventory (MMPI) der einzige Fragebogen, der in zwel
Untersuchungen benutzt wird (Lohmann 1972 Tsdltas 1976. Ansonsten tellen sich die Fra-
gebdgen auf in solche, die die Selbsteinschatzung des Patienten betreffen, solche, die Famili-
enkonstellationen einschétzen, und solche, die die Selbsteinschétzung der Kinder wiederge-
ben.

Es fallt auf, dal3 kaum standardisierte Fragebdgen zur Messung von psychischen Symptomen
oder Verhatensauffalligkeiten Verwendung finden, wie sie in den Untersuchungen zu Kin-
dern mit Eltern, die an anderen korperlichen Erkrankungen erkrankt sind, haufig Teil der ver-
wendeten Untersuchungsinstrumente sind (z.B. CBCL, Y SR, BDI etc.).
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Tab. 1.11: Verwendete Instrumente: Fragebogen

Fragebogen Wer / was wird eingeschéatzt? Publikation
Bed Depresson Rating Scale Patient / Depresgvitat Moguilner 1988
Behavior Morale Scale (BMYS) Patient / Mora Dimond 1979
Conjoint Family Diagnostic Interview Familie Maurin 1976
(CIFD); dazugehtrend: Family Index of

Tension (FIT)

Cornell Medical Index (CMI) Patient / Gesundheit Steidl 1980
Family Environment Scale (FES) Familie Dimond 1979

Highschod Personality Questionnaire
(HSRQ)

Kind / Personli chkeit

Schledbusch 1983

Life Satisfaction index (LSI)

Patient / Lebenszufriedenheit

Lohmann 1972

Minnesota Multi phasic Peronality Inven-
tory (MMPI)

Patient / Personli chkeit

Lohmann 1972

Minnesota Multi phasic Peronality Inven-
tory (MMPI)

Kind / Personli chkeit

Tsaltas 1976

Psychosocial Adjustment to Physical
llInessScale (PAIS)

Patient / Anpasaung an Krankheit

Moguilner 1988

Personal, Social Home and Formal Rela-
tions Questionnaire (PHSF

Kind / Beziehungen

Schledbusch 1983

SicknessImpact Profile (SIP)

Patient / Krankheitsfolgen

Dimond 1979

TenneseeSaf-Concept Scale

Kind / Selbstkonzept

Moguilner 1988

In drei der gesichteten Studien werden projektive Verfahren verwendet. In einer Arbeit wer-
den die Kinder aufgefordert, eine Zeichnung anzufertigen und dazu eine Geschichte au erzéh-
len (Friedlander 1982). Tsdltas fuhrt mit den Kindern Zeichentests durch (,Human-Figure-
Drawing®, ,Draw -Y our-Family*, ,House -TreePerson®) mit den Kinder (Tsdtas 1976. In
einer weiteren Arbeit werden die Ergebnisse projektiver Tests erwahnt, die mit Dialysepatien-
ten durchgefuhrt wurden, um welche Tests es sch dabei handelt wird jedoch nicht erléutert
(Lohmann1972.

Die Ergebniss dieser projektiven Verfahren geben Hinweise auf Angst, Depresson und emo-
tionale Einschrankung der Kinder (Tsaltas 1976, sowie auf latente Aggressonen, |dentifika-
tion mit dem Patienten und pseudoreifes Verhaten (Friedlander 1982. Eindrucksvoll ist die
Tatsache, dal? 14 von 15 Kindern auf ihren Zeichnungen die Hande der gezechneten Figuren
verstedken (Tsaltas 1976).
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Stichprobengroi3e:
Die folgende Tabelle gibt Auskunft Uber die Groélen der jewelligen Stichproben, und zwar
sowohl nach Anzahl der untersuchten Familien, wie auch nach Anzahl der befragten Kinder,

sofern sich diese voneinander unterscheiden (Tab. 1.12).

Tab. 1.12: Grof3e der Stichproben

) B Anzahl der Studien (nach Menge der Anzahl der Studien (nach Menge der
Stichpr obengr 6i3e

befragten Famili en) befragten Kinder, sofern angegeben)
1-5 1) - ()
5-10 4(2) 2(1)
11-20 6(3) 51
21-30 1() 4(1)
3140 3D 3D
41-50 -() -()
>50 1() 2(1)
Insgesamt 16 (7) 16 (7)
Statistische Daten M=21,7 (14,7), Range 4-73 (4-36) M=26 (24), Range 8-75 (8-75)

Anmerkungen: in Klammern die Angaben fir die Untersuchungen mit expli zit Kindern zum Thema.

Insgesamt fallt auf, dal? die gesichteten Studien mit relativ kleinen Stichproben arbeiten. Die
durchschnittliche Menge befragter Familien liegt bei 21,7, die durchschnittliche Anzahl be-
fragter Kinder und Jugendlicher liegt bel 26. Von den drei Studien mit den grofden Stichpro-
ben haben 2 Studien den Patient im Mittelpunkt ihrer Fragestellung (Bergsten 1977, n=47,
Kaneko 1986 n=73). Nur eine Studie, die eplizit die Situation der Kinder untersucht, kann
eine enigermalden grofle Stichprobe vorweisen (Hoover 1975 36 Familien mit 75 Kindern).
Gerade bei dieser Arbeit bleibt die Methodik jedoch weitgehend unklar, es werden keine ge-
nauen Angaben gemadit zur Art der Auswertung, die im Ubrigen keine quantitative ist. Ins-
gesamt ergibt sich fur die Untersuchungen, die explizit Kinder zum Thema haben, ein Mittel

von 13,7 befragten Familien, sowie én Durchschnitt von 24 befragten Kindern.

Altersgruppen:

Die Ergebnise hinsichtlich der untersuchten Altersgruppen (Tab 1.13) éneln den Ergebnis-
sen, die sich schon fur die Literatur zum Thema Kinder korperlich kranker Eltern allgemein
ergeben haben, wo ebenfalls Kinder im Vorschulater so gut wie gar nicht Gegenstand der
Untersuchung waren, sondern auch in erster Linie dtere Kinder und Jugendliche (Romer et al.
2002. Die Unklarheit, die en Grof¥ell der untersuchten Studien Uber die Altersgruppe der

befragten oder betroffenen Kinder 1a3t, ist in Zusammenhang mit den allgemeinen methodi-
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schen Mangeln zu sehen, die sich bei der Mehrzahl der Studien zum Thema Kinder von Dia-

lysepatienten entdedken lassen.

Tab. 1.13 Alter der betroffenen Kinder

Alter der betroffenen Kinder Anzahl der Studien

Vorschulalter (-6 J.)

Latenzzeit (6-12J.)

Jugendliche (12-18J)

Junge Erwachsene (>18J.)

keine Angabe zum Alter

= 0 P O O

keine Kinder beteili gt

Insgesamt 16*

* Anmerkungen: Doppel nennungen méglich, in einigen Untersuchungen wurden mehrere Altersgruppen unter-
sucht

1.4.3.7 Ergebniss: Situation der Familie

Allgemeine Veranderungen und Folgen fir Patienten, Partnerschaft, Familie:
Auswirkungen der dialysepflichtigen Nierenerkrankung auf das Leben der Patienten und ihrer
Familien sind bereits in den Abschnitten 1.3.3 und 14.3.4. dargestellt worden. Von Bedeu-
tung sind zum einen 6konomische Folgen der Erkrankung, die haufig zu finanziellen Proble-
men und einem sozialen Abstieg flhren kann (Bead 1975 Bergsten 177, Evans 1978 Fried-
mann 197Q Gaus 1996.

Die Situation des Patienten wird ,chronische Stref3resktion” beschrieben, geprégt von .exi s
tentieller Unsicherheit” durch Abhéngigkeit von der M aschine (Lohmann 1972). Unsicherheit
und sténdige Todesbedrohung sind wichtige belastende Faktoren flr Dialysepatienten (Evans
1978. Schwer zu verkraftende Selbstbildverdnderungen und Verdnderungen angestamnier
Rollen innerhalb der Familie konnen vor alem bei Mannern zu Problemen fihren (Bead
1975 Gaus 1996 Ritter 1976, haufig sind depressve Reaktionen zu beobadten (Friedman
197Q Lohmann 1972. Der Verlust angestamnter Rollen kann fir die Patienten problema-
tisch sein (Bead 19795.

Auch in Beaug auf ihre Elternrolle @Rern Patienten Unsicherheit, sehen ihre Fahigkeiten,
dieser Rolle a1 gentigen und sich ausreichend um die Kinder zu kimmern, durch die Krank-
heit eingeschrankt, was zu Schuldgeftihlen fuhrt (Friedlander 1982).
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In Familien von Dialysepatienten zegt sich haufig ein erhdhter Bedarf an innerfamiliarer
Kongruenz, negative Emotionen werden unterdriickt, Konflikte vermieden (Balck 1985 Di-
mond 1979 Friedman 197Q Stewart 197677). Haufig findet eine deutlich Abgrenzung nach
aul3en statt, soziaer Rickzug wird beobadtet (Bergsten 1977, Mass1975. Die Kommunika-
tion innerhalb der betroffenen Familien wird as gering geschildert (Maurin 1976 MIott
1982. Aggressonen werden unterdriickt oder nadch aulRen gewandt (Mass 1975, Gefihle
nicht verbalisiert, Spannung und Konflikte nicht offen ausgetragen (Maurin 1976.

Die Bezehung zwischen Patient und Partner kann durch die Erkrankung einer starken Belas-
tung ausgesetzt sein, wobel sexuelle Probleme éne nicht unwichtige Rolle spielen (Bergsten
1977, Gaus 1996. Zwischen Patient und Partner ergibt sich eine starke Abhéngigkeit (Maurin
1976 Moguilner 1988. Verschiedene Autoren kommen zu dem Schluf3, dal3 die Partner von
Dialysepatienten einer Belastung ausgesetzt sind, die in ihrem Ausmal? der Belastung des Pa-
tienten dhnelt (Bergsten 1977, D'Afflitti 1975 Mlott 1982).

I nterventionsbedarf:

Familien von Dialysepatienten mit Kindern werden als Riskogruppe fir das Auftreten psy-
chischer Probleme ekannt (Kaneko 1986. Die meisten Artikel stimmen in der Forderung
nadh Interventionsangeboten fir Familien von Dialysepatienten Uberhaupt Uberein (Gaus
1996, spezel fur Familien von Heimdialysepatienten wird eine therapeutische Begleitung
gefordert (D’Afflitti 1975 Hoover 1975 Stewart 197677). Fir die Patienten wird besonders
zu Beginn der Erkrankung der Bedarf nach therapeutischer Unterstiitzung gesehen (Lohmann
1972 Ritter 1976. Einige Autoren weisen daraufhin, dal3 die patientenorientierte Sorge fuir
die Kinder nicht ausreichend Unterstiitzung anbietet (Winckowski 1976, weshalb gefordert
wird, die ganze Familie in therapeutische Interventionen mit einzubezehen (Schledousch
1983.

Unterschiede zwischen Heim- und Zentrumsdialyse:

Im Vergleich zwischen Patienten in Heim- und Zentrumsdialyse kommen die verschiedenen
Arbeiten zu unterschiedlichen Ergebnisen. Friedlander und Viedermann finden keine Unter-
schiede in der Anpasaing von Kindern von Heim- oder Zentrumsdialysepatienten (Friedlan-
der 1982. In einer anderen Arbeit komnt der Autor zu dem Schiuf3, dal3 Kinder von Zent-
rumsdialysepatienten groéfere Schwierigkeiten haben, die Diayse a1 akzeptieren (Evans
1978. In ener Arbeit wird vermutet, dal3 es Heimdialyse éier zu familiaren Konflikten
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kommt, wahrend in der Zentrumsdialyse Konflikte mit den Mitarbeitern der Dialyseanheit im
Vordergrund stehen (Gaus 1996.

GroRere Ubereinstimmung besteht hinsichtlich der Tatsache, da gerade die Anfangsphase
der Dialyse, das Dialysetraining eingeschlossen, fur die Familien von Heimdialysepatienten
sehr belastend ist (Hoover 1975 Ritter 1976). In zwei Arbeiten wird darauf hingewiesen, dal3
der Ubergang von Zentrumsdialyse aur Heimdialyse sich positiv auf die Patienten ausgewirkt
habe (Ritter 1976 oder auswirken kénne (Lohmann 1972). Die Autoren einer Studie schétzen
Heimdialysepatienten insgesamt als die besser adaptierte Gruppe an, wenden jedoch ein, dal3
die Selektion der Patienten, die fur Heimdialyse ausgewahit werden, mit fur dieses Bild ver-

antwortlich sein konnte (Bergsten 1977).

Die Autoren eines Ubersichtsartikels gellen fest, dal? Heimdialyse von den Patienten zwar
geringere Anpassaingsleistungen verlangt, ihnen und den Partnern und Familien dabei aler-

dings ein grélieres Mal3 an Verantwortung auferlegt (Gaus 1996.

1.4.3.8 Ergebnisse: Situation der Kinder

Haufigkeit von Auffalligkeiten

Alle Untersuchungen, die nach der Situation der Kinder dialysepflichtiger Eltern fragen, be-
richten von verschiedenen Problemen und Auffélligkeiten, die sich bei den Kindern finden
lassen. Dabel werden rur in einem Tell der Arbeiten Angaben gemadit zur Anzahl der betrof-
fenen Kinder oder zur statistischen Bedeutung der beschriebenen Aufféli gkeiten:

- Inener Studie mit 15 Kindern aus sds Familien findet der Autor bei allen Kindern de-
pressve und hypochondrischen Verhatensmuster, sowie bei zwei Dritteln der Kinder
Schulprobleme in Form von Hyperaktivitdt und Aufmerksamkeitsgérungen. Alle Eltern
bemerken an ihren Kindern psychomotorische Stérungen (Tsaltas 19769.

- In den Dimensionen ,familid&re Bezaehungen* und ,soziale Bezehungen” erreichen Ki n-
der von Dialysepatienten im Vergleich zu einer Kontrollgruppe signifikant niedrigere
Werte, im Bereich ,Selbstgentigsamkeit” signifikant hohere Werte, im Bereich der Per-
sonlichkeitsdimensionen bestehen ansonsten nur geringe Unterschiede (Schleebusch 1982
adht Kinder aus vier Familien).

- Acht von 18 Eltern geben an, ihre Krankheit habe nadtellige Effekte auf die Kinder

(Bergsten 1977)
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- Drei von 24 Kinder zeigen Verhaltensprobleme, davon zwei bereits vor Beginn der Dialy-
se (Friedman 1970.

- Be drel von 15 Jugendlichen wird jede Auseinandersetzung mit den Eltern als Bedrohung
gewertet (Goldman 1980/81)

- 16 von 25 Kindern bezechnen die Dialyse der Eltern als Quelle von Stref3 (Moguil ner
1988

Die Ubrigen Veroffentlichungen geben keine Zahlen an, aus denen sich die Menge der betrof-
fenen Kinder ersehen 1803t.

Probleme und Auffalligkeiten:

In den gesichteten Arbeiten werden eine Reihe von Problemen und Auffélli gkeiten genanrt,
die bei Kindern von Dialysepatienten gefunden wurden. Einige Kinder haben Schulschwie-
rigkeiten (Bergsten 1977, Hoover 1975, welche nach Meinung eines Autors ein grobes Mal3
fur psychische Stérungen insgesamt darstellen (Ritter 1976. Ebenso werden Verhaltensauf-
falli gkeiten beschrieben (Friedman 1970. Der Autor einer anderen Studie berichtet von psy-
chomotorischen Stérungen, Hyperaktivitdt und Aufmerksamkeitsg6rungen, sowie depress-
ven und hypochondrischen Verhatensmustern (Tsaltas 1976. Ebenfalls beobaditet wurde
aggressves Verhalten, Riickzug uind Stehlen (Hoover 1975. Ein Tell der Kinder duRert Angs-
te und Sorgen, einige haben korperliche Probleme (z.B. Bauchschmerzen), ein Kind beginnt
zu stottern, als der Vater ins Krankenhaus komnt (Bergsten 1977).

Die Autoren einer Studie berichten von latenten Aggressonen, pseudoreifem Benehmen und
|dentifikation mit dem kranken Elternteil (Friedlander 1982). Ebenfalls von latenten Aggres-
sionen, die Schuldgefiihle bei den Kindern ausldsen konnen, berichtet ein anderer Autor (Rit-
ter 1976. In einer weiteren Studie areichen die betroffenen Kinder niedrigere Werte in sozia-
len Dimensionen (Schleebusch 1982).

Klinische Bedeutung:

Nur wenige Arbeiten geben an, inwieweit die berichteten Auffalligkeiten ein klinisch bedeut-
sames Mal3 erreichen. In einer Studie wurden drei von 29 Kindern vom Schularzt untersucht,
zwel Kinder wurden an einen Psychiater oder Psychologen weiterverwiesen (Bergsten 1977).
14 von 15 befragten Kindern von Heimdialysepatienten waren vorher bereits einmal in Be-
handlung bei einem Psychologen oder zur Beratung beim Schulberater (Tsaltas 1976).
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Positive Auswirkungen der elterlichen Erkrankung:

In einer Studie mit Jugendlichen gibt die Mehrheit der Jugendlichen an, aktiv bei der Heimdi-
alyse a1 helfen und dese ds positive Erfahrung zu empfinden. Durch diese Mithilfe aleben
sie ane Starkung des Selbstwertgefiinls owie Hilfe bei der Identitatsfindung und Uberwin-
dung von Schuldgefiinlen (Goldmann 198081). Ebenfalls berichtet wird von offensichtlichem
Einflu der eterlichen Erkrankung auf spétere berufliche Beschéftigung der Kinder: erwahnt
werden die Wahl eines Dbbs im medizinischen Bereich, der Wunsch Arzt zu werden (Fried-
lander 1982, sowie in einem Fall die wisenschaftliche Beschéftigung mit Dialyse (Friedman
1970.

K ommunikation:
Verschiedene Autoren erwahnen, dal? Kinder aus der innerfamilidren Kommunikation Uber
die Krankheit ausgeschlosen werden (Maurin 1976. Kinder wissen oft nicht, ob und mit

wem sie Uber die Krankheit reden sollen (Hoover 1975.

Modiche Vererbung:

Zystennieren, Alport-Syndrom, familidrer Ledthin-Cholesterin-Acyl-Transferase-Mangel und
Morbus Fabry sind hereditdre Nephropathien, die a1 einem chronischen Nierenversagen fuh-
ren kénnen. In Familien von Patienten mit hereditérer Nierenerkrankung kann die mdgliche
Weitergabe der Krankheit auf die Kinder eine schwere Belastung darstellen. In Gruppensit-
zungen aulRern Frauen von Patienten, dal3 sie nicht wissen wollen, ob ihre Kinder die Krank-
heit geebt haben (D’Afflitti 19795. Auch viele Kinder mochten dieses Wissen nach Ausagen
der Mtter nicht haben. Goldman berichtet, dal? die Mehrzahl der befragten Jugendlichen den
Gedanken an eine mogliche Vererbung der Krankheit abwehren. Nur einige haben sich darauf

hin untersuchen lassen (Goldman 198081).

Altersunterschiede:

In Beaug auf Unterschiede awischen den verschiedenen Altersgruppen gehen die Aussagen
der einzednen Arbeiten auseinander. Der Autor einer Studie berichtet, dal3 jungere Kinder
nach Aussagen der Eltern grofere Schwierigkeiten mit der Situation haben (Evans 1978.
Zwei andere Studien kommen zu gegentelligen Ergebnissen: aus einer Befragung von Jugend-
lichen ergab sich, dal? dltere Jugendliche éhe ,ungesund’ reagieren (Winckowski 1976. Zwel
andere Autoren berichten, dal3 dtere Kinder stérker Uber die Einschrankungen klagen, die
aufgrund der Krankheit von der Familie verlangt werden (Friedlander 1982).
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Fur jungere Kinder ergeben sich signifikante Korrelationen zwischen elterlicher Anpasaing
an die Krankheit und Reaktionen der Kinder, die sich fur @tere Kinder nicht zeigen (Moguil-
ner 1988. Als typisch fir Jugendliche werden Abldsungskonflikte beschrieben, die aus Kolli-
son von Autonomiebestrebungen mit Verpflichtungen innerhalb der Familien resultieren
(Goldman 198081, Hoover 1975.

Geschlechtsunter schiede:

Wenige der Arbeiten werten die Ergebnisse im Hinblick auf das Geschledht der Kinder oder
Patienten aus. In einer Verdffentlichung wird erwadhnt, dal3 Jungen tendenziell reizbarer sind,
wahrend Méadchen eine grofkere Neigung zu Schuldgefiinlen zeigen, aber die Autoren geste-
hen diesen Ergebnise aufgrund der niedrigen Fallzahl (n=8) selbst nur eine geringe Aussge-
kraft zu (Schledousch 1982.

Hoover erwdhnt, dal3 Kinder, deren Mutter erkrankt ist, grofRere Probleme haben (Hoover
1975. Winckowski berichtet, dal3 méannliche Jugendliche éher in der Gruppe mit ,ungesun-
den’ Red&ktionen zu finden sind (Winckowski 1976. Da in dieser Studie die Jugendlichen ale
aus Familien mit erkrankten Véaern kommen, konrte dieses Ergebnis ine Ursadhe in der
Tatsache haben, dal? fur die mannlichen Jugendlichen mit dem Vater der gleichgeschledhtli-
che Elterntell erkrankt ist. Dann wirde das Ergebnis zu der Beobadtung einer anderen Studie
pasen, in der der Autor zu dem Ergebnis komnt, dal3 Probleme besonders bei Erkrankung
des gleichgeschledhtlichen Elternteil s auftreten (Ritter 19769.

Andere Variablen (elterliche Depression, Dialysedauer, Art der Dialyse):

Uber den EinfluR moglicher Moderatorvariablen lassn sich in den gesichteten Veroffentli-
chungen kaum Ergebnisse finden. Zu erwéahnen ist hier der Zusammenhang zwischen elterli-
cher Anpasaung an die Erkrankung bzw. elterlicher Depresson und Reéktionen der Kinder,
von dem in einer Studie berichtet wird (Moguilner 1988. Aul3erdem ist noch die Dialysedau-
er zu nenren: Jugendliche, deren Véter langer dialysieren, reagieren eher ,ungesund’ (Win-
ckowski 1976.

In der Frage, ob es Unterschiede gibt zwischen Kinder von Patienten, die Heimdialyse, und
solchen, die Zentrumsdialyse durchfihren, gibt es verschiedene Ergebnise: Eine Studie
kommt zu dem Ergebnis, dal3 es keine Unterschiede awischen Kinder von Heim- oder Zent-
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rumsdialysepatienten gibt (Friedlander 1982. Die Autoren folgern, dal3 nicht die Umstande
der Behandlung, sondern die Tatsache der Erkrankung an sich entscheidend ist. Der Autor
einer anderen Arbeit komnt zu dem Ergebnis, dal3 Kinder von Zentrumsdialysepatienten gro-
[Bere Schwierigkeiten im Akzeptieren der Dialyse haben (Evans 1978.

1.4.3.9 Zusammenfassung

Insgesamt |&3t sich sagen, dal in der Literatur zur Situation von Kindern dialysepflichtiger
Eltern eine breite Ubereinstimmung dahingehend besteht, da? Kinder von Dialysepatienten
eine Riskogruppe fur das Auftreten verschiedener psychosozialer Auffélligkeiten darstellen.
Mogliche Reaktionen der Kinder konnen Schulschwierigkeiten, Verhatensauffalli gkeiten,
Angste und Sorgen oder korperliche Probleme sein, die in einigen Fallen therapeutische Hilfe
notig werden lassen. Dariiber, wie viele der betroffenen Kinder Auffalligkeiten zegen, gibt es
wenig verlaRliche empirische Daten. Ebenfalls breite Ubereinstimmung herrscht in der Forde-
rung nach Interventionsangeboten, die sich nicht alein auf den Patienten konzentrieren son-
dern die ganze Familie und damit auch die Kinder miteinbezehen.

Neben Auffélligkeiten wird auch von férderlichem Einfluld elterlicher Dialysepflicht berich-
tet. Kinder Ubernehmen Verantwortung, helfen bel der Dialyse und empfinden dieses als posi-

tiv.

In neheau allen untersuchten Studien zeigen sich aus methodische Probleme:

- Die meisten Autoren geben keine genaueren Informationen zu Rekrutierung und Zusam-
mensetzung der Stichprobe (Auswahl, Verweigerer, Alter der betroffenen Kinder etc.).

- Die jewells untersuchten Stichproben sind in den meisten Féllen relativ klein, und lassen
statistisch aussagekréaftige enpirische Aussagen in vielen Féllen kaum zu.

- Die genaue Methodik bleibt oft unklar, Gber die Art der geflihrten Interviews und de Kri-
terien der Auswertung wird in den meisten Féllen wenig oder gar nichts gesagt, die Ge-
winnung der Ergebnisse ist dadurch vielfach nicht nachvoll ziehbar oder replizierbar.

- Der theoretische Hintergrund der meisten Arbeiten wird kaum diskutiert, keine der Stu-
dien hetet ein Modell zur Erklarung der komplexen Wirkzusammenhénge, Uber die Dia
lyse aif die Kinder der Patienten Einflu nimmt. Mogliche Moderatorvariablen werden
nur in wenigen Féllen mit in den Blick genommen.

- In einem grofRen Teil der Arbeiten werden Kinder nicht befragt, die Autoren stiitzen sich

vielfadh alein auf die Aussagen der Eltern.
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- Es gibt keine empirische Studie, in der Kinder von Diaysepatienten tUber einen langeren
Zeitraum beobadtet wurden.

Zudem ist zu bemerken, dal3 es keine Studien neueren Datums gibt. Die jingste Arbeit
stammt aus dem Jahr 1988 ale anderen Studien sind dter, wobel die Mehrzahl der Studien

im Zeitraum Ende der siebziger und Anfang der achtziger Jahre veroffentlicht wurden.

Zusammenfasend bedirfen im Forschungsfeld der Situation von Kindern dialysepflichtiger
Eltern nach wie vor viele Fragen der Klarung. Die Ergebnisse der vorliegenden Literatur mis-
sen systematisch Uberprift werden. Dabel mufd versucht werden, die vielfach festgestellten
methodischen Beschrénkungen zu Uberwinden. Diese Folgerungen leiten tUber zur Fragestel-
lung der vorliegenden Arbeit.

1.5 Fragestellung und Hypothesen

Fur die vorliegende Arbeite wurden die folgenden Fragestellungen. Wenn dies auf der Basis
der Ergebnisse der gesichteten Literatur moglich war, wurden zu den jewelli gen Fragestellun-

gen Hypothesen formuliert:

1. Zeigen Kinder von Patienten, die in einem Zentrum mit Hamodialyse behandelt werden,
im Vergleich zu einer Normalpopulation vermehrt Auffélligkeiten in psychosozialen
Funktionsbereichen?

Hypothese:  Kinder von Patienten, die in einem Zentrum mit Hamodialyse behandelt wer-
den, weisen im Vergleich zur Normpopulation im Mittel signifikant hohere

Werte in verschiedenen Bereichen psychosozialer Auffélli gkeiten auf.
2. Stellen diese Auffélligkeiten ein klinisch bedeutsames Problem dar? Wie grol3 ist der An-
tell der Kinder, bei denen die Auffalligkeiten ein klinisch bedeutsames, interventionsbe-

durftiges Mal3 erreichen?

Zu deser Fragestellung 183t sich aufgrund der bisherigen Ergebnise der Forschung keine
Hypothese formulieren.
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3. Stimmen dterliche Fremdeinschétzung und kindliche Selbsteinschdtzung bei diesen Kin-
dern hinsichtlich psychosozialer Auffélli gkeiten tiberein?

Hypothese:  Elterliche Fremdeinschétzung und kindliche Selbsteinschdtzung psychosozialer
Aufféalligkeiten unterscheiden sich signifikant. Eltern schétzen Aufféli gkeiten

der Kinder geringer ein as diese selbst.

4. Welchen Einflu haben verschiedene Variablen auf das Ausmald psychosozialer Auffél-

ligkeiten?

Hypothese:  Jingere Kinder zeigen mehr Auffélli gkeiten als dltere.

Zum Zusammenhang zwischen anderen Einflul3gréfZen und psychosozialen Aufféli gkeiten

der Kinder laseen sich auf der Basis der Ergebnisse der Literatur keine weiteren Hypothesen

formulieren.

Der Zusammenhang zwischen folgenden Variablen und dem Ausmal’ psychosozialer Auffal-

ligkeiten soll deshalb explorativ untersucht werden:

- Geschledtt des Kindes

- Geschledt des dialysepflichtigen Elternteils

- objektiver Schweregrad der Erkrankung

- subjektive Wahrnehmung des Schweregrads der Erkrankung durch das Kind

- subjektive Wahrnehmung des Schweregrads der Erkrankung durch den dialysepflichtigen
Elterntell

- Depressvitét des dialysepflichtigen Elternteills

- Depressvitédt des gesunden Elternteils

- Familienfunktion

- belastende Lebensumstande
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2 METHODIK

2.1 Wahl des Forschungsdesigns

Fur die vorliegende Untersuchung wurde en quantitatives, quasiexperimentelles Querschnitt-
design ausgewdhlt. Auf die Untersuchung einer Kontrollgruppe wurde verzichtet.

Fur die Beantwortung der Fragestellung (d.h. Erfassen von psychosozialen Auffélli gkeiten bei
Kindern von Dialysepatienten und Abschétzen der Bedeutung verschiedener Einfluf3grofien)
ist die Querschnittsuntersuchung einer moglichst représentativen Stichprobe das Mittel der
Wahl. Der quasiexperimentelle Charakter ergibt sich aus der Natur der Stichprobe. Quantita-
tive, moglichst standardisierte Verfahren wurden gewéhlt, um quantitative Aussagen Uber das
Ausmal’ die gemessenen Variablen madien zu konnen. Auch die Vergleichbarkeit mit vorlie-
genden internationalen Studien und de Vergleichsmoglichkeit der Ergebnisse mit der beste-

henden Literatur war ein Gedanke, der in der Entwicklung des Designs berlicksichtigt wurde.

Die Untersuchung einer Kontrollgruppe wurde ewogen und wére sicherlich sinnwll gewe-
sen, wurde aer aus verschiedenen Griinden nicht durchgefthrt: fur die Beantwortung der
Frage nach dem Ausmal? der psychosoziden Auffélligkeit der betroffenen Kinder ist eine
Kontrollgruppe nicht notwendig, da fir die verwendeten Instrumente anhand von Normpopu-
lationen ermittelte Normwerte vorliegen. Auch die Frage nach der Bedeutung verschiedener
Einflul3gréEen ist im Rahmen der untersuchten Stichprobe au beantworten und nicht auf den
Vergleich mit einer Kontrollgruppe angewiesen. Bei der zu erwartenden relativ geringen Fall-
zahl der Stichprobe moglicher heterogener Vertellung soziodemographischer Variablen und
anderer KontrollgréfRen madit aus methodischen Griinden eine Kontrollgruppe nur Sinn,
wenn sie nach dem Prinzip der ,matched-pairs‘ zusammengestellt ist. Dieses Vorgehen hétte
einen enormen Aufwand bedeutet, der in keinem Verhdtnis zu dem daraus resultierenden
Informationsgewinn gestanden hétte. Nadh genauer Aufwand-Nutzen-Anayse wurde en sol-

ches Vorgehen deshalb verworfen.

Die vorliegende Untersuchung ist der erste Teil einer weiterfihrenden Studie aum Thema
~Kinder dialysepflichtiger Eltern“. Diese Studie gliedert sich in mehrere aufeinander folgende
Schritte:

1. Befragung von Patient, gesundem Elternteil und Kindern (>11 Jahren) mit standardisier-

ten Fragebtgen im Rahmen der vorliegenden Dissertation
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2. Familiengespréacdhe (Videoaufzeichnung)
3. Einzdgesprade mit Kindern (alle Altersgruppen)
4. Bel Bedarf Beratung und Therapieangebot

Das fur die Untersuchung der Familien von Dialysepatienten entwickelte Design soll dariiber
hinaus ein Modell darstellen fur zukinftige Studien mit Kindern an verschiedenen Krankhei-
ten erkrankter Eltern. Parallel zur vorliegenden Untersuchung lauft die Etablierung eines
Konsldienstes, der im Rahmen der Universitétsklinik Eppendorf ein Beratungsangebot fir
korperlich kranke Eltern darstellen soll. Das fur die vorliegende Untersuchung entwickelte

Design soll auch im Rahmen dieses Konsildienstes V erwendung finden.

2.2 Wahl des Datener hebungsverfahrens

2.2.1 Art der Datenerhebungsverfahren:

Als Mittel der Datenerhebung wurde die Befragung in einer Kombination von Interview und
Fragebdgen gewahit, wobei der Schwerpunkt auf die Befragung mit standardisierten Fragebd-
gen gelegt wurde.

Fragebdgen haben gegentiber Interviews einige Vorteile: sie sind 6konomischer und erlauben
die Befragung einer relativ grof¥eren Stichprobe mit geringerem Aufwand. Die Befragungss-
tuation unter Verwendung von Fragebdgen wird von den Befragten anonymer erlebt als die
Befragung in einem Interview, so dal3 eventuell eine grofRere Bereitschaft zur ehrlichen Be-
antwortung von Fragen besteht. Dartiber hinaus ermoglichen die verwendeten Fragebdgen
eine quantitative Auswertung anhand von Scores, die im Zusammenhang mit der weitgehen-
den Standardisierung einen Vergleich mit Normwerten erlaubt, sofern die Werte ener Norm-
stichprobe vorliegen. Aus all diesen Grinden wurden quantitative, standardisierte Fragebtgen
als zentrales Datenerhebungsverfahren gewahit.

Nadteille von Fragebdgen gegenlber Interviews liegen in der Beschréankung auf umschriebe-
ne Fragestellungen, die in der Regel offene Antworten nicht zulasen. Die Komplexitét der
erfragbaren Sachverhalte ist dementsprechend deutlich geringer als in Interviews, die ene
Red&tion des Interviewers auf den Gesprachsverlauf ermdglichen. Dartber hinaus liegen tber
die Situation des Ausfillens vielfach keine Information vor, zumindest, wenn die Bégen richt

unter Aufsicht ausgefullt werden. Diesem Problem wurde versucht zu begegnen, in dem, so-
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weit moglich, die Fragebdgen in jewells gleichen oder dhnlichem Setting ausgehandigt und
auch beantwortet wurden.
Ein Tell der Daten wurde im Rahmen eines grukturierten Interviews erhoben, das sch an ein

erklarendes Gespracd anschlof3.

2.2.2 Datenquellen:

Als Datenquellen wurde jeweils die gesamte Familie herangezogen: Patient, gesunder Eltern-
tell und Kinder. Dartiber hinaus wurden die behandelnden Arzte befragt.

Ein grof%er Teil der Studien zum Thema ,Kinder von Dialysepatienten” stiitzt sich ausschlie 3-
lich auf die Befragung der betroffenen Patienten oder beider Elternteile (siehe 1.2.3.). Gegen
ein solches Vorgehen spricht die Uberlegung, dai? die direktesten Informationen tber Auffa-
ligkeiten von Kindern durch die Befragung der Kinder selbst zu erhalten sind. In verschiede-
nen Studien, in denen sowohl Eltern als auch Kinder befragt wurden, ergaben sich Hinweise
darauf, dal3 es in der Einschétzung der Belastung der Kinder durch die dterliche Erkrankung
bzw. des Ausmalles von Auffalligkeiten Unterschiede gibt zwischen der Selbsteinschédtzung
der Kinder und der Fremdeinschétzung durch die Eltern. Eltern zeigen die Tendenz, die Be-
lastung ihrer Kinder geringer einzuschétzen, als die Kinder selbst (Armsden u. Lewis, 1994
Arnaso 1995 Kornblum 1985 Levine-Batten 1993. Aus diesem Grund wurden, soweit mog-

lich, im Rahmen der vorliegenden Untersuchung alle Familienmitglieder befragt.

Zur Einschétzung des Schweregrads der Erkrankung der Patienten wurden die behandelnden
Arzte in den Dialysednheiten befragt.

2.3 Konzeptualisierung der M erkmalsbereiche

Nach Auswertung der Literatur und theoretischen Uberlegungen wurde folgendes Modell
erstellt, in dem die wichtigsten, fir die vorliegende Untersuchung relevanten Einflu3grofen
dargestellt sind (Abb.1).

Die dialysepflichtige dronische Niereninsuffizienz enes Elternteils bildet die unabhéngige
Variable. Abhéngige Variablen sind psychosoziale Auffélligkeiten der Kinder. Mégliche
Einflul3gréfien, Uber die en Zusammenhang zwischen der elterlichen Erkrankung und Auffal-

ligkeiten bel den Kindern moderiert wird, wurden aufgeteilt in funf Merkmalsbereiche:
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Krankheitsparameter, Merkmale des Patienten, Merkmale des Kindes, Merkmale von Partner

und Familie und aufRere Umstande.

Elterliche Erkrankung: dialyse pflichtige Niereninsuffizienz

Krankheitsparameter:
Merkmale des Patienten: - OUEED S T
' - subjektiv wahrgenomme-
- - Geschlecht R R > e Schweregrad -
| - Depressivitat - Dauer der Dialyse |
I - andere: Grunderkrankung, I
| A e X ...................................... S remeEnEn e |
1 : : : 1
I : \ 4 A I
1 : : _ 1
I : Merkmale des Kindes: I
: - Geschlecht :
" - Alter "
I : : - vorbestehende Verhaltens I
I auffalligkeiten I
(I 4 \ 4 \ 4 - Coping-Fahigkeiten |
: Merkmale von Partner v + A :
I und Familie: | v \ A
: _ Deprlgssivitét .des e ’:.’, ..................... [roseereensansannn :...’:’» o E—— :
- Familienfunktion - ! 4 o .
I Qualitét der Eltern-Kind-  [qgasssssssssssasasassanacs N | - maglicherweise belasten- | !
! - I de Lebensumstéande !
1| Beziehung I . afl |
1| - Qualitat der erlterlichen " - allgemeine soziodkono- I
1| Paarbeziehung I mische Bedingungen I
I + I - soziale Unterstutzung I
| 1 |
| 1 1 + |
| 1 | 1 |
v A 4 A 4 \ 4 v

Psychosoziale Auffalligkeiten bei den Kindern:
Verhaltensauffalligkeiten, Angst, Depressivitat

Abbildung 1 theoretisches Modell - Zusammenhang zwischen chronischer kérperlicher Erkrankungeines
Elternteil s und psychosozialen Auffélli gkeiten bei den Kindern undmégli che Einflul3grofen

Zu den Moderatorvariablen im einzenen zéhlen unter anderem: Alter und Geschledht des
Kindes, Geschledht des erkrankten Elternteils, moglicherweise belastende Lebensumstande,
elterliche Depresgon, Familienfunktion, Schweregrad der Erkrankung und Bewadltigungsver-
halten des Kindes. Als zusétzliche Kontrollgrofen sollten erfaldt werden: allgemeine Lebens-
umstande, vorbestehende V erhaltensauffalli gkeiten, Umsténde der Befragung.
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Die verschiedenen Pfeile stehen fiir in der Literatur beschriebene und aus theoretischen Uber-
legungen resultierende mdgliche Wedselwirkungen zwischen den einzenen Merkmalsberei-

chen.

