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Abstract

In der vorliegenden Bachelorarbeit wird die folgende Fragestellung behandelt: «Welchen be-
sonderen Herausforderungen begegnen soziobkonomisch benachteiligte Familien bei der Be-
waltigung chronischer Krankheit eines Kindes und wie wirkt sich die Bewaltigung auf die Teil-
habechancen der betroffenen Kinder aus?». Anhand einer Auswertung von Fachliteratur zu
chronischen Gesundheitsstérungen bei Kindern, Bewaltigung im Familiensystem und gesund-
heitlicher Ungleichheit wird die Fragestellung diskutiert. Das Ziel besteht darin aufzuzeigen,
dass gesundheitliche Ungleichheit ein hochaktuelles Thema fiir die Soziale Arbeit darstellt. In
den Ausfuhrungen wird anhand von sozialepidemiologischen Befunden und Gesellschaftsthe-
orien verdeutlicht, dass Gesundheitschancen ungleich verteilt sind und sich auf die Méglich-
keiten der Bewaltigung auswirken. Personen mit einem tiefen soziodkonomischen Status ha-
ben nachweislich schlechtere Chancen auf ein Leben in Gesundheit.

Aus Stresstheoretischer Sicht stellt eine chronische Gesundheitsstorung eines Kindes wie
jede andere Krankheit auch einen negativen Stressor und damit eine Bewaltigungsanforde-
rung dar. Anhand der interaktionstheoretischen Perspektive wird aufgezeigt, dass eine chro-
nische Gesundheitsstérung im gesamten Familiensystem bewaltigt wird. Dabei steht die fa-
miliare Bewaltigung in einer Wechselwirkung mit der individuellen Krankheitsbewaltigung ei-
nes chronisch erkrankten Kindes und kann diese positiv oder negativ beeinflussen. Betroffene
Kinder werden in der Arbeit als besonders vulnerable Gruppe vorgestellt, die von den Auswir-
kungen sozio6konomischer Benachteiligung und einer nicht erfolgreichen Bewaltigung in der
Familie stark betroffen ist. lnre Gesundheits- und Bewaltigungschancen sowie ihre Voraus-
setzungen flr soziale Teilhabe werden durch diese Ausgangsbedingungen eingeschrankt.
Daraus folgen eine Verfestigung und Vererbung gesundheitlicher Ungleichheit.

Damit bestatigen die Ergebnisse der vorliegenden Bachelorarbeit die formulierte Hypothese,
dass soziookonomisch benachteiligte Familien in der Bewaltigung einer chronischen Krank-
heit bei einem Kind besonderen Herausforderungen begegnen und die betroffenen Kinder in

ihrem weiteren Lebensverlauf davon betroffen sind.



Chronische Krankheit bei Kindern

Auswirkungen sozialer Benachteiligung auf das

Bewaltigungsgeschehen im Familiensystem

Bachelor-Thesis zum Erwerb
des Bachelor-Diploms in Sozialer Arbeit

Berner Fachhochschule
Soziale Arbeit

Vorgelegt von
Bigna Brunner

Bern, Dezember 2020

Gutachter: Prof. Dr. phil. Matthias Riedel



Inhaltsverzeichnis

T EINICITUNG .. 1
1.1 AUSGANGSIAFE ..o e s 1
1.2 Aktueller FOrschungSStand..........ooueiiiiiiiii e 3
1.3 FragestellUng ......ooooi oo 5
1.4 Aufbau der Arbeit und Methodisches Vorgehen ..., 5

2 Chronische Krankheit bei Kindern..........oii s 7
2.1 Aktueller Stand der GesundheitsforsChuNg............coooiiiiiiiiii e 7
2.2 Definition chronischer Krankheiten ... 9
2.3 Behandlung und deren Auswirkungen auf die Lebenswelt .............ccccocooiiiiiiiinnnnn. 12

2.3.1 EntwicklungSbediNnQUNGEN ...t 14
2.3.2 FAMUIE ...ttt ettt e e e e e e e naeeaeaa 16
2.3.3 soziale Teilhabe und INtegration............ccooiiiiiiiii e 18