2.3.1 Psychosoziale Auffalligkeiten

Die zatrale Frage der vorliegenden Untersuchung war die Frage nach Haufigkeit und Aus-
mal3 von psychosozialen Auffalligkeiten bei den betroffenen Kindern. Aus der Literatur erge-
ben sich als wesentliche Mel3grofien zur Erfassung psychosozialer Auffélligkeiten bel Kin-
dern allgemeine V erhaltensauff dlli gkeiten, depressve Symptome und Angstsymptome.

2.3.2 MerkmaledesKindes, der Familie und der allgemeinen Lebensstuation

Hierzu z&hlen Alter des Kindes, Geschledht des Kindes, Geschledht des erkrankten Elternteils
ebenso wie soziotkonomische Daten, Informationen tber vorbestehende V erhaltensauffalli g-
keiten oder Stérungen des Kindes und mdgli che belastende psychosoziale Umstande.

Alter und Geschledht des Kindes snd ebenso wie Geschledt des erkrankten Elternteils Gro-
[3en, deren Bedeutung sich in der Literatur deutlich gezeagt hat. Dartiber hinaus wurden vorbe-
stehende Auffélligkeiten der Kinder ebenso wie mogliche belastender Lebensumsténde ds
wesentliche Merkmale eaditet. Allgemeine soziodemographische Daten stellen ebenfalls
wichtige KontrollgréfZen dar.

2.3.3 Elterliche Depresson

Depressvitét des erkrankten wie aiuch des gesunden Elternteils ist eine Einflu3grofie, von der
nach dem bisherigen Stand der Forschung bzw. aufgrund theoretischer Uberlegungen anzu-
nehmen ist, dal’ sie in Familien mit einem dialysepflichtigen Elternteil fir das Funktionieren
der Kinder und damit fir ein mogliches Auftreten psychosozialer Auffalligkeiten von Bedeu-
tung ist.

2.3.4 Familienfunktion

Auch die Familienfunktion in verschiedenen Bereichen ist ein Faktor, der fir die Anpasaung
von Kindern mit erkranktem Elterntell als mdglicherweise bedeutsam eingeschétzt wurde.
Familienfunktion wird dabel als Oberbegriff fur verschiedene familiare Merkmale und Funk-
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tionen verwendet. Hierzu gehdren zum Beispiel Kommunikation, Qualitét innerfamiliarer
Bezehungen, Emotionalitdt, Kontrollverhalten und andere. All diese Funktionen werden un-
ter der vereinfachenden Annahme, dal3 sie in der Summe en gemeinsames Merkmal bilden,

unter dem Begriff der Familienfunktion subsummiert (sehe auch: Cierpkau. Frevert 1994).

2.3.5 Krankheitsparameter

Als wichtige Parameter der elterlichen Erkrankung wurden eradhtet: die Art der Erkrankung
bzw. die Therapieform, die Dauer der Erkrankung bzw. die Dauer der Dialysetherapie, der
objektive Schweregrad der Erkrankung sowie der subjektiv wahrgenommene Schweregrad
der Erkrankung.

2.3.6 Bewaltigungsverhalten

Ein weterer Bereich mit Einflu auf die Anpassung der betroffenen Kinder ist ihr Bewadlti-
gungsverhalten. Hierzu gehtren Copingfahigkeiten der Kinder, d.h. die intrapsychischen

Ressourcen in der Bewadltigung, ebenso wie das Zurickgreifen auf soziale Unterstiitzung.

2.3.7 Umstande der Befragung

Einen Merkmalsbereich, der mdglicherweise enen Einfluld auf die Ergebnis der Untersuchung
hat, stellen die Umstadnde der Befragung dar. Hier wurden als Kontrollgréfzen Ort und Anzahl
der Gespradhe, sowie eventuelle Stérungen oder Verstandnisschwierigkeiten as wichtigste

Punkte ausgewahit.

2.4 Operationalisierungen

Soweit moglich wurden standardisierte Instrumente mit dokumentierten psychometrischen
Eigenschaften verwendet. Hierbei handelt es sch in der Mehrzehl um standardiserte
Selbstbeurteilungsbogen. Zur Erfassung von Variablen, fir die keine eistierenden Instrumen-
te gefunden werden konnten, wurden selbst Fragebogen erstellt. Fur den Bereich der nicht
Uber Fragebogen sondern im Gesprad zu erhebenden Daten wurde en strukturiertes Inter-
view entworfen.

Tabelle 2.1 zdgt in der Ubersicht ale afaliten Variablen verwendeten Instrumente (alle ver-
wendeten Instrumente sind als Materialien im Anhang beigefligt).
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2.4.1 Psychosoziale Auffalligkeiten

Als abhéngige Variablen wurden allgemeine Verhaltensauffdli gkeiten, depressve Symptome
und Angstsymptome afal3t.

2.4.1.1 Verhaltensauffalligkeiten

Child Behaviour Chedlist (CBCL)
Bel der Child Behaviour Chedklist (CBCL) von Achenbach und Edelbrock (1981, 1983 han-

delt es sch um ein internationa verbreitetes Verfahren, das in zahlreichen Untersuchungen

aus dem Kinder- und Jugendpsychiatrischen Bereich Anwendung gefunden het. Ubersetzun-
gen der CBCL liegen in 25 Sprachen vor. Im Sinne aner internationalen Vergleichbarkeit
bietet dieses Instrument aufgrund seiner grofen Verbreitung gue Mdglichkeiten. Neben der
Version fur Eltern bew. Erzieher liegen Versionen vor fir Leher und neutrale Beobadter,
sowie éne Selbstbericht-Form fir dtere Kinder und Jugendliche (Youth Self-Report Form,
YSR, s.u.).

Die CBCL enthdlt 120 Items zu Einzdsymptomen und problematischen Verhatensweisen
von Kindern und Jugendlichen im Alter von 4-18 Jahren und bildet ein Art Breitbandinstru-
ment zur Erfasaung psychischer Auffélligkeiten. Die @nzdnen Items werden von den Eltern
oder Erziehern auf drei Stufen (0 = nicht zutreffend, 1 = etwas/manchmal zutreffend, 2 = ge-
nau/haufig zutreffend) rickwirkend fur die letzten 6 Monate engeschétzt. Dabel ist der grofde
Teil der Items anhand unmittelbarer Beobadtung einschétzbar.

Die Items verteilen sich auf 8 Syndromskalen (sozialer Riickzug, korperliche Beschwereden,
Angst/Depressyvitat, delinquentes Verhaten, aggressves Verhalten, soziale Probleme, schi-
zoid/zwanghaft, Aufmerksamkeitsd6rungen; zusétzlich fur 4-11-Jahrige: sexuelle Auffallig-
keiten) und 3 Breitbandskalen (internalisierende Stoérungen, externalisierende Stérungen, ge-
mischte Stérungen). Durch Aufaddieren aler Items erhdt man einen Gesamtscore. Eine Aus-
wertung kann anhand des Gesamtscores, der Breitbandskalen, der einzdnen Syndromskalen
sowie auf Ebene der einzdnen Items durchgefiihrt werden (z.B. Lehmkuhl et al. 1998.

Neben den 120 Items zu Auffélligkeiten und Problemverhalten gibt es 20 weitere Items, die

soziale Kompetenz efassen (,total problem score) und einen Wert fur die soziale Kompetenz
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Tabelle 2.1: Erfalte Variablen und verwendete I nstrumente

Art der Variable

Variable

Instrument

Wer wird befragt?

Unabhéngge Variable

Chronische korperliche Erkrankung eines Elternteil s: dialysepflichtige

Niereninsuffizienz

Moderatorvariable Objektiver Schweregrad der Ekrankung Fragebogen ,Objektiver Schweregrad” (selbst- Nephrologe
formuliert)
Subjektive Wahrnehmung des Schweregrads der Erkrankung durch Fragebogen ,Objektiver Schweregrad” (selbst- Patient
Patient formuliert)
Subjektive Wahrnehmung des Schweregrads der Erkrankung duch Fragebogen ,Subjektiver Schweregrad” (selbst- Kind
Kind formuliert)
Andere Krankheitsparameter: Grunderkrankung, Dauer der Dialyse, Fragebogen ,Objektiver Schweregrad® (selbst- Nephrologe
Komplikationen etc. formuliert), Interview
Geschledht des Patienten, Alter und Geschledht des Kindes Interview Patient
Depressvitét des Patienten Bedk-Depressons-Inventar (BDI) Patient
Depressvitét des gesunden Elternteil s Bedk-Depressons-Inventar (BDI) Gesunder Elterntell
Familienfunktion Familienbdgen-Allgemeiner  Familienbogen Patient,  Gesunder
(FB-A) Elternteil, Kind
Kontrollvariable Vorbestehende Verhaltensaufflli gkeiten des Kindes Interview Patient
M&gli cherweise belastende L ebensumsténde Achse-V-Interview Patient, Kind
All gemeine L ebensumsténde, soziotkonomische Bedingungen Interview Patient
Abhéndge Variable Verhaltensauffalli gkeiten des Kindes (Fremdeinschétzung) Chil d-Behaviour-Chedklist (CBCL) Patient,  Gesunder
Elternteil
Verhaltensauffélli gkeiten des Kindes (Selbsteinschétzung) Y outh-Sdf-Report-Form  (YSR) der Child- Kind
Behaviour-Chedlist (CBCL)
Angstli chkeit des Kindes Kinder-Angst-Test (KAT) Kind
Depressvitét des Kindes Depressons-Inventar fir Kinder und Jugendli- Kind

che (DIKJ)
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(,total socia competence score). Dariiber hinaus kann die Auswertung auch tber Profilenach

drei Kompetenzbereichen erfolgen (Aktivitéten, soziale Beaehungen, Schulleistungen).

Remschmidt und Walter (1990 ermittelten fir die CBCL anhand einer deutschen Stichprobe
eine innere Konsistenz von .94 (n = 404), eine Split-Half-Reliabili tét von .95 (n = 404), sowie
eine Retest-Reliabili tét nach 5 Wochen von .81 (n = 103).

Die Kompetenzskalen zeigen in einer Prifung (Dopfner et a. 1994 n = 457) unbefriedigende
bis eingeschrankte interne Konsistenz. Deshalb, und aus Griinden der zeitlichen Okonomisie-
rung in der Durchfihrung, wurde im Rahmen der vorliegenden Untersuchung wie in den
meisten internationalen Studien auch auf die Verwendung der Kompetenzskalen verzichtet.
Die Ubrigen Skalen zegen in der Prifung befriedigende bis shr gute innere Konsistenz. Al-
lein die Skala schizoid/zwanghaft sowie die Zusatzskala sexuelle Aufféalligkeiten zeigten ein-
geschrénkte bzw. unbefriedigende Ergebnisse. Der Summenscore zegte ane sehr gute innere
Konsistenz. Es liegen Normwerte in Form von Prozentrangen und T-Werten fir Kinder im
Alter von 6-11 (n = 696 Jungen, n = 715 Madchen) sowie 12-17 Jahren (n = 1054 jungen, n =
1047Méadchen) vor.

Im Rahmen der vorliegenden Untersuchung wurde dlen teilnehmenden Eltern die CBCL vor-

gelegt.

Y outh Self-Report Form der CBCL (YSR)

Bel dem Youth Self Report Form (Y SR, Achenbach & Edelbrock 1987 handelt es sch um
die Selbstbericht-Form der Child Behaviour Chedlist fur Jugendliche von 11-18 Jahren. Der
Fragebogen umfaldt 104 Problemitems wie 16 Items zu sozia erwinschtem Verhalten.

Antwortmadglichkeiten und Inhalt der Items entsprechen denen der CBCL. Auch die Auswer-
tung verlauft parallel zur Auswertung der CBCL.: es gibt einen Summenscore, 8 Syndromska-
len und 3 Breitbandskalen, die den Skalen der CBCL entsprechen. Erganzend gibt es fur Jun-
gen eine ausétzliche Syndromskala: Selbstgeféahrdung/ldentitétsprobleme.

Remschmidt und Walter (1990 fanden an einer reprasentativen Schillerstichprobe (n = 1343
fir die deutsche Ubersetzung eine Innere Konsistenz von .90, eine Split-Half-Reliabili tat von
.93, sowie d@ne Retest-Reliabilitédt nach 5 Wochen von .89. In einer Uberpriifung durch Dopf-
ner et al. (1994 n = 457) zdgten die @nzednen Skalen befriedigende bis gute Werte fir inter-

ne Konsistenz, 3 der Syndromskalen erreichten rur eingeschrankte Werte (sozialer Riickzug,
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soziale Probleme, schizoid/zwanghaft). Die innere Konsistenz des Summenscore gwies sch
als ¢hr gut. Es liegen Normwerte fur die Gesamtauffélli gkeit vor. Dopfner et a. (1994 ver-
weisen auf die amerikanischen Normwerte, die nadh ihrer Einschétzung ohne grobe Verfa-

schung herangezogen werden konnen.

Entsprechend dem Vorgehen bei der CBCL wurde auch beim Y SR auf die Verwendung der
Kompetenzskalen verzichtet. Der Y SR wurde dlen Jugendlichen ab 11 Jahren vorgelegt.

2.4.1.2 Depressive Symptome

Depressonsinventar fiir Kinder und Jugendliche (DIKJ)

Das Depressonsinventar fur Kinder und Jugendliche (Stiensmeier-Pelster et al. 1989 stellt
eine ins Deutsche Ubertragene leicht abgewandelte Version des Children’s Depresson Inven-
tory (CDI, Kovacs 1982 1985 dar, welches gch an das Bedksche Depressonsinventar (BDI,
Bed et al. 1961) anlehnt. Uber einen Selbstbeurteilungsbogen wird ein weiter Bereich von
depressven Symptomen abgefragt. Das Children’s Depresson Inventory ist im englischspr a-
chigen Raum welit verbreitet, so dai3 fir das DIKJ eine gute internationale Vergleichbarkeit
gegenist.

Das DIKJ besteht aus 27 Items, wobei jeweils aus drei Selbstschilderungen, die unterschiedli-
che Abstufungen eines Symptoms darstellen, digjenige gewahlt werden soll, die ,Gefiihle
oder Gedanken der letzten Zeit am besten wiedergibt”. Das Ergebnis ergibt sich durch Aufad-
dieren der einzdnen Items zu einem Summenscore. Gesamtrohwerte & 18 sind nadh Stins-
meler (1989 als auffdlig zu betradchten, ein Cut-off-Wert zur Unterscheidung zwischen ,de-
pressv* und ,nicht depressv* wird bewul3t nicht angegeben .

Es liegen Normwertetabellen einer Schilerstichprobe im Alter von 10-17 Jahren vor (n =
846). Untersuchungen an Schul- und Klinikstichproben ergaben zufriedenstellende bis gute
Reliabilitdten des DIKJ (Stiensmeier 1988 Stiensmeier-Pelster et al. 1991). Der von den Au-
toren empfohlene Altersbereich liegt zwischen 8 und 17 Jahren.

In der vorliegenden Studie wurde das DIKJ (in Kombination mit YSR und KAT) Jugendli-
chen ab 11 Jahren vorgelegt.
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2.4.1.3 Angstsymptome

Kinder-Angst-Test (KAT)

Der Kinder-Angst-Test (KAT, Thurner & Tewes 1969 erfaldt Angstlichgkeit verstanden als
Faktor zweiter Ordnung. Etwa die Héalfte der Items wurde aus der children's form of the ma-
nifest anxiety scde (CMAS, Castaneda d al. 1956 Ubernommen.

Beim KAT handelt es sch um einen Selbstbeurteilungsbogen bestehend aus 19 angstbezoge-
nen Aussagen, die jewells dichotom (,ja/“nein®) beantwortet werden sollen. Das Ergebnis

erhdt man durch Zusammenzéahlen der Ja-Antworten. Anhand des Ergebnisses lassen sich die
Kinder einer von drei Gruppen zuordnen: angstliche Kinder, durchschnittlich éngstliche Kin-

der, wenig angstliche Kinder.

Reliabili tdtschéatzungen in Form der Retest-Zuverldssgkeit bis zu zwei Monaten ergaben
Wertevonr =0,78(n=32) und r = 0,81 (n = 74). Fir die innere Homogenitét wurde an Wert
vonr = 0,79 nachgewiesen (n = 135 (Thurner und Tewes 1972). Der KAT korreliert hoch mit
anderen Angstlichkeits- und Prifungsagstli chkeitsfragebtdgen.

Es liegen anhand einer Eichstichprobe von Uber 2000 Schillern gewonnene Normwerte fir das
Alter 9-15 Jahre aus dem Jahr 1972vor.

Im Rahmen der vorliegenden Untersuchung wurde der KAT (zusammen mit Y SR und DIKJ)

Jugendlichen ab 11 Jahren vorgelegt.

2.4.2 MerkmaledesKindes, der Familie und der allgemeinen L ebenssituation

2.4.2.1 Soziodemographische Daten

Soziodemographische Daten wurden im Rahmen eines grukturierten Interviews des Patienten
erhoben. Folgende Daten wurden dabei erfragt: Alter, Geschledht, Nationalitét, Schulbildung,
berufliche Tétigkeit, Familienstand von Patient und Partner. Die Kinder betreffend wurden
erfragt: Alter, Geschledt, Nationalitét, Daten zum Besuch von Einrichtungen wie Kindergar-
ten, Schule oder anderen Aushildungsgétten, Anzahl der Geschwister und Wohnsituation. Die
Auswahl der Daten und ihre Operationaliserung orientiert sich an der in der Abteilung fur

Kinder- und Jugendpsychiatrie des UKE verwendeten Basisdokumentation (BADO).
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2.4.2.2 Vorbestehende Verhaltensauffélligkeiten oder Stérungen desKindes

Im Rahmen des grukturierten Interviews wurde nach vorbestehenden Erkrankungen des Kin-

des, sowie nach kereits erfolgten Konsultationen von Psychiatern oder Psychologen gefragt.

2.4.2.3 Belastende psychosoziale Umstande

Um Informationen Uber mogliche fur das Kind belastende psychosoziale Umstande au erhal-

ten wurde das Interview zur Achse Finf der ICD 10 herangezogen.

Asziierte &tuelle dnorme psychosoziale Umstande — Achse Finf des Multiaxialen Klass-

fikationsschemas flir psychiatrische Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter (ICD 10)

Zidl des Interviews zur Achse Funf ist die Erfassung von Belastungsfaktoren in der Umwelt
von Kindern und Jugendlichen, die in moglichem Zusammenhang zu psychischen Auffallig-
keiten oder Stérungen stehen. Ein Glossar zur Achse Funf des Multiaxiadlen Klasgfikations-
schemas fur psychiatrische Erkrankungen des Kindes- und Jugendalters wurde 1988 von der
WHO verdffentlicht (WHO-Dokument 1988. Das Elterninterview wurde 1990 (WHO-
Dokument 1990, das daraus abgeleitete Kinderinterview 1991 (WHO-Dokument 1991) pub-
liziert und 1994ins Deutsche Ubersetzt und adaptiert (Poustka & al. 1994).

Es handelt sich in beiden Fallen um semistrukturierte Interviews, die ds Interviewheft mit
ausformulierten Fragen, ausfuhrlichen Kodierhinweisen und Intervieweranweisungen erhalt-

lich sind.

Es werden insgesamt 39 Punkte in 9 Bereichen erfragt:

Abnorme intrafamili&re Bezehungen

Psychische Storung, abweichendes Verhalten oder Behinderung in der Familie, Be-
hinderung bzw. abweichendes Verhalten eines Familienmitglieds und potentielles Ri-
siko fur das Kind

Inadaquate oder verzerrte intrafamilidre Kommunikation

Abnorme Erziehungsbedingungen

Abnorme unmittelbare Umgebung

Akute belastende L ebensereignisse

Gesell schaftliche Belastungsfaktoren
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Chronische awischenmenschliche Belastung im Zusammenhang mit Schule oder Ar-
beit
Belastende Lebensereignise oder Situationen infolge von Verhaltensd6rungen oder

Behinderungen des Kindes

Es gibt jeweils drei Kodierungsmdglichkeiten (sicher zutreffend - zutreffend aber Schwere-
grad nicht ausreichend - nicht zutreffend). Die Kodierungen konnen auf einen beliebigen Zeit-

raum bezogen werden.

Eine Studie ar Interraterreliabilitét anhand von 30 aufgezechneten Interviews bel vier Beur-
tellern pro Interview ergab sich eine ,dulerst zufriedenstellende Reliabilitdat (Bastlein &
Poustka 1993 S. 70).

Normwerte liegen nicht vor. Angaben zur Haufigkeitsvertellung positiver Kodierungen finden
sich bei Burk & Poustka (1993, sowie bel Englert (1993 und Steinhausen & Erdin (1992.

Im Rahmen der vorliegenden Untersuchung wurden rur die Punkte 5 bis 9 erfalst. Auf die
Beurteilung der Punkte 1-4, die dsin der Einschdtzung schwierigere Punkte eschienen, wur-
de aus Zeitgrinden verzichtet. Mit den Patienten wurde das Elterninterview, mit den Jugend-
lichen das Kinderinterview durchgefihrt. Als Zeitraum wurden die letzten sechs Monate ge-
wahit.

2.4.3 Elterliche Depression

Bed-Depressons-Inventar (BDI)

Das Bedk-Depressons-Inventar (BDI, Hautzinger et al. 1994 ist die deutsche Ubersetzung
des Bedk-Depresson-Inventory (BDI, Bed et a. 19617). Es handelt sich um einen Selbstbeur-

tellungsbogen zur theorie-unabhéngigen Einschdtzung wesentlicher depressver Symptome.

Ubersetzungen des BDI liegen fir ale Kultursprachen vor, und es gibt zahlreiche internatio-
nale Studien, in denen das BDI Verwendung gefunden het.

Das BDI besteht aus 21 Items, die sich auf verschiedene depressve Symptome bezehen
(traurige Stimmung, Schuldgefihle, Selbstanklagen, Schlafstorungen etc.). Jedes Item wird in
vier Aussagen erfaldt, die unterschiedliche Schweregrade der Auspragung des Symptoms be-
schreiben, und denen aufsteigend ein Punktwert von 0 bis 3 zugeordnet ist. Den Gesamtwert

erhdt man durch Aufaddieren der einzenen Punktwerte. Anhand des Ergebnisses erfolgt die
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Zuordnung zu einer von drei Gruppen: unaufféllig (weniger als 11 Punkte), mild bis mafiig
depressv (11-17 Punkte), klinisch relevant depressv (18 Punkte und mehr).

Zu anderen Verfahren, die Depressvitéat erfassen, gibt es in der Mehrzahl signifikante bis shr
signifikante Korrelationen. Die Retest-Reliabilitdten lagen fur nicht psychiatrische Stichpro-
ben im Bereich von .73 - .92, die Split-Half-Reliabili tét lag bei .72 (Hautzinger et al. 1994).
Normwerte eistieren nicht, aber es liegen Itemmittelwerte und Summenwerte verschiedener
Stichproben einschlief3lich gesunder Kontrollpersonen vor (Hautzinger et a. 1994 Lukesch
1974. Das BDI wird fur ein Alter von 18-80 Jahren empfohlen. Fir Kinder und Jugendliche
liegt das auf dem BDI aufbauende DIKJ (s.0.) vor.

In der vorliegenden Untersuchungen wurde das BDI allen Eltern vorgelegt.

2.4.4 Familienfunktion

Familienbdgen-Allgemeiner Familienbogen (FB-A)
Bel den Familienbdgen (Cierpka u. Frevert 1994 handelt es sch um ein Selbstberichtverfah-

ren zur Einschézung von Familienfunktionen. Es ist hervorgegangen aus dem Family As
sessnent Measure Il (FAM 11, Skinner et al. 1983 deutsche Fasaung von Cierpka 1988.

Die Familienbdgen bestehen aus 3 Fragebdgen, die auf derselben Konstruktion beruhen und

verschieden miteinander kombiniert werden kdnnen:

1. FB-Allgemeiner Familienbogen (FB-A): Erfassaung der gesamten Familie als System (40
[tems)

2. FB-Selbstbeurtellungsbogen (FB-S): Wahrnehmung der eigenen Stellung in der Familie
(28 Items)

3. FB-Zweerbezaehungsbogen (FB-Z): Untersuchung der Bezehung zwischen verschiede-

nen Dyaden innerhalb einer Familie (28 Items)

Alle drei Bogen bestehen aus 7 Skalen (Aufgabenerfillung, Rollenverhalten, Kommunikati-
on, Emotionalitét, affektive Bezehungsaufnahme, Kontrolle, Wertvorstellungen/Normen).
Der FB-A enthdlt zusétzlich 2 Kontrollskalen (soziale Erwinschtheit, Abwehr). Die @nzenen
Items snd auf einer vierstufigen Ratingskala a1 beantworten, in der Auswertung ergeben sich

durch Aufaddieren Summenwerte fir die é@nzdnen Dimensionen. Aus den einzdnen Skalen
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(bis auf die 2 Kontrollskalen) &3t sich durch Aufaddieren ein Summenwert fir den theoreti-
schen, Ubergeordneten Wert der allgemeinen Familienfunktion hilden.

Fur die Beurtellung der Familienfunktion wurde der FB-A verwendet.

Die interne Konsistenz der einzdnen Skalen liegt fir den FB-A zwischen .46 und .80, insge-
samt bei .88. Zur Normierung existieren an einer Referenzstichprobe bestimmte T-Werte, die
fur Matter, Vater und Kinder getrennt, sowie fur finf verschiedene Lebenszyklen von Famili-
en aufgefuhrt werden (n=218 Cierpka u. Frevert 1994).

In der vorliegenden Untersuchung wurde der FB-A allen Teilnehmern (Eltern und Jugendli-
chen) vorgelegt.

2.4.5 Krankheitsparameter

Die Informationen zu den Krankheitsparametern wurden sowohl aus der Befragung der be-
handelnden Nephrologen, as auch aus der Befragung der Patienten kzw. Kinder gewonnen.
Uber Art der Erkrankung, Dauer der Dialyse und objektiven Schweregrad der Erkrankung gab
ein selbstformulierter Fragebogen Auskunft, der dem jewelligen Arzt des Diaysezeitrums
vorgelegt wurde. Die Einschdtzung des subjektiv wahrgenommenen Schweregrads der Er-
krankung erfolgte aufgrund der Antworten auf die Fragen eines slbstformulierten Fragebo-
gens, der den Patienten kzw. ihren Kindern vorgelegt wurde.

Art der Dialysetherapie

In den letzten Jahren haben sowohl Heimdialyse ds auch Peritoneddialyse im Vergleich zur
Hamodialyse in einem Dialysezentrum stark an Bedeutung verloren und spielen zahlenméidig
kaum noch eine Rolle. Im Jahr 1999wurden in Deutschland 81% der Patienten der Dialysepa-
tienten mit Hamodialyse und nur 5% mit Peritoneddialyse behandelt (Frei u. Schober-
Halstenberg, 1999. Die im Vorfeld der Untersuchung duch Kontakte mit Dialysepraxen und
Selbsthilfegruppen gewonnenen Informationen zegten, dal3 Heimdialyse und Peritoneddialy-
se in der Zielgruppe der vorliegenden Untersuchung keine Rolle spielen. Aus diesem Grund
wurde die Stichprobe von vorne herein auf Patienten beschrénkt, die in einem Zentrum mit

Hamodialyse behandelt werden.

Patienten nach einer Nierentransplantation wurden aufgrund der in vielen wesentlichen Din-

gen wvon der Dialyse sich unterscheidenden Situation als eine @gene Gruppe definiert, die im
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Rahmen der vorliegenden Studie nicht untersucht wurde. Einzdfélle wurden jedoch aufge-

nommen, bzw. im Rahmen eines Pretests untersucht.

Dauer der Dialyse
Die &tuelle Dauer der Dialyse bzw. Transplantation sowie die Dauer friherer Perioden wur-
den in Monaten erfal3t.

Objektiver Schweregrad der Erkrankung

Da kein etablierter Score ar Einschdtzung des Schweregrads einer chronischen Nierener-
krankung existiert, wurde an solcher konstruiert. Hierzu wurden die behandelnden Nephrolo-
gen gebeten Prognose, Einschrankung der Lebensqualitdt des Patienten sowie @ne dlgemeine
Einschéatzung des Schweregrads der Erkrankung gestellt jewells auf einer flnfstufigen Skala
einzuschdtzen (siehe Anhang). Die Analyse der Ergebnise dieser drel Skalen ergab einen
Reli abili tatskoeffizienten alpha =0.84 (standardized item alpha =0.85). Auf dieser Grundlage
wurden die drei Skalen zu einer Skala ,Objektiver Schweregrad der Erkrankung” zusamme n-
gefaldt, welche sich tber Bildung des Mittelwertes aus den drei Einzeskalen errechnet.

Subjektiv wahrgenommener Schweregrad der Erkrankung

Auch zur Einschdtzung des subjektive wahrgenommenen Schweregrads einer Erkrankung
existiert kein etablierter Fragebogen. Um einen Wert fir den von Patienten und Kindern sub-
jektiv. wahrgenommen Schweregrad der Erkrankung zu bekommen wurden deshalb Eltern
und Kindern verschiedene Fragen gestellt, die sie aif einer funfstufigen Skala beantworten
sollten (siehe Anhang).

Die Patienten wurden gefragt, wie sehr sie durch die Erkrankung in ihrer Lebensqualitét ein-
geschrénkt sind. Der dabei herauskommende Wert wurde fur die Patienten mit der subjektiven
Wahrnehmung des Schweregrads ihrer Erkrankung geichgesetzt.

Die Kinder wurden gefragt, fir wie schwer erkrankt sie den betreffenden Elterntell halten, in
welchem Ausmal3 die Erkrankung fir den Patienten eine Einschrankung oder Behinderung
bedeutet, inwieweit sie die Erkrankung fur lebensbedrohlich halten, und ob sie sich Sorgen
um den erkrankten Elternteil madhen. Die Analyse egab fur die vier Skalen einen Reliabili-
tétskoeffizienten alpha von 0.72 (standardized item alpha =0.73). Auf dieser Grundlage wur-
de durch Bildung des Mittelwertes aus den Ergebnissen dieser vier Items ein Wert ,Subjekt i-
ver Schweregrad (Einschétzung des Kindes)* errechnet.
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Der gesunde Elterntell wurde nicht nach dem subjektiv wahrgenommenen Schweregrad der

Erkrankung befragt.

2.4.6 Bewaltigungsverhalten

Der Bereich des Bewdltigungsverhaltens wurde im Rahmen der vorliegenden Untersuchung
nicht erfragt. Fragen nach Copingféhigkeiten oder sozialer Unterstiitzung wéren sicherlich
interessant gewesen, aus 6konomischen Grinden mufite aer eine Auswahl der untersuchten
Variablen getroffen werden. Bewdltigungsverhaten stellt einen hochkomplexen Merkmalsbe-
reich dar, der einer Erfassung duch quantitative Methodik schledht zuganglich ist. Dement-
sprechend wurde auch kein etablierter Fragebogen zur Erfasaung von Bewadltigungsverhalten
gefunden. Zugunsten der anderen Merkmalsbereiche wurde deshalb auf Fragen zum Bewadlti-
gungsverhalten der Kinder und Jugendlichen wverzichtet. Es bleibt anzumerken, daf’3 im
gualitativen Tell der fortlaufenden Studie die Erfassung des Bewadltigungsverhaltens ein

wichtiger Bestandtell der Untersuchung sein wird.

2.4.7 Umsande der Befragung

Im Anschluf? an die Gesprach mit den Patienten wurden vom Untersucher einige Daten zu den
Umstanden des Interviews festgehalten. Ziel dieser Dokumentation war, eine Moglichkeit zur
Beurteilung der Vergleichbarkeit der jewelligen Gespracsstuationen zu bekommen und ver-
schiedene Umstande ds mogliche Kontrollgréfzen zu erfassen. Folgende Informationen wur-

den dokumentiert:

Ort des Gesprads

Anzahl der Gespracdhe

Anwesende

Situation beim Ausfillen der Fragebdgen
Stoérungen des Gesprads

©o 0 A w0 NP

Eventuelle Verstandnischwierigkeiten beim Ausfiillen der Fragebdgen

2.5 Stichprobenansatz

Fur die a1 untersuchende Stichprobe wurden folgende Einschluf3kriterien definiert:
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25.1 EinschluRRkriterien:

Ein Elterntell dialysepflichtig (Hamodialyse in einem Dialysezentrum)

Ein oder mehrere Kinder im Alter von 4-21 Jahren

Kinder leben zu Hause oder stehen in regelméidigem Kontakt zu erkranktem Elterntell
Wohnort im Grof¥aum Hamburg

Dialyse in einem Dialysezentrum im Raum Hamburg

Ausreichende Kenntnis der deutschen Spradhe

Einwilli gung aller Teilnehmer (,informed consent*)

Bel der im Rahmen der Fragestellung zu untersuchenden Population handelt es sch um Fami-
lien von Dialysepatienten mit Kindern. Fir die Eingrenzung des Alters waren theoretische
Uberlegungen entscheidend, die sich an der bestehenden Literatur orientierten. Dariiber hin-
aus gielten die Alterstufen, fur die die enzenen Instrumente validiert sind, eine Rolle. Woh-
nen in einem gemeinsamen Haushalt mit dem Patienten oder regelmaf3iger Kontakt wurden
als Vorausstzung fur eine ausreichende Konfrontation mit der elterlichen Erkrankung erad
tet.

2.5.2 Reprasentativitat der Stichprobe:
In Hamburg ghbt es ca 1600 Patienten, die wegen Niereninsuffizienz mit Dialyse behandelt

werden. Es waren im Vorfeld keine Informationen zu erhalten, wie grof3 unter diesen Patien-
ten der Anteil derer ist, die Kinder im Alter von 4-21 Jahren haben. Aus diesem Grund wurde
versucht, anhand von Informationen Uber die Alterstruktur der Patienten die au erwartende

Grol2e der in Frage kommenden Patienten zu schétzen.

Nacd im Vorfeld duchgefihrten Gesprachen mit in Hamburg tatigen Nephrologen und Rep-
résentanten der Hamburger Interessengemeinschaft kinstliche Niere (IKN) lief3en grobe
Schétzungen fur den Grof¥aum Hamburg eine Zahl von etwa 100 Dialysepatienten mit Kin-

dernim Alter von 4-21 Jahren erwarten.
Aufgrund dieser Voruberlegungen wurde es fur die vorliegende Untersuchung zum Ziel ge-

setzt, in der Rekrutierung der Stichprobe dle in Frage kommenden Patienten im Grof¥aum

Hamburg zu kontaktieren und wenn moglich in die Untersuchung mit einzubezehen. Somit
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wére die aisgewahlte Stichprobe repréasentativ fir die Population von in einem grol3stadti-
schen Ballungsraum lebenden Dialysepatienten mit Kindern.

2.5.3 GroReder Stichprobe:

Ziel der Rekrutierung war der Einschluf aller in Frage kommenden Patienten. Die Méglich-
keit des datistischen Nadchweises von Signifikanz bel Korrelationen ab .30 wurde ds Ziel
definiert. Eine solche Mdéglichkeit bestent ab einer Falzahl von n=40. Aus diesem Grund
wurde ds Mindestgrolie der zu untersuchenden Stichprobe éne Zahl von 40 Patienten festge-

legt.

254 Kontaktaufnahme:

Aus den Vorlberlegungen und der Planungsphase egaben sich zwei Wege der Kontaktauf-

nahme.

Der erste Weg, Kontakt zu Dialysepatienten und ihren Familien herzustellen, heranzukom-
men, lief Gber die Einrichtungen, in denen Dialyse durchgefihrt wird. In Hamburg wird Dia-
lyse sowohl in eigenen Abteilungen verschiedener Krankenhéuser as auch in spezellen Dia-
lysezentren von niedergelassenen Arzten durchgefiihrt. Die Langzetbetreuung von Dialysepa-
tienten findet dabei auschliefdlich in den niedergelassenen Dialysepraxen statt. In den grof3en
Krankenhdusern werden in erster Linie stationdre Patienten versorgt, ambulante Patienten
werden hier gar nicht oder nur fur kurze Zeit betreut. Dies bestétigte die Kontaktaufnahme mit
der Abtellung fir Nephrologie des UKE unter Leitung von Prof. Dr. Stahl, sowie der nephro-
logischen Abteillung des AK Barmbek unter Leitung von PD Dr. Wagner.

Aus diesen Informationen ergab sich, dal3 zum Erreichen aler Langzetdialysepatienten ale

niedergelassenen Dialysepraxen im Raum Hamburg kontaktiert werden muf3ten.

Der zweite Weg, Dialysepatienten und ihre Familien zu erreichen, ergab sich Gber den Kon-
takt zur Interessensgemeinschaft kinstliche Niere eV. (IKN) in Person ihres Vorsitzenden
Peter Stoetzer, mit dem in der Planungsphase frihzatig Gespradche gefiihrt wurden. Auf der
Mitgliederversammiung der IKN im April 1999 erhielt die Arbeitsgruppe die Gelegenheit, die
geplante Untersuchung vorzustellen und Informationsblétter zu verteilen. In der IKN-Info, der
monatlich erscheinenden Mitgliederzeatschrift der IKN, wurde im Mai 1999ein Artikel verof-

fentlicht, in dem die vorliegende Studie beschrieben und eine Telefonnummer zur Kontakt-
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aufnahme genannt wurde. Aus dem Umfeld der IKN wurden auch die Tellnehmer fur einen
Vortest rekrutiert.