3 BeWAILIQUNG .....cooieiiiiir s e 21
3.1 Begriffsdefinition..........ooo i 21
3.2 BeWaAIIGUNGSINEOIIEN ......oiiiiiiie e 22

3.2.1 Interaktionstheoretische Perspektive. ... 25
3.2.2 Relevanz fur chronische Gesundheitsstorungen ... 27
3.2.3 Die stresstheoretische Perspektive .............ueeviiiiiiiiiii e 28
3.2.4 Relevanz fur chronische Gesundheitsstorungen............ccccceiiiiiieiiiiiee e 31
3.2.5 Kritikpunkte und Anmerkungen zu den beiden Theorierichtungen........................ 33
3.3 Bewaltigung chronischer Krankheit im Familiensystem .............ccccccciiiiiiiis 34
3.3.1 Belastungen und RESSOUIMCEN .........cooiiiiiiiiiiiiiiee e 34
3.3.2 Konsequenzen einer nicht erfolgreichen Bewaltigung.............ccccoviiiieiiniiinnenee 37

4 Soziale und gesundheitliche Ungleichheit............ccoomiriiinnni e 40
4.1 Veranderungen VON ArMUESGIENZEN ......cccouiiiuuiiiiieeeeeeeiiei et e e e e e e s einnneeeee s 40
4.2 Determinanten von GesUNANEIL .........ocuiiiiiiiiiii e 41
4.3 GesellsChaftStheOorieN...........ueii e e 43

4.3.1 Die ungleichheitstheoretische Perspektive.............ccccciiiiiiiiiiiieeeeee 44
4.3.2 Relevanz fur chronische Gesundheitsstorungen.............cccoooveeiiiiiiiinniiiee e, 48

4.3.3 Kritikpunkte und ANMErKUNGEN ...........uuiiiiiiiiiii e 49



4.4 Chronische Krankheit bei soziobkonomischer Benachteiligung...........ccccccceeiviieeenee. 50

5 SChIUSSTOIGEIrUNG .....ccoiieiiiiie e s 54
5.1 Zusammenfassung der ErgebniSSe ..........c..ooiiiiiiiiiiiiiiiciiiee e 54
5.2 Beantwortung der Fragestellung und DiskuSSion..............ccccouiiiiiiiiiiiiiinniiiieeeeeeee 57
5.3 Ausblick und weiterflinrende Uberlegungen ..............cccooeveuevoeeeeeeeeeeeeeeeeeee e 60

LI L e Y= 4= (o 11 62



1 Einleitung

Zur Einflihrung in die Thematik der vorliegenden Bachelorarbeit wird anfanglich die Ausgangs-
lage dargestellt. Anschliessend wird aufgrund der bearbeiteten Literatur der Forschungsstand
vorgestellt sowie daraus abgeleitet die Fragestellung formuliert. Weiter wird das methodische

Vorgehen der Verfasserin zur Bearbeitung und Beantwortung der Fragestellung beschrieben.

1.1 Ausgangslage

Die Erkrankung eines Kindes an einer chronischen Gesundheitsstérung stellt fir das be-
troffene Kind wie fur die gesamte Familie ein einschneidendes Ereignis dar, welches den wei-
teren Lebensverlauf massgeblich pragt.

Auf die Frage, was unter einer chronischen Gesundheitsstérung zu verstehen ist, liegt keine
einheitliche Antwort vor. Die verschiedenen Definitionen von chronischen Krankheiten, die in
der Literatur vorzufinden sind, unterscheiden sich teils erheblich, was auf Schwierigkeiten bei
der Festlegung von bestimmenden Merkmalen hinweist. Gemass Erhart, Wille und Ravens-
Sieberer (2008) zahlen Krankheiten dazu, die aus einer langer andauernden Prozedur dege-
nerativer (abbauender) Veranderung resultieren oder bleibende korperliche bzw. seelische
Beeintrachtigungen hinterlassen. Verbreitete chronische Krankheitsbilder sind unter anderem
neurologische Stérungen wie Zerebralparesen oder Epilepsien, neuromuskulare Krankheiten,
Herz- und Kreislauferkrankungen, verschiedene Stoffwechselkrankheiten (z.B. Diabetes) so-
wie Neurodermitis und Asthma (S. 333).