2.6 Ethische Uberlegungen

I nterventionsangebot

Bel der Planung der Studie spielte die Uberlegung eine wichtige Rolle, das im Rahmen der
Ergebnise bei einem Teil der untersuchten Familien mdglicherweise én Bedarf an Beratung
oder therapeutischer Intervention aufgededkt werden wirde. Aus ethischen Erwagungen kann
es im Rahmen wverantwortungsvoller psychologischer Forschung nicht zulassg sein, einen
madglichen Beratungs- oder Interventionsbedarf festzustellen ohne im Folgenden auch eine
Maoglichkeit zur Beratung oder Intervention anzubieten. Aus diesem Grund wurde von vorne
herein die Mdoglichkeit eingeplant, fir Familien, in denen ein solcher Beratungs- oder Inter-
ventionsbedarf festgestellt wirde, Uber die Abtellung fur Kinder- und Jugendpsychiatrie des

UKE eine solche Beratung oder Intervention zu organisieren.

Weiterfluhrende Gespréchsangebote

Eine aveite Uberlegung ging dahin, inwiefern es aus ethischen Gesichtspunkten zu verant-
worten ist, eine Befragung durchzufiihren, die sich im wesentlichen auf Fragebogen stiitzt, die
madglicherweise bel den Tellnehmern bestimmte Probleme est ins Bewul3tsein riicken, ohne
da’ im Anschlul? die Gelegenheit besteht, in einem Gesprad diese Probleme au thematisie-
ren. Dem wurde versucht zu entgegnen, indem sowohl vor als auch nach der Befragung aus-
reichend Gelegenheit fr ein offenes Gesprad geboten wurde. Dartiber hinaus bieten die wei-
terfUhrenden Schritte der fortlaufenden Untersuchung (Familiengespracdh, Einzdgesprad) die
Maoglichkeit, Themen, die im Rahmen der Fragebogenbefragung aufgekommen sind, mit e-
nem professonellen Gesprachspartner weiter zu bespredchen. Diese Mdglichkeit wurde dlen

Teilnehmer angeboten.

Datenschutz

Samtliche im Rahmen der Untersuchung erhobenen Daten wurden nach den Richtlinien des
Datenschutzes erfaldt und behandelt. Speicherung und Auswertung der Daten erfolgte in ano-
nymisierter Form. Von jedem Teilnehmer wurde ene schriftliche Einwilli gung zur Tellnahme
an der Untersuchung eingeholt. Informationen von den behandeinden Arzten wurden eben-

fals nur nach Einwilligung der Patienten erfragt. Die Einwilligung zur Tellnahme konnte zu
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jedem Zeitpunkt zuriickgezogen wurden. Die Teilnehmer wurden auf diese Verfahrensweise

bei der ersten Kontaktaufnahme hingewiesen.

Vorstellung bei der Ethikkommission
Da im Rahmen der vorliegenden Untersuchung keine invasiven Mal3nahmen wie aum Bei-
spiel Blutentnahmen vorgenommen wurden, war eine Bewilligung der geplanten Untersu-

chung von der Ethikkommision nicht erforderlich.

2.7 Vortest

Die esten zwei kontaktierten Patienten und ihre Familien wurden zu einem Vortest herange-
zogen. Mit diesem Test sollte Gberprift werden, ob das geplante Vorgehen sowie die Auswahl
der Instrumente sich in der Praxis as snnwoll erwiesen. Als Ergebnis aus diesen zwel Befra-
gungen wurde das Design geringfligig veréndert. Ein Fragebogen, der vorher Bestandtell der
Instrumentenbetterie gewesen war, bereitete den Tellnehmern in der Beantwortung offensicht-

lich Schwierigkeiten und wurde nadh erneuten Uberlegungen durch einen anderen ersetzt.

2.8 Vorgehen bel der Datener hebung

Der Untersuchungszetraum erstreckte sich tiber 8 Monate von April bis November 1999

Zunachst wurden aus dem Verzeichnis der niedergelassenen Arzte dle Dialysepraxen heraus-
gesucht. Fir den Raum Hamburg fanden sich 12 Dialysepraxen. Diese wurden angeschrieben
und Uber die geplante Studie informiert. Als nadhstes wurden die enzenen Praxen telefonisch

kontaktiert. Eswurde an Informationsgesprach vereinbart

Im nachsten Schritt suchten die Arzte, die éne Teilnahme zisagten, aus ihrem Patientenkol-
lektiv die in Frage kommenden Patienten heraus und spradhen sie bei einer der nachsten Sit-

zungen auf die geplante Studie an. Jeder Praxis wurden Informationszettel zugesandt.

Die Patienten, die aner Kontaktaufnahme zugestimmt hatten, wurden daraufhin im Rahmen
einer Dialysesitzung aufgesucht, alternativ wurde eén Besuch zu Hause angeboten. Die Patien-
ten wurden Uber Ablauf und Ziele der Studie informiert. Wenn die Patienten einer Tellnahme
zustimmten, wurde entweder ein weiterer Termin vereinbart, oder am gleichen Termin mit

dem Interview begonnen.
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Interviews wurden entweder in der Dialysepraxis oder im Rahmen eines Hausbesuchs durch-
gefuihrt. Im Anschlul® daran wurden die Fragebdgen ausgehandigt und entweder im Beisein
des Untersuchers ausgefillt, oder von den Patienten mit nach Hause genommen. Die Gespré-

che und das anschlief3ende Ausflillen der Fragebdgen dauerten in etwa ane Stunde.

Wenn won Seiten der Patienten keine Einwédnde bestanden wurden im weiteren Verlauf Part-
ner und Kinder der Patienten (wenn 11 Jahre oder dlter) telefonisch kontaktiert. Bel einem
Hausbesuch wurden dem gesunden Elterntell sowie dem Kind ebenfalls Ablauf und Ziele der
Studie elautert. Dann wurde das grukturierte Interview mit dem Kind begonnen, wobei ver-
sucht wurde, dieses ohne Anwesenheit eines Elterntells durchzufiihren. Im Anschlufd wurden
dem Kind sowie dem gesunden Elternteil die Fragebdgen ausgehandigt.

Kam in einer Familie au3er dem Patienten nur noch der Partner fir eine Teilnahme in Frage,
so wurden, da mit dem gesunden Elterntell kein Interview durchzufiihren war, wenn kein
Wunsch nach einem personlichen Gesprad bestand, diesem die Fragebdgen per Post zuge-
sandt oder dem Patienten mitgegeben.

Nacdh Abschluf3 der Befragung wurden die Familien auf die Moglichkeit eines Familienge-
spracdhs hingewiesen. Aul3erdem wurde ihnen gesagt, dal3 sie bei eventuellem Beratungsbedarf
Uber die Abtellung fur Kinder- und Jugendpsychiatrie ene Beratung oder Betreuung erhalten
konnten. Den Familien wurden Telefonnummern der Abteilung und des Interviewers ausge-

handigt.

Ein zweiter Weg, Uber den Patienten erreicht wurden, lief Uber die Présentation der Studie bei
der Mitgliederversammiung der IKN, bzw. tber die Verdffentlichung des Artikels in der IKN-
Info (siehe 2.5), in dem eine Telefonnummer zur Kontaktaufnahme genannt wurde. Patienten,
die sich daraufhin meldeten, wurden ebenfalls in die Studie a@ngeschlossen. Es wurde en
Hausbesuch vereinbart. Das weitere Vorgehen verlief entsprechend dem Vorgehen bel Patien-
ten, die Uber ihre Dialysepraxis kontaktiert wurden.

2.9 Auswertungsverfahren

Samtliche Daten wurden von Hand in eine zentrale Datenbank eingegeben. Die Verwaltung,
Aufbereitung und Auswertung der Daten erfolgte computergestiitzt mittels datistischer Soft-
ware (SPSSur Windows, Version 6.0.1).
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Zur Auswertung der Ergebnisse wurden im Rahmen der deskriptiven Statistik Haufigkeiten,
Mittelwerte, Standardabweichungen und Spannweiten bestimmt. Zur Einschétzung psychoso-
zider Auffélligkeiten der Kinder in Fremd- und Selbsteinschétzung wurden bei CBCL und
Y SR die Rohwerte nach Altersgruppe und Geschledht in T-Werte umgewandelt. Diese wur-
den mit den Ergebnissen der Normstichprobe verglichen. Daraufhin erfolgte die Eintellung in
unaufféllige Werte, Werte im Grenzbereich und Kliinisch relevant aufféllige Werte (Dopfner
1998, 1998)).

Zur Einschétzung der Angstlichkeit der Kinder in der Selbsteinschatzung wurden die Rohwer-
te der Ergebnise des KAT nach Alter und Geschledht in Stanine-Werte umgeredhnet. Diese
ermoglichen eine Einteilung in wenig angstlich, durchschnittlich @ngstlich und &éngstlich
(Thurner u. Tewes 1972.

Die Depressvitdt der Kinder in der Selbsteinschétzung wurde Uber die Rohwerte der DIKJ
ermittelt, welche unabhangig von Alter und Geschledht ab einem Grenzwert die Einordnung
als auffdllig erlaubt (Stiensmeier-Pelster 1989.

Die Depressvitét der Eltern wurde tber die Rohwerte des BDI ermittelt. Diese alauben eine
Einteilung in unauffalli g, mild/méaRig und Klinisch relevant depressv (Hautzinger 1994).

Zur Einschdtzung der algemeinen Funktionalitét von Familienfunktionen wurde der Sum-
menwerte des Allgemeinen Familienbogens (FB-A) der Familienbdgen (FB) berechnet
(Cierpka u. Frevert 1994. Dieser Wert wurde fir die Untersuchung der Korrelation mit ande-

ren Variablen verwendet. Eine asolute Auswertung der Familienfunktion erfolgte nicht.

Objektiver Schweregrad und subjektiv wahrgenommener Schweregrad der Erkrankung wur-
den anhand der selbstentwickelten Fragen auf einer funfstufigen Skala engeschétzt. Die Wer-
te wurden fir Gruppenvergleiche und de Untersuchung der Zusammenhdnge mit anderen

Variablen verwendet. Eine asolute Auswertung erfolgte nicht.

Die Einschdtzung moglicherweise belastender Lebensumstéande efolgte Uber das Achse-V-
Interview des Multiaxialen Klassfikationsschemas fur psychiatrische Erkrankungen im Kin-

des- und Jugendalter. Vorliegen von mdglicherweise belastenden Umsténden wurde beschrie-
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ben (WHO-Dokument 1988. Die Kinder wurden eingeteilt in solche, bei denen mdglicher-
weise belastende Umsténde vorliegen, und solche, bei denen nach Achse-V-Interview keine

derartigen Umstande vorliegen.

Zur Untersuchung der Zusammenhdnge awischen verschieden Einflu3gréfzen wurden, wo
nicht anders angegeben, Korrelationen nach Peason und zweiseitige Signifikanz berechnet.
Gruppenvergleiche wurden, wo nicht anders angegeben, mit Hilfe des t-Test flr unabhéngige
Stichproben durchgefihrt.
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3 ERGEBNISSE:

3.1 Art der Ergebnisdarstellung

Im folgenden werden die Ergebnisse der Untersuchung dargestellt. Zunaahst werden Proble-
me, die sich bel der Rekrutierung der Teilnehmer ergaben, berichtet und diskutiert, danach
folgen die Beschreibung der Stichprobe, die Priifung der Hypothesen, sowie die Ergebnise
des explorativen Teils der Fragestellung.

Die Form der Ergebnisdarstellung in Tabellen folgt dem Standard der American Psychologi-
cd Association (APA). Dabei werden die folgenden Abkirzungen verwendet (Tab. 3.1):

Tab. 3.1: Verwendete Abkirzungen

Statistische Gr 6i3e Abklrzung
Mittelwert M
Standardabwei chung SD
Spannweite Range
Korrel ationskoeffizient r
Signifikanzniveau p
PrfligroRRe dest-Test t
Freiheitsgrad df

Signifikanzen wurden wenn richt anders angegeben zweiseitig getestet.

Dort, wo Auswertungen sich ohne Informationsverlust im Text zusammenfassen lief3en, wur-
de aif die Darstellung der Tabellen verzichtet. Samtliche nicht im laufenden Text aufgefthr-
ten Tabellen finden sich im Anhang.

3.2 Problemebei der Rekrutierung der Stichprobe

Die Wege der Kontaktierung der Patienten und das Vorgehen bei der Datenerhebung sind
bereits dargestellt worden. Es war erklartes Ziel, ale Diaysepatienten mit Kindern im ent-
sprechenden Alter im Grof¥aum Hamburg anzuspredhen und wenn méglich fir eine Teilnah-

me au gewinnen. Im Verlauf der Untersuchung ergaben sich dabel einige Schwierigkeiten.
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Von den 12 kontaktierten Dialysepraxen erklérten sich zehn bereit, die vorliegende Untersu-
chung zu unterstiitzen. Zwel Dialysepraxen lehnten eine Teilnahme an der Untersuchung ab.
HierfUr wurden in dem einen Fall telefonisch, in dem anderen Fal in einem ausfuhrlichen
Gesprad, verschiedene Griinde genannt. Einmal war es die Sorge der niedergelassenen Arzte,
die Untersuchung konnte fir sie @nen zusétzlichem Arbeitsaufwand bedeuten. In dem ande-
ren Fall erklarten die niedergelassenen Arzte, dal sie in ihrer Praxis ein Konzept der Verdran-
gung unterstiitzen wirden, das durch eine solche Befragung in Gefahr geraten kénnte. Sie
auRRerten die Sorge, dal3 die geplante Untersuchung fur ihre Patienten schadlich sein kénnte.
Darliber hinaus berichteten sie Gber schlechte Erfahrungen mit psychologischen Studien, die
ge in ihrer Praxis gemadt hétten. Diese Bedenken lief3en sich auch in einem ausfihrlichen
Gesprad nicht zerstreuen.

Die Reé&ktionen in den verbleibenden 10 Dialysepraxen waren durchweg positiv. Die nieder-
gelassenen Arzte ZuRerten grofRes Interesse an der Fragestellung der Untersuchung und sagten

ihre Unterstiitzung zu.

Als nadhstes zegte sich, dal3 die Zahl der fur die Untersuchung in Frage kommenden Patien-
ten geringer war als erwartet. Die Arzte wurden gebeten, herauszusuchen, wie viele ihrer Dia-
lysepatienten Kinder im entsprechenden Alter haben, was kein Problem darstellte, da die Pati-
enten in der Regel in den Dialysepraxen bereits Uber einen langeren Zeitraum bekannt und die
behandelnden Arzte auch Uber die Familiensituation ihrer Patienten gut informiert sind. Ins-
gesamt ergab sich so eine Zahl von 38 fir die Untersuchung in Frage kommenden Patienten
aus 9 Dialysepraxen. In einer Dialysepraxis fand sich kein Patient mit Kindern im entspre-
chenden Alter. Uber den weiter oben ebenfalls beschriebenen zweiten Weg der Rekrutierung,
die Zusammenarbeit mit der IKN, meldeten sich dariiber hinaus zwei weitere Patienten, die in
einer der Praxen behandelt wurde, die @ne Teilnahme an der Studie égelehnt hatten. So be-
lief sich die Zahl fur die Untersuchung in Frage kommender Patienten insgesamt auf 40.

Von diesen 40 Patienten erklarten sich 29 nach einer Vorabinformation durch die behandeln-
den Arzte bereit, sich von dem Untersucher iber die Ziele und Ablauf der Untersuchung in-
formieren zu lassen. 11 Patienten lehnten ein solches Gespréacd ab. Als Griinde hierfir wurden
angegeben:

Psychische Belastung des Patienten, in die @ die Kinder nicht mit hineinziehen mdchte

(1x).

Tod eines Kindes durch Uberdosis Drogen vor kurzer Zeit (1x).
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Bedenken wegen Datenschutz (1x).

Vorbehalte gegenlber psychologischen Befragungen und Psychiatrie im Allgemeinen
(2x).

Keine Angabe von Grinden (6x).

In einer Dialysepraxis lehnten ale funf in Frage kommenden Patienten eine Teilnahme an der

Untersuchung ohne Angabe von Griinden ab.

Von den 29 Patienten die a1 einem ersten Informationsgesprach kontaktiert wurden, waren
ale ar Telnahme an der Untersuchung bereit, beantworteten die Fragen des drukturierten
Interviews und fillten die Fragebdgen in der Praxis aus oder nahmen sie mit nach Hause. Von
den Patienten, die die Fragebdgen mit nach Hause nahmen, gaben vier diese nicht oder un-
ausgefullt zurtick, so dal3 von 29 kontaktierten Patienten 25 an der Untersuchung teilnahmen,
was einer Rucklaufquote von 86% entspricht. Insgesamt haben also 25 von 40 und damit 63%
der in Frage kommenden und erreichbaren Patienten an der Untersuchung teilgenommen (U-
bersicht siehe Tab. 3.2).

Eine Einschédtzung, ob die 11 Patienten, die éne Kontaktaufnahme alehnten, sich in irgend-
einer Weise von den Patienten, die eéner Teilnahme zaigestimmt haben, unterscheiden, &3t
sich nicht geben, da Uber die Verweigerer keine Daten zu bekommen waren. Aufgrund der
Informationen zu drei der 11 Patienten 183t sich aber eine Tendenz vermuten, dal3 es eher Pa-
tienten mit psychischen oder familigren Problemen waren, die a1 keiner Kontaktaufnahme

bereit waren.

Bel den vier Patienten, die in einem ersten Gesprach der Tellnahme austimmten, die Fragebd-
gen dann aber nicht oder unausgefillt zurtickgaben, handelte es sch um zwei Manner und
zwel Frauen im Alter von 26-48 Jahren mit insgesamt 5 Kindern (4 Madchen, 1 Junge). Nach
der Einschdtzung aufgrund des Informationsgesprachs owie der Informationen der behan-
delnden Arzte lassen sich diese vier Falle weder als besonders gut noch als besonders shledht
adaptiert einordnen, so dal3 ein systematischer Fehler durch den Ausfall dieser vier Falle nicht
anzunehmen ist.

Wie viele Patienten aus den beiden Dialysepraxen, die ene Tellnahme an der Untersuchung
abgelehnt haben, den Einschluf3kriterien entsprechen und damit theoretisch fur die Untersu-
chung ebenfalls in Frage gekommen wéren, 183t sich nicht abschétzen. Dadurch, dal3 10 von
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12 Diaysepraxen an der Untersuchung teillgenommen haben, kann jedoch davon ausgegangen
werden, dal3 der grofde Tell der in Hamburg behandelten Dialysepatienten mit Kindern im

entsprechenden Alter im Rahmen der vorliegenden Studie ereicht wurde.

Tab. 3.2: In Frage kommende Patienten, Verweigerer und Teil nehmer

Dialysepraxis Mogl. Teilnehmer  Teilnahme abgelehnt* Teilnehmer

A 8 3 (3/0) 5
B 10 3(12) 7
C 2 0 (0/0) 2
D 2 1(0/1) 1
E 4 2 (2/0) 2
F 1 0 (0/0) 1
G 5 5 (5/0) 0
H 2 0 (0/0) 2
| 4 1(0/1) 3
J 0 0 (0/0) 0
K+ (2 5
Insgesamt 40 15 (1V/4) 25

Anmerkungen: * vor der Klammer: Verweigerer insgesamt; davon (in der Klammer): Pat. die éne Kontaktauf-
nahme bereits abgelehnt haben/Pat. die nach Einwilli gung in die Tell nahme die Fragebdgen nicht oder unausge-
fullt zuriickgegeben haben.

** Zwel Dialysepraxen lehnten eine Zusammenarbeit ab, dort wurden keine Patienten angesprochen, es liegen
auch keine Informationen Uber die Anzahl in Frage kommender Patienten vor (siehe Text).

*xx - Zwel Patienten, die Uber die IKN von der Studie efahren haben, haben trotz Ablehnung einer Zusammenar-

beit durch ihre behandelnden Arzte an der Untersuchung teil genommen (siehe Text).

3.3 Beschreibung der Stichprobe

3.3.1 Telnehmer

Von den 25 vorliegenden Féllen wurde en Fall ausgeschlossen, well die Fragebdgen offen-
sichtlich nicht verstanden und will kiirlich ausgefillt wurden. Drei Félle, in denen die Kinder
aufgrund ihres Alters nicht die Einschluf3kriterien erflllen, wurden aufgrund der zdtlichen
Néhe a1 den Altersgrenzen dennoch aufgenommen, nachdem die Sichtung der ausgefillten

Fragebdgen richts ergab, das gegen ein solches Vorgehen gesprochen hétte. In dem einen Fall
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war das Kind drei Jahre und adht Monate dt. In den beiden anderen Fallen waren die Kinder
22 bzw. 23 Jahre dt, lebten aber nach wie vor zu Hause.

Von den 24 verbleibenden Fallen haben neun Patienten zwei Kinder im entsprechenden Alter.
In diesen neun Fallen wurde durch ein Zufallsverfahren jeweils eins der beiden Kinder fur die
statistische Auswertung ausgewahlt. Hierbei wurde finfmal das dltere und viermal das jinge-
re Kind ausgewdhlt. Die neun auf diese Weise ausgeschlossenen Kinder wurden bei den sta
tistischen Fragestellungen nicht berticksichtigt. In den 24 Falen haben folgende Personen
tellgenommen und Fragebdgen ausgefllt (Tab. 3.3):

Tab. 3.3: Tellnehmer

Teilnehmer nach Fallen:

Nur Patient 10
Patient und Gesunder Elternteil

Patient und Kind

Patient, Gesunder Elternteil und Kind

Insgesamt 24

Teilnehmer absolut:

Patient 24
Gesunder Elterntell 11
Kind 7

Insgesamt 42

3.3.2 Soziodemographische Daten

Alter und Geschledt:
Die Alters- und Geschledhtsverteilung der Stichprobe stellt sich wie folgt dar (Tab 3.4).

Staatsangehorigkeit, Familienstatus, Wohnsituation, Geschwister:

Von 24 Patienten waren 20 ceutsche Staasbiirger, 4 hatten eine axdere Staasbirgerschaft. In
17 Féllen waren die Eltern verheiratet und lebten zusammen, in einem Fall |ebten die Eltern
unverheiratet zusammen. In drei Féllen waren die Eltern geschiedenen, in drei Fallen lebten

sie getrennt ohne Scheidung.
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Tab. 3.4: Alters- und Geschlechtsverteil ung

mannlich  weiblich n (%)

Kind: 3-6 Jahre 2 4 6 (25%)
7-11 Jahre 6 2 8 (33%)
12-18 Jahre 1 3 4 (17%)
> 19 Jahre 3 3 6 (25%)
n (%) 13(54%) 11(46%) 24

M=12.1; SD=6.4; Range=3-23

Patient: < 30 Jahre 0 1 1 (4%)
31-40 Jahre 3 5 8(33&)
41-50 Jahre 6 5 11 (46%)
51-60 Jahre 4 0 4 (17%)
n (%) 13(54%)  11(46%) 24

M=43; SD=8.1; Range=26-60

Gesunder Elternteil: < 30Jahre 0 1 1 (4%)
31-40Jahre 4 7 11 (46%)
41-50 Jahre 3 4 7 (29%)
51-60 Jahre 1 1 2 (8%)
KeineAngabe 3 0 3(13%)
n (%) 11 13 24

M=39.6; SD=7.6; Range=24-5

In 17 Fallen wohnten die Kinder zusammen mit Vater und Mutter, in zwei Félen mit Mutter
und neuem Lebenspartner. In drel Fallen wohrten die Kinder zusammen mit ihrer alleinerzie-
henden Mutter. Ein Kind wohnte @owedsalnd bel Vater und Mutter, ein Kind wohnte dlein

in einer eigenen Wohnung.

In 14 Féllen war das Kind das einzige in der Familie lebende Kind, in 10 Fallen lebte an wel-

teres Geschwisterkind in der Familie.

Vorerkrankungen der Kinder:
Bel insgesamt sieben von 24 Kindern bestand eine ewahnenswerte Vorerkrankung: Frihge-
burt, Entwicklungsg6rung, Nierenzysten, Diabetes Mellitus, Fieberkréampfe, Schilddriisener-

krankung, Neurodermitis (jeweils einmal). In vier Féllen hetten die Eltern mit ihrem Kind
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bereits einmal einen Psychologen oder Psychotherapeuten konsultiert, in einem Fall war das

Jugendamt eingeschaltet worden.

Andere Erkrankungen innerhalb der Familie:

In sieben von 24 Féllen fanden sich in der Anamnese von Vater oder Mutter Gber die Nieren-
insuffizienz des Patienten hinaus eine oder mehrere andere schwere &ute oder chronische
Erkrankungen: Diabetes Méellitus (finfmal), Zustand nach Herzinfarkt, Zustand nach mehrfa-
cher Aorto-Coronarer-Venen-BypassOperation, Zustand nach Bauchaortenaneurysma-

Operation, Nierentumor, spastische Zerebralparese, Asthma bronchiale (jeweils einmal).

Sonstige soziodemographische Daten:
Weitere soziodemographische Daten siehe Tabellen im Anhang (Tab 7.1-7.5).

3.3.3 Krankheitsbezogene Daten

Art der Dialysetherapie:

Entsprechend den Einschluf3kriterien wurden alle im Rahmen der Untersuchung kontaktierten
Patienten in einem Dialysezentrum mittels Hamodialyse behandelt. Keiner der Patienten wur-
de mit Peritoneddialyse behandelt, keiner der Patienten praktizierte Heimdialyse in irgendei-

ner Form.

Ursache der Niereninsuffizienz;

Folgende Ursachen der zur Dialysepflicht fihrenden Niereninsuffizienz lagen vor (Tab. 3.5).

Tab. 3.5: Ursache der Niereninsuffizienz

Ursache

=}

Glomerulonephritis
Diabetes mellitus
Zystennieren
|gA-Nephropathie
Nierenhypoplasie
Schrumpfnieren
Interstiti ell e Nephriti s
Pyel onephriti s
Immunvaskuliti s
Unbekannt

W R R R R RPN

N
N

Insgesamt
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Dauer der Dialyse:
Die Dauer der Dialyse reichte von 1 Monat bis 142 Monate. Die mittlere Dialysedauer lag bei
41 Monaten, der Median bel 30 Monaten (genaue Aufstellung siehe Tabelle 7.6 im Anhang).

Bereitserfolgte Transplantationen:

4 Patienten waren bereits einmal, 1 Patient war bereits zweimal transplantiert worden. 19 Pa-
tienten waren hisher nicht transplantiert. Die Spannweite der Lebensdauer der Transplantate
reichte von direkter Transplantatabstof3ung bis zu einer Lebensdauer von 10 Jahren (genaue
Aufstellung siehe Tabelle 7.6 im Anhang).

Transplantation geplant:

18 Patienten standen auf der Warteliste fir eine Nierentransplantation. Bei 2 Patienten war die
Meldung fur eine Transplantation geplant aber noch nicht erfolgt. Bel 4 Patienten war aus
verschiedenen Grunden eine Transplantation nicht geplant: schwere Begleiterkrankungen
(einmal), Wunsch des Patienten (dreimal).

K omplikationen wahrend der Dialyse:

In 16 Falen waren wéahrend der Dialyse keine nennenswerten Komplikationen aufgetreten. In
2 Féllen war es im Verlauf der Therapie a1 schweren Shuntproblemen gekommen, bel sechs
Patienten waren im Zusammenhang mit der Dialyse schwere internistische Komplikationen

aufgetreten.

Schweregrad der Erkrankung:

Die Einschétzung des Schweregrads der Erkrankung erfolgte auf einer funfstufigen Skala:
1—gar nicht; 2-etwas, 3-mittel; 4—zemlich; 5-sehr

Es ergaben sich folgende Ergebnisse (Tab. 3.6):

Tab. 3.6: Schweregrad der Erkrankung (all e Féll e; n=24)

M D Range
Subjektiver Schweregrad (Einschétzung durch Patient) 3.38 113 4.00
Objektiver Schweregrad (Einschdtzung durch Nephrologen)  2.93 0.07 3.33

Die subjektive Einschétzung des Schweregrads lag damit im Mittel 0,44 Punkte hoher als die
Einschéatzung des Schweregrads der Erkrankung duch den behandelnden Arzt. Bel einer

Standardabweichung von SD=1,28 ist dieser Unterschied zwar in der Tendenz deutlich, je-
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doch as nicht signifikant anzusehen (t=1.70, df=23, p=.10, t-Test bei gepaaten Stichproben,
detaillierte Testauswertung siehe Anhang, Tab 7.7).

Fur die sieben Félle, in denen Jugendliche an der Befragung teilnahmen, sahen die Ergebnisse
wie folgt aus (Tab. 3.7):

Tab. 3.7: Schweregrad der Erkrankung (Féll e mit Jugendlichem als Teil nehmer; n=7)

M D) Range
Subjektiver Schweregrad (Einschétzung duch Jugendliche) 3.50 0.99 2.75
Subjektiver Schweregrad (Einschétzung durch Patient) 3.86 0.90 2.00
Objektiver Schweregrad (Einschdtzung durch Nephrologen)  2.67 0.54 1.67

Dabei ergab sich ein mittlerer Unterschied in der Einschézung des Schweregrads durch die
Jugendlichen und durch die Nephrologen von 0.83 (t=2.18, df=6, p=.07, t-Test bel gepaaten
Stichproben, detailli erte Testauswertung siehe Anhang). Der Unterschied zwischen der Ein-
schéatzung durch die Patienten und duch die behandeinden Arzte lag im Mittel bei 1.19
(t=3.35, df=6, p=.02, t-Test bei gepaaten Stichproben, detailli erte Testauswertung siehe An-
hang). Die Einschédtzung des Schweregrads der Erkrankung duch die Jugendlichen unter-
schied sich von der durch die Patienten im Mittel um 0.36 (t=0.83, df=6, p=.44, t-Test bei
gepaaten Stichproben, detailli erte Testauswertung siehe Anhang, Tab.7.8).

In den sieben Féllen, in denen Jugendliche an der Befragung teilgenommen haben, schétzen
damit die Patienten ihre Erkrankung subjektiv signifikant schwerer ein als die behandelnden
Arzte. Die Jugendlichen lagen in ihrer Einschatzung tendenziell hoher als die behandeinden
Arzte, ohne daR? dieser Unterschied als sgnifikant zu bezechnen wére. Jugendliche und Pati-

enten unterschieden sich in der Einschétzung des Schweregrades nur geringfligig.

3.3.4 Umséandeder Befragung

Informationen zu Anzahl und Ort der Gespradhe, Tellnehmern bei den einzdnen Gespradien
sowie Problemen bei der Befragung werden in Tabelle 7.9 im Anhang zusammengefasg.
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3.4 Hypothesenpr Gifung

3.4.1 Psychosoziale Aufféalligkeiten

Mittelwerte (Tab.3.8):

Tab. 3.8: Psychosoziale Auffélli gkeiten der Kinder (Fremd- und Selbsteinschatzung) — Mittelwerte

Psychosoziale Auffélli gkeiten der Kinder: Ergebniss von Fremd- und Selbsteinschatzung

[CBCL, YSR, DIKJ, KAT] — Mittelwerte *

Fremdeinschatzung — Patient | Fremdeinschatzung -Gesunder | Selbsteinschatzung Jugendliche
[CBCL] (n=24) Elterntell [CBCL] (n=11) [YSR, DIKJ, KAT] (n=7)
Jungen -11 Jahre | Nicht aufféllig Nicht aufféllig
(n=8) (n=2)
Jungen 12+ Jahre | Nicht aufféllig Nicht aufféllig Grenzbereich:
(YSR, DIKJ, KAT |(n=5) (n=3) Internali sierende Aufféalli gkeiten
11+ Jahre)
Klinische Aufféalli gkeit:
Gesamtauffalli gkeit
Ubrige Skalen sowie DIKJ und
KAT nicht aufféllig
(n=3)
Madchen —11 Jeh- | Nicht aufféllig Nicht aufféllig
re (n=6) (n=3)
Mé&dchen 12+ | Nicht aufféllig Nicht aufféllig Klinische Auffélli gkeit:
Jahre (n=5) (n=3) Gesamtauff alli gkeit
(YSR, DIKJ, KAT
11+ Jahre) Ubrige Skalen sowie DIKJ und
KAT nicht aufféllig
(n=4)

Anmerkung: Mittelwerte, Standardabweichung sowie Grenzwerte fur Klinische Auffélli gkeit und Grenzbereich
sieheTab 7.10bis Tab 7.19im Anhang.

Zusammenfasend &3t sich feststellen, dal? die Kinder in der Einschdtzung durch beide EI-
terntelle im Mittel keine psychosozialen Auffélligkeiten zegen. Bemerkenswert ist die Tatsa
che dal? die Jugendlichen (und zwar sowohl Jungen as auch Madchen) sich in der Selbstbeur-
tellung im Mittel as Kklinisch aufféllig einschétzen (Gesamtauffélli gkeit im Y SR). Die Hypo-
these, nach der Kinder von Patienten in Zentrumshamodialyse im Mittel groRere Auffalli gkei-
ten zeigen als eine Normstichprobe, 183t sich demnach anhand der vorliegenden Stichprobe
nicht bestatigen.

Einzelhaufigkeiten (Tab 3.9):
Zusammenfassend zagten die betroffenen Kinder in der Einschdtzung durch beide Elterntelle

wie bereits gesehen zwar im Mittel keine psychosozialen Auffélligkeiten, die Analyse der
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Tab. 3.9: Psychosoziale Auffélli gkeiten der Kinder (Fremd- und Selbsteinschatzung) — Einzelhaufigkeiten

Psychosoziale Aufféalli gkeiten der Kinder: Ergebnisse von Fremd- und Selbsteinschatzung
[CBCL, YSR, DIKJ, KAT] — Einzehaufigkeiten

Fremdeinschatzung — Patient
[CBCL] (n=24)

Fremdeinschatzung -Gesunder
Elterntell [CBCL] (n=11)

Selbsteinschatzung Jugendliche
[YSR, DIKJ, KAT] (n=7)

Jungen —11 Jahre

Grenzbereich:

Sozialer Ruckzug (1x)
Korperli che Beschwerden (1x)
Aggessves Verhalten (1x)

Klinische Auffalli gkeit:
Soziale Probleme (1x)
Aufmerksamkeitsgdrungen
(13

Internal. Auffalli gkeiten (2x)
External. Auffélli gkeiten (1x)
Gesamtauffalli gkeit (2x)

Grenzbereich:
Aggessves Verhalten (1x)

Klinische Auffalli gkeit:
External. Auffélli gkeiten (1x)
Gesamtauff alli gkeit (1x)
(n=2)

(n=8)
Jungen 12+ Jahre | Grenzbereich: Keine Aufféalli gkeit Grenzbereich:
(YSR, DIKJ, KAT | Korperliche Beschwerden (1x) | (n=3) Korperli che Beschwerden (1x)
11+ Jahre) Schizoid-Zwanghaft (1x)
(n=5) Klinische Auffalli gkeit:
Aufmerksamkeitsgdrungen (1x)
Internal. Auffalli gkeiten (2x)
External. Auffélli gkeiten (1x)
Gesamtauff alli gkeit (2x)
KAT (1x)
DIKJ (1x)
(n=3)
Mé&dchen —11 | Grenzbereich: Keine Auffalli gkeit -
Jahre Internal. Auffalli gkeiten (1x) | (n=3)
Gesamtscore (1x)
Klinische Auffalli gkeit:
Soziale Probleme (1x)
(n=6)
Madchen 12+ | Klinische Auffalli gkeit: Klinische Auffalli gkeit: Grenzbereich:
Jahre Soziale Probleme (1x) Internal. Auffélli gkeiten (1x) Korperli che Beschwerden (2x)
(YSR, DIKJ, KAT | (n=5) (n=3) Soziale Probleme (1x)
11+ Jahre) Angstlich/Depressv (1x)

External. Auffélli gkeiten (1x)
Gesamtauffalli gkeit (1x)

Klinische Auffalli gkeit:
Schizoid-Zwanghaft (1x)
Internal. Auffalli gkeiten (2x)
Gesamtauff alli gkeit (2x)
KAT (1x)

(n=4)
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Einzdhaufigkeiten ergab jedoch, dal3 in einzdnen Félen Kinder auch in der Einschdtzung
durch die Eltern auffélige Werte areichten. Die an haufigsten betroffenen Bereiche waren
dabei ,Soziale Probleme”, ,Internalisierende Aufféli gkeiten* und ,Gesamtauff éli gkeit*.

Im Hinblick auf die Auswertung der von den Jugendlichen ausgefiillten Fragebogen erscheint
bemerkenswert, dal’ immerhin finf von sieben Jugendlichen in ihrer Selbsteinschdtzung mit-
tels des YSR in der Gesamtauffalligkeit einen Wert im Grenzbereich oder sogar im Bereich
Klinischer Aufféligkeit erreichten. Im Bereich ,Internaisierende Auffélli gkeiten” schétzten

sichimmerhin vier von sieben Jugendlichen als klinisch aufféllig ein.

Fallanalyse (Tab. 3.10):

Die Auswertung der Fragebtgen bezogen auf die enzenen Fale zegte in 13 von 24 Falen
(54%) keine Skala im auffélligen Bereich. In der Einschétzung durch die Patienten (CBCL)
lag in adht von 24 Falen (33%) mindestens eine Skala im aufélligen Bereich, in der Einschét-
zung duch die gesunden Elternteile (CBCL) waren es zwei von 11 Falen (18%), in denen
eine Skala im auffdligen Bereich lag. In der Selbsteinschdtzung duch die Jugendlichen
(YSR, DIKJ, KAT) erreichten funf von sieben Féllen (71%) in mindestens einer Skala auffal-
lige Werte, davon vier (58%) in drei oder mehr Skalen. Nur zwei von sieben Jugendlichen
(29%) erreichten in der Selbsteinschétzung in keiner Skala auffélli ge Werte.

Es féllt auf, dal3 von den funf Falen, in denen die Jugendlichen sich selbst als auffélig ein-
schétzten, in zwei Fallen die Einschétzung duch beide Elternteile komplett unauffallig war;
in den Ubrigen drel Fallen lag in der Einschdtzung durch die Eltern rur jeweils eine Skala im
auffalligen Bereich. Hier scheint sich ein tendenzieller Unterschied zwischen Selbsteinschét-
zungen der Jugendlichen und Fremdeinschétzung der Jugendlichen durch beide Elterntele
abzuzeichren, dergestalt, dal3 die Werte der Selbsteinschétzung offensichtlich

insgesamt in groferem Mal3e im auffélligen Bereich liegen, as die Werte der Fremdeinschét-
zung durch die Eltern. Dies wird im nachsten Abschnitt (3.4.2) genauer Uberprift werden. Ein
Fall lauft dieser Tendenz entgegen (Fall 6), in dem in der Einschézung durch den Patienten
insgesamt funf Skalen im auffalligen Bereich liegen, wahrend in der Selbsteinschdtzungen des
Jugendlichen sdmtliche Skalen unauffélli g bleiben.

Zusammenfasend zegt die Analyse nach Féllen eine ungleichméilige Vertellung der Auffal-
ligkeiten. Wahrend de Mehrzahl der Féle keine Auffalligkeiten zagt, ergibt sich eine Binde-
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lung von Auffalligkeiten in verschiedenen Verhatensbereichen auf insgesamt 11 Félle (46%),
von denen sedhs Félle (25%) in drei oder mehr Bereichen aufféllig sind.

Tab. 3.10: Auffdlli gkeiten der Kinder (Fremd- und Sel bsteinschétzung) — Auswertung nach Féllen

Auffélligkeiten der Kinder in den verschiedenen Fragebdgen (Fremd- und Selbsteinschatzung) -

Auswertung nach Fallen

Gruppe Fall-Nr. CBCL-P CBCL-Ge YSR DIKJ KAT
Jungen 3 0
-110 4 0 0 XX [X] X X
5 0
6 XXXX [X] 0 0 0
9 XX [X] XX [X]
10 0
12 X [X]
17 0
Jungen 1 [X] 0
12+ . 11 [X] XXXX 0 0
14 0 0
18 0 0
23 0
Madchen 7 X [X]
-110 13 [X]
15 0
16 0 0
19 0 0
22 0 0
M &dchen 0
12+ 8 X XX [XIIXIX] 0 X
20 0 0 [X] 0 0
21 0 X X [XI[X] 0 0
24 0 0 0 0 0

Anmerkung: X = klinische Aufféli gkeit in einer Skala CBCL oder Y SR bzw. Auffélli gkeit in DIKJ oder KAT, [X] = Grenz-
bereich Auffélli gkeit in einer Skala CBCL oder Y SR), - = kein Fragebogen ausgefiillt, 0 = keine Auffalli gkeit.

(Weitere statistische Daten und detailli erte Auflistung der Ergebnisse der Fremd- und Selbst-
einschétzung psychosoziaer Auffélli gkeiten siehe Tabellen 7.10 bis 7.19im Anhang.)
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3.4.2 Unterschiedein Einschatzung durch Patient, gesunden Elternteil und Kinder und

Jugendliche

Unterschiede zwischen Selbsteinschatzung der Jugendlichen und Fremdeinschatzung

durch Patienten:

Tab. 3.11: Unterschiede zwischen Selbsteinschétzung durch Jugendliche (Y SR, FBA) und Fremdeinschétzung
durch Patienten (CBCL, FBA)

Fragebogen: Skala Patient Jugendliche . of 0
—M/SD —M/SD
CBCL / YSR (n=7):
Sozialer Riickzug 1.72/2.29 3.43/1.27 -1.65 6 A5
K &rperli che Beschwerden 0.57/0.79 3.57/3.05 -2.29 6 .06°
Angst/Depressvitét 2.43/1.90 6.57/4.04 -2.35 6 .06°
Soziale Probleme 1.72/2.93 2.43/2.07 -1.18 6 .28
Schizoid/Zwanghaft 0.43/0.79 1.432.57 -0.98 6 37
Aufmerksamkeitsgérungen 2.86/4.14 5.86/3.44 -1.58 6 A7
Delinquentes Verhalten 0.86/1.22 271222 -2.77 6 .03*
Aggressves Verhalten 1.57/2.94 9.43/5.19 -2.80 6 .03*
Externalisierende Auffélli gkeiten  2.43/3.31 12.14/6.67 -3.23 6 .02*
Internalisierende Auffélligkeiten  4.71/3.73 12.86/7.45 -2.24 6 .07°
Gesamtscore 13.00/13.86 60.00/23.15 -4.13 6 .006**
FBA (n=7): 22.43/10.78 30.86/14.02 -0.94 6 .38

Gesamtscore

Anmerkung: °=p<.10, *=p<.05, ** =p<.01

In den sieben Féllen, in denen Fragebdgen sowohl von den Patienten als auch von den Ju-
gendlichen vorliegen, zeigen sich signifikante Unterschiede awvischen Fremdeinschétzung und
Selbsteinschétzung in vier Syndromskalen, beiden Breitbandskalen sowie im Gesamtscore der
CBCL bzw. des YSR. Jugendliche sind in der Selbsteinschétzung signifikant auffalliger als in
der Einschdtzung duch den Patienten. In der Einschétzung der Familienfunktion bestehen
keine signifikanten Unterschiede zavischen Patienten und Jugendlichen.

In der subjektiven Einschétzung des Schweregrads der elterlichen Erkrankung ergeben sich
zwischen Patienten und Jugendlichen, wie in Abschnitt 3.3.3 gezegt, ebenfalls keine signifi-

kanten Unterschiede.
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Unterschiede zwischen Selbsteinschatzung der Jugendlichen und Fremdeinschatzung

durch gesunden Elternteil:

Tab. 3.12 Unterschiede zwischen Selbsteinschétzung durch Jugendliche (Y SR, FBA) und Fremdeinschétzung
durch gesunden Elternteil (CBCL, FBA)

Fragebogen: Skala Ges. Elterntell Jugendliche . of 0
—M/SD —M/SD
CBCL / YSR (n=4):
Sozialer Riickzug 1.001.41 3.251.71 -2.63 3 .08°
K drperli che Beschwerden 1.00/1.16 3.752.63 -3.67 3 .04*
Angst/Depressvitat 2.25/3.20 7.00/4.40 -380 3 .03*
Soziale Probleme 0.250.50 1.251.26 -2.45 3 09
Schizoi d/Zwanghaft 0.00/0.00 1.753.50 -1.00 3 .39
Aufmerksamkeitsgérungen 1.250.50 4.253.30 -1.78 3 A7
Ddlinquentes Verhaten 0.250.50 1.50/1.29 -1.99 3 14
Aggressves Verhalten 1.75/0.96 9.00/3.56 -5.27 3 .01*
Externalisierende Auffalli gkeiten  2.00/1.16 10.50/4.80 -4.60 3 .02*
Internalisierende Auffélli gkeiten  4.25/5.25 13.258.22 -3.62 3 .04*
Gesamtscore 10.00/5.89 56.50/19.94 -557 3 .01*
FBA (n=3):
Gesamtscore 25.00/19.16 35.00/15.72 -1.64 2 .24

Anmerkung: °=p<.10, *=p<.05

In den vier Félen, in denen Fragebdgen sowohl von den gesunden Elternteilen als auch von
den Jugendlichen vorliegen, zeigen sich signifikante Unterschiede avischen Fremdeinschét-
zung und Selbsteinschétzung in funf Syndromskalen, beiden Breitbandskalen sowie im Ge-
samtscore der CBCL bzw. des YSR. Jugendliche sind demnach in der Selbsteinschétzung
signifikant auffélliger als in der Einschatzung duch den gesunden Elterntell. Allerdings muf3
die Interpretation dieser Ergebnisee aufgrund der geringen Fallzahl mit Vorsicht erfolgen. In
der Einschdtzung der Familienfunktion bestehen keine signifikanten Unterschiede awischen

gesunden Elternteilen und Jugendlichen.

Unterschiede zwischen Einschatzung durch Patient und durch gesunden Elternteil:

In den 11 Falen, in denen die CBCL sowohl von den Patienten wie auch von den gesunden
Elternteilen ausgefiillt wurde, zeigen sich in keiner der Skalen signifikante Unterschiede zwi-

schen der Einschdtzung durch Patient und der Einschétzung durch den gesunden Elternteil.
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Auch in den 10 Féllen, in denen der FBA von Patienten und gesunden Elternteilen ausgefullt
wurde, ergaben sich keine signifikanten Unterschiede. In den 10 Féllen, in denen der BDI von
beiden Elterntellen ausgefiillt wurde egab sich ein signifikanter Unterschied in der Selbstein-
schdtzung der Depressvitat zwischen Patient und gesundem Elternteil. Die Patienten sind

demnach signifikant depressver as die gesunden Elternteile.

Tab. 3.13: Unterschiede in der Einschétzung zwischen Patient und gesundem Elternteil

Fragebogen: Skala Patient Ges. Elternteil . of 0
—M/SD —M/SD
CBCL (n=11):
Sozialer Riickzug 1.36/1.12 1.091.14 0.71 10 49
K drperli che Beschwerden 0.82/0.98 0.82/0.75 0.00 10 1.00
Angst/Depressvitat 1.18/1.25 1.64/2.11 -0.89 10 40
Soziale Probleme 0.73/1.01 0.36/0.67 117 10 27
Schizoid/Zwanghaft 0.00/0.00 0.00/0.00 -t 10 -t
Aufmerksamkeitsgérungen 1.36/1.36 1.27/1.68 0.21 10 .84
Delinquentes Verhalten 1.09/1.58 0.73/1.01 117 10 27
Aggressves Verhaten 3.735.37 3.454.66 0.35 10 74
Externalisierende Auffalli gkeiten  4.82/6.71 4.18/5.53 0.63 10 .54
Internalisierende Auffélli gkeiten  3.36/1.75 3.453.45 -0.10 10 .92
Gesamtscore 12001201 11731111 0.11 10 91
BDI (n=10): 10.90/9.41 5.30/6.46 3.53 9 .006**
Gesamtscore
FBA (n=10):
Gesamtscore 19.20/8.89 21.90/9.88 -0.54 9 .60

Anmerkungen: T: t kann richt berechnet werden, da der Standardfehler der Differenz =0 ist; ** =p<.01

Zusammenfassung:

Zusammenfasend zeigen sich signifikante Unterschiede awvischen der Selbstbeurtellung der
Jugendlichen und der Fremdbeurtellung durch die Eltern in der Einschdtzung psychosozialer
Auffélligkeiten. Die Jugendlichen sind in der Selbsteinschétzung signifikant aufféliger as in
der Wahrnehmung der Eltern. Damit bestétigt sich die Hyothese, wonacdh Eltern die Aufdlli g-
keiten der Kinder geringer einschétzen, als die Kinder selbst.

Zwischen Patienten und gesunden Elterntellen ergeben sich Unterschiede dlein in der Selbst-
beurteilung hinsichtlich Depressvitét. Danadch sind die Patienten signifikant depressver as

die gesunden Elternteile.
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3.4.3 Alter desKindes

Bel der Untersuchung des Zusammenhangs zwischen dem Alter der Kinder und psychosozia-
len Auffélligkeiten ergaben sich folgende Ergebnisse (Tab 3.14):

Tab. 3.14: Korreation zwischen Alter des Kindes und psychosozialen Auffalli gkeiten der Kinder in Fremd- und
Selbsteinschétzung (CBCL, Y SR, DIKJ, KAT)

Korrelation mit Alter

Fragebogen Skala desKindes
Fremdeinschdtzung  duch Aggressves Verhalten -AT*
Patient - CBCL Externalisierende Auffalli gkeiten -41*
(n=24) Gesamtauff élli gkeit -.35°
Fremdeinschdtzung  duch Aufmerksamkeitsgérungen -.25
gesunden Elterntell - CBCL Delinquentes Verhalten -.49
(n=11) Aggressves Verhaten -44
Externali sierende Auffalli gkeiten -.46
Gesamtscore -.38
Sdbsteinschatzung  duch Angstlich/Depressv 31
Jugendliche - YSR, DIKJ, Schizoid/Zwanghaft .66
KAT Aufmerksamkeitsgérungen -.28
(n=7) Aggressves Verhaten .33
Andere Probleme 46
Externali sierende Auffalli gkeiten .32
Gesamtscore (Y SR) .38
DIKJ (Gesamtscore) -.33

Anmerkungen: Korrelation nach Pearson. Ubrige Skalen: Korrelation <.25; °=p<.10, *=p<.05.

Zusammenfassend 183t sich sagen, dal’ sowohl in der Einschétzung duch den Patienten wie
auch durch den gesunden Elternteil jingere Kinder grofRere Auffélli gkeiten zegen als dtere.
Die Hypothese wonadh jingere Kinder grofere Auffélligkeiten zeigen as dltere, 183t sich
demnach anhand der vorliegenden Stichprobe bestétigen.

Fur die Selbsteinschétzung der Kinder 183t sich im Hinblick auf den Zusammenhang von Al-
ter und Auffalli gkeiten keine Aussage treffen, da nur Jugendliche von 11 Jahren und dter eine
Selbsteinschatzung abgegeben haben.

3.5 Explorative Datenanalyse

3.5.1 Geschlecht desKindes
Beim Vergleich der Ergebnise der Fremdeinschdtzung duch die Patienten mittels CBCL

lasen sich in keinem Tellbereich signifikante Unterschiede awischen Jungen und Méadchen
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finden. M&dchen zeigen im Mittel keine hdheren Auffélli gkeiten als ingen. (t-Test fur unab-
hangige Stichproben, genaue Ergebniss siehe Tab 7.20im Anhang).

Fur die Ergebnise der Einschéatzung der gesunden Elternteile sowie die Selbsteinschdtzung
der Jugendlichen ist ein Gruppenvergleich aufgrund der geringen Fallzahl (n=11 bzw. n=7)
nicht sinnvoll durchfihrbar. Eine Ausssge a1 Unterschieden zwischen Jungen und Mé&dchen
ist in der Einschézung duch den gesunden Elterntell sowie in der Selbsteinschétzung der

Jugendlichen demnach nicht méoglich.

3.5.2 Geschlecht des erkrankten Elternteils

Beim Vergleich der Ergebnise der Fremdeinschdtzung duch die Patienten mittels CBCL
lasen sich in keinem Tellbereich signifikante Unterschiede awischen Kindern erkrankter
Mdtter und Kindern erkrankter Véter finden. Kinder erkrankter Mitter sind im Mittel nicht
auffalliger als Kinder erkrankter Véter (t-Test fir unabhéngige Stichproben, genaue Ergebnis-
sesiehe Tab 7.21im Anhang).

Auch her ist fur die Ergebnise der Einschdtzung der gesunden Elternteile sowie die Selbst-
einschdtzung der Jugendlichen ein Gruppenvergleich aufgrund der geringen Fallzahl (n=11
bzw. n=7) nicht sinnwvoll durchfihrbar. Eine Aussage a1 Unterschieden zwischen Kindern mit
erkrankten Véatern und Kindern mit erkrankten Muttern ist in der Einschétzung durch den ge-

sunden Elternteil sowie in der Selbsteinschétzung der Jugendlichen demnach nicht maglich.

3.5.3 Kombination: Geschlecht des KindesGeschlecht des erkrankten Elternteils

Beim Vergleich der Ergebnise der Fremdeinschdtzung duch die Patienten mittels CBCL
zdagen sich in keinem Tellbereich signifikante Unterschiede avischen Kindern, bei denen der
gleichgeschledhtliche und Kindern, bei denen der gegengeschledtliche Elternteil erkrankt ist.
Kinder mit gleichgeschledhtlich erkranktem Elterntell zeigen keine groferen Auffélli gkeiten
als Kinder mit gegengeschlechtlichem erkrankten Elternteil (t-Test fir unabhéngige Stichpro-
ben, genaue Ergebnisse siehe Tab 7.22 im Anhang).

Fur die Ergebnise der Einschéatzung der gesunden Elternteile sowie die Selbsteinschdtzung
der Jugendlichen ist ein Gruppenvergleich aufgrund der geringen Fallzahl (n=11 bzw. n=7)

nicht sinnwoll durchfiihrbar. Eine Aussage au Unterschieden zwischen Kindern mit gleichge-

85



schledhtlichem erkrankten Elternteil und Kinder mit gegengeschlichem erkrankten Elternteil
ist in der Einschézung duch den gesunden Elterntell sowie in der Selbsteinschétzung der

Jugendlichen demnach nicht méoglich.

Eine weitere Gruppenbildung anhand der Kombination des Geschledhts des Kindes und des
Patienten (S6hre ekrankter Véater, Sohrne ekrankter Mitter, Tochter erkrankter Véter, Toch-
ter erkrankter Mitter) erscheint aufgrund der resultierenden geringen Gruppengréf3en aus da-
tistischen Grinden ebenfals nicht sinnwll. Aussagen zu Unterschieden zwischen Sthnen
erkrankter Vater und Toéchtern erkrankter Mtter lassen sich anhand der vorliegenden Daten

demnadh nicht treffen.

3.5.4 Objektiver Schweregrad der Erkrankung

Tab. 3.15: Korrdation zwischen Objektivem Schweregrad der Erkrankung und psychosozialen Auffélli gkeiten
der Kinder in Fremd- und Selbsteinschétzung (CBCL, Y SR, DIKJ, KAT)

Korrelation mit Objektivem Schwe-

Fragebogen Skala regrad der Erkrankung (Einschét-
zung durch Nephrologen)
Fremdeinschdtzung  duch Angst/Depressvitét -39
Patient - CBCL Schizoid/Zwanghaft -.30
(n=24) Aggresstat .34
Externali sierende Auffélli gkeiten .33
Fremdeinschdtizung duch Sozialer Rickzug 40
gesunden Elterntell - CBCL Angst/Depressvitét 43
(n=11) Aufmerksamkeitsgdérungen .82**
Ddinquentes Verhaten 72
Aggressves Verhaten 87
Internali sierende Stérungen .34
Externali sierende Stérungen 87**
Gesamtscore 81
Sdbsteinschatzung  duch Angst/Depressvitét .25
Jugendliche - YSR, DIKJ, SozialeProbeme -.69
KAT Schizoid/Zwanghaft 44
(n=7)

Anmerkungen: Korrelation nach Pearson. Y SR, DIKJ, KAT: Jugendliche 11+ Jahre. Ubrige Skalen: Korrelation
<.25; °=p<.10, *=p<.05, ** =p<.01.
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Bel der Untersuchung des Zusammenhangs zwischen dem Objektiven Schweregrad der Er-
krankung in der Einschétzung durch den behandelnden Nephrologen und psychosozialen Auf-
falli gkeiten der Kinder ergaben sich folgende Ergebnisse (Tab 3.15).

Zusammenfassend ergibt sich fir den Einflul? des objektiven Schweregrad der Erkrankung ein
uneinheitliches Bild. Einzig in der Einschdtzung durch den gesunden Elternteil zegt sich ins-
gesamt ein signifikanter Zusammenhang zwischen objektivem Schweregrad der Erkrankung
und Auffalligkeiten der Kinder. Kinder von schwerer erkrankten Eltern zegen demnacdh hohe-
re Aufféligkeiten. In der Einschdtzung duch die Patienten sowie in der Selbsteinschdtzung
der Jugendlichen zegen sich verschiedene nicht signifikante Zusammenhdnge ohne enheitli-

che Tendenz.

3.5.5 Subjektiv wahrgenommener Schweregrad der Erkrankung (Patient)

Tab. 3.16: Korrelation zwischen Subjektivem Schweregrad der Erkrankung in Einschétzung durch den Patienten
und psychosozialen Auffalli gkeiten der Kinder in Fremd- und Selbsteinschdtzung (CBCL, Y SR, DIKJ, KAT)

Korrelation mit  Subjektivem

Fragebogen Skala Schweregrad der Erkrankung
(Einschétzung durch Patient)
Fremdeinschdtzung  duch Schizoid/Zwanghaft 27
Patient - CBCL
(n=24)
Fremdeinschdtzung  duch Angst/Depressvitét .61*
gesunden Elterntell - CBCL  Aufmerksamkeitsddrungen .60*
(n=11) Aggressves Verhaten 42
Internali sierende Stérungen A4
Externali sierende Stérungen .37
Gesamtscore 45
Selbsteinschédtzung  duch Sozialer Riickzug .65
Jugendliche - YSR, DIKJ, Korperliche Beschwerden .28
KAT Angst/Depressvitat .67
(n=7) Schizoid/Zwanghaft .75
Aufmerksamkeitsprobleme .37
Disziales Verhalten .65
Aggressves Verhalten .66
Andere Probleme 78*

Internalisierende Auffalli gkeiten .54
Externali sierende Auffalli gkeiten 73
Gesamtscore (Y SR) .78*
KAT (Gesamtscore) .37

Anmerkungen: Korrelation nach Pearson. Y SR, DIKJ, KAT: Jugendliche 11+ Jahre. Ubrige Skalen: Korrelation
<.25; °=p<.10, *=p<.05, ** =p<.01.
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Bel der Untersuchung des Zusammenhangs zwischen dem vom Patient subjektiv wahrge-
nommenen Schweregrad der Erkrankung und psychosozialen Auffélligkeiten der Kinder er-
gaben sich folgende Ergebnisse (Tab. 3.16):

Zusammenfasend ergeben sich flr den Zusammenhang zwischen subjektiver Einschétzung
des Schweregrads der Erkrankung durch den Patienten und psychosozialen Auffali gkeiten
der Kinder in Fremd- und Selbsteinschétzung uneinheitliche Ergebnisse. Zwischen der Ein-
schétzung psychosozialer Auffalligkeiten der Kinder durch die Patienten und dem subjektiven
Schweregrad der Erkrankung ergeben sich keine nennenswerten Zusammenhénge. Zwischen
Einschéatzung psychosozialer Auffélligkeiten der Kinder durch den gesunden Elterntell und
subjektivem Schweregrad der Erkrankung jedoch, ebenso wie awischen Selbsteinschétzung
Kinder und subjektivem Schweregrad der Erkrankung, zegt sich ein Zusammenhang. Kinder
von Patienten, die den Schweregrad ihrer Krankheit subjektiv als s£hwer wahrnehmen, zegen
in Selbsteinschétzung wie in Einschdtzung durch den gesunden Elternteil mehr Auffélli gkei-
ten in naheau alen durch die Fragebtgen erfaldten Bereichen.

3.5.6 Subjektiv wahrgenommener Schweregrad der Erkrankung (Kind)

Bel der Untersuchung des Zusammenhangs zwischen dem von den Jugendlichen subjektiv
wahrgenommenen Schweregrad der Erkrankung lassen sich aufgrund der geringen Fallzahl
(n=7) keine sinnwollen statistischen Auswertungen vornehmen.

In der Einzdfallauswertung ergeben sich Tendenzen in der Richtung, dald3 Jugendliche, die
ihre Eltern als shwer erkrankt einschétzen, in der Wahrnehmung der Patienten tendenziell
weniger Auffdlligkeiten zeigen. Der Zusammenhang mit der Selbsteinschétzung geht eben-
falls tendenziell in dieselbe Richtung. Fir die Zusammenhénge mit der Einschétzung der Kin-

der durch den gesunden Elterntell ergibt sich auch in der Tendenz kein einheitliches Bild.

3.5.7 Depressvitat des Patienten

Die Selbsteinschéatzung der Depressyvitat der Patienten mittel des BDI ergab einen Mittelwert
von M=9.6 (SD=7.87, Range=28). Dabel werden die Ergebnisse im BDI wie folgt ausgewer-
tet: <11= unauffdlig, 11-17 = makig depressv, >18 = klinisch relevant depressv. Nad eige-
ner Einschdtzung sind demnadh die Patienten der Stichprobe im Mittel nicht depressiv.
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Bel der Untersuchung des Zusammenhangs zwischen der Depressvitét des Patienten (BDI,
n=24) und psychosozialen Auffalligkeiten der Kinder zegten sich die in Tab. 3.17 dargestell-
ten Ergebnis<s.

Tab. 3.17: Korrelation zwischen Depressvitét des Patienten (BDI) und psychosozialen Auffélli gkeiten der Kin-
der in Fremd- und Selbsteinschétzung (CBCL, Y SR, DIKJ, KAT)

Fragebogen Skala Korrelation mit BDI-Patient

Fremdeinschétzung duch Patient - Delinquentes Verhaten .28

CBCL (Angst/Depresgvitét) (.23

(n=24)

Fremdeinschétzung durch gesunden Sozialer Riickzug 49

Elternteil - CBCL K 6rperli che Beschwerden .33

(n=11) Angst/Depressvitat 79**
Aufmerksamkeitsgérungen 58
Aggressves Verhalten A7

Internali sierende Auffalli gkeiten 67*
Externalisierende Auffali gkeiten 42

Gesamtscore .56°
Selbsteinschétzung duch Jugendli- Sozialer Riickzug .68°
che- YSR, DIKJ, KAT K drperli che Beschwerden .64
(n=7) (Kinder 11+ Jahre) Angst/Depressvitat .76*
Soziale Probleme 57
Schizoid/Zwanghaft .81*
Disoziales Verhaten 43
Aggressves Verhalten .66
Andere Probleme g1

Internalisierende Auffalli gkeiten .76*
Externali sierende Auffalli gkeiten .66
Gesamtscore (Y SR) .84*
KAT (Gesamtscore) .59

Anmerkungen: Korrelation nach Pearson. Ubrige Skalen: Korrelation <.25; °=p<.10, *=p<.05, ** =p<.01.

Zusammenfasend korrelieren die psychosozialen Auffélligkeiten der Kinder in der Einschét-
zung duch die gesunden Elternteile sowie in der Selbsteinschétzung der Jugendlichen deut-
lich mit der Depressvitét des Patienten. Je depressver die Patienten, desto auffdliger die
Kinder. In der Einschdtzung der psychosozialen Auffalligkeiten der Kinder durch die Patien-
ten ergibt sich kein nennenswerter Zusammenhang zwischen Depressvitét des Patienten und

psychosozialen Auffélli gkeiten der Kinder.

3.5.8 Depressvitat des gesunden Elternteils

Die Selbsteinschétzung der Depressvitét der gesunden Elternteile mittel BDI ergab einen
Mittelwert von M=5.3 (SD=6.467, Range=20). Entsprechend der Eintellung der Ergebnisse
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(<11= unaufféllig, 11-17 = méakig depressv, >18 = klinisch relevant depressv) sind demnach

die gesunden Elternteile der Stichprobe nacdh eigener Einschdtzung im Mittel nicht depressv.

Bel der Untersuchung des Zusammenhangs zwischen der Depressvitét des gesunden Eltern-
tells (BDI, n=10) und psychosozialen Auffélligkeiten der Kinder zeigten sich die in Tab. 3.18
dargestellten Ergebnisse.

Zusammenfasend ergibt sich in der Einschdtzung durch die gesunden Elternteile en deutli-
cher Zusammenhang zwischen Depressvitat des gesunden Elternteils und psychosozialen
Aufféalligkeiten der Kinder: je depressver der gesunde Elternteil, desto auffélliger die Kinder.
In der Einschétzung duch die Patienten ergibt sich ein nennenswerter Zusammenhang alein
zwischen Depressvitédt des gesunden Elterntells und dem Teilbereich Angst und Depressvitét
des Kindes.

Nur in 3 Félen lagen sowohl eine Selbsteinschdtzung der Jugendlichen mittels YSR, DIKJ
und KAT as auch eine Selbsteinschétzung der Depressvitét durch den gesunden Elternteil
mittels BDI vor. Diese 3 Félle wurden einer Einzdfallanalyse unterzogen, die in der Tendenz
zagt: je depressver die gesunden Elternteile, desto mehr Auffélli gkeiten zeigen die Kinder in
nahezu allen Teilbereichen sowie in der Gesamtauffalli gkeit im YSR und desto mehr Angst-
lichkeit im KAT. Auf die Ermittlung statistischer Zusammenhange wurde bel der Fallzahl von

n=3 verzichtet.

Tab. 3.18: Korreation zwischen Depressvitat des gesunden Elternteil s (BDI) und psychosozialen Auffalli gkei-
ten der Kinder in Fremdeinschétzung durch Patient und ges. Elternteil (CBCL)

Korrelation mit BDI-Gesunder Eltern-

Fragebogen Skala il
Fremdeinschdtzung duch Sozialer Rickzug -52
Patient - CBCL Angst/Depressvitat .69*
(n=10)
Fremdeinschdtizung duch Sozialer Rickzug 48
gesunden Elterntell - CBCL  Karperli che Beschwerden .38
(n=10) Angst/Depressvitat .86**
Aufmerksamkeitsgérungen .53
Andere Probleme 40

Internalisierende Auffalli gkeiten 74*
Externali sierende Auffalli gkeiten .35
Gesamtscore (Y SR) .52
Anmerkungen: Korrelation nach Pearson. Ubrige Skalen: Korrélation <.25; °=p<.10, *=p<.05, ** =p<.01.
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3.5.9 Familienfunktion

Die Einschétzung der Familienfunktion mittels des FB-A ergab folgende Ergebnisse:

Tab. 3.19: Einschdtzung der Familienfunktion (FB-A) durch Patient, gesunden Elternteil und Jugendliche

M SD Range
Familienfunktion — Einschdtzung durch
. 20.35 1334 53
Patient (FBA), n=23
Familienfunktion — Einschdtzung durch
i 21.90 9.88 35
gesunden Elterntell (FBA), n=10
Familienfunktion — Einschdtzung durch
30.86 14.02 40

Jugendliche (FBA), n=7

Bel der Untersuchung des Zusammenhangs zwischen der Familienfunktion und psychosozia-
len Auffélligkeiten der Kinder zeigten sich folgende Ergebnisse (Tab. 3.20).

Zusammenfasend ergibt die Analyse der Zusammenhénge awischen Familienfunktion und
psychosozialen Auffélligkeiten der Kinder sehr verschiedene Ergebniss, je nachdem, welche
Perspektive man betrachtet. Dabei zegen sich jewell s eindeutige Tendenzen, die, je nach Per-

spektive, tellweise genau gegenlaufig sind.

Je hoher die Familienfunktion in der Einschédzung duch den Patienten, desto geringer die
Auffalligkeiten in der Selbsteinschdtzung der Jugendlichen und tellweise auch in der Ein-
schétzung durch den gesunden Elternteil. Je hdher die Familienfunktion in der Einschétzung
durch den gesunden Elternteil, desto héher die Auffdligkeiten in der Selbsteinschétzung der
Jugendlichen und in der Einschétzung durch den gesunden Elternteil. Je hdher die Familien-
funktion in der Einschdtzung duch die Jugendlichen, desto weniger Auffélligkeiten in der
Einschéatzung durch den Patienten, und desto mehr Auffélligkeiten in der Selbsteinschdtzung

der Jugendlichen und in der Einschétzung durch den gesunden Elternteil.

Aufgrund der niedrigen Fallzahlen in den Perspektiven von gesundem Elterntell und Jugend-
lichen (n=3 bis n=11) erscheinen die Ergebnise aus tatistischen Grinden nur mit Einschran-
kungen interpretierbar. Insgesamt &Rt sich damit anhand dieser Ergebnisee a1m Zusammen-
hang zwischen Familienfunktion und psychosozialen Auffélligkeiten keine endeutige Auss-

getreffen.
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Tab. 3.20: Korrdation zwischen Familienfunktion (FBA-Patient, FBA-Gesunder Elternteil, FBA-Kind) und
psychosozialen Auffélli gkeiten derKinder in Fremd- und Selbsteinschétzung (CBCL, Y SR, DIKJ, KAT)

Korrelation mit

Fragebogen Skala FBA-Ges.
i ) FBA-Kind
FBA-Patient Elternteil
Fremdeinschdtzung  Sozialer Riickzug -.27 -.35 -.32
durch Patient - CBCL Korperliche Beschwerden - - -.37
Angst/Depressvitat - .61° -.30
Ddlinquentes Verhalten - - -.60
Soziale Probleme - - -.69°
Aufmerksamkeitsgérungen - - -.66
Externali sierende Auffalli gkeiten - - -.61
Internalisierende Auffalli gkeiten - - -43
Gesamtscore - - -.62
(n=23) (n=10) (n=7)
Fremdeinschdtzung  Sozialer Riickzug -.32 .62° .76
durch gesunden EI- Korperliche Beschwerden -42 A7 .84
ternteil - CBCL Angst/Depressvitat -.50 .86** 75
Ddlinquentes Verhaten -.55° - T7
Soziale Probleme - .35 T7
Aufmerksamkeitsgérungen - - 91°
Externali sierende Auffalli gkeiten - - .84
Internalisierende Auffalli gkeiten -.50 .82** .85
Gesamtscore - .39 ore
(n=11) (n=10) (n=4)
Sdbsteinschdtzung  Sozialer Rickzug -.83* t 49
durch Jugendliche - Korperliche Beschwerden -.61 .50
YSR, DIKJ, KAT Angst/Depressvitat -.90** T9*
(Kinder 11+ Jahre) Disziales Verhalten -.29 -
Soziale Probleme -1x 67°
Aggressves Verhaten -.54 -
Schizoid/Zwanghaft -70 .36
Aufmerksamkeitsgérungen -.89** TT*
Andere Probleme -.95** 75°
Externali sierende Auffalli gkeiten -.92%* N
Internalisierende Auffalli gkeiten -.83* .68°
Gesamtscore (Y SR) -.94** a3
DIKJ (Gesamtscore) -47 .35
KAT (Gesamtscore) -70 .50
(n=7) (n=3) (n=7)

Anmerkungen: Korrelation nach Pearson. Ubrige Skalen: Korrelation <.25. T bei n=3 keine Korrelationen ermi t-
telt, in Einzefallanalyse tendenziell groRere Auffélli gkeiten bei héherer Einschétzung der Familienfunktion;
°=p<.10, *=p<.05, ** =p<.0L
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3.6 Einfluld begleitender L ebensumstande

3.6.1 Vorbestehende Verhaltensauffélligkeiten des Kindes

In 5 der 24 Félle (21%) war in der Vergangenheit der Kinder bereits einmal ein Psychologe
oder Psychotherapeut konsultiert worden oder wegen Verhatensauffélli gkeiten das Jigend-
amt eingeschaltet worden (siehe 3.3.2). Um zu Uberpriifen, ob im Hinblick auf psychosoziale
Auffélligkeiten Unterschiede bestehen zwischen den Kindern, die bereits im Vorfeld einmal
auf diese Weise aufféllig geworden waren, und anderen, wurde en Gruppenvergleich mittels
t-Test flr unabhéngige Stichproben durchgefiihrt. Es zeigten in der von den Patienten ausge-
fullten CBCL keine signifikanten Unterschiede awvischen den beiden Gruppen (genaue Ergeb-
nise sehe Tab 7.23 im Anhang). Kinder, die bereits im Vorfeld Verhatensaufféligkeiten

gezeagt hatten, waren demnach im Mittel nicht signifikant auffalli ger als andere.

Von den elf Féllen, in denen der gesunde Elternteil ebenfalls Fragebdgen ausgeflillt hat, lagen
nur in einem Fall vorbestehende Verhaltensauffélli gkeiten vor, so dal3 ein Gruppenvergleich
nicht durchgefihrt wurde. Von den sieben Fdlen, in denen Jugendliche selbst Fragebdgen
ausgeflllt haben, lagen in drei Falen vorbestehende V erhaltensauffdlli gkeiten vor. Auch hier
wurde an Gruppenvergleich mittels t-Test fUr unabhéngige Stichproben durchgefihrt, der
einzig in der Syndromskala Aufmerksamkeitsprobleme anen signifikanten Unterschied ergab
(t=-2.04, df=5, p=0.01, genaue Ergebnisse siehe Tab. 7.24 im Anhang). Kinder, die bereits
im Vorfeld Verhatensauffdligkeiten gezegt hatten, zagten héufiger Aufmerksamkeitsprob-
leme, waren aber ansonsten in der Selbsteinschétzung im Mittel nicht signifikant auffélli ger

as andere.

Zusammenfasend sind Kinder, die bereits im Vorfeld Verhatensauffélligkeiten gezegt ha-
ben, in der Einschdtzung durch den Patienten sowie in der Selbsteinschdtzung nicht auffalli ger
als andere. Aussagen Uber den Zusammenhang zwischen vorbestehender Verhaltensauffalli g-
keit und Auffalligkeiten in der Einschétizung duch den gesunden Elternteil lasen sich auf-

grund der geringen Fallzahl nicht machen.

3.6.2 Abnorme psychosoziale Umstande (Achse-V, I CD-10)
In sieben von 24 Fdlen (29%) ergab das grukturierte Interview anhand der Achse-V-

Kriterien der 1CD-10 abnorme psychosoziale Umstande in mindestens einem Unterpunkt. In

funf dieser Félle bezogen sich die @normen psychosoziadlen Umstande dlein auf die awei-
93



chende Familiensituation (alleinerziehender Elternteil). Um zu tberprifen, ob sich im Hin-
blick auf psychosoziale Auffélligkeiten Unterschiede egeben zwischen den Kindern, fur die
sich im Achse-V-Interview abnorme psychosoziale Umstande zegten, wurde eén Gruppen-
vergleich mittelst-Test flr unabbhéngige Stichproben durchgefiihrt (siehe Tab. 3.21).

Von den elf Féllen, in denen der gesunde Elternteil ebenfalls Fragebtgen ausgefillt hat, erga-
ben sich rur in einem Fall abnorme psychosoziale Umstande, so dal3 ein Gruppenvergleich
nicht durchgefihrt wurde. Das gleiche gilt fur die sieben Félle, in denen auch Jugendliche
selbst Fragebdgen ausgefiillt haben. Hier zeigten sich in zwei Féllen abnorme Umstande im

Achse-V-Interview, so dal3 auch hier ein Gruppenvergleich nicht durchgeftihrt wurde.