Der Familienalltag wird infolge einer chronischen Krankheit neu bestimmt durch Untersuchun-
gen, Arztgesprache, Behandlungen und Nachkontrollen. Viel Zeit wird fiir die Beschaffung von
Informationen zu geeigneten Interventionen und Unterstiitzungsmadglichkeiten aufgewendet.
Die Organisation des Familienlebens muss tberdenkt werden und ist mit vielen Anpassungen
und Veranderungen verbunden. Neben den taglichen Anforderungen, die eine chronische
Krankheit mit sich bringt, missen sich betroffene Familien mit Fragen rund um die allgemei-
nen Lebensbedingungen und Zukunftsaussichten des erkrankten Kindes befassen. Von allen
Familienmitgliedern wird die Bewaltigung eines sogenannten kritischen Lebensereignisses
abverlangt, die sehr individuell und situationsgebunden verlauft.

Beyer und Lohaus (2007) beschreiben kritische Lebensereignisse als «Belastungen, ‘die in
der Regel mit einschneidenden Anderungen von Alltagsroutinen und Neuanpassungen ver-
bunden sind und die unerwartet auftreten’» (zit. nach Jennessen, Bungenstock, Schwarzen-
berg & Kleinhempel, 2010, S. 57). Eine gelungene Bewaltigung hangt von verschiedenen
Faktoren ab, wobei die Verfligbarkeit und die Nutzung von entsprechenden Ressourcen ent-

scheidend ist. Wer verfugt Uber solche Ressourcen, und was sind die Folgen, wenn diese



nicht vorhanden sind oder von den Betroffenen nicht genutzt werden kénnen? Diese Aspekte
gilt es in der vorliegenden Bachelorarbeit zu beleuchten, wobei der Schwerpunkt Familien in
sozial benachteiligter Lage gilt. Dieser Fokus ergibt sich aus der Praxiserfahrung der Verfas-
serin in der Sozialberatung der Kinderklinik und dem daraus entstandenen Interesse an Fa-
milien, welche aufgrund der chronischen Krankheit eines Kindes und ihrer sozio6konomischen
Stellung «doppelt belastet» sind. Beobachtungen der Verfasserin zufolge wird das Angebot
der Sozialberatung vorwiegend von Familien genutzt, welche in finanziell engen Verhaltnissen
leben, schwierige Arbeitsbedingungen haben oder auf ein sehr beschranktes oder gar kein
soziales Netzwerk zurlickgreifen kdnnen. Die Erfahrungen kdénnen der Thematik gesundheit-

licher Ungleichheit zugeordnet und auf wissenschaftliche Befunde hierzu gestutzt werden.

Die Ungleichverteilung von Gesundheit in den unterschiedlichen Sozialschichten der Gesell-
schaft wird in zahlreichen sozialepidemiologischen Studien beschrieben. Sozio6konomisch
schwach gestellte Personen erfahren demnach gesundheitliche Benachteiligung und haben
dementsprechend im Vergleich zu soziobkonomisch besser gestellten Personen eine gerin-
gere Lebenserwartung und ein erhdhtes Risiko zu erkranken. Die Voraussetzungen auf ein
Leben in Gesundheit sind folglich nicht allen Mitgliedern der gegenwartigen Gesellschaft in
gleichem Masse gegeben. Kinder stellen dabei eine besonders gefahrdete Personengruppe
dar, da sie stark von der sozioOkonomischen Lage ihrer Eltern sowie deren gesundheitsrele-
vanten Verhaltensweisen abhangig sind. Die gesundheitlichen Chancen von Kindern hangen
somit von ihren individuellen Aufwachsbedingungen ab.

Nach dem bio-psycho-sozialen Ansatz umfasst ein Leben in Gesundheit kdrperliches, psychi-
sches und soziales Wohlbefinden. Damit wird nahegelegt, dass fur die Beurteilung von Krank-
heit oder Gesundheit neben korperliche auch psychische und soziale Aspekte