Zusammenfasend sind Kinder mit moglicherweise belastenden Lebensumsténden wie aim
Beispiel der Erziehung duch einen aleinstehenden Elternteil oder ungewdhnlich starken
Streitbezehungen zu Mitschilern in der Einschétzung durch den Patienten signifikant auffal-
liger in einigen Tellbereichen (Angst/Depressvitédt, soziale Probleme, internalisierende Auf-
faligkeiten) und in der Gesamtauffalligkeit. Aussagen Uber den Zusammenhang zwischen
maoglicherweise belastender Lebensstuation und Auffélligkeiten in der Selbsteinschdtzung
sowie der Einschétzung duch den gesunden Elternteil lassen sich aufgrund der geringen Fall-

zahl nicht macden.

Tab. 3.21: Unterschiede in der Einschétzung psychosozialer Auffalli gkeiten (CBCL-Patient) zwischen Kindern
mit abnormen psychosozialen Umstanden (Achse-V-Interview) und anderen

Keine abnormen

Abnorme choso-
CBCL (Patient): Skala P psychosozialen Um-

Ziale Umstande N df p
(n=24) stande

—M/SD

—M/SD

Sozialer Riickzug 2.141.57 1.42/1.42 -1.11 22 .28
K drperli che Beschwerden 1.00/1.16 0.76/1.03 -0.49 22 .63
Angst/Depressvitét 3.141.77 1.24/144 -2.77 22 .01*
Soziale Probleme 3.57/2.70 0.47/0.80 -2.99 6.44 .02*
Schizoid/Zwanghaft 0.29/0.49 0.24/0.56 -0.21 22 .84
Aufmerksamkeitsgérungen 3.86/3.63 1.351.22 -1.79 6.57 A2
Delinquentes Verhalten 1.29/0.95 0.94/1.35 -0.61 22 .55
Aggressves Verhalten 5.43/2.82 3.654.49 -0.97 22 34
Externalisierende Auffélli gkeiten 6.71/2.14 4.595.49 -0.98 22 .33
Internalisierende Auffélli gkeiten  6.14/3.39 3.352.52 -2.23 22 .04*
Gesamtscore 22.43/10.18 11.6510.39 -2.32 22 .03*

Anmerkung: °=p<.10, *=p<.05, ** =p<.0L
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4 DISKUSSION

Nacdchdem im vorherigen Kapitel die Ergebnisee ausfihrlich dargestellt wurden, sollen diese
im folgenden Abschnitt diskutiert werden. Dazu werden zunacdhst die Methoden kritisch dis-
kutiert. Im Anschlul® werden die enzenen Ergebnisse bewertet und vor dem Hintergrund der
veroffentlichten Literatur diskutiert. Zuletzt werden Schlul3folgerungen gezogen, die sich aus
den Ergebnissen der Untersuchung ergeben, und zwar sowohl fir die klinische Praxis als auch
fur die weitere Forschung auf dem Gebiet Kinder korperlich kranker Eltern. Die Verwendbar-
keit des Designs der vorliegenden Untersuchung als Modell fur Untersuchungen anderer Pati-

entengruppen wird diskutiert.

4.1 Methodenkritik

4.1.1 Rekrutierung der Stichprobe
Ziel der Rekrutierung

Ziel der Rekrutierung war es, eine reprasentative Stichprobe von Diaysepatienten mit zu
Hause lebenden Kindern zu erhalten, die innerhalb eines grolstédtischen Ballungsraums le-
ben. Zu desem Zwed wurden ale Dialysepraxen aus dem Grolyaum Hamburg kontaktiert,
so daf? tiber die behandelnden Arzte theoretisch eine Kontaktaufnahme mit allen in Hamburg
lebenden dialysepflichtigen Eltern moglich gewesen wére. Die Schwierigkeiten, die sich da-
bei ergaben sind unter Punkt 3.2 dargestellt worden.

Zahl in Frage kommender Patienten

Eine genaue Ermittlung der Zahl der in Frage kommenden Patienten erwies sch as nicht
madglich. Die anhand der Informationen der niedergelassenen Arzte sowie der IKN geschétzte
Zahl erwies sch als geringer as urspringlich angenommen. Insgesamt blieb die Zahl der
madglichen Tellnehmer mit 40, die Zahl der kontaktierten Patienten mit 29 und die Zahl der

Teilnehmer mit 25 hinter den urspriinglichen Erwartungen zurtck.

Systematischer Fehler durch Selektion?
Es wurde versucht, auch tber die Patienten, die nadch Information durch den behandelnden
Arzt eine Kontaktaufnahme alehnten, Informationen zu bekommen, um abzuschédtzen, ob

sich diese Gruppe von der Gruppe der Tellnehmer unterscheidet. Dies war in den meisten
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Féalen nicht oder nur begrenzt moglich, so dal3 ein systematischer Fehler durch Selektion auf-
grund der Art und Weise der Rekrutierung nicht auszuschlief3en ist.

In einigen Félen ergab sich aus den Informationen der niedergelassenen Arzte die Vermu-
tung, dal3 es Patienten mit familidren oder eigenen psychischen Problemen waren, die von
vorneherein eine Kontaktaufnahme alehnten. Dies waren allerdings Einzdfélle, eine andeu-

tige Tendenz lief3 sich darin nicht erkenrnen.

Im Hinblick auf die Motivation zur Tellnahme an der Untersuchung ergab sich aus den Ge-
sprachen mit den Teilnehmern der Eindruck einer gewissen Zweitellung der Stichprobe. Da-
bei waren es auf der einen Seite sehr engagierte Patienten, deren Familien sich as insgesamt
gut adaptiert erwiesen. Bel diesen Familien spielte bei der Entscheidung zur Teilnahme offen-
sichtlich die Unterstiitzung der vorliegenden Untersuchung und die Erwartung des damit ein-
hergehenden erhofften Erkenntnisgewinns eine vorrangige Rolle. Auf der anderen Seite nah-
men Patienten teil, die schon im Erstgesprach von deutlichen familidren Problemen oder
Problemen mit einem oder mehreren Kindern berichteten. In diesen Féllen war offensichtlich
die Hoffnung, im Rahmen des mit der vorliegenden Untersuchung einhergehenden Ge-
sprachs- und Interventionsangebotes Hilfe a1 bekommen, ein entscheidender Antrieb fur die
Tellnahme.

Aus diesem Eindruck |83t sich die Vermutung ableiten, dal3 tendenziell eher Patienten, deren
Familien sich in einem gewissen Mittelfeld zwischen sehr guter und mif3glickter Adaption
befinden und die dabei weder ein besonderes Engagement noch einen auf3erordentlichen Lei-
densdruck in Bezug auf ihre Erkrankung aufweisen, nicht in die Untersuchung eingeschlossen

wurden.

Niedrige Fallzahl

Eine Ursacdhe fir die unter statistischen Gesichtspunkten eher niedrige Fallzahl von n=24 mag
sein, dal3 die Gruppe der Diaysepatienten mit Kindern im entsprechenden Alter tatsacdlich
Kleiner ist als vorher geschétzt. Da mit dem gewahlten Weg der Kontaktaufnahme und Rekru-
tierung potentiell ale im Raum Hamburg lebenden in Frage kommenden Patienten erreicht
wurden (abgesehen von einer Dialysepraxis, die es ablehnte, ihre Patienten Uber die Studie au
informieren - siehe Abschnitt 3.2) erscheint es als nicht sehr wahrscheinlich, dal3 Uber ein
anderes Vorgehen einen grolere Stichprobe rekrutierbar gewesen wére. Die Beschrankungen
in der Auswertung und Interpretation der Ergebnisse, die sich aus dieser geringen Fallzahl
ergeben, werden in den Abschnitten 4.1.5 und 4.2 diskutiert.
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4.1.2 Durchfihrung der Befragung

Ort und Zeitpunkt der Befragung

Bel der Mehrzahl der Patienten fanden sowohl das erste Informationsgesprach als auch struk-
turierte Interview und Ausfillen der Fragebdogen in den Raumlichkeiten der Dialysepraxis
wahrend einer Dialysesitzung in Anwesenheit des Untersuchers gatt. Bei einigen Patienten
fanden jedoch erstes Gespréacdh und/oder Befragung in der Wohnung des Patienten statt. Einige
Patienten fillten die Fragebogen alleine aus und lief3en sie dem Untersucher zu einem spéte-
ren Zeitpunkt wieder zukommen.

Es wurde versucht, eine weitgehend vergleichbare Befragungsstuation zu arrangieren. Da en
Teil der Patienten es ablehnte, die Fragebdgen in der Dialysepraxis oder im Beisein eines Un-
tersuchers auszufillen, war ein anderes Vorgehen nicht moglich. Es a3t sich ncht auschlie-
[3en, das dieses unterschiedliche Vorgehen einen Einfluld auf die Ergebnisse in den jewelligen
Fragebdgen het.

4.1.3 Wahl des Datenerhebungsverfahrens

Gesamtkonzeption

Fur die vorliegende Untersuchung wurde en quantitatives, quasiexperimentelles Querschnitt-
design ohre Kontrollgruppe gewahlt. Fir die Beantwortung der Fragestellung und Uberpri-
fung der Hypothesen hat sich dieses Design bewahrt, zu allen Fragestellungen lief3en sich
Aussagen treffen, und im explorativen Teil der Ergebnisauswertung haben sich eine Reihe
von Anregungen fur weiterfihrende Untersuchungen ergeben. Aufgrund der Art der verwen-
deten Datenerhebungsverfahren ist ein Vergleich mit den wichtigsten publizierten Arbeiten
zum Thema Psychosoziale Auffalli gkeiten bei Kindern kérperlich kranker Eltern moglich.

Einige der in der vorliegenden Untersuchung nicht zu beantwortenden Fragen kénnen sicher-
lich im Rahmen der weiteren Schritte der fortlaufenden Untersuchung beantwortet werden.
Hier sind vor alem die videogestiitzt ausgewerteten Einzdinterviews und Familiengespracdhe
zu nennen, die im Anschlul? an die Befragung im Rahmen der vorliegenden Untersuchung bei
einem Teil der Patienten bereits durchgefiihrt wurden. Fur die vorliegende Arbeit hat sich die
Kombination der schwerpunktmalig eingesetzten standardisierten Selbstbeurteilungsbdgen
mit einem Interview, in dem zusétzlich Informationen gewonnen wurden, als fruchtbar erwie-

sen.
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Die Mal3gabe, mdglichst alle Familienmitglieder zu befragen, hat sich leider nur fir einen
kleineren Teill der Stichprobe umsetzen lasen. Die deutlichen Unterschiede avischen den
Ergebnisen der Befragung der Eltern auf der einen und der Kinder auf der anderen Seite ze-
gen dabei, wie wichtig die Befragung beider Parteien ist.

Ein wesentlicher methodischer Mangel ergibt sich daraus, dal3 fir die Befragung jingerer
Kinder (kleiner 11 Jahre) kein der CBCL bzw. dem Y SR entsprechendes Instrument zur Ver-
fligung steht, so dald fur Kinder dieser Altersgruppe von vorneherein keine vergleichbaren auf
Selbsteinschétzung basierenden Ergebnisse a1 erheben sind.

Vor- und Nachteile der Verwendung standardisierter Fragebogen

Die Vor- und Nadtelle der Verwendung standardisierter Selbstbeurteilungsbdgen sind unter
Punkt 2.2 ausfuhrlich diskutiert worden. Im Rahmen der vorliegenden Untersuchung haben
sich die ewdahnten Vorteile bestdtigt. So waren die meisten der kontaktierten Patienten zwar
zu einer Tellnahme bereit, die das Ausfillen einer Reihe von Fragebdgen bedeutete, eine
Teilnahme an ausfuhrlichen, videoaufgezachneten Interviews lehnten viele jedoch ab. Zu
vielen interessanten Punkten, z.B. dem subjektiven Erleben oder méglichen Wegen der Ver-
arbeitung lasen sich mit dieser Art der Datenerhebung keine Aussagen treffen. Dies snd je-
doch Punkte, die Gber die Fragestellung der vorliegenden Arbeit hinausgehen.

Kritische Bemerkungen zu den einzelnen Instrumenten

Mit der CBCL bzw. dem Y SR hilden Instrumente den Schwerpunkt der Datenerhebung, die
in zahlreichen internationalen Untersuchungen zu kinder- und jugendpsychiatrischen Frage-
stellungen Verwendung gefunden und sich als valide ewiesen haben. Die Auswertbarkeit
nadh verschiedenen Syndromskalen, Breitbandskalen sowie anem Gesamtscore bietet eine
gute Mdoglichkeit der Differenzierung der Ergebnisse. Die Aufsplitterung der Ergebnisse in
insgesamt 10 Skalen fuhrt allerdings auch dazu, dal3 sich die Wahrscheinlichkeit falsch positi-
ver Ergebnise ehoht. Isolierte Auffélligkeiten in einzenen Skalen ohne e@ndeutige Tendenz
sollten deshalb mit VVorsicht interpretiert werden.

Selbstverstandlich darf man nicht vergessen, dal’ es sch um ein standardisiertes Instrument
handelt, dal? nicht mit einer klinischen psychiatrischen Diagnostik zu vergleichen ist. Fir die
vorliegende Stichprobe hat sich alerdings gezegt, dal die Gber die CBCL wie auch die ande-
ren Fragebogen erfaldte Auffalligkeiten der verschiedenen Kinder sehr gut mit Gesamteindrii-
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cken und Vorinformationen Ubereinstimmten, die sich aus den Gesprachen mit Eltern und
Kindern ergaben.

Die Einschdtzung der allgemeinen Funktionalitét von Familienbezehungen (im folgenden als
Familienfunktion bezeachnet) mittels eines dandardisierten Instrumentes ist aufgrund ihrer
Komplexitdt im Vergleich dazu problematischer. Immerhin steht mit dem FB-A ein metho-
disch gut fundiertes Instrument zur Verfiigung, mit dem sich dieser komplexe Bereich quanti-
fizieren 183t. Ergebnise sollten hier im Hinblick auf die Komplexitdt des eingeschétzten Be-

reiches al erdings mit besonderer Sorgfalt interpretiert werden.

Die Einschatzung maoglicher assoziierter belastender psychosozialer Umstande mittels des
Achse-V-Interviews dellt eine gut zu handhabende M6glichkeit dar, dieses weite Feld mogli-
cher Storvariablen orientierend abzufragen. Zwar sind de so gewonnenen Informationen sehr
schematisch, und de Einschétzung anhand dieses Interviews mag im Einzdfall nicht ausrei-
chen. Dafir ermdglicht das Achse-V-Interview eine gewise Kontrolle dieses Bereichs und
kann fur den Einzdfal erste Hinweise darauf liefern, wo eine genauere Nadfrage sinnwoll
sein konnte. Dartiber hinaus wird duch das Achse-V-Interview fur die statistische Auswer-
tung de Bildung von Subgruppen ermoglicht, die @nen Vergleich der Ergebnisse und Rick-
schlisse auf den Einflul3 eventueller belastender Lebensumstande elaubt.

4.1.4 Nicht erfaf3te Einfluf3grofien

Einige Einflul3gréfzen wurden im Rahmen der quantitativen Datenerhebung nicht erfal3t und
stellen mogliche Storvariablen dar. Hierzu zéhlen u.a. Bewdltigungsgrategien bzw. Copingfé-
higkeiten der Kinder, soziale Unterstiitzung, Paabezehung der Eltern, sowie die Qualitét der
Eltern-Kind-Bezehung . Es liegt in der Natur dieser Variablen, dal? sich ein Grof¥ell von ih-
nen nur schwer mit Hilfe standardisierter Instrumente efassen laikt. Aus Grinden der Durch-
fUhrbarkeit mufite bei der Planung der vorliegenden Arbeit eine Entscheidung Uber die Aus-
wahl der zu erfassenden Variablen getroffen werden. Die Erfasaung zusétzlicher Grofzen, die
nicht in direktem Zusammenhang zur Fragestellung stehen, hdtte den Rahmen der Arbeit ge-

sprengt.

Uber den moglichen EinfluR dieser Variablen auf die psychosozialen Auffalli gkeiten der Kin-
der lassen sich mit den vorliegenden Daten keine Aussagen treffen. Es ist nicht auszuschlie-

[3en, dal’ Unterschiede in diesen Punkten im Einzdfall die Ergebnisse beanflul3t haben.
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4.1.5 Auswertung

Die dtatistische Auswertung stiitzt sich auf die Ublichen Verfahren, im wesentlichen die Be-
rechnung von Korrelationskoeffizienten und den Vergleich mittels datistischer Tests. Auf-
grund der geringen Fallzahl ergeben sich einige Einschrankungen in der Auswertung, vor al-
lem die Bildung von Untergruppen ist dadurch nur sehr eingeschrankt méglich. Bei Kombina-
tion verschiedener Merkmale (Alter, Geschledt des Kinder, Geschlecht des Patienten) erge-
ben sich tellweise Gruppengroffen unter n=5, die ane datistische Auswertung nicht mehr
sinnwoll erscheinen lassen. Zu einigen Hypothesen lassen sich aus diesem Grund auf der Basis
der vorliegenden Daten keine Aussagen treffen. Spezell fur die statistische Auswertung der
Befragung der Kinder ergeben sich aufgrund der geringen Fallzaehl von rn=7 deutliche Ein-
schrankungen. Hier sind Gruppenbildungen und dfferenzierte Analysen im Grunde nicht

maoglich.

4.2 Diskusgon der Ergebnisse

4.2.1 Zusammensetzung der Stichprobe

Erfallung der Einschluf3kriterien

Folgende EinschluRRkriterien waren vor Beginn der Erhebung festgelegt worden:

Ein Elterntell dialysepflichtig (Hamodialyse in einem Dialysezentrum)

Ein oder mehrere Kinder im Alter von 4-21 Jahren

Kinder leben zu Hause oder stehen in regelméidigem Kontakt zu erkranktem Elterntell
Wohnort im Grof¥aum Hamburg

Betreuung durch ein Dialysezentrum in Hamburg

Ausreichende Kenntnis der deutschen Spradhe

Diese Kriterien wurden bis auf zwei Ausnahmen von alen Tellnehmern erfillt. Die beiden
Ausnahmen hilden Familien, in denen die Kinder zum Zeitpunkt der Befragung bereits 22
bzw. 23 Jahre dt waren. Da diese Kinder aber noch zu Hause lebten kew. in sehr engem und
regelmaldigen Kontakt zu den Eltern standen, wurden sie mit in die Auswertung hineinge-

nommen.
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Verteillung der Variablen Geschlecht des Patienten, Alter und Geschlecht desKindes
Betradhtet man die Variablen ,Geschledht des Patienten”, ,Geschledht des Kindes‘ und ,A |-
ter des Kindes', so ergibt sich eine relativ gleichméliige Verteilung innerhalb der Stichprobe
(sehe 3.3). Unter den teilnehmenden Patienten sind 13 mannlichen und 11 weiblichen Ge-
schledts, bei den Kindern sind es 13 Jungen und 11 Madchen. 14 Kinder sind 11 Jahre oder
junger, 10 der Kinder sind 12 Jahre oder dlter.

Es existieren keine Daten Uber die Verteilung von Alter und Geschlecht von Patienten bew.
Kindern fur die Gruppe der Dialysepatienten mit Kindern. Aussagen dartber, inwieweit die
Stichprobe in diesen Variablen einen reprasentativen Querschnitt der Grundgesamtheit dar-

stellt, sind aus diesem Grund nicht méglich.

Vergleich zwischen Stichprobe und Dialysepatienten allgemein

Wie bereits erwahnt, existieren hisher keine statistischen Daten fir die Gruppe der Dialysepa-
tienten mit nicht erwacdhsenen Kindern, so dal? ein Vergleich der Stichprobe mit der Grundge-
samtheit nicht moglich ist. Vergleicht man die soziodemographischen Daten der Stichprobe
mit den Daten fir Dialysepatienten insgesamt, so zegen sich einige deutliche Unterschiede.

Betrachtet man die Alterspyramide der in Deutschland mit einer Nierenersatztherapie (Dialy-
se oder Nierentransplantation) behandelten Patienten, so liegt die Mehrzahl der Patienten etwa
zwischen dem 50. und 80 Lebengahr (QuaSi Niere, Kurzbericht 1998. Unter den im United
States Renal Data System erfaldten Patienten mit terminaler Niereninsuffizienz bildet die Al-
tersgrupe der 60-79ahrigen mit 41% die zdlenmaldig gréXe Gruppe vor den 40-59ahrigen
mit 35% (USRDS Annual Data Report 1999. Das Durchschnittsalter der Dialysepatienten der
Stichprobe lag dagegen bei 43 Jahren mit einer Spanntreite von 26-60 Jahren, die Patienten
der Stichprobe sind damit im Durchschnitt deutlich jinger as Dialysepatienten insgesamt.
Der entscheidende Grund dafir liegt in der Auswahl der Patienten, fur die das Vorhandensein
nicht erwadhsener Kinder war ein EinschluBkriterium war, was im Hinblick auf die Alters-
gruppe der in Frage kommenden Patienten von vorneherein eine gewisse Vorauswahl bedeu-
tet.

In der Verteilung der fir das Nierenversagen ursadhlichen Erkrankung zegt sich eine weitge-
hende Ubereinstimmung zwischen der Stichprobe und den Daten fir die Gesamtheit der in
Deutschland lebenden Dialysepatienten (Frei u. Schober-Halstenberg 1999. Bei beiden
Gruppen hilden die Glomerulonephritiden mit 25% die haufigste Ursadhe, gefolgt von Diabe-
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tes mellitus. Zystennieren waren bel der Stichprobe @was haufiger Ursache der Niereninsuffi-
Zienz, wobei bei 3 von 24 Fallen ein solcher Unterschied zufélig sein kann. Bemerkenswert
ist die Tatsadche, dal3 in keinem Fal eine vaskulére Nephropathie aifgrund einer arteriellen
Hypertonie Ursadhe des Nierenversagens war, welche auf die Gesamtzahl der Dialysepatien-
ten betrachtet immerhin fir 9% aler dialysepflichtigen Nierenerkrankungen wverantwortlich
ist. Bel der vaskuldren Nephropathie aufgrund einer arteriellen Hypertonie handelt es sch um
eine Spétfolge bel langjahrigem Bluthochdruck, so dal3 die Ursadhe fur diesen Unterschied
zwischen Stichprobe und Gesamtgruppe der Dialysepatienten wahrscheinlich in dem im
Durchschnitt deutlich geringeren Alter der Patienten der Stichprobe liegt.

4.2.2 Psychosoziale Auffalligkeiten: Fremdeinschatzung durch Eltern

Haufigkeit psychosozialer Auffalligkeiten

In der vorliegenden Stichprobe ist die Gesamtgruppe der Kinder in der Einschétzung durch
die Eltern im Mittel nicht auffélig in den durch die Fragebdgen erfaldten Merkmalsbereichen.
Etwas mehr als ein Drittel der Kinder (9 von 24 entsprechend 38%) adlerdings zegt unter-
schiedlich starke Auffélligkeiten in einzenen Skalen. Damit lassen sich die Ergebnisse dterer
Arbeiten bestétigen, die bei Kindern von Dialysepatienten Auffalligkeiten in verschiedenen
psychosozialen Bereichen beschrieben haben (z.B. Bergsten 1977, Friedman 197Q Hoover
1975 Ritter 1976 Tsaltas 1976. Aussagen Uber die mittlere Auffalligkeit wurden in al die-
sen Arbeiten richt gemadht.

Besonders aufféllige Bereiche

Neben der ,Gesamtauffalli gkeit ergeben sich Werte im Grenzbereich oder im Bereich klin i-
scher Auffdlligkeit vor allem in der Skala ,Internaliserende Auffélligkeiten. Dies gibt mdg-
licherweise @nen Hinweis auf besondere Wege der Symptombildung bel Kindern von Dialy-
sepatienten kzw. Kindern korperlich kranker Eltern im Allgemeinen. In den Arbeiten zu Kin-
dern von Dialysepatienten lassen sich keine entspredhenden Ergebnisse finden. Aus Untersu-
chungen zu Kindern von Patienten mit anderen Krankheitsbildern ergeben sich jedoch Hin-
weise aif ein Verhaten der Kinder, welches darauf abzielt, die Eltern nicht zusétzlich zu be-
lasten und Sorgen und Probleme fir sich zu behdten (Adams-Greenly, 1986 Dhooper,
1983). In Zusammenhang mit einem derartigen Verhalten ist moglicherweise das Uberwie-

gen internalisierender gegentiber externali sierenden Auffélli gkeiten erklérbar.
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Auswertung nach Einzelféllen

Die Auswertung nach Einzdfédlen zegt eine deutlich Bundelung der Auffalligkeiten auf ei-
nen Tell der Falle. Fir die Mehrzahl der Kinder ergeben sich in der Einschétzung durch den
dialysepflichtigen Elternteil Patienten in keiner der Skalen aufféllige Werte, wahrend in zwel
der 24 Félle (entsprechend 8%) in drei oder mehr Skalen Auffdlli gkeiten zu finden sind. In
Zusammenhang mit dem Ergebnis, dal3 die Kinder der Stichprobe im Mittel keine auffélligen
Werte zegen, bietet sich folgende Deutung der Ergebnisee an: Die Mehrzahl der Kinder von
Dialysepatienten ist gut adaptiert, jedoch zegt ca ein in der Einschdtzung der Eltern deutliche
Auffalli gkeiten.

Ubereingtimmung der Einschatzung von Patient und gesundem Elternteil
Zwischen dialysepflichtigem und gesundem Elterntell ergeben sich in der Einschétzung der

psychosozialen Auffélli gkeiten der Kinder keine nennenswerten Unterschiede.

4.2.3 Psychosoziale Auffalligkeiten: Selbsteinschatzung durch Kinder

Haufigkeit psychosozialer Auffalligkeiten

Altere Kinder und Jugendliche (11 Jahre und dter) sind in der Selbsteinschdtzung der Ge-
samtauffalligkeit im Mittel klinisch aufféllig und unterscheiden sich damit deutlich von der
Normstichprobe. Bei der geringen Fallzahl von n=7 muf3 eine Interpretation dieser Ergebnisse
vorsichtig sein, vor alem Verallgemeinerungen werden sich daraus kaum ableiten lassen.
Dennoch ist dieses Ergebnis deutlich. Immerhin finf dieser sieben dteren Kinder und Jugend-
lichen liegen in ihrer Selbsteinschétzung der Gesamtauffélli gkeit im Grenzbereich oder sogar
im Bereich Klinisch relevanter Auffalligkeit lagen. Ahnlich deutliche Ergebniss sind in kei-

ner der bisher vertffentlichten Arbeiten zu Kindern von Dialysepatienten zu finden.

Besonders aufféllige Bereiche

Entsprechend den Ergebnissen der Einschétzung der Eltern finden sich auch in der Selbstein-
schétzung Auffalligkeiten Uber die Gesamtauffdli gkeit hinaus vor allem im Bereich ,Interna
liserende Auffélligkeiten®. Dies paldt zu der gedulRerten Annahme, dal3 Kinder mit schwer
korperlich erkranktem Elternteil sich vielfach bemiihen, diesem keine ausétzlichen Sorgen zu
bereiten und moglichst unauffallig zu wirken, weshalb eigene Sorgen und Probleme éher in-

ternalisiert als externalisiert werden.
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Auswertung nach Einzelféllen

Auch fur die Selbsteinschétzung der Jugendlichen ergibt die Auswertung nach Einzdfélen
eine deutlich Bundelung der Auffélli gkeiten auf einen allerdings gréferen Teil der Fale. Nur
zwel der Jugendlichen zeigen in keiner der Skalen aufféllige Werte, wahrend in vier der sie-
ben Fdle in drel oder mehr Skalen Auffélligkeiten zu finden sind. Bemerkenswert ist dabel
die Tatsache, dal3 diese vier Félle nicht mit den in der Einschdtzung duch die Eltern beson-
ders auffalligen Féllen Ubereinstimmen. Im Gegentell: in zwei der funf Félle ist die Einschét-
zung duch beide Elternteile komplett unauffallig, in den Gbrigen drel Fallen liegt in der Ein-

schétzung durch die Eltern rur jeweil s eine Skala im auffélli gen Bereich.

Unterschiede zwischen Fremdeinschatzung durch Eltern und Selbsteinschatzung durch
altere Kinder und Jugendliche

Die deutlichen Auffdli gkeiten in der Selbsteinschétzung von &lteren Kinder und Jugendlichen
erscheinen noch bemerkenswerter, wenn man sie mit der Fremdeinschétzung durch die Eltern
vergleicht. In den sieben Féllen, in denen eine Selbsteinschdtzung der Kinder vorliegt, sind
die Kinder in der Einschéatzung der Eltern im Mittel nicht aufféllig sind und zeigen auch im
Einzdfall deutlich weniger Auffélligkeiten, als in der Selbsteinschétzung. Es ergibt sich also,
wie in den Hypothesen angenommen, ein deutlicher Unterschied zwischen Fremdeinschét-
zung duch die Eltern und Selbsteinschétzung durch die Jugendlichen. Eltern tendieren daau,
die Auffalli gkeiten ihrer Kinder geringer einzuschétzen, als diese selbst.

Ein direkter Vergleich von Fremdeinschétzung durch Eltern und Selbsteinschétzung der Kin-
der ist fir Familien von Dialysepatienten bisher nicht veroffentlicht. Aus anderen Erkran-
kungsbereichen ergeben sich aber dhnliche Ergebnisse: so berichten z.B. zwei Arbeiten zu
Kindern von Patienten mit Multipler Sklerose, dal3 diese die @gene Anpassing weniger posi-
tiv einschétzen as die Eltern (Levine-Batten 1993, bzw. dal die Patienten dazu tendieren, die
Belastung ihrer Kinder zu unterschétzen (Arnaso 1995. Fur Kinder von Patienten mit Diabe-
tes berichten die Autoren anderer Arbeiten, dai die Sorgen und Angste der Kinder von den
erkrankten Mittern richt ausreichend wahrgenommen werden (Armsden u. Lewis, 1994, und
dai die Eltern algemein den Einflul’ der Erkrankung auf die Kinder unterschétzen (Kornblum
1985. In einer weiteren relativ neuen Arbeit zeigt sich der gleiche Unterschied zwischen
Selbsteinschétzung der Kinder und Fremdeinschétizung duch die Eltern bei Kindern von
Krebspatienten (Welch 1996).
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M 6dliche Ursachen fur diese Unterschiede

Die Ursacdhen fur dieses Phdnomen sind sicherlich vielféltig. Eine Rolle mag dabei die Tatsa-
che spielen, dal? die Patienten aufgrund ihrer Erkrankung stérker mit sich und ihrer eigenen
Situation beschéftigt sind und die Kinder dabei einfach weniger wahrgenommen werden als in
anderen Familien. Die Ergebnise @ner Arbeit weisen spezell fur die Familien von Dialyse-
patienten in diese Richtung: die Familien fokusseren die Aufmerksamkeit auf den Patient,
Kinder werden in der Folge weniger beaditet (Maurin 1976. Die bereits erwédhnte Tendenz
von Kindern mit einem schwer erkrankten Elternteil eigene Probleme airiickzunehmen, um
unaufféllig zu wirken und den durch die Krankheit belasteten Eltern wenig Probleme au berei-
ten, mag ebenfalls eine Rolle spielen. Auch die haufig beschriebene Beobadtung, dal3 in Fa-
milien mit einem erkrankten Elternteil die innerfamilidre Kommunikation vielfach reduziert
ist (z.B. Dura 1988 Kopp 1995, und dal3 das offene Austragen von Konflikten vermieden
wird (z.B. Mass 1975 und Maurin 1976 fur Familien von Dialysepatienten), mag dazu beitra-
gen, dal3 Eltern die sedische Belastung ihrer Kinder nicht in vollem Mal3e aur Kenntnis neh-
men konnen. Zu einem gewis®en Tel mag auch Verleugnung aufgrund latenter Schuldgefiihle
der Patienten von Bedeutung sein, die den Gedanken, durch ihre Erkrankung ihre Kinder zu
belasten, fur sich selbst wiederum als belastend erleben wirden, so dal3 sie die moglicherwei-
se wahrnehmbaren Aufféalli gkeiten bei ihren Kindern ausblenden.

Eine andere nicht auszuschlieflende Ursadhe fir die Unterschiede avischen Selbsteinschét-
zung der Kinder und Fremdeinschdtzung durch die Eltern mag in einer unterschiedlichen He-
rangehensweise an die Fragebdgen lkezw. ener vidleicht unterschiedlichen Bereitschaft zur
offenen Beantwortung der Fragen liegen. Moglicherweise spielt bei Kindern die Tendenz zu
sozia erwinschtem Antworten eine geringere Rolle ds bel den Eltern. Moglicherweise aich
nehmen die Kinder die Situation des anonymen Auskunftgebens im Rahmen einer solchen
Fragebogenuntersuchung eher als Chance wahr, ihren Sorgen und ihrer emotionalen Belas-
tung Ausdruck zu verleihen ohne die Eltern dabel zusétzlich zu belasten.

Zusammenfassend 183t sich sagen, dal3 die Kinder und Jugendlichen, die selbst an der Befra-
gung teilgenommen haben, sich sowohl im Mittel as auch in der Mehrzahl der Einzdfélle ds
Klinisch aufféllig einschétzen. Dieses Ergebnis llte auch trotz der geringen Fallzahl aufhor-
chen lasen. Bemerkenswert bleibt die bereits in verschiedenen Arbeiten beschriebene Ten-

denz der Eltern, Auffalli gkeiten und Belastungen ihrer Kinder zu unterschétzen.

10¢



4.2.4 EinfluR verschiedener M oderatorvariablen

Alter desKindes

Zum Zusammenhang zwischen dem Alter des Kindes und dem Auftreten psychosozialer Auf-
faligkeiten lasen sich im Rahmen der vorliegenden Arbeiten rur die Ergebnisse der Ein-
schétzung durch die Eltern untersuchen. Die Ergebnisse der Selbsteinschétzung der Jugendli-
chen laseen sich unter dieser Fragestellung nicht auswerten, da nur Kinder im Alter von 11
Jahren oder dlter mittels Selbsteinschdtzung an der Untersuchung teilgenommen haben und
somit die gesamte Altersgruppe der jungeren Kinder nicht in den Ergebnissen vertreten ist.

In der Einschéatzung der Eltern zagt sich, dal jingere Kinder tendenziell bis sgnifikant gro-
Bere Auffalligkeiten zeigen as dltere. Damit bestétigt sich die entsprechende Hypothese au
dieser Fragestellung. Die Ergebnisse bestdtigen die in einer Arbeit zu Kindern von Dialysepa-
tienten gemadten Aussagen, wonach nach Aussagen der Eltern jinger Kinder grofiere Prob-
leme mit der Situation eines dialysepflichtigen Elternteil s haben (Evans 1978.

Auch einige Verdffentlichungen zu Kindern von an Krebs erkrankten Eltern kamen zu dem
SchiuB3, dal3 jungere Kinder mehr Auffélli gkeiten zeigen kew. grofRere Schwierigkeiten haben
as dtere (Christ 1994 Lewis 1996. In einer Untersuchung zu Kindern von Patienten mit
Herzinfarkt waren jingere Kinder ebenfalls anféliger fur Probleme ds &tere (Dhooper
1983).

Mogliche Grinde dafur sind unter anderem grof¥ere intellektuelle Reife dterer Kinder und
damit einhergehende besser entwickelte Fahigkeiten der Bewdltigung. Auch suchen étere
Kinder mehr Unterstiitzung auf3erhalb der Familie (Christ 1994 Hilton 1996 Worsham et al.,
1997. DaR die Anzahl der Arbeiten, die klare AuRerungen zum Zusammenhang zwischen
Alter und dem Auftreten von Auffalligkeiten madien, verhdtnisméaidig gering ist, liegt sicher
daran, dal? die meisten Arbeiten tUberhaupt nur dltere Kinder (Schulkinder, Jugendliche) in der
Stichprobe untersucht haben. Bedeutsamer als das reine Alter ist dartiber hinaus wahrschein-
lich die Entwicklungsgufe des Kindes, die bestimmt, welche Bewaltigungsmdglichkeiten ihm
zur Verfigung stehen, welche dtersgezfischen Konflikte &tuell sind und méglicherweise
zu besonderen Konflikten flhren kénnen (Armsden 1993 Lewandowski 1992 Rost 1992.

Eine Reihe von Arbeiten komnt im Hinblick auf den Einflu3 des Alters zu anderen Ergebnis-
sen. So erzielten in zwel Untersuchungen zu Kindern von Krebspatienten Jugendliche héhere
Werte in Depressonsfragebdgen als jingere Kinder (Compas 1994 1996 Welch 1996. M6g-
licherweise spielt hier die Art der erfragten Symptomatik und damit einhergehend die bei Ju-
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gendlichen bekanntermal3en hohere Bewul3theit trauriger Gefuhle im Rahmen der fur die Al-
tersgruppe typischen emotionsbezogenen Bewaéltigungsdrategien eine Rolle (Compas 1996.
Die niedrigeren Werte fir Depressvitét bei jungeren Kindern konnte mit deren Tendenz zu
eher diffuser Symptombildung in Form von z.B. Konzentrationsg6rungen, Schlafstérungen

oder psychosomatischen Beschwerden zusammenhdngen (siehe auch Christ 1994).

Eine Verdffentlichung zu jugendlichen Kindern von Dialysepatienten ergab, dal3 dltere Ju-
gendliche éer ,ungesund“ reagierten als jungere (Winckowski 1976. Dabei wurden alle r-
dings nur 13-19ahrige Jugendliche befragt, so dal? sich keine Riickschliisee auf den Vergleich
zwischen Jugendlichen und jingeren Kindern ziehen lassen. Aus der Selbsteinschdtzung der
Jugendlichen in der vorliegenden Stichprobe egab sich keine endeutige Tendenz im Hinblick
auf den Einfluf3 des Altersinnerhalb der Altersgruppe der Jugendlichen.

Geschlecht

In der vorliegenden Untersuchung ergeben sich fir die Variablen Geschledht des Kindes, Ge-
schledit des erkrankten Elternteils und Kombination von Geschledit des Kindes mit Ge-
schledt des erkrankten Elterntells (gegengeschledhtlich vs. gleichgeschleditlich) keine signi-
fikante Unterschiede awvischen den jeweiligen Gruppen. Die entsprechenden Hypothesen zu
diesen Punkten lassen sich nicht bestétigen: weder sind Mé&dchen auffalliger als ingen, noch
Kinder erkrankter Mitter auffélliger als Kinder erkrankter Véater, noch Kinder mit gleichge-
schledhtlichem erkrankten Elterntell aufféliger als Kinder mit gegengeschledhtlichem er-

kranktem Elternteil .

Die Ergebniss, die sich zum Zusammenhang zwischen Geschledht und dem Auftreten psy-
chosozialer Auffélligkeiten in der Literatur finden, lassen sich anhand der vorliegenden Stich-
probe folglich nicht reproduzieren. In Verdffentlichungen zu Kindern von Dialysepatienten
waren dabei folgende Ergebnise au finden: Kinder erkrankter Mtter haben grélere Proble-
me (Hoover 1975; Probleme treten auf vor allem bei Erkrankung des gleichgeschledhtlichen
Elterntells (Ritter 1976; manniche Jugendliche reagieren eher ,ungesund‘ als weibliche
(Winckowski 1976).

Deutliche geschlechtsgpezfische Unterschiede im Hinblick auf das Auftreten psychosozialer
Aufféalligkeiten zegen einige Untersuchungen zu Kindern von Krebspatienten. Hier waren

Mé&dchen in der Regel aufféliger als lungen, Kinder erkrankter Mtter waren aufféliger als
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Kinder erkrankter Vater und bei Kombination beider Merkmale bildeten Madchen erkrankter
Mitter die Gruppe mit den meisten Auffélli gkeiten (Compas 1994 Grant 1995 Welch 1996.
Als Ursache hierfir werden vor allem geschlechtsgezfische Rollenverteilungen innerhalb
der Familie angefuihrt, die Mé&dchen eine gréliere Verantwortung und Belastung, zumeist in
Form einer teilweisen Ubernahme der Mutterrolle, auferlegen als dingen (Welch 1996).
Hinweise auf geschlethtsgezfische Verarbeitungsmuster und Probleme ergaben sich vor
allem bei Untersuchungen zu an Brustkrebs erkrankten Mttern und ihren Kindern, die zeg-
ten, dal3 bei dieser geschlechtsgezfischen Erkrankung die Tochter der erkrankten Mutter
besondere Probleme in ihrer psychosexuellen Entwicklung und weiblichen Identitétsausbil-
dung haben (Brech 1996.

Warum in der vorliegenden Stichprobe keinerlei geschlechtsgezfische Unterschiede in der
Vertellung psychosozialer Auffalligkeiten gefunden werden, 1&3t sich rur vermuten. Termina-
le Niereninsuffizienz und Dialysepflicht sind keine geschledchtsgpeafischen Erkrankungen, so
dald aufgrund der Art der Erkrankung selbst keine geschlechtsbedingten Unterschiede au er-
warten waren. Ob in Familien von Dialysepatienten die Verteilung von Verantwortung und
Belastung auf die Kinder weniger geschlechtsgpezfischen Rollenmustern folgt als in Familien
von Krebspatienten a3t sich nicht sagen. Mdglicherweise ist von Bedeutung, dal3 die meisten
der befragten Dialysepatienten aufRerhalb der Dialysesitzungen einem weitgehend normalen
Alltagsieben machgehen konnen, so daRR eine auRerordentliche Ubernahme von Pflichten und
Verantwortung durch Kinder, wie in der Literatur vor alem fir Madchen beschrieben (Welch
1996 gar nicht erst notwendig wird. Zuletzt mag auch die geringe GrofRe der Stichprobe ihren
Anteil daran haben, dal3 mdgliche geschlechtsgpezfische Unterschiede nicht deutlich werden.

Schweregrad der Erkrankung

Um den Zusammenhang zwischen dem Schweregrad der Erkrankung und der Haufigkeit von
psychosozialen Auffélligkeiten differenziert einschétzen zu kdnnen, wurde der Schweregrad
der Erkrankung in drel Variablen unterteilt: objektiver Schweregrad der Erkrankung nac
Einschéatzung des behandelnden Arztes, vom Patienten subjektiv wahrgenommener Schwere-
grad der eigenen Erkrankung und vom Kind subjektiv wahrgenommener Schweregrad der
elterlichen Erkrankung.

In der Auswertung ergeben sich keine deutlichen Ergebniss, alenfals gewisse Tendenzen
lasen sich erkenren. So zegt sich ein Zusammenhang zwischen objektivem Schweregrad

und psychosozialen Auffdlligkeiten (Kinder von Patienten mit hoherem objektiven Schwere-
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grad zeigen grolere Aufféli gkeiten), aber erstaunlicherweise wird dieser Zusammenhang nur
in der Einschétzung duch den gesunden Elterntell deutlich. Eine naheliegende Erklérung fr
diese Tatsadhe 1a3t sich nicht finden. Weiterhin ergibt sich ein Zusammenhang zwischen vom
Patienten subjektiv wahrgenommenen Schweregrad der eigenen Erkrankung und der Haufig-
keit psychosozialer Auffélligkeiten (Kinder von Patienten mit hoherer subjektiver Einschét-
zung des Schweregrad der eigenen Erkrankung zeigen grofere Auffélli gkeiten). Aber auch
dieser Zusammenhang zegt sich erstaunlicherweise in der Einschétzung durch den gesunden
Elternteil sowie tendenziell in der Selbsteinschétzung der Jugendlichen. Auch her 1a3t sich
dieses Phanomen nur beschreiben ohne dal? sich eine naheliegende Erklérung anbietet.

Aufgrund der geringen Zahl der Jugendlichen, die an der Selbsteinschdtzung teilgenommen
haben, &kt sich zum Einflu’ des dem vom Kind subjektiv wahrgenommenen Schweregrad

der elterlichen Erkrankung keine sichere Aussage treffen.

Zusammenfasend lasen sich die Hypothesen zum Zusammenhang zwischen Schweregrad
der Erkrankung und psychosoziale Auffdlligkeiten bei den Kindern weder bestdtigen noch
eindeutig verwerfen. Auch wenn es Hinweise dafiir gibt, dal3 Kinder schwerer erkrankter Pa-
tienten groRere Auffalligkeiten zegen, und zwar sowohl bei hoherem objektiven Schweregrad
wie aich bel hdherer subjektiver Einschétzung des Schweregrads durch die Patienten selbst,

sind de Ergebniss nicht so deutlich wie ewartet.

In den hisher verdffentlichten Arbeiten zu Kindern von Dialysepatienten finden sich keine
Aussagen, die den Schweregrad der Erkrankung oder andere mit der Krankheit zusammen-
héngende Daten as Variable mit einbezehen. Nur in einer Untersuchung wurde die Dauer der
Dialyse ds eine Moderatorvariable untersucht, und als Ergebnis kam heraus, dal3 jugendliche
Kinder von Vétern, die langer dialysierten, eher ,ungesund” reagierten (Winckowsk i 19769.
Die enzigen ansonsten in der Literatur gefundenen Arbeiten, die ene klare Aussage aim Zu-
sammenhang zwischen Schweregrad der elterlichen Erkrankung und dem Auftreten psycho-
sozider Auffélligkeiten bei den Kindern madien, sind zwe Verdffentlichungen zu Kindern
von an Krebs erkrankten Eltern: je grof3er der Schweregrad der Erkrankung war, desto grofer
waren die Auffélligkeiten bel den Kindern. Dabel war der Zusammenhang zwischen dem von
den Kindern subjektiv wahrgenommenen Schweregrad der Erkrankung und dem Auftreten
von Auffalligkeiten gréfier, als zwischen dem objektiven Schweregrad (Stadium der Krebser-
krankung) und dem Auftreten von Auffalligkeiten (Compas, 1994 Compas, 1996. Auch die-



se Ergebnise lasen sich anhand der vorliegenden Untersuchung weder bestétigen noch wi-

derlegen.

Ein moglicher Grund, warum sich bel Kindern von Diaysepatienten kein eindeutiger Zu-
sammenhang zwischen psychosozialen Auffélligkeiten bei den Kindern und objektivem oder
subjektiv wahrgenommenem Schweregrad der Krankheit finden 183, konnte im Wesen der
Erkrankung liegen. Die entscheidende Einschrankung der Lebensqualitdt und Ursache fir
Angste und Sorgen kei den Patienten ist die Abhingigkeit von der Dialyse. Dabei spielen Un-
terschiede im Schweregrad der jeweiligen Krankheit moglicherweise nur eine untergeordnete
Rolle. Ein eventueller Einflu auf das Ausmal3 von Auffélligkeiten bei den Kindern Heibt
demnach moglicherweise nicht nachweisbar, angesichts der bei allen Patienten identischen

Situation der regelméal3igen Dialysesitzungen.

Depressvitét von Patient und gesundem Elterntelil

Die Untersuchung des Zusammenhangs zwischen Depressvitét der Eltern und psychosozialen
Auffélligkeiten der Kinder ergibt keine enheitliche Tendenz. In der Einschdtzung der Patien-
ten ergibt sich kein entsprechender Zusammenhang, wahrend in der Einschétzung durch die
gesunden Elternteile Kinder mehr Auffélli gkeiten zeigen, je depressver die Eltern sind (so-
wohl Patient als auch gesunder Elternteil). Besonders deutlich ist dabel der Zusammenhang
zwischen Depressvitdt der Eltern und depressven Symptomen der Kinder: je depressver die
Eltern sind, desto depressver sind auch die Kinder. In der Selbsteinschétzung zeigen die Ju-
gendlichen ebenfalls mehr Auffalligkeiten, je depressver die Eltern sind, wobei sich die Er-
gebnise aifgrund der geringen Fallzahl nur fir den Zusammenhang mit der Depressvitét des

Patienten verwerten lassn.

Zusammenfasend erstaunt die Tatsadhe, dal’ sich der beschriebene Zusammenhang zwar in
der Einschdtzung duch den gesunden Elterntell, nicht jedoch in der Einschétzung durch den
Patienten zegt. Eine Uberzeugende Erklarung fur diese Tatsache ist dabei nicht zu finden.
Ansonsten bestétigt die Tendenz die Ergebnise aner Arbeit zu Familien von Dialysepatien-
ten, in der Kinder von gut angepal3ten und weniger depressven Eltern selbst weniger auffélig
waren as Kinder schledhter angepaldter Patienten (Moguilner 1998.

Auch einige Veroffentlichungen zu anderen Krankheitshildern fuhren elterliche Depresson
als Moderatorvariable an, die Einflu? auf die Haufigkeit von Auffélli gkeiten bei den Kindern
hat. So zeigen sich bel Kindern von Hamophili epatienten mehr psychische Symptome, wenn
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die Eltern depressver sind (Stede 1997. In zwel weiteren Untersuchungen an Familien von
Krebspatienten wird der wahrscheinliche Einfluld elterlicher Depressvitat auf Auftreten und
Ausmald psychischer Auffélligkeiten bel den Kindern ebenfalls diskutiert (Armistead et al.,
1995 Lewis 1993.

Die moglichen Ursadhen fur eine derartigen Zusammenhang zwischen elterlicher Depresson
psychischen Symptomen der Kinder sind vielfach. Eine aufgrund der elterlichen Depresson
schledhtere Eltern-Kind-Bezehung mag dabei ebenso eine Rolle spielen wie verstarkte Sorge
der Kinder um die Eltern. Auch negative Ruckwirkungen auf die Paabezehung der Eltern
und auf die gesamte innerfamiliare Kommunikation kénren ihren Antell daran haben. Bead-
tenswert ist, dal3 ein entsprechender Zusammenhang sowohl fir die Depressvitdt des Patien-

ten als auch fur Depressvitéat des gesunden Elternteil s besteht.

Familienfunktion

Zum Zusammenhang zwischen Familienfunktion und psychosozialen Auffélligkeiten bei den
Kindern lassen sich anhand der vorliegenden Ergebnisse keine endeutigen Aussagen treffen.
Je nachdem aus wesen Perspektive Familienfunktion und Auffélli gkeiten eingeschétzt wer-
den zagen sich keine bis gegensétzliche Zusammenhénge. Dabel unterscheiden sich die Fa-
milienmitglieder in den einzdnen Familien nicht wesentlich in der Einschdtzung der jewelli-
gen Familienfunktion.

Befriedigende Erklérungen fir diese breite Streuung der Ergebnise bieten sich nicht an.
Moglicherweise haben die geringen Falzahlen bei der Auswertung nach den unterschiedli-
chen Perspektiven einen Antell daran, dald es zu derart widerspriichlichen Ergebnissen

kommt, zumal sich auch in den Unterschieden keine endeutigen Trends erkennen lassen.

In der Literatur zu Kinder von Dialysepatienten sind bisher keine Ergebnisse aim Einflul3 der
Familienfunktion auf die Anpasaung der Kinder publiziert. In einer Arbeit wird berichtet, dal3
der Gesundheitszustand von Patienten in besser funktionierenden” Familien bessr ist (Steidl
1980. Auch aus der Literatur zu anderen Erkrankungen gibt es nur wenige Hinweise aif den
Zusammenhang zwischen Familienfunktion und der Symptomatik bei Kinder. So zegen in
einer Untersuchung Kinder von MS-Patienten in schledht adaptierten Familien mehr koérperli-
che Symptome (Power 1985.
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Abnorme psychosoziale Umstande

Kinder, die im Vorfeld bereits auf irgendeine Weise psychisch auffélig geworden waren,
zagen im Rahmen der vorliegenden Untersuchung nicht mehr Auffélli gkeiten als andere.
Dafur sind Kinder mit moglicherweise belastenden Lebensumsténden mach den Ergebnisse
der vorliegenden Untersuchung deutlich auffalliger als andere. Als mogliche belastende Um-
sténde treten innerhalb der untersuchten Stichprobe Alleinerziehung duch einen Elternteil
und abnorme Streitbezehung mit Mitschilern oder Lehrern auf. Kinder aleinerziehender
Eltern und Kinder, die besonderen Streitsituationen mit z.B. Schulkameraden ausgesetzt sind,
erscheinen demnad besonders gefahrdet fur das Auftreten psychosozialer Auffélli gkeiten.

In der Literatur zu Dialysepatienten lassen sich keine Ergebnisse aim Einflul3 mdglicherweise
belastender Lebensumsténde finden. Daflr stehen die Ergebnisse der vorliegenden Untersu-
chung im Einklang mit Ergebnissen aus der Literatur zu anderen Krankheitsbildern. So zegen
Kinder von Brustkrebspatientinnen haufiger Auffélli gkeiten oder gréfiere Probleme, wenn die
Mitter aleinerziehend sind (Hilton 1996 Lewis 1996. Auch eine auf Intervention ausgerich-
tete Arbeit erwédhnt zusétzliche belastende Lebensumsténde ds einen méglichen Risikofaktor
(Lewandowski 1992).

4.2.5 Einordnung ins Forschungsfeld , Kinder korperlich kranker Eltern®, Diskusson

der Originalitat der eigenen Arbeit

Methodischer Anspruch der Arbeit

Wie im Literaturiberblick zu Beginn der Arbeit dargestellt gibt es zwar eine Reihe von Un-
tersuchungen, die sich mit Kindern von Dialysepatienten beschéftigen. Ergebnisse, die Uber
die jeweils untersuchte Stichprobe hinaus Aussagen zu Haufigkeit psychosozialer Auffallig-
keiten und moglichen Einflul3gréfZen erméglichen, gibt es jedoch nur wenige. Die methodi-
schen Begrenzungen der existierenden Untersuchungen wurden aufgezegt. Ein wesentliches
Ziel der vorliegenden Arbeit war die Uberwindung deser methodischen Mangel. Ziel war
nicht die ohnehin kaum mogliche Erfassung aller erdenklichen Problembereiche und
EinfluBgroRen, sondern die Beantwortung einiger klarer Fragestellungen und Uberprifung
weniger, gezelt formulierter Hypothesen. Fur die weitere Forschung sollte en methodisch
sicheres Fundament gelegt werden, von dem ausgehend weliterfihrende spezelle Fragestel-
lungen untersucht werden koénnten. Zu diesem Zwedk sollten unter anderem verschiedene

Methoden und Instrumente, die in der internationalen Forschung zu anderen Krankheitshil-
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dern bereits etabliert sind, auf die Gruppe der Kinder von Dialysepatienten Ubertragen und in

ein umfasendes Gesamtdesign integriert werden.

Uberwindung methodischer M é@ngel bisheriger Untersuchungen
Um die Frage au beantworten, ob dieses Ziel erreicht wurde, sollen die wesentlichen methodi-
schen Kritikpunkte an der bisher publizierten Literatur im einzenen noch einmal kurz vor

Augen gefuhrt werden.

Rekrutierung:
Es wurde festgestellt, dal? die meisten Autoren keine Informationen geben zu Vorgehen, Art

und Weise der Rekrutierung sowie der genauen Zusammensetzung der Stichprobe. Alle diese
Punkte wurden in der vorliegenden Arbeit ausfihrlich dargestellt und diskutiert.

Es wurde kritisiert, dal3 bei vielen Arbeiten die verwendeten Methoden weitgehend im Unkla-
ren deiben. Uber Art und Weise der Informationsgewinnung, Umstande von Interviews und
Befragungen sowie Uber Kriterien der Auswertung wird haufig nichts gesagt, so dal3 viele
Ergebniss nicht nadchvoll ziehbar und vor alem nicht reproduzierbar sind. In der vorliegenden
Untersuchung wurden die verwendeten Methoden wie auch die Art und Weise der Auswer-

tung ausfuhrlich und reproduzierbar geschildert.

Theoretisches Erkldrungsmodell :
Es wurde bemerkt, dal3 in den meisten Arbeiten der theoretische Hintergrund unklar bleibt.

Keine der Arbeiten entwirft ein Modell, das die mdglichen Zusammenhinge und wirksamen
Medhanismen zwischen den zahilreichen denkbaren EinflugrofRen beinhaltet. Mogliche Mo-
deratorvariablen werden rur in wenigen Falen Uberhaupt diskutiert oder miterfal3t. In der
vorliegenden Arbeit wurde versucht, ein solches Modell zu entwerfen, in dem die mdglichen
Einflusse verschiedener Variablen berlicksichtigt werden. Die Mehrzahl dieser Variablen
wurde im Rahmen der Untersuchung erfaldt. Bei denjenigen, die nicht erfaldt wurden, wurde
dieser Mangel diskutiert und als methodische Beschrankung festgehalten.

Informationsguell en:
Ein wesentlicher Kritikpunkt war die Tatsadhe, dal in vielen Arbeiten die Kinder selbst nicht

befragt wurden. Im Rahmen der vorliegenden Untersuchungen wurde versucht, alle Famili-
enmitglieder und dabei auch alle Kinder von 11 Jahren oder &lter direkt zu befragen. Kinder
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unter elf Jahren wurden nicht befragt, weil fir sie bisher keine entsprechenden Instrumente

zur Verfiigung stehen.

Stichprobengroe:

Als entscheidendes Manko vieler Arbeiten wurde die in der Mehrzahl sehr kleine Stichpro-
bengroRe festgestellt, die statistisch auswertbare Ergebnisse vielfach nicht erlaubt (Ubersicht
seheTab. 4.1).

Tab. 4.1: Stichprobengrdlie der bisherigen Untersuchungen zum Thema Kinder von Dialysepatienten

Autor, Jahr Stichprobengr 6i3e

Friedlander et al., 1982 12

Goldman et al., 1980 6

Hoower et al., 1975 36

Moguilner et al., 1988 11

Schledbusch et al., 1982 4

Tsaltas, 1976 6

Winckowski, 1976 20

Anmerkungen: Sichprobengrolie = Anzahl der untersuchten Patienten bzw. Famili en; M=13.6, Median=11.

Die gewlnschte Stichprobengréf3e wurde auch im Rahmen der vorliegenden Untersuchung
nicht erreicht. Mit einer Fallzahl von 24 teilnehmenden Familien liegt die Arbeit dabei tber
dem Durchschnitt, der fur die Arbeiten, die spezfisch Kinder von Diaysepatienten zum
Thema haben, bei 13,6 Familien liegt (Median 11 Familien). Nur eine Arbeit, in der allerdings
keine Angaben zu den Methoden der Befragung gemadt werden, komnt mit 36 Familien auf
eine hohere Fallzahl (Hoover 1975.

Fehlen Prospektiver Untersuchungen:

Es wurde bemerkt, dal? keine ampirische Untersuchung vorliegt, in der Kinder von Dialysepa-
tienten Uber einen langeren Zeitraum beobadhtet wurden. Die vorliegende Arbeit stellt eben-
fals eine Querschnittuntersuchung dar, ist jedoch Teil einer fortlaufenden Untersuchung, in

der wiederholte Befragungen tiber einen langeren Zeitraum stattfinden sollen.

Fehlen von | nterventionsangeboten:
Ebenfalls wurde festgestellt, dal3 trotz der vielfachen Forderung nach Hilfsangeboten fir die

betroffenen Familien kein Bericht Uber derartige Hilfsangebote oder andere therapeutische

Interventionen verdffentlich ist. Verbunden mit der vorliegenden Untersuchung war fur alle
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tellnehmenden Familien das Angebot von Einzd- und Familiengespradien, sowie im Bedarfs-

fall das Angebot einer therapeutischen Intervention.

Zusammenfassend a3t sich sagen, dal3 in der vorliegenden Arbeit gelungen ist, eine Vielzahl
methodischer Begrenzungen der bisherigen Literatur zu Uberwinden. Vorgehen, Methoden,
Auswertungsdrategien und theoretischer Hintergrund wurden ausfihrlich dargestellt, und
sind reproduzierbar, die Auswahl der untersuchten Variablen griindet auf ein theoretisches
Modell. Soweit moglich wurden alle Familienmitglieder, insbesondere auch die Kinder be-
fragt. Einige Ziele konnten leider nicht in gewlinschtem Mal3e areicht werden. So blieb die
Stichprobe insgesamt und vor allem der Anteil der Kinder, die bereit waren, selbst an der Be-
fragung teilzunehmen, geringer as erhofft. Alles in allem hebt sich die vorliegende Arbeit in
der Erfullung methodischer Anspriiche von der Mehrzahl der bisher publizierten Untersu-
chungen zum Thema Kinder von Dialysepatienten deutlich ab. Die ezielten Ergebnisse bil-

den eine solide Grundlage fur die weitere Forschung.

Vergleich mit Ergebnissen der Literatur zu anderen Krankheitshildern

Die wenigen eindeutigen Aussagen, die sich aus den Ergebnisen der Untersuchungen zu
Kindern von Diaysepatienten ergeben, lasen sich wie in 4.2.3 und 4.2.4 aufgezagt im we-
sentlichen bestdtigen. Vor allem zum noglichen Einfluf3 unterschiedlicher Moderatorvariab-

len sind in diesen Untersuchungen alerdings $ gut wie keine Ergebnisse au finden.

Hier lassen sich zum Vergleich die Ergebnise verschiedener Untersuchungen zu anderen
Krankheitsbildern heranziehen. Hinweise auf den Einfluf3 verschiedener Moderatorvariablen
finden sich hierbei vor alem in Untersuchungen zu Kindern krebskranker Eltern (Christ 1994
Compas 1994 wnd 1996 Lewis 1993 uind 1994 Welch 1996, zu denen die umfangreichsten
und methodisch hochwertigsten Untersuchungen vorliegen, aber auch in Untersuchungen zu
Kindern von Hamophili epatienten (Stede 1997 oder Patienten mit Multipler Sklerose (Power
1985. Folgende Merkmale haben sich dabei in verschiedenen Untersuchungen als wichtige
Einflul3gréfzen erwiesen: Alter des Kindes, Geschledt des Kindes, Geschledht des erkrankten
Elternteils, elterliche Depresson, Familienfunktion, subjektiv wahrgenommener und objekti-
ver Schweregrad der Erkrankung.

Wie unter 4.2.4 gesehen, konnen die Ergebnisse im Hinblick auf den Einflufd dieser Merkmale
in der vorliegenden Arbeit tellweise bestétigt werden, tellweise egaben sich keine entspre-

chenden Ergebniss. Die Bedeutung des Alters wird kontrovers diskutiert, in der vorliegenden
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Arbeit waren jungere Kinder aufféliger als dltere. Im Hinblick auf das Geschledht sind in der
Literatur M&dchen héufig auffaliger als dngen, darunter Madchen mit erkrankten Mttern
am auffélligsten. Dieses Ergebnis lield sich nicht bestétigen. Die in der Literatur relativ ein-
deutige Tendenz des negativen Einflusses elterlicher Depresson auf die Anpasaung der Kin-
der fand sich auch in der vorliegenden Untersuchung. Im Hinblick auf die Familienfunktion
ergaben einige Untersuchungen tendenziell einheitliche Aussagen, dergestalt, dald in besser
funktionierenden Familien die Kinder weniger Auffélligkeiten zeigten. Diese Aussage liefd
sich nicht bestétigen. Auch Aussagen zur Bedeutung des subjektiv wahrgenommenen wie des
objektiven Schweregrads der Erkrankung, welche in einigen Arbeiten positiv mit Auffallig-

keiten bei den Kindern korrelierten, lief3en sich nicht reproduzieren.

Unterschiede zwischen Dialyse und Krebs

Zum Vergleich mit Kindern krebskranker Eltern 1&3t sich sagen, dal3 diese in der Mehrzahl
der Untersuchungen bereits im Mittel auch in der Einschétzung der Eltern aufféliger waren,
als vergleichbare Normpopulationen. Daran |83t sich vielleicht sehen, dal3 die Art der elterli-
chen Erkrankung selbst auch eine nicht unbedeutende Rolle fur die Entwicklung psychosozia-
ler Auffalligkeiten bel den Kindern spielen mag. Es braucht kaum eine weitere Begrindung,
dal’ eine moglicherweise todlich verlaufende, schwere dterliche Erkrankung wie Krebs fir
Kinder bedngstigender und belastender ist, als eine nur weniger bedntracdtigende Erkran-
kung. Als eine solche &3t sich die dialysepflichtige Niereninsuffizienz dlerdings nicht be-

zachnen, dennoch bestehen eine Reihe von wesentlichen Unterschieden zu Krebserkrankung.

Zwischen den verschiedenen Arten von Krebserkrankungen bestehen selbstverstéandlich e-
norme Unterschiede im Hinblick auf Verlauf, Therapiemé&glichkeiten und Prognose, dariiber
hinaus kann ein und deselbe Erkrankung individuell einen sehr unterschiedlichen Verlauf
nehmen. Unabhéngig davon ist vor alem im offentlichen Bewul3tsein die Diagnose Krebs
verbunden mit einer potentiell tédlichen Erkrankung, die eénhergeht mit invasiven, den Zu-
stand des Patienten schwer bedntraditigenden Therapiemal3nahmen (Chemotherapie, Be-
strahlung, Operation).

Im Vergleich daau ist die Situation der Dialyse ene andere. Natirlich ist auch die terminae
Niereninsuffizienz, die Patienten an die Dialyse bringt, eine potentiell todliche Erkrankung,
und mit den Jahren an der Dialyse nehmen haufig auch Komplikationen zu, aber vor allem im
Zuge der Verbesserungen der Qualitéat der Dialysebehandlung hat sich die Situation der dialy-
sierenden Patienten deutlich verbessert. Haufig ist Gber Jahre hinweg eine stabile Situation zu
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halten, die den Patienten auf3erhalb der Dialysesitzungen ein weitgehend normales Alltagse-
ben erlaubt. Durch die Diayse innerhalb spezeller Zentren ist es moglich, den fur Kinder
madglicherweise besonders bedngstigend und bedrohlich empfundenen Vorgang der Dialyse
selbst aus dem Familienleben vollkommen auszuklammern. Es ist gar nicht selten, dal3 gerade
die Kinder im Alltag relativ wenig von der Erkrankung des Vaters oder der Mutter mitbe-
kommen. Auch besteht durch die Hoffnung auf eine Nierentransplantation eine redistische
Perspektive, die énem gewissn Aquivalent von Heillung entspricht und mit einer weitgehen-
den Normalisierung des L ebens einhergehen kann.

Diese Unterschiede zawischen den verschiedenen elterlichen Erkrankungen haben sicher einen
Einflul? auf das Erleben der Kinder. Esist gut vorstellbar, dal3 die prasentere vitale Bedrohung
des Elternteils durch eine Krebserkrankung dabei mit groferen psychosozialen Auffalli gkei-
ten bei den Kindern einhergeht. Welchen Einflul? die besonderen Aspekte der Dialyse mit der
stéandigen Abhangigkeit von einer Maschine (dem Aspekt des ,semi-artificial man®, Lohmann
1972 auf die Vorstellungswelt der Kinder haben, 1&3t sich mit den im Rahmen der vorliegen-

den Untersuchung verwendeten Methoden nicht beantworten.

Zusammenfasend |83t sich sagen, dal3 gerade im Hinblick auf den Einflufd verschiedener
Moderatorvariablen die Ergebnise bei Kindern mit an unterschiedlichen Erkrankungen er-
krankten Eltern groRe Ubereingtimmungen zeigen. Dariiber hinaus gibt es moglicherweise
Probleme und Besonderheiten, die sich fir die jeweilige Erkrankung spezfisch ergeben, und
die sich nicht ohne weiteres auf die Situation einer anderen Erkrankung Ubertragen lassen.
Dies fuhrt noch einmal vor Augen, dal3 die Art der elterlichen Erkrankung und mogliche we-
sentliche krankheitsgezfische Daten entscheidende Merkmale sind, welche bel Untersu-

chungen zu Kindern kérperlich kranker Eltern miterfaldt werden missen.

4.2.6 Bewertung des Studiendesigns als Modell fur die Untersuchung anderer Patien-
tengruppen
Ein Zidl der vorliegenden Arbeit war neben der Untersuchung spezfischer Fragestellungen zu
psychosozialen Auffalligkeiten bei Kindern von Diaysepatienten die Entwicklung eines Stu-
diendesigns, welches als Modell fur weitere Untersuchungen von Kindern an anderen Erkran-
kungen erkrankter Eltern verwendet werden kann. Ein entscheidender Gedanke dabei war der
Erhalt vergleichbarer Ergebnisse, die durch Untersuchungen mit einem entsprechend ver-
gleichbaren Design mdglich werden. In der Folge kann dieses Vorgehen einen direkten Ver-

gleich der Ergebnisse der Untersuchungen verschiedener Stichproben erméglichen, mit mog-
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lichen Ruckschlissen auf krankheitspezfische oder krankheitsunabhdngige Aufféligkeiten
oder EinfluRgroRen.

Die vorliegende Untersuchung bildet den ersten Teil dieses im Uberblick im Methodenteil
skizzierten Gesamtdesigns. Zur Bewertung |83t sich sagen, dal3 sowohl Vorgehen als auch
Methodik sich insgesamt bewahrt haben. Die Einschrankungen, die bei der Auswertung ge-
madt werden missen, gehen im wesentlichen nicht auf Einschrankungen der Methodik zu-
rick, sondern haben ihre Ursache in der Mehrzahl in der geringen Grof3e der Stichprobe, die
viele detallli erter Auswertestrategien verbietet. In diesem Sinne escheint das gewahlte Stu-
diendesign auch fur die Untersuchung von Kindern mit Eltern mit anderen Erkrankungen zur
Beantwortung der grundlegenden Fragestellungen brauchbar und empfehlenswert. Aussagen
zu Haufigkeit psychosozialer Auffélligkeiten und zu Zusammenhang mit verschiedenen we-
sentlichen Einflul3gréfZen sind danadch zuverlassg moglich. Je nach eterlicher Grunderkran-
kung missen die Methoden dabel um ein Instrument erganzt werden, das die wesentlichen
Daten erfaldt, die in Zusammenhang mit der elterlichen Erkrankung von Bedeutung sind, wie
z.B. Schweregrad (subjektiv wahrgenommen und objektiv), Komplikationen, Dauer der Er-
krankung etc..

4.3 Schlul3folgerungen

4.3.1 Schluf¥folgerungen fur die klinische Praxis

Kinder von Dialysepatienten stellen eine Risikogruppe fur das Auftreten psychosozialer Auf-
faligkeiten dar. In der Selbsteinschétzung sind die betroffenen Kinder bereits im Mittel kli-
nisch auffallig. Auch wenn sie in der Einschdtzung durch die Eltern im Mittel nicht auffallig
sind, zegen sich in der Einzdfalanalyse bei einem nicht geringen Teil der Kinder in einem
oder mehreren Bereichen Auffélligkeiten im klinisch relevanten Bereich. Dabel zegt sich,
da3 ein kleiner Teil der Kinder deutliche Auffdligkeiten aufweist. In diesen Féllen war auf
der Seite der Eltern mit der Tellnahme an der Untersuchung zumeist eine Bitte um Unterstit-
zung verbunden. Als Schluf3folgerungen aus diesen Erkenntnissen lassen sich folgende Forde-

rungen ableiten:

Arzte und andere medizinische oder therapeutische Berufsgruppen, die mit Dialysepatien-
ten arbeiten, sollten Kinder von Dialysepatienten als Riskogruppe fur psychische Auffal-

ligkeiten im Blickfeld haben.
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Da nicht ale Kinder Auffélligkeiten entwickeln und moglicherweise Unterstiitzung beno-
tigen, ist die rechtzetige Identifizierung geféhrdeter Kinder wichtig, um diesen so frih
wie mdglich Hilfe anbieten zu kénnen.

In der Einschdtzung der Kinder darf man sich nicht alein auf die Aussagen der Eltern
verlasen, da diese dazu tendieren, die Belastung ihrer Kinder zu unterschétzen; es ist un-
umganglich, die Kinder selbst zu befragen, wenn man einen eventuellen Bedarf an bera-
tender oder psychotherapeutischer Unterstiitzung einschétzen méchte.

Kinder von Dialysepatienten zeigen die Tendenz, ihre Eltern mit eigenen Problemen so-
weit moglich zu verschonen um die ohnehin durch die Krankheit belasteten Patienten
nicht noch mehr zu belasten. Aus diesem Grund scheint es einleuchtend, dal3 in vielen Fél-
len ein Ansprechpartner aul3erhalb der Familie fir die Kinder hilfreich sein kann, indem er
ihnen einen gewisermalden geschiitzten Rahmen hietet, in welchem sie @genen Proble-
men und Sorgen Ausdruck verleihen kdnnen.

Ebenfalls von praktischer Bedeutung ist das Ergebnis, dal3 jingere Kinder mehr Auffél-
ligkeiten zeigen als dltere; vor allem jingere Kinder sollten daher besonders im Blickfeld
der beteili gten Berufsgruppen sein.

Der Zusammenhang zwischen elterlicher Depresson und kindlichen Auffalligkeiten 1Mt
vermuten: Unterstitzung der Eltern bei der psychischen Krankheitsbewdltigung hilft auch
den Kindern. Interventionsangebote sollten sich an die ganze Familie richten. Dabel kon-
nen sowohl Einzegespradche ds auch eine Beratung der Familie in Gruppensitzungen
snnwoll sein.

Insgesamt sollten in entsprechenden Zentren Interventionsmoglichkeiten angeboten wer-
den, die aif den Ergebnisen der entsprechenden Untersuchungen zum Thema basieren

und soweit moglich spezell auf die Situation der betroffenen Familien zugeschnitten sind.

Alles in alem passen die Ergebnisse gut zu Ergebnissen der Literatur wie aur Klinischen Er-
fahrung, die zegt, dal3 ein grofRer Teil der betroffenen Kinder mit der Situation eines dialysie-
renden Elternteils gut zurecht kommt. Die besonderen Anforderung, die diese Situation fir
die Kinder bedeutet, kann sogar eine positive Entwicklung begiinstigen, nicht selten zegen
betroffene Kinder besonders hohe soziale Kompetenz, starkes Verantwortungsgefiihl und ins-
gesamt eine hohe darakterliche Reife. Ein Teill der Kinder von Dialysepatienten ist jedoch
offenbar mit der Anpasaung an diese besondere Situation Uberfordert und reagiert darauf mit
der Entwicklung psychosoziader Auffdlligkeiten. Dabel kann die Spanne von geringen Auffal-

ligkeiten bis zu Klinisch relevanten Problemen reichen.



4.3.2 Forschungsausblick

Fur zukinftige Untersuchungen zu Kindern kérperlich kranker Eltern allgemein und Kindern

von Dialysepatienten im spezellen sollten folgende Punkte bedadt werden:

Allgemein ist die Durchfiihrung weiterer empirischer Untersuchungen wiinschenswert, in
denen die Ergebnise der vorliegenden Studie Uberprift, bestétigt und erganzt werden
konnen.

Vor alem der Einfluld verschiedener Moderatorvariablen, von denen sich bereits gezegt
hat, dal3 se mdglicherweise von Bedeutung sind, sollte dabei weiter untersucht werden.
Daau gehoren: Alter (bzw. Entwicklungsdand) des Kindes, Geschledt des Kindes, Ge-
schledt des erkrankten Elternteils, vom Kind und vom Patienten subjektiv wahrgenom-
mener Schweregrad der Erkrankung, objektiver Schweregrad der Erkrankung, elterliche
Depresson, Familienfunktion, méglicherweise belastende L ebensumstande.

Eine Reihe von mdglichen Einflul3grofien, die bisher nicht im Rahmen empirischer Unter-
suchungen betrachtet wurden, sollte ebenfalls Gegenstand solcher Betrachtung werden.
Hier sind zu nennen: soziale Unterstiitzung, kindliche Bewadltigungsgrategien (coping),
Qualitét der Eltern-Kind-Bezehung, Qualitdt der Paabezehung der Eltern, innerfamiliare
Kommunikation.

Ziel bel der Untersuchung verschiedener Moderatorvariablen sollte die Identifikation pro-
tektiver Faktoren wie moglicher Risikofaktoren sein, die jeweils eine funktionale oder
dysfunktionale Anpassung der Kinder begunstigen.

Es hat sich gezegt, dal3 die Fremdeinschdtzung der Kinder durch die Eltern und de
Selbsteinschétzung der Kinder deutliche auseinandergehen. Aus diesem Grund sollten bei
alen Untersuchungen zum Thema Kinder kranker Eltern neben den Eltern auch die Kin-
der selbst befragt werden. Wenn moglich sollten alle Familienmitglieder an einer Befra
gung teilnehmen.

Es llten zunehmend auch jingere Kinder selbst befragt werden. Da fir eine vergleichba-
re quantitativ auswertbare Befragung zur Zeit keine entsprechenden Instrumente aur Ver-
fligung stehen, missen hier andere Verfahren zur Anwendung kommen. Weliterhin sollte
versucht werden, entsprechende vergleichbare Instrumente auch fir die Gruppe der jinge-
ren Kinder zu entwickeln.

Vor adlem im Hinblick auf die Bildung verschiedener Untergruppen ist die Untersuchung

einer gréleren Stichprobe unerlddlich. Wenn sich entsprechende Zahlen nicht innerhalb
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eines gadtischen Ballungsraumes erreichen lassen, sollte Gberlegt werden, eine solche Be-
fragung Uberregional durchzufthren.

Insgesamt wére die Untersuchung anderer Gruppen (Kinder mit an anderen Krankheiten
erkrankten Elternteilen) anhand des gleichen Studiendesigns winschenswert. Hieraus
werden sich moglicherweise interessante Vergleichsmdglichkeiten ergeben und vielleicht
SchluR¥folgerungen auf krankheitspezfische bzw. krankheitsunabhéngige Probleme und
Auffélligkeiten ergeben.

Weiterhin erscheint ein zweiseitiges Vorgehen sinnwoll: zum einen wird sich im Rahmen
des im Rahmen eines Modellprojekts am Universitétskrankenhaus Hamburg Eppendorf
eingerichteten klinischen Konsildienstes bzw. einer Beratungsdelle fur Kinder korperli-
cher kranker Eltern eine Inanspruchnahmepopulation ergeben, die Gegenstand einer wis-
senschaftlichen Untersuchung sein sollte. Auf der anderen Seite sollte weiterhin die sys-
tematische Untersuchung verschiedener Patientengruppen und ihrer Kinder stehen, die
bewul’t auch die unauffélli gen Familien einbezeht.

Bisher exigtiert keine wissenschaftliche Publikation zu Kindern von Diaysepatienten, die
eine Intervention beschreibt. Die systematische Beschreibung und Auswertung einer sol-
chen wére éenfall s aul3erst wiinschenswert.

Neben quantitativen Untersuchungen sollte in Zukunft auch vermehrt Untersuchungen
durchgefiihrt, denen ein qualitatives Design zu Grunde liegt. Aus lchen Untersuchungen
lasseen sich sicherlich interessante Schlise a1 den unterschiedliche Medhanismen der
Verarbeitung und Symptombil dung ziehen.

Bel alen hbisher verdffentlichten Untersuchungen zu Kindern von Diaysepatienten han-
delt es sch um Querschnittuntersuchungen. Die Durchfihrung von Langsschnittuntersu-
chungen mit einem prospektiven Design erscheint hier winschenswert. Im Rahmen der
fortlaufenden Studien, deren erster Tell die vorliegende Arbeit ist, sollen die Patienten zu
wiederholten Zeitpunkten erneut befragt werden. Die Ergebnisse dieser Befragungen wer-
den hoffentlich interessante Informationen Uber den zetlichen Verlauf mit steigendem Al-

ter der Kinder und lénger dauerndem Krankheitsverlauf liefern.

Eine interessante Vergleichsgruppe fur eine mit entsprechendem Studiendesign durchzuftih-

rende Untersuchung wéren Kinder von nierentransplantierten Patienten. Gerade im Vergleich

mit Kinder von Dialysepatienten lasen sich moglicherweise interessante Paralelen und Un-

terschiede finden. Eine entsprechende Befragung wurde im Rahmen der Kontakte, die sich

wahrend der Planung der vorliegenden Untersuchung ergaben bereits begonnen. Bisher wur-

121



den dabei vier Familien befragt, die Auswertung der Ergebnisse steht noch aus. Eine éenfalls
interessante Situation stell die Uber einen langeren Zeitraum andauernde wiederholte Befra
gung einer Familie dar, die den Zeitraum der Dialyse sowie éne esentuell durchgefiinrte Nie-
rentransplantation umfaldt. Auch hier mifdten sich interessante Informationen im Hinblick auf
die moglichen durch diese Anderung der Situation innerhalb der Familie ausgelosten Veran-

derungen ergeben.

4.3.3 SchluRwort

Abschliefend 18Rt sich sagen, dai Arzte im Falle des dialysepflichtigen Nierenversagens ei-
nes Patienten mit Kindern die moglichen Auswirkungen der elterlichen Erkrankung auf die
Kinder von Beginn der Dialyse an im Hinterkopf haben sollten. Die vorliegendende Untersu-
chung bestétigt erneut, dal’ Kinder von Dialysepatienten eine Riskogruppe fir psychosoziale
Auffalligkeiten darstellen. Der Mehrzahl der Kinder gelingt eine funktionale Anpasaung, bei
einem Tell der Kinder jedoch zeigen sich deutliche Probleme. Diese Probleme missen frih-
zdtig erkannt, geféhrdete Kinder rechtzatig identifiziert werden. Wenn sich Probleme zegen
sollten sowohl den Kindern selbst as auch den Familien als Ganzes Mdglichkeiten der Bera-

tung und Unterstiitzung angeboten werden.
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5 ZUSAMMENFASSUNG

Eine schwere korperliche Erkrankung eines Elternteils dellt einen Risikofaktor fur psychoso-
ziale Auffdlligkeiten bel Kindern dar. In der vorliegenden Arbeit werden die Entwicklung
eines Studiendesigns zur Untersuchung psychosozialer Auffalligkeiten bei Kindern korperlich
kranker Eltern auf der Basis eines ausfuhrlichen methodenkritischen Literaturiiberblicks -
wie die Ergebnise éner Pilotstudie a1 psychosozialen Auffdli gkeiten bei Kindern von Dia-

lysepatienten dargestellt.

Untersucht wurden Familien mit einem dialysepflichtigen Elterntell und mindestens einem zu
Hause lebenden Kind. Befragt wurden Patienten, Partner und Kinder Uber 11 Jahren sowie die

behandelnden Nephrologen. Folgende I nstrumente wurden verwendet:

strukturiertes Interview

» Child Behaviour Chedklist (CBCL)

* Youth Self-Report Form der Child Behaviour Chedklist (Y SR)

» Depressons-Inventar fir Kinder und Jugendliche (DIKJ)

* Kinder-Angst-Test (KAT)

* Bed’sches Depressons-Inventar (BDI)

» Allgemeiner Familienbogen (FB-A)

» Fragebogen zum subjektiven und objektiven Schweregrad der Erkrankung (selbstent-
wickelt)

e Achse-V-Interview des Multiaxialen Klassfikationsschemas der ICD-10.

24 Patienten wurden untersucht. In 11 Félen nahmen die gesunden Partner, in sechs Féllen
Kinder Uber 11 Jahren an der Untersuchung teil. In der Einschétzung durch die Eltern zegten
die Kinder im Mittel nicht mehr psychosoziale Auffélligkeiten als eine Normstichprobe. In
der Selbsteinschdtzung hingegen erreichten Jugendliche im Mittel Kklinisch aufféllige Werte.
Es zdagte sich ein signifikanter Unterschied zwischen Fremdeinschétzung duch die Eltern
und Selbsteinschétzung durch die Jugendlichen. Eine Analyse nach Einzdféllen zegte ene
Bindelung von Auffélligkeiten auf etwa én Viertel der Kinder.

Jungere Kinder zeigten grofRere Auffélli gkeiten als dtere Kinder. Je depressver Patient oder
gesunder Elterntell, desto grofRer waren die Auffélli gkeiten der Kinder in einzenen Tellberei-
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chen. Kinder mit mdglicherweise belastenden Lebensumsténden zegten ebenfalls grofere
Auffélligkeiten in einzdnen Teilbereichen. Kein Zusammenhang zegte sich mit Geschledht
von Kind und Patient, Schweregrad der Erkrankung oder Familienfunktion.

Zusammenfasend stellen Kinder von Dialysepatienten eine Risikogruppe fur das Auftreten
psychosozialer Auffélligkeiten dar. In der Selbsteinschétzung sind de betroffenen Kinder im
Mittel klinisch aufféllig. In der Einschdtzung duch die Eltern ist die Mehrzahl der Kinder
nicht auffélliger als eine Normpopulation. Dennoch zegt ein kleinerer Teil der Kinder auch in
der Fremdeinschétzung Klinisch relevante Auffélli gkeiten. Fir weitere Untersuchungen und
Interventionsangebote ist die Tatsache von Bedeutung, dal3 sowohl Patienten wie auch gesun-
de Partner die Probleme ihrer Kinder unterschétzen. Jingere Kinder und Kinder mit zusétzli-
chen belastenden Lebensumstanden zeigten in der Untersuchung grél3ere Probleme.

Schlusdolgernd lasg sich sagen, daid gefahrdete Kinder rechtzetig identifiziert werden soll-
ten. Wenn sich Hinweise aif Probleme egeben, sollte sowohl den Kindern als auch den Fa-

milien als Ganzes Beratung und Unterstiitzung angeboten werden.

124



6 LITERATURVERZEICHNIS

Achenbach, T. M. (1991). Manua for the Child Behaviour Checklist and 1991 profile. Uni-

versity of Vermont, Burlington.

Achenbach, T. M. (1991). Manual for the Y outh Self Report and 1991 profile. University of

Vermont, Burlington.

Achenbach, T. M., Edebrock, C. S. (1981). Behavioura problems and competencies re-
ported by parents of normal and disturbed children aged 4 through 16. Monographs of the
society for research in child development, 46 (Serial No. 188).

Ackerknecht, E. (1992). Geschichte der Medizin (7. Aufl.). Enke, Stuttgart.

Adams Greenly, M., Beldoch, N., Moynihan, R.T. (1986). Helping adolescents whose parents
have cancer. Seminarsin Oncology Nursing, 2, 133-138.

Adams-Greenly, M., Moynihan, R.T. (1983). Helping the children of fataly ill. American J
Orthopsychiatry, 53, 219-229.

Anthony, E. J. (1970). The impact of mental and physical illness on family life. American J
Psychiatry. 1970 Aug; 127(2): 138-46.

Armistead, L., Klein, K., Forehand, R. (1995). Parental physical illness and child function-
ing. Specia Issue: The impact of the family on child adjustment and psychopathology. Clini-
cal Psychology Review, 15(5), 409-422.

Armistead, L., Klein, K., Forehand, R., Wierson, M. (1997). Disclosure of parental HIV in-
fection to children in the families of men with hemophilia: Description, outcomes, and the

role of family processes. Journal of Family Psychology, 11(1), 49-61.

Armsden, G. C., Lewis, F. M. (1993). The child'" s adaptation to parental medical illness: t&
ory and clinical implications. Patient Education Counseling, 22(3), 153-65.

125



Armsden, G. C., Lewis, F. M. (1994. Behaviora adjustment and self-esteem of school-age
children of women with lreast cancer. Oncology Nursing Forum, 21(1), 39-45.

Arnaso, B. (1995. Psychosocial impad on family members. MS-Forum, 5, 15-16.

Arnaud, S. H. (1959. Some psychologicd charaderistic of children of multiple sclerotics.
Psychosomatic medicine, 21, 8-22.

Aronson, S. (1995. Five girls in seach of a group: A group experience for adolescents of
parents with AIDS. International J Group Psychotherapy, 45(2), 223235

Aymanns, P. (1992. Krebserkrankung und Familie - Zur Rolle familialer Unterstiitzung im
Prozessder Krankheitsbewadtigung. Huber, Bern.

Bastlein, M., Poustka, F. (1993. Anwendbarkeit und Reliabilitét der psychosozialen Achse
der WHO. In: Poustka, F. u. Lehmkuhl, U. (Hrsg.), Geféhrdung der kindlichen Entwicklung.

Quintessenz Verlag, Minchen, 66-72.

Baider, L. A., De-Nour, A. K. (1988. Breast Cance - A Famility Affair. In C. L. Cooper
(Ed.), Stressand Breast Cancer. JohnWiley SonsLtd., 155170

Baird, S. B. (1988. The dfed of cancer in a parent of role relationships with nurse/daughter.
Cance Nursing, 11(1), 9-17.

Balck, F., Dvorak, M., Speidel, H. (1985. Der Diaysepatient und seine Familie. In F. Balck
(Ed.), Psychonephrologie: psychische Probleme bei Niereninsuffizienz. Springer, Berlin.

Bead, M. P. (1975. Changing Family Relationships. Dialysis and Transplantation, 4, 34-41.

Beaddee W. R. (1989. The role of self-understanding in reslient individuals. The devel-
opment of a perspedive. American J Orthopsychiatry, 59(2), 266278

12¢



Bedk, A.T., Ward, C.H., Mendelson, M., Mock, J., Erbaugh, J. (1961). An inventory for
measuring depresson. Archives of general psychiatry, 4, 561-571

Bergsten, E., Hiroyuki, A., Bergstrom, J. (1977). A study of patients on chronic hemodialy-
sis. Scandinavian J of Social medicine, 1, 1-31.

Bladford, K. A. (1988. The dildren of chronicdly ill parents. J of Psychosocial Nursing an
Mental Hedth Service, 26, 33-36.

Bredh, C. (1996. Die Bedeutung der Bezehungserfahrungen adoleszenter Madchen und jun-
ger Frauen fur ihre welbliche Identitétsfindung vor dem Hintergrund der Brustkrebserkran-
kung der Mutter: Unvertffentlichte Dipl.Arbeit , psychologische Fakulté der Universitat
Hamburg.

Buck, F. M., Hohmann, G.W. (1983. Parental disahility and children' s adjustment. Annual
review of rehabilitation, 3, 203241

Buck, F. M., Hohmann, G. W. (1981). Persondlity, behaviour, values and family relations of
children of fathers with spinal cord injury. Archives of Physicd Medicine axd Rehabilitation,

62, 432-438

Buck, F. M., Hohmann, G. W. (1982. Child adjustment as related to severity of paternal dis-
ability. Archives of Physicd Medicine and Rehabili tation, 63, 249253

Buckley, I. E. (1977). Listen to the dnildren. Impad to the mental hedth of children of a par-

ent' s caastrophic illnes Cancer Care, New York.

Campling, P. (1992). A jaundiced view? British Medicd J, 305 372

Castaneda, A., McCandless B.R., Paermo, D.S. (1956. The dildren’s form of the manifest
anxiety scde. Child development, 27, 317-326.

Christ, G. H., Siegel, K. (199])). Parental deah: a preventive intervention. Receit Results in
Cancer Reseach, 121, 426431



Chrigt, G. H., Siegdl, K., Freund, B., Langosch, D., Hendersen, S., Sperber, D., Weinstein, L.
(1993. Impad of parental terminal cancer on latency-age dildren. American J Orthopsychia
try, 63(3), 417-25.

Chrigt, G. H., Siegdl, K., Mesagno, F. P., Langosch, D. (199]1). A Preventive Intervention
Program for Bereaved Children: Problems of Implementation. American J Orthopsychiatry,
61(2), 168178

Chrigt, G. H., Siegel, K., Sperber, D. (1994. Impad of parenta terminal cancer on adoles-
cents. American J Orthopsychiatry, 64(4), 604613

Cierpka, M. (1988. Der theoretische Hintergrund und de klinische Anwendung des FAM-III
(Family Assessment Measure). In: Cierpka, M. (Hrsg.), Familiendiagnostik, Springer, Heidel-
berg. 282302

Cierpka, M., Frevert, G. (1994. Die Familienbdgen. Ein Inventar zur Einschétzung von Fa
milienfunktionen (Testmappe). Hogrefe, Goéttingen.

Compeas, B. E., Worsham, N. L., Epping-Jordan, J. E., Grant, K. E., Mireault, G., Howell, D.
C., Macane, V. L. (1994. When mom or dad has cancer: Markers of psychologicd distress
in cancer patients, spouses and children. Helth psychology, 13(6), 507-515.

Compeas, B. E., Worsham, N. L., Ey, S., Howell, D. C. (1996. When mom or dad has cancer:
[I. Coping, cognitive gpraisals, and psychologicd distress in children of cancer patients.

Hedth Psychology, 1X3), 167-175

D' Afflitti, J. G., Swanson, D. (1975. Group sessons for the wiveof home-hemodialysis
patients. American J Nursing, 75(4), 633635

De laMata, R. C., Gingras, G., Wittkower, E. D. (1960. Impad of sudden, severe disable-
ment of the father upon the family. Canadian Medicd Association Journal, 82, 1015102Q

12¢



Dhooper, S. S. (1983). Family coping with the aisis of heat attadk. Social Work in Hedth
Care, 9, 1531

Dhooper, S. S. (1983). Coronary heat disease and family functioning. Journal of Social Ser-
viceReseach, 7, 19-38.

Dimond, M. (1979. Socia Support and Adaption to Chronic Iliness The Case of Mainte-
nance Hemodialysis. Research in Nursing and Hedth, 2, 101-108

Dopfner, M., Berner, W., Lehmkuhl, G. (1994). Handbuch: Fragebogen fur Jugendliche. For-
schungsergebnise aur deutschen Fasaung des Youth Self-Report-Form (YSR/11-18) der
Child Behaviour Chedlist. Arbeitsgruppe Kinder-, Jugend- und Familiendiagnostik, KoéIn.

Dopfner, M., Schmed, K., Berner, W. (1994). Handbuch: Elternfragebogen Uber das Verhal-
ten von Kindern und Jugendlichen — Deutsche Beabeitung der Child Behaviour Chedklist
(CBCL/4-18). Arbeitsgruppe Kinder-, Jugend- und Familiendiagnostik, KéIn.

Dopfner, M., Schmed, K., Berner, W., Lehmkuhl, G., Poustka, F. (1994. Zur Reliabilitat
und faktoriellen Validitdt der Child Behaviour Chedlist — eine Analyse in einer Kklinischen
und einer Feldstichprobe. Kinder-Jugenpsychiatry, 22, 189-205.

Dopfner, M., Plick, J., Bolte, S., Lenz, K., Melchers, P., Hein, K. (1998). Elternfragebogen
Uber das Verhaten von Kindern und Jugendlichen — Deutsche Beabeitung der Child Behavi-
our Chedlist (CBCL/4-18). Einfuhrung und Anleitung zur Handauswertung (2. Aufl. und
deutsche Normen). Arbeitsgruppe Kinder-, Jugend- und Familiendiagnostik, Kaln.

Dopfner, M., Plick, J., Bolte, S., Lenz, K., Méelchers, P., Hein, K. (1998&). Fragebogen fir
Jugendliche — Deutsche Beabeitung des Youth Self-Report-Form (YSR/11-18) der Child
Behaviour Chedlist. Einfihrung und Anleitung zur Handauswertung (2. Aufl. und deutsche
Normen). Arbeitsgruppe Kinder-, Jugend- und Familiendiagnostik, KéIn.

Draimin, B. H. (1994. Everything Y ou Neeal to Know When a Parent Has AIDS. Rosen Pub-
lishing Group, New Y ork.



Drotar, D. (1994. Impad of parental hedth problems on children: Concepts, methods, and
unanswered guestions. Spedal Issue: The impact of parental hedth risks on pediatric popula
tions. J Pediatric Psychology,19(5), 525-536.

Dura, J. R., Bed, S. J (1988. A comparison of family functioning when mothers have
chronic pain. Pain, 35, 79-89.

Ell, K. (1996. Sociad networks, social support and coping with serious illness The family
connedion. Socia Science and Medicine, 42(2), 173-186.

Evans, R. W. (1978. Children of dialysis patients and seledion of dialysis stting. American
JPsychiatry, 135 343345,

Faithfull, J. (1997. HIV-positive and AIDS-infeded women: challenges and dfficulties of
mothering. American J Orthopsychiatry, 67(1), 144-51.

Fauci, A.S. (Hrsg.) (1998. Harrison's priciples of internal medicine, 14™ Ed.. McGraw-Hill,
New-Y ork.

Fife, B.-L. (1985. A model for predicting the alaptation of families to medicd crisis: An
analysis of role integration. Image J Nursing Scholarship, 17(4), 108-112

Forehand, R., Armistea, L., Wierson, M., Brody, G. H., Neighbors, B., Hannan, J. (1997.
Hemophilia aad AIDS in married men: Functioning of family members. American J Or-
thopsychiatry, 67(3), 470-484.

Frei, U., Schober-Halstenberg, H.-J. (1999. Nierenersatztherapie in Deutschland. Bericht
tber Dialysebehandlung und Nierentransplantation in Deutschland 1999 QUASI Niere.

Friedlander, R. J., Viederman, M. (1982. Children of diaysis patients. American J of Psy-
chiatry, 139 100-103

Friedman, E. A., Goodwin, N. J.,, Chandhry, L. (1970. Psychosocial adjustment of family
maintenance hemodialysis. New York State J of Medicine, 70, 757-774.

13C



Friedman, L. C., Bae, P. E., Nelson, D. V., Lane, M., Smith, F. E., Dworkin, R. J. (1988.
Women with Breast Cancer: Perception of Family Functioning and Adjustment to Iliness
Psychosomatic Medicine, 50, 529540,

Gaus, E., Kohle, K., Koch. U., Beutel, M., Muthny, F.A. (1996. Organersatz und Transplan-
tation. Beispiel: die Behandlung der chronischen terminalen Niereninsuffizienz. In: Uexkuell,
T. (Hrsg.). Psychosomatische Medizin (5. Aufl.), Urban u. Schwarzenberg, Minchen.

Glass D. D. (1985. Onset of disability in a parent: Impad on child and family. In S. K.
Thurman (Ed.), Children of handicgpped parents: Reseach and clinicd perspedives. Aca
demic Press Orlando, Florida, 145154

Gluckman, C. (1991). The norma child with disabled parents. Mary. Spedal Issue: Work
with children with an ill nessor disability. J Child Psychotherapy, 17(1), 95-106.

Goldman, R. H., Cohn, G. L., Longnedker, R. E. (198081). The Familiy and Home Hemodi-
alyss. Adolescents Readions to a Father o Home Dialysis. International J Psychiatry in
Medicine, 10(3), 235254

Grant, K.E., Compas, B.E. (1999. Stressand Anxious-Depressend Symptoms Among Ado-
lescents. Seaching for Medhanisms of Risk. J Consulting Clinica Psychology, 63, 10151021

Greaning, K. (1992. The "Bea Esntials' program: Helping young children and their fami-
lies cope when a parent has cancer. J of Psychosocial Oncology, 10(1), 47-61.

Grea, B. G. (1985. Children of physicdly disabled parents. Some thoughts, fads, and hy-
potheses. In S. K. Thurman (Ed.), Children of handicapped perents. Reseach and clinicd
perspedives. Academic Press Orlando, Florida, 131-143

Gunther, M., Crandles, S., Williams, G., Swain, M. (1998. A place clied HOPE: Group
psychotherapy for adolescents of parents with HIV/AIDS. Child Welfare, 77(2), 251-271

131



Hamilton, E. B., Hammen, C., Minasian, G., Jones, M. (1993). Communication styles of
children of mothers with affective disorders, chronic medical illness, and normal controls. A
contextual perspective. J Abnormal Child Psychology, 21(1), 51-63.

Hanna, D. V., Edwards, P.A. (1988). Physically handicapped parents and their normal chil-

dren: assessment, diagnosis and intervention. Holistic Nursing Practice, 2, 38-47.

Hartman, D. E., Powsner, S. M. (1987). Identification with a brain damaged parent: theoreti-
cal considerations on a case of self-mutilation. Psychoanalytic Psychology, 4, 171-178.

Hautzinger, M., Bailer, M., Worall, H., Keller, F. (1994). Beck-Depressions-Inventar (BDI).
Huber, Bern.

Heiney, S. P, Bryant, L. H., Waker, S., Parrish, R. S., Provenzano, F. J., Kdly, K. E. (1997).
Impact of parental anxiety on child emotional adjustment when a parent
has cancer. Oncology Nursing Forum, 24(4), 655-661.

Herriger, N. (1993). Die "unverwundbare" Familie. Soziale Arbeit, 1993, 42 (5), 146-152.

Hilton, B. A., Elfert, H. (1996). Children' s experiences with mothers early breast cancer.
Cancer Practice, 4(2), 96-104.

Hirsch, B. J.,, Moos, R. H., Reischl, T. M. (1985). Psychosocial adjustment of adolescent
children of a depressed, arthritic or normal parent. J abnormal Psychology, 94, 154-164.

Hoke, L. A. (1997). A short-term psychoeducational intervention for families with parental
cancer. Harvard Review of Psychiatry, 5(2), 99-103.

Hoover, P., MacElveen, P., Alexander, A. (1975). Adjustment of children with parents on
hemodialysis. Nursing Times, 71, 1374-1376.

Howes, M. J, Hoke, L., Winterbottom, M., Delafield, D. (1994). Psychosocial effects of
breast cancer on the patient' s childne J Psychosocial Oncology, 12(4), 1-21.

132



Kaneko, S., Sato, T., Hirayama, N., Eba, H., Takgashi, N., Suzuki, T., Funyu, T. (1986).
Psychiatric complications with chronic hemodialysis - importance of psychological and social
care. Japanese J Psychiatry Neurology, 40(4), 559-570.

Jacobson, H., Striker, G.E., Klahr, S. (Hrsg.) (1995). The principles and practice of nephrol-
ogy. Moshy, St. Louis.

Kopp, M., Richter, R., Rainer, J., Kopp-Wilfing, P., Rumpold, G., Walter, M.-H. (1995). Dif-
ferences in family functioning between patients with chronic headache and patients with
chronic low back pain. Pain, 1995, 63, 219-224.

Kornblum, H., Anderson, B. J. (1985). Parents with Insulin-dependent diabetes. Impact on
child and familiy development. In: Thurman, S.K. (Hrsg.): Children of handicapped parents.
Academic Press, Orlando. 97-109.

Kotchick, B. A., Forehand, R., Armistead, L., Klein, K. (1996). Coping with illness: Interre-
lationships across family members and predictors of psychological adjustment. J Family Psy-
chology, 10(3), 358-370.

Kotchick, B. A., Summers, P., Forehand, R., Steele, R. G. (1997). The role of parental and
extrafamilial social support in the psychosocia adjustment of children with a chronically ill

father. Behavior Modification, 21(4), 409-432.

Kovacs, M. (1982). The Children' s Depression Inventory (Unpublished manuscript) Western
Psychiatric Institute, Pittsburgh.

Kovacs, M. (1985). Children' s Depression Inventory (CDI). Psychopharmacology Bulletin,
21, 995-999.

Kovacs, M. (1992). Children' s Depression Inventory. North Tonawanda, New Y ork.

Levine Batten, H., Krieger Gardner, J. (1993). Adjustment of adult children of parents with
MS: Institute for Health Policy, Massachusetts.

133



Lewandowski, L. A. (1992. Nedls of children during the aiticd ill nessof a parent or sibling.
Family Issuesin Criticd Care, 4, 573585

Lewandowski, L. A. (1996. A parent has cancer: neads and responses of children. Pediatric
Nursing, 22(6), 518521, 558

Lewis, F. M. (1986. The impad of cancer on the family: A criticd analyses of the reseach
literature. Patient Educaion and Counseling, 8, 269-289.

Lewis, F. M., Ellison, E. S., Woods, N. F. (1985. The Impad of Breast Cancer on the Fa-
miliy. Seminars in Oncology Nursing, 1(3), 206-213

Lewis, F. M., Hammond, M. A., Woods, N. F. (1993. The family’ s functioning with newly
diagnosed breast cancer in the mother: the development of an explanatory model. J Behav-
ioural Medicine, 16(4), 351-370.

Lewis, F. M., Woods, N. F., Hough, E. E., Bendey, L. S. (1989. The family’ s functioning
with chronic illness in the mother: The spouse’ s perspedive. Social Science and Medicine,
29(11), 12611269

Lewis, F. M., Zahlis, E. H., Shands, M. E., Sinsheimer, J. A., Hammond, M. A. (1996. The
functioning of single women with kreast cancer and their school-aged children. Cancer Prac-
tice 4(1), 15-24.

Lichtman, R. R., Taylor, S. E., Wood, J. V., Bluming, A. Z., Dosik, G. M., Leibowitz, R. L.
(19849). Relations with Children After Breast Cancer: The Mother-Daughter Relationship at

Risk. J Psychosocial Oncology, 2(3/4), 1-19.

Livingston, M.G., Brooks, D.N. (1988. The burden on families of the brain injured: a review.
Jof Head Trauma Rehabili tation, (3), 5-15.

Lohmann, R. (1972. Der chronisch korperlich Kranke (Somatopsychischer Zugang). Inter-
nist, 13(11), 452-460.

134



Lukesch, H. (1974). Testkriterien des Depressionsinventars von A.T. Beck. Psychologie und
Praxis, 18, 60-78.

Mass, M., Kaplan De-Nour, A. K. (1975). Reactions of families to chronic hemodialysis.
Psychotherapy Psychosomatics, 26, 20-26.

Maurin, J., Schenkel, J. (1976). A study of the family unti' s response to hemodialysis. J of
Psychosomatic Research, 20, 163-168.

Mikail, S. F., Baeyer, C. L. v. (1990). Pain, somatic focus, and emotional adjustment in chil-
dren of chronic headache suffers and controls. Social Science and Medicine, 31, 51-59.

Mlott, S. R., Vae, W. H. (1982). Hemodialysis. Adjustment Difficulties of Patient and Fam-
ily. Southern Medical Journal, 75(11), 1366-1368.

Moguilner, M. E., Baumann, A., Kaplan De-Nour, A. (1988). The Adjustment of children
and parents to chronic hemodialysis. Psychosomatics, 29, 289-294.

Morgan, J., Sanford, M., Johnson, C. (1992). The impact of a physically ill parent on adole-
cents: Cross-sectiona findings from a clinic population. Canadian J Psychiatry, 37(6), 423-
427.

National Center for Health Statistics (1993). Advanced data from vital and health statistics:
Numbers 111-120. (National Center for Health Statistics Vital Health Stat 16 (12). US Gov-
ernment Printing Office, Washington, D.C..

Olgas, M. (1974). The relationship between parent’ s health status an body image of their chi
dren. Nursing Research, 23, 319-324.

Pessar, L. F., Coad, M. L., Linn, R. T., Willer, B. S. (1993). The effects of parental traumatic
brain injury on the behaviour of parents and children. Brain Injury, 7(3), 231-40.

Peters, L. C., Esses, L. M. (1985). Family environment as perceived by children with a
chronically ill parent. J Chronic Diseases, 38(4), 301-308.

135



Poustka, F., Burk, B., Béastlein, M., van Goor-Lambo, D. (1994. Elterninterview zur Achse
Funf: Asoziierte &tuelle @norme psychosoziale Umstéande des Multiaxialen Klassfikati-
onschemas fr psychiatrische Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter (ICD-10) (Lifetime-
Version — nach dem Glossar des WHO-Dokuments: MNH/PRO/86.1 1.Rev. Genf, 1988 Re-
vidierte Fasaung, Swets Test Deutschland, Frankfurt.

Power, P. W. (1977. The aolescent' s readcion to chronic illnessof a parent: some implig

tions for family counseling. International J Family Counseling, 5, 70-78.

Power, P. W. (1985. Family coping behaviours in chronic illness a rehabilitation perspec-
tive. Rehabilitation Literature, 46, 78-83.

Rambault, G. (1973. Psychologicd aspeds of chronic renal failure and haeamodialyss.
Nephron, 11(2), 252-260.

Remschmidt, H., Walter, R. (1990. Psychische Auffélligkeiten bel Schulkindern. Hogrefe,
Gottingen.

Reynolds, C. R., Richmond, B. O. (1978. What | think and fed: A revised measure of chil-
dren' s manifest anxietyJ Abnormal Child Psychology, 6, 271-280.

Richter, R. (1995. Kinder kranker Eltern. Pro Familia Magazn, 1995 23 (4), 3-5.

Riedessr, P. (1995. Die Re&tion auf die Krebserkrankung eines Elternteils. Pro Familia
Magazn, 1995 23 (4), 7-9.

Ritter, K. H. J. (1976. Psychologische Probleme in Familien von Heimdialysepatienten. The-
rapiewoche, 26, 25932598

Rogadheva, T. A., Boldyre, A. I. (1987. Neurotic states in children whose parents suffer
from epilepsy. Neuroscience an Behavioural Physiology, 17, 259261

Rolland, J. S. (1987). Family systems and chronic illness A typologicd model. J Psychother-
apy and the Family, 3(3), 143-168.

13¢



Romer, G., Barkmann, C., Schulte-Markwort, M., Thomalla, G., Riedessr, P. (2003. Chil-
dren of Somaticdly Il Parents:. A Methodologicd Review. Clinicd Child Psychology and
Psychiatry, 7, 17-38.

Rosenheim, E., Ichilov, Y. (1979. Short-term preventive therapy with children of fatally ill
parents. Israd Annals of Psychiatry and Related Disciplines, 17, 67-73.

Rosenheim, E., Reicher, R. (1986. Children in anticipatory grief: the lonely predicament. J
Clinicd Child Psychology, 15, 115119

Rogt, R. (1992. Psychosoziale Probleme von Kindern kérperlich kranker Eltern - ein Litera-
turiiberblick: Dissertation an der Medizinischen Fakultdt der Albert-Ludwigs-Universitét
Freiburg i. Br.

Rotheram Borus, M. J., Murphy, D. A., Miller, S., Dramin, B. H. (1997. An intervention for
adolescents whose parents are living with AIDS. Clinicd Child Psychology and Psychiatry,
2(2), 201-219

Rotheram-Borus, M. J., Robin, L., Reid, H. M., Draimin, B. H. (1998. Parent-adolescent
conflict and stresswhen parents are living with AIDS. Family Process 37(1), 83-94.

Rotheram-Borus, M. J., Stein, J. A. (1999. Problem Behaviour of Adolescents whose Parents

are living with AIDS. American J Orthopsychiatry. 69(2), 228239,

Rutter, M. (1966. Children of sick parents. An environmental and psychiatric study. Oxford

University, London.

Samtleben, W., Blumenstein, M. (1999. Indikation und Auswahl der Dialyseverfahren bei
akuter und chronischer Niereninsuffizienz d@nschliefdlich kontinuierlicher Verfahren. Internist,
40, 3-12.

Schledbusch, L., Naidoo, N. K., Kallmeyer, J. (1983. Psychologicd effeds of in-center
hemodialysis on the dialysands adolescent children. South-African Medicd J, 63, 363-365.



Short, M. J.,, Wilson, W. P. (1969. Roles of Denia in Chronic Hemodialysis. Archives Ge-
neral Psychiatry, 20, 433-437.

Siegel, K., Karus, D., Raveis, V. H. (1996. Adjustment of Children Fadng the Deah of a
Parent Due to Cancer. J American Academy Child Adolescent Psychiatry, 35(4), 442-450.

Siegel, K., Mesagno, F. P., Chrigt, G. (1990. A prevention program for bereaved chilredn.
American J Orthopsychiatry, 60(2), 168175

Siegel, K., Mesagno, F. P., Karus, D., Christ, G., Banks, K., Moynihan, R. (1992. Psychoso-
cia adjustment of children with a terminally ill parent. J American Academy Child Adoles-
cent Psychiatry, 31(2), 327-333

Siegel, K., Raveis, V. H., Bettes, B., Palamara Mesagno, F., Christ, G., Weinstein, L. (1990.
Perceptions of parental competence while fadng the deah of a spouse. American J Orthopsy-
chiatry, 60(4), 567-576.

Siegel, K., Raveis, V. H., Karus, D. (1996. Pattern of communication with children when a
parent has cancer. In L. Baider, G. L. Cooper, A. Kaplan De-Nour (Eds.), Cancer and the
family. Chichester, England: John Wiley Sons. 109128

Skinner, H.A., Steinhauer, P.D., Santa-Barbara, J. (1983. The Family Assssnent Measure.
Canadian J Community Mental Hedth, 2, 91-105.

Stek, B. (1999. Psychosozide Auswirkungen bei Kindern und Jugendlichen chronisch-
somatisch erkrankter Eltern — Eine Studie aur Erfasaung der Krankheitsverarbeitung in Fami-
lien mit einem von Multipler Sklerose betroffenen Elternteil. Habili tationschrift, Kinder- und

Jugendpsychiatrische Universitétsklinik und — poliklinik, Basel.
Stede, R. G., Forehand, R., Armisteal, L. (1997). The role of family processes and

coping strategies in the relationship between parental chronic illnessand childhood internaliz-
ing problems. J Abnormal Child Psychology, 25(2), 83-94.

13¢€



Stede, R. G., Tripp, G., Kotchick, B. A., Summers, P., Forehand, R. (1997. Family mem-
bers uncertainty about parental chronic illness The relationship of hemophilia andHIV infec-
tion to child functioning. J Pediatric Psychology, 22(4), 577-591

Steidl, J. H., Finkelstein, O., Wexler, J. P., Feigenbaum, H., Kitsen, J., Kliger, A. S., Quinlan,
D. M. (1980. Medicd condition, adherence to treament regimens, and family functioning.
The interadions in patience receaving long-term dialysis treament. Archives General Psychi-
atry, 37(9), 10251027.

Stewart, S., Johansen, R. (197677). A family systems approacd to home dialysis. Psychothe-
rapy Psychosomatics, 27, 86-92.

Stiensmeier, J. (1988. Die Erfassung von Depresson bei Kindern: Eine deutsche Version des
Children's Depresson Inventory (CDI -d). Diagnostica, 34, 320-331

Stiensmeier-Pelster, J., Schirmann, M., Duda, K. (1989. Depressons-Inventar fur Kinder
und Jugendliche (DIKJ). Testmappe und Handanweisung. Hogrefe, Géttingen.

Stiensmeier-Pelster, J., Schirmann, M., Duda, K. (1991). Das Depressonsinventar fur Kinder
und Jugendliche (DIKJ): Untersuchungen zu seinen psychometrischen Eigenschaften. Dia
gnhostica, 37, 149159,

Stuifbergen, A.-K. (1987). The impad of chronic illnesson families. Spedal Isaie: Changing
family structure and roles. Family Community Hedth; 9(4), 43-51.

Stuifbergen, A.-K. (1990. Patterns of functioning in families with a dronicdly ill parent: An
exploratory study. Research Nursing Hedth; 13(1), 35-44.

Taylor Brown, J., Acheson, A., Farber, J. M. (1993. Kids can cope: A group intervention for
children whose parents have cancer. J Psychosocial Oncology, 11(1), 41-53.

Thurman, S. K. E. (1985. Children of handicapped parents. Reseach and clinicd perspec-

tives. Adaceanic Press Orlando, Florida.



Thurner, F., Tewes, U. (1969. Der Kinder-Angst-Test (KAT). Hogrefe, Géttingen.

Thurner, F., Tewes, U. (1972. Der Kinder-Angst-Test (KAT) (2. Verbesserte Auflage).
Hogrefe, Gottingen.

Tsdtas, M. O. (1976. Children of home dialysis patients. JAMA, 236(24), 27642766

Uexkuell, T. von, Adler, R. (Hrsg.) (1996. Psychosomatische Medizin (5. Aufl.), Urban u.
Schwarzenberg, Miinchen.

USRDS (United States Renal Data System) Annual Report (1998. http://www.usrds.org.

Urbad, J. R., Culbert, J. P. (199]). Heal-injured parents and their children: Psychosocial
consequences of a traumatic syndrome. Psychosomatics, 32(1), 24-33.

Weingarten, K., Worthen, M. E. W. (1997). A narrative gproach to understanding the ill ness
experiences of amother and daughter. Families, Systems and Hedth, 15(1), 41-54.

Welch, A. S., Wadsworth, M. E., Compas, B. E. (1996. Adjustment of children and adoles-
centsto parental cancer: Parents and children’ s perspedives. Cancer, 77(7), 140418

Welch, D. (1981J). Planning nursing intervention for family members of adult cancer patients.
Cance Nursing, 4, 365-370.

Wellisch, D. K. (1979. Adolescent ading out when a parent has cancer. Interantional Journal
of Family Therapy, 1(3), 230-241

Wellisch, D. K. (1981). Family relationships of the mastedomy patient: interadions with the
spouse and children. Isred J of medicd Science, 17, 993-996.

Wellisch, D. K., Gritz, E. R., Schain, W., Wang, H. J., Siau, J. (1991). Psychologicd func-

tioning of daughters of breast cancer patients. Part |: Daughters and comparison subjeds. Psy-
chosomatics, 32(3), 324-36.

14C



Welter-Enderlin, R. (1989. Krankheitsverstandnis und Alltagsbewdltigung in Familien mit
chronischer Polyarthritis. Psychologie Verlags Union, Mnchen.

Winckowski, A. J. (1976. The dialyzing father: a study of adolescent coping responses. Dis-
sertation Abstrad International, 37, 1803

Wirsching, M., Stierlin, H, Haas, B., Weber, G., Wirsching, B. (1981). Familientherapie bei
Krebdeiden. Familiendynamik, 6, 2-23.

Wirsching, M. (1987. Familidres Coping bel |ebensbedrohender Krankheit. In: Lampredht,
F., Spezaliserung und Integration in Psychosomatik und Psychotherapie. Dt. Kollogium fir
psychosomatische Medizin. Springer, Berlin, 95-101

Wirsching, M, Wirsching, B. (1988. Erfahrungen in der Betreung und Behandlung Krebs-
kranker und ihrer Familien. In: Wirsching, M., Krebs im Kontext. Klett-Cotta, Stuttgart, 160-
195

Worsham, N. L., Compas, B. E., Sydney, E. Y. (1997. Children' s coping with parental it
ness In W. Sandler (Ed.), Handbook of children' s coping: Linking theory and intervention.
New York.

141



7 ANHANG
7.1 Tabedllen

7.1.1 Soziodemographische Daten

Tab 7.1: Gegenwartig besuchte Ausbil dungsform der Kinder

Ausbil dungsform

Haufigkeit (absolut) Haufigkeit (Prozent)

Altersbedingt nicht zutreffend (zu jung) 1 4,2
Kindergarten / Spielgruppe 4 16,7
Schulkindergarten / Vorschule 1 4,2
Grundschule 7 29,2
Hauptschule 1 42
Gymnasium 3 125
Andere Schule 1 4,2
Fach- / Berufsschule, Aushil dung 3 16,7
Fachhochschule / Universitat 2 8,3
Keine Aushil dung mehr / ausgeschult 1 42
Anzahl insgesamt (n=) 24 100

Tab 7.2: Bisher erreichter SchulabschlufR der Kinder

Schulabschluf3 Haufigkeit (absolut) Haufigkeit (Prozent)
Altersbedingt nicht zutreffend (zu jung) 18 75,0

Hauptschule 1 472

Realschule 1 4.2

Abitur 4 16,7

Anzahl insgesamt (n=) 24 100

Tab 7.3: Schulabschlu3von Patient und gesundem Elternteil

SchulabschluR (?SE@ (Pg:)e:; ) ggﬂie)r Elternteil ?pﬁégg Elternteil
Kein Schulabschluf3 2 8,3 1 4,2
Hauptschulabschlul? 6 25 5 20,8

Resal schulabschlul3 6 25 5 208

Abitur 4 16,7 5 208

Oberschule (DDR) 1 4,2 1 42

Andere 1 4,2 0 0

Keine Angabe 4 16,7 7 29,2

Anzahl insgesamt (n=) 24 100 24 100
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Tab 7.4: Tatigkeit von Patient und gesundem Elterntell

Tiiaket Patient Patient Gesunder Elternteil Gesunder Elterntell
g (absolut) (Prozent) (absolut) (Prozent)

Ganztags erwerbstétig 4 16,7 15 62,5

Regelméfiige Teil zeitbe-

schéftigung 6 25 4 16,7

Arbeitdos 2 8,3 0 0

In Ausbildung, Umschulung

etc. 0 0 1 4,2

In Rente 333 1 4,2

Im Haushalt tétig 2 8,3 1 4,2

Mutterschaftsurlaub / Erzie-

hungsurlaub 1 4,2 0 0

Keine Angabe 1 4,2 2 8,3

Anzahl insgesamt (n=) 24 100 24 100

Tab 7.5: Schichtzugehérigkeit der Familien

Soziale Schicht Absolut In Prozent

Angelernte Berufe 4 16,7

Facharbeiter, Angestellt e, Handwerker etc. 8 333

Mittl ere Angestellt e, mittlere Beamte 7 292

Sel bststandige Handwerker, Landwirte, kleine Be-

triebe 1 4,2

Akademiker, freie Berufe, grofere Unternehmer 4 16,7

Anzahl insgesamt (n=) 24 100

Anmerkung: bei verschiedener Schichtzuordnung teider Elternteil e bestimnt die jeweil s hdhere Schichtzugeho-

rigkeit die Einstufung

7.1.2 Krankheitshezogene Daten

Tab.6.6: Dauer von aktuell er und friherer Dialyse und friherer Transplantation

Dauer der Dauer der frihe- Wielange trans-
aktuellen Dialyseren Dialyse plantiert
Mittelwert 40,96 5,04 16,21
Median 30,00 ,00 ,00
Standardabweichung 33,97 14,35 40,01
Varianz 115378 20587 160043
Spannweite 141 65 120
n= 24 4 5

Anmerkungen: Angaken in Monden.
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Tab 7.7: Grupenvergleich: Schweregrad der Erkrankung — Einschdtzung durch Patient und behandel nden Neph-
rologen (alle Falle; n=24) [t-Test fir gepaate Stichproben]

M SD Range t df p

Subjektiver Schweregrad (Einschétzung durch Patient) 338 113 4.00
170 23 10
Objektiver Schweregrad (Einschdtzung durch Nephrologen) 293  0.07 3.33

Tab 7.8: Gruppenvergleich: Schweregrad der Erkrankung — Einschétzung durch Jugendli che, Patient und behan-
delnden Nephrologen (Félle mit Jugendlichem als Teilnehmer; n=7) [t-Test fir gepaate Stichproben]

M SD Range t df p

Subjektiver Schweregrad (Einschétzung duch Jugendliche) 350 099 275
Subjektiver Schweregrad (Einschétzung durch Patient) 386 090 200

083 6 44

Subjektiver Schweregrad (Einschétzung duch Jugendliche) 350 099 275
Objektiver Schweregrad (Einschdtzung durch Nephrologen) 2.67 054 1.67

218 6 .07

Subjektiver Schweregrad (Einschétzung durch Patient) 386 090 200

- . 335 6 .02
Objektiver Schweregrad (Einschdtzung durch Nephrologen)  2.67 054 1.67

7.1.3 Umsténde der Befragung

Tab.6.9ac Umsténde der Befragung (1)

Anzahl
Anzahl der Gespréche (n=24): en Termin 19
zwel Termine 5
Ort des Erstgespraches (n=24): Dialysepraxis 21
Haus/Wohnung des Patienten 3
Ort des Zweitgespraches (n=5): Dialysepraxis 1
Haus/Wohnung des Patienten 4
Ausfillen der Fragebdgen (Patient) (n=24): wahrend Dialysesitzung 14
zu Hause 10
Ausfilllen der Fragebdgen (gesunder Elternteil) (n=11): nach Gesprach 2
ohne vorheriges Gespréch 11
Anwesende bel Erstgesprach (n=24): nur Patient 23
Patient und Kind 1
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Tab.6.9b: Umstande der Befragung (2)

Anzahl
Anwesende bel Zweitgesprach (n=5): nur Patient 1
Patient und Kind 2
ges. Elternteil und Kind 1
ganze Familie 1
Interesse an Famili engespréch (n=24): ja 11
nein 10
vidlleicht 3
Probleme wéhrend der Befragung (n=24): Abbruch wegen Zeitmangel 1
schriftl. Beantwortung nicht moglich 1
keine Probleme 22

7.1.4 Psychosoziale Auffalligkeiten

Tab 7.10: Ergebnisse der Fremdeinschétzung durch dialysepfli chtigen Elternteil (CBCL), Jungen bis einschli ef3-

lich 11 Jahre (n=8)

Sozialer Korperliche Angst- De-  SozialeProb- Schizoid Aufmerksam-
Rickzug  Beschwerden pressvitéat leme zwanghaft keitsg6rungen
Mittelwert  2,0000 1,2500 2,1250 1,3750 ,3750 3,0000
Standardab-
weichung  1,6036 1,0351 2,0310 2,1339 ,5175 3,4641
Varianz 25714 1,0714 4,1250 4,5536 ,2679 12,0000
Spannweite 5,00 3,00 5,00 6,00 1,00 11,00
Grenzwert
Auffalli gkeit 5 3 7 5 3 8
Klinische
Auffalli gkeit 7 4 11 6 3 9
Ddlinquentes Aggressves Internalisierende Externalisiernde
Vehaten Verhaten  Auffalligketen Auffalligkeiten oo oo
Mittelwert  1,0000 6,1250 5,2500 7,1250 19,3750
Standardab-
weichung  1,3093 5,5918 3,9551 6,8335 15,2778
Varianz 1,7143 31,2679 15,6429 46,6964 2334107
Spannweite 4,00 18,00 11,00 22,00 39,00
Grenzwert
Auffalli gkeit 5 16 8 13 29
Klinische
Auffalli gkeit 7 20 10 17 38
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Tab 7.11: Ergebnisse der Fremdeinschétzung durch dialysepfli chtigen Elternteil (CBCL), Jungen 12 Jahre und

diter (n=5)
Sozialer Korperliche Angst- De-  SozialeProb- Schizoid Aufmerksam-
Ruckzug  Beschwerden pressvitét leme zwanghaft keitsdorungen

Mittelwert  1,8000 1,0000 ,8000 ,4000 ,4000 1,0000

Standardab-

weichung  2,0494 1,2247 ,8367 5477 ,8944 1,2247

Varianz 4,2000 1,5000 ,7000 ,3000 ,8000 1,5000

Spannweite 5,00 3,00 2,00 1,00 2,00 3,00

Grenzwert

Auffalli gkeit 6 3 8 6 2 8

Klinische

Auffalli gkeit 9 5 11 7 3 11
Ddlinquentes Aggressves Internalisierende Externalisiernde G tscore
Verhalten  Verhadten  Auffélligkeiten Auffélli gkeiten

Mittelwert  1,6000 2,4000 3,6000 4,0000 10,4000

Standardab-

weichung  1,5166 2,0736 2,4083 3,3912 7,4364

Varianz 2,3000 4,3000 5,8000 11,5000 55,3000

Spannweite 4,00 5,00 6,00 9,00 16,00

Grenzwert

Auffalli gkeit 8 15 8 13 29

Klinische

Auffalli gkeit 10 18 12 18 38

Tab 7.12: Ergebnisse der Fremdeinschéatzung durch dialysepfli chtigen Elternteil (CBCL), Madchen bis ein-
schliefdlich 11Jahre (n=6)
Sozialer Kérperliche Angst- De-  SozialeProb- Schizoid Aufmerksam-

Rickzug Beschwerden pressvitét leme zwanghaft keitsdorungen
Mittelwert  1,8333 ,8333 1,8333 2,0000 ,1667 2,0000
Standardab-
weichung  1,1690 1,1690 1,9408 2,6077 ,4082 1,2649
Varianz 1,3667 1,3667 3,7667 6,8000 ,1667 1,6000
Spannweite 3,00 3,00 5,00 7,00 1,00 3,00
Grenzwert
Auffalli gkeit 6 4 7 5 2 7
Klinische
Auffélli gkeit 8 5 10 6 3 9

Ddlinquentes Aggressves Internalisierende Externalisiernde

Verhalten  Verhdten  Auffilligkeiten Auffalli gkeiten Ccsamtscore

Mittdlwert  ,8333 5,5000 4,3333 6,3333 17,6667
Standardab-

weichung ,9832 2,4290 3,1411 2,7325 9,0701
Varianz ,9667 5,9000 9,8667 7,4667 82,2667
Spannweite 2,00 7,00 8,00 7,00 27,00
Grenzwert

Auffalli gkeit 5 14 8 10 27
Klinische

Auffalli gkeit 6 18 11 14 37
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Tab 7.13: Ergebnisse der Fremdeinschétzung durch dialysepfli chtigen Elternteil (CBCL), Mé&dchen 12 Jahre und

diter (n=5)
Sozialer Korperliche Angst- De-  SozialeProb- Schizoid Aufmerksam-
Rickzug  Beschwerden pressvitét leme zwanghaft keitsdrungen

Mittlwert ,6000 ,0000 2,2000 1,6000 ,0000 1,8000

Standardab-

weichung 5477 ,0000 1,7889 2,6077 ,0000 2,3875

Varianz ,3000 ,0000 3,2000 6,8000 ,0000 5,7000

Spannweite 1,00 ,00 4,00 6,00 ,00 6,00

Grenzwert

Auffalli gket 7 5 9 5 2 7

Klinische

Auffalli gkeit 8 6 11 6 3 10
Ddlinquentes Aggressves Internalisierende Externalisiernde G tscore
Verhalten  Verhadten  Auffélligkeiten Auffélli gkeiten

Mittedlwert  ,8000 1,2000 2,8000 2,0000 8,4000

Standardab-

weichung  1,3038 2,1679 1,3038 2,5495 5,9414

Varianz 1,7000 4,7000 1,7000 6,5000 35,3000

Spannweite 3,00 5,00 3,00 6,00 15,00

Grenzwert

Auffalli gkeit 5 13 10 10 28

Klinische

Auffalli gkeit 7 15 13 14 38

Tab 7.14: Ergebnisse der Fremdeinschdtzung durch gesunden Elternteil (CBCL), Jungen bis einschliefdlich 11

Jahre (n=2)
Sozialer Korperliche Angst- De-  SozialeProb- Schizoid Aufmerksam-
Ruckzug  Beschwerden pressvitét leme zwanghaft keitsdorungen

Mittelwert  1,0000 1,5000 2,5000 ,0000 ,0000 3,5000

Standardab-

weichung  1,4142 ,7071 2,1213 ,0000 ,0000 3,56355

Varianz 2,0000 ,5000 4,5000 ,0000 ,0000 12,5000

Spannweite 2,00 1,00 3,00 ,00 ,00 5,00

Grenanert

Auffalli gkeit 5 3 7 5 3 8

Klinische

Auffalli gkeit 7 4 11 6 3 9
Ddinquentes Aggressves Internali sierende Externalisiernde G tscore
Verhalten  Verhadten  Auffélligkeiten Auffélli gkeiten =

Mittelwert  2,0000 9,5000 4,5000 11,5000 24,5000

Standardab-

weichung  1,4142 10,6066 2,1213 12,0208 23,3345

Varianz 2,0000 1125000  4,5000 1445000 5445000

Spannweite 2,00 15,00 3,00 17,00 33,00

Grenanert

Auffalli gkeit 5 16 8 13 29

Klinische

Auffalli gkeit 7 20 10 17 38




Tab 7.15: Ergebnisse der Fremdeinschétzung durch gesunden Elterntell (CBCL), Jungen 12 Jahre und dlter (n=3)

Sozialer Kérperliche Angst- De-  SoziadleProb- Schizoid Aufmerksam-
Rickzug  Beschwerden pressvitéat leme zwanghaft keitsg6rungen
Mittelwert ,6667 ,6667 ,3333 ,0000 ,0000 ,3333
Standardab-
weichung 5774 5774 5774 ,0000 ,0000 5774
Varianz ,3333 ,3333 ,3333 ,0000 ,0000 ,3333
Spannweite 1,00 1,00 1,00 ,00 ,00 1,00
Grenzwert
Auffalli gkeit 6 3 8 6 2 8
Klinische
Auffalli gkeit 9 5 11 7 3 11
Ddlinquentes Aggressves Internalisierende Externalisiernde G tscore
Verhalten  Verhadten — Auffélligkeiten Auffélli gkeiten
Mittelwert ,6667 1,6667 1,6667 2,3333 4,3333
Standardab-
welchung 5774 5774 1,5275 1,1547 2,8868
Varianz ,3333 ,3333 2,3333 1,3333 8,3333
Spannweite 1,00 1,00 3,00 2,00 5,00
Grenzwert
Auffalli gkeit 8 15 8 13 29
Klinische
Auffalli gkeit 10 18 12 18 38

Tab 7.16: Ergebnisse der Fremdeinschétzung durch gesunden Elterntell (CBCL), Mé&dchen biseinschliefdlich 11

Jahre (n=3)
Sozialer Korperliche Angst- De-  SozialeProb- Schizoid Aufmerksam-
Riuckzug  Beschwerden pressvitét leme zwanghaft keitsdorungen
Mittelwert  1,3333 ,6667 1,3333 1,0000 ,0000 ,6667
Standardab-
weichung  1,5275 5774 5774 1,0000 ,0000 5774
Varianz 2,3333 ,3333 ,3333 1,0000 ,0000 ,3333
Spannweite 3,00 1,00 1,00 2,00 ,00 1,00
Grenzwert
Auffalli gkeit 6 4 7 5 2 7
Klinische
Auffalli gkeit 8 5 10 6 3 9

Ddinquentes Aggressves

Internalisierende Externalisiernde G tscore

Verhalten  Verhaten  Auffélligkeiten Auffélli gkeiten
Mittelwert  ,6667 3,0000 3,3333 3,6667 11,6667
Standardab-
weichung  1,1547 2,0000 2,5166 3,0551 6,3509
Varianz 1,3333 4,0000 6,3333 9,3333 40,3333
Spannweite 2,00 4,00 5,00 6,00 11,00
Grenzwert
Auffalli gkeit 5 14 8 10 27
Klinische
Auffalli gkeit 6 18 11 14 37
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Tab 7.17: Ergebnisse der Fremdeinschétzung durch dialysepfli chtigen Elternteil (CBCL), Médchen 12 Jahre und

diter (n=3)
Sozialer Kérperliche Angst- De-  SoziadleProb- Schizoid Aufmerksam-
Rickzug  Beschwerden pressvitéat leme zwanghaft keitsg6rungen

Mittelwert  1,3333 ,6667 2,6667 ,3333 ,0000 1,3333

Standardab-

weichung 1,5275 1,1547 3,7859 5774 ,0000 5774

Varianz 2,3333 1,3333 14,3333 ,3333 ,0000 ,3333

Spannweite 3,00 2,00 7,00 1,00 ,00 1,00

Grenzwert

Auffalli gkeit 7 5 9 5 2 7

Klinische

Auffalli gkeit 8 6 11 6 3 10
Ddlinquentes Aggressves Internalisierende Externalisiernde G tscore
Verhalten  Verhadten  Auffélligkeiten Auffélli gkeiten

Mittelwert ,0000 1,6667 4,6667 1,6667 10,6667

Standardab-

weichung ,0000 1,1547 6,3509 1,1547 7,0238

Varianz ,0000 1,3333 40,3333 1,3333 49,3333

Spannweite ,00 2,00 11,00 2,00 14,00

Grenzwert

Auffalli gket 5 13 10 10 28

Klinische

Auffalli gkeit 7 15 13 14 38

Tab 7.18: Ergebniss der Selbsteinschétzung (Y SR, KAT, DIKJ), Jungen 11 Jahre und &lter (n=3)

Soziadler Korperliche Angst-De-  Soziale Schizoid  Aufmerksam- Delinquentes
Riuckzug Beschwerden pressvitat Probdeme  zwanghaft keitsdérungen Verhaten
Mittelwert  3,6667 2,6667 6,0000 2,3333 ,6667 8,3333 4,0000
Standardab-
weichung  ,5774  3,0551 4,3589 1,5275 1,1547 2,5166 2,6458
Varianz 3333 9,3333 19,0000 2,3333 1,3333 6,3333 7,0000
Spannweite 1,00 6,00 8,00 3,00 2,00 5,00 5,00
Grenzwert
Auffalli gkeit 7 5 11 6 4 9 9
Klinische
Auffalli gkeit 8 7 14 8 5 11 11

ndere Internalisierende Externalisiernde

Gesamtscore DIKJ KAT

13,3333

9,0185
81,3333
18,00

17

22

57,6667 136667 5,3333

26,7644 6,1101 4,0415
7163333 37,3333 16,3333

53,00

41

53

AggressvesA

Verhalten Probeme Auffélli gkeiten  Auffalli gkeiten
Mittelwert  9,3333 7,3333 11,6667
Standardab-
weichung  7,3711 7,0946 7,0946
Varianz 54,3333 50,3333 50,3333
Spannweite 14,00 14,00 14,00
Grenanert
Auffalli gkeit 18 - 12
Klinische
Auffalli gkeit 21 - 16

12,00 8,00
* *%*
* *%*

Anmerkung *DIKJ. Werte ab 18 = auffélli g; ** KAT: altersabhéngige Transformation in Stanine-Werte, siehe
Handbuch KAT (Thurner und Tewes 1972).
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Tab 7.19: Ergebniss der Sdlbsteinschétzung (Y SR, KAT, DIKJ), Madchen 11 Jahre und &lter (n=4)

Soziadler Korperliche Angst-De-  Soziale Schizoid  Aufmerksam- Delinquentes
Riuckzug Beschwerden pressvitét Probdeme zwanghaft keitsd6rungen Verhaten

Mittelwert  3,2500 4,2500 7,0000 2,5000 2,0000 4,0000 1,7500
Standardab-
weichung  1,7078 3,3040 4,3970 2,6458 3,3665 2,9439 1,5000
Varianz 29167 109167 19,3333 7,0000 11,3333 8,6667 2,2500
Spannweite 4,00 7,00 10,00 6,00 7,00 7,00 3,00
Grenanert
Auffalli gkeit 7 7 14 6 4 9 8
Klinische
Auffalli gkeit 9 9 18 8 6 11 10

AggressvesAndere  Internalisierende Externalisiernde

Verhdten Probleme Auffalli gkeiten Auffilli gkeiten oo coreDIKI - KAT
Mittelwert  9,5000 5,2500 13,7500 11,2500 61,7500 9,5000 5,7500
Standardab-
weichung  4,2032 4,9244 8,6554 5,6789 24,1851 3,3166  4,2720
Varianz 17,6667 24,2500 74,9167 32,2500 5849167 11,0000 18,2500
Spannweite 9,00 9,00 18,00 12,00 49,00 7,00 10,00
Grenanert
Auffalli gkeit 17 - 15 16 45 * o
Klinische
Auffalli gket 21 - 20 20 55 * *

Anmerkung *DIKJ. Werte ab 18 = auffélli g; ** KAT: atersabhéngige Transformation in Stanine-Werte, siehe

Handbuch KAT (Thurner und Tewes 1972).

7.1.5 Gruppenvergleiche

Tab 7.20: Gruppenvergleich: Unterschiede in der Fremdeinschdtzung durch den dialysepfli chtigen Elternteil

(CBCL) nach Geschledht des Kindes (n=24)

Fremdeinschatzung — Patient  Jungen (n=13) - Maé&dchen (n=11)

[CBCL]: Teilbereich M/SD -M/SD f P
Sozialer Riickzug 1.92/1.70 1.27/1.10 1.09 22 .29
K orperli che Beschwerden 1.151.07 0.45/0.93 1.69 22 A1
Angst/Depressvitat 1.62/1.77 2.0001.79 -0.53 22 .60
Soziale Probleme 1.001.73 1.81/2.48 -0.95 22 .35
Schizoid/Zwanghaft 0.38/0.65 0.01/0.30 1.45 1751 .16
Aufmerksamkeitsgérungen 2.23/2.92 1.911.76 0.32 22 .75
Ddlinquentes Verhaten 1.23/1.36 0.82/1.08 0.81 22 43
Aggressves Verhaten 4.694.82 3.553.14 0.67 22 51
Internalisierende Auffalli gkeiten 4.62/3.43 3.64/2.50 0.79 22 44
Externali sierende Auffélli gkeiten 5.92/5.79 4.36/3.38 0.79 22 44
Gesamtscore 1592/1324 13.45/8.87 0.53 22 .60

15C



Tab 7.21: Gruppenvergleich: Unterschiede in der Fremdeinschdtzung durch den dialysepfli chtigen Elternteil
(CBCL) nach Geschledt des Patienten (n=24)

Fremdeinschatzung — Patient

Kinder erkrankter

Kinder erkrankter

[CBCL]: Teilbereich Vater (n=13) - M/SD Mitter (n=11) - M/SD t f P
Sozialer Riickzug 1.46/1.05 1.82/1.89 -058 22 .57
K 6rperli che Beschwerden 0.77/0.93 0.91/1.22 -0.32 22 75
Angst/Depressvitat 1.38/1.66 2.27/1.79 -1.26 22 22
Soziale Probleme 0.62/0.96 2.27/2.72 -1.92 22 .08
Schizoid/Zwanghaft 0.08/0.28 0.45/0.69 -1.71 1274 A1
Aufmerksamkeitsgorungen 1.38/1.12 2.91/3.24 -1.49 1203 .16
Delinquentes Verhalten 0.851.14 1.27/1.35 -0.84 22 41
Aggressves Verhalten 415491 4,183.09 -0.02 2048 .99
Internalisierende Auffalli gkeiten 3.54/2.57 4.91/3.45 -1.12 22 .28
Externali sierende Auffalli gkeiten 5.00/5.97 5.453.17 -0.23 22 .82
Gesamtscore 12.46/11.27 17551117 -1.11 22 .28

Tab 7.22: Gruppenvergleich: Unterschiede in der Fremdeinschdtzung durch den dialysepfli chtigen Elternteil

(CBCL) nach Kombination der Merkmale Geschledht des Kindes und Geschledht des Patienten (n=24)

Fremdeinschatzung — Patient

gleichgeschlcchtlich

gegengeschledhtlich

[CBCL]: Teilbereich (n=14) —M/SD (n=10) —M/SD t f P
Sozialer Riickzug 1.36/1.15 2.00/1.83 -1.06 22 .30
K orperli che Beschwerden 0.86/1.10 0.80/1.03 0.01 22 .90
Angst/Depressvitat 2.21/1.85 1.20/1.48 144 22 A7
Soziale Probleme 1.57/2.31 1.10/1.85 0.53 22 .60
Schizoid/Zwanghaft 0.14/0.36 0.40/0.70 -1.07 1248 31
Aufmerksamkeitsgérungen 171177 2.60/3.13 -0.88 22 .39
Delinquentes Verhalten 0.93/1.27 1.20/1.23 -0.52 22 .61
Aggressves Verhaten 4.64/5.03 3.50/2.32 0.67 22 51
Internalisierende Auffalli gkeiten 4.292.76 4.00/3.50 0.22 22 .83
Externali sierende Auffalli gkeiten 5.57/5.85 4.70/3.02 0.43 22 .67
Gesamtscore 1557/11.75 13701112 0.39 22 .70

Tab 7.23 Gruppenvergleich: Unterschiede in der Fremdeinschdtzung durch den dialysepfli chtigen Elternteil
(CBCL) nach Vorauffalli gkeiten des Kindes (n=24)

Fremdeinschatzung — Patient

keine Voraufféalli g-

Vorauffalligkeiten

[CBCL]: Teilbereich keiten (n=19) —M/SD (n=5) —M/SD t f P
Sozialer Riickzug 1.32/1.11 2.80/2.17 -1.48 456 .20
K 6rperli che Beschwerden 0.84/1.12 0.80/0.84 0.08 22 .94
Angst/Depressvitat 1.68/1.53 2.20/2.56 -043 476 .07
Soziale Probleme 1.00/1.53 2.80/3.42 -1.15 443 31
Schizoid/Zwanghaft 0.11/0.32 0.80/0.84 -1.83 4.30 A4
Aufmerksamkeitsg6rungen 1.74/1.52 3.40/4.51 -0.81 4.24 46
Delinquentes Verhalten 1.16/1.30 0.60/0.89 0.90 22 .38
Aggressves Verhaten 4.16/4.30 4.20/3.63 -0.20 22 .98
Internalisierende Auffalli gkeiten 3.792.57 5.60/4.39 -1.20 22 24
Externali sierende Auffalli gkeiten 5.32/5.14 4.80/3.70 0.21 22 .84
Gesamtscore 13.68/9.84 19.00/16.37 -0.69 479 .52
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Tab 7.24 Gruppenvergleich: Unterschiede in der Selbsteinschéatzung der Jugendli chen (Y SR) nach Vorauffalli g-

keiten des Kindes (n=)

Selbsteinschatzung — Jugendli-  keine Vorauffalli g- Vorauffalligkeiten

che[YSR]: Teilbereich keiten (n=4) — M/SD (n=3) —M/SD t f P
Sozialer Riickzug 3.231.71 3.67/0.58 -0.40 5 71
K drperli che Beschwerden 4.253.30 2.67/3.06 0.65 5 .55
Angst/Depressvitét 7.00/4.40 6.00/4.36 0.30 5 .78
Soziale Probleme 2.50/2.65 2.33/1.53 0.10 5 .93
Schizoid/Zwanghaft 2.00/3.37 0.67/1.16 0.64 5 .55
Aufmerksamkeitsgérungen 4.00/2.94 8.332.52 -2.04 5 .01
Delinquentes Verhalten 1.751.50 4.002.65 -1.45 5 21
Aggressves Verhaten 9.50/4.20 9.33/7.37 0.04 5 .97
Internalisierende Auffalli gkeiten 13.75/8.66 11.67/7.10 0.34 5 75
Externali sierende Auffalli gkeiten 11.255.68 13.3/9.02 -0.38 5 72
Gesamtscore 617524.19 57.67/26.76 0.21 5 .84

7.2 Instrumente

Die folgenden Instrumente sind im Original beigefligt:

» Fragebogen Patient (soziodemographische Daten, subjektiver Schweregrad der Er-
krankung)

» Fragebogen Kind/Jugendlicher (subjektiver Schweregrad der Erkrankung)

» Fragebogen behandelnder Nephrologe (ojektiver Schweregrad der Erkrankung)

* Umsténde des Interviews

7.2.1 Fragebogen Patient

1. Interviewnr. Datum:

Angaben zur Person (Patient)

Name und Vorname 3. Geschledt
Anschrift Telefon

2. Geburtsdatum 4. Stagsangehorigkeit

Ehepartner / Lebensgefahrte

Name und Vorname 6. Geschledt
5. Geburtsdatum 7. Stagsangehdrigkeit

8. Famili enstand:
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Schulabschluf3...

9. der Mutter 10. des Vaters
Tatigkeit...
11. der Mutter 12 desVaters

13. Schichtzugehdrigkeit

Kinder (14. Anzahl der Kinder )

Name und Vorname Geburtsdatum Geschledt

Name und Vorname Geburtsdatum Geschlednt

Name und Vorname Geburtsdatum Geschledt

Name und Vorname Geburtsdatum Geschlednt
Vorerkrankungen:

15. Bekannte Erkrankungen, schwere Operationen, Behinderungen in der Familie:

16. Psychische Erkrankungen in der Familie:

Fragen zu Nierenerkrankung / Dialyse/ Transplantation:
17. diaysepflichtig (Zentrums-, Heimdialyse, CAPD?) oder transplantiert?

18. Behandelnder Nephologe / Dialysepraxis

19. Grunderkrankung bzw. Erkrankung
die zur Niereninsuffizienz fihrte:

20. Dialyse seit wann (Jahre):

21. Gab eswéhrend der Dialyse schwere
Kompli kationen (welche und wann):

22. 1<t eine Transplantation geplant?:

Wenn transplantiert:

23. Wie lange schon transplantiert (Jahre):

24. Wie oft bereits tranplantiert:

25. Wie wirden Sie die Einschrénkung Ihrer Lebensqualité durch die Krankheit beschreiben (bitte ankreuzen):

1 gar nicht - 2 etwas - 3 mittel - 4 ziemlich - 5 sehr
O O O O O

Angaben zum Kind, flir welches Sie den folgenden Fragebogen ausfill en:

Name und Vorname 31 Geschledt

30. Geburtsdatum 32. Staasangehdrigkeit

Leibliche Eltern
33. Leben leibl. Eltern? 34. Bezehungsgatusder leibl. Eltern
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Kindergarten- und Schulbesuch: Zur Zeit besucht:

35. Krippe, Krabbelstube, Kindergarten, Kinderhort, Sonderkindergarten, Hort fir Verhaltensgestérte
oder Behinderte, unbekannt, andere, nicht zutreffend:

36. Schulart: . KI3g=:

38. Schulbesuch: (regelredt, eéinmal wiederholt, mehrmals wiederholt, umgeschult, Wiederholung und Um-
schulung, Abbruch)

39. bereits erreichter Schulabschluf? / abgeschlossene Aushil dung:

40. Vorerkrankungen (korperliche oder geistige Erkrankung / Einschréankung / Behinderung, wennja, welche?)

41. Wurde das Kind bereits einmal wegen psychischer Auffélli gkeiten bei einem Psychiater oder Psychologen
vorgestellt (wenn ja, wann und warum)?

Wohnsituation: Kind wohnt bei / zusammen mit:

(42. Mutter / Ersatzmutter - 43 Vater / Ersatzvater - 44 Andere Wbhnsituation)

7.2.2 Fragebogen Kind/Jugendliche

Angaben zur Person

Name und Vorname

Fragen zu Erkrankungdes Elternteil s:
Weildt Du, was fur eine Krankheit Dein Vater / Deine Mutter hat?

(kreuze bitte das Deiner Meinung nach Zutreffende an)
Was glaubst Du, wie schwer ist Dein Vater / Deine Mutter erkrankt?

1 gar nicht - 2 etwas - 3 mittel - 4 ziemlich - 5 sehr
O O O O O
erkrankt.

Bedeutet die Erkrankung Deines Vaters/ Deiner Mutter in seinem / ihrem allt &gli chen Leben eine Behinderung

oder Einschrénkung?

1 gar nicht - 2 etwas - 3 mittel - 4 ziemlich - 5 sehr
O | O O O

154



Ist die Krankheit Deines Vater / Deiner Mutter Deiner Einschdtzung nach eine |ebensbedrohli che Krankheit?

1 gar nicht - 2 etwas - 3 mittel - 4 ziemlich - 5 sehr
O | O O O
| ebensbedrohli ch.

Machst Du Dir Sorgen um Deinen Vater / Deine Mutter?

1 gar nicht - 2 etwas - 3 mittel - 4 ziemlich - 5 sehr
O O O O O

7.2.3 Fragebogen behandelnder Nephrologe

Fragen nach objektivem Schwer egrad der Erkrankung (behandelnder Nephr ologe)

Erkrankung, die zur Niereninsuffizienz gefuhrt hat / Grunderkrankung:

Dauer der Erkrankung (dialysepfli chtig seit wann/ wieviel Monate):

Ist eine Transplantation geplant? Ja Nein Unklar
O O O

Gab es shwere Komplikationen / Problemeim Laufe der Dialyse?

Ja Nein Unklar
O O O
Wenn ja, welche?
Prognose?
lschlet — 2 Eher schlecht — 3 mittel - 4 Eher gut - 5gut
O O O O O

Wie stark ist die allgemeine Lebensqualitdt des Patienten durch die Erkrankung eingeschrankt? ( bitte ankre-

zen):
1 gar nicht - 2 etwas - 3 mittel - 4 ziemlich - 5 sehr
O O O O O
eingeschrankt.
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Unter Berticksichtigung von Grunderkrankung, Nebenerkrankungen, Verlauf, Prognose, Transplantationsaus-

sichten, Dauer der Erkrankung und All gemeinzustand des Patienten, wie krank ist der Patient Ihrer Einschétzung

nach:
1 gar nicht - 2 etwas - 3 mittel - 4 ziemlich - 5 sehr
O O O O O
krank.

sonstige Bemerkungen:

7.2.4 Umsandedes Interviews

Datum:
Anzahl der Gesprache: Termin: 1. 2 3.
Ort des Gesprachg/ der Gesprache: In der Wohnung der Familie O O O
In der Dialysepraxis O O O
Im UKE, Abt. fir KJP O O O
In eéinem Café 0.4 O O O
Anderer Ort: O O O
Wer war anwesend: 1. Gespréch:
2. Gespréach:
3. Gespréch:

Wie wurden Fragebdgen ausgefillt / Fragen beantwortet:
Nur ein Gesprachspartner
raumlich getrennt

gleicher Raum, getrennt

OoOoaQg
OoOoag
OoOoaQg

gemeinsam

Gab es Stoérungen des Gesprachs?. Telefon O O O
Besuch O O O
Zeitdruck O O O
Abbruch des Gesprachs O O O
Songtige O O O

Gab es Probleme beim Verstdndnis der Fragebdgen (welche)?

Besteht Interesse an weiteren Gespréchen (Famili engesprach)?

Weitere Besonderheiten / Beobachtungen:
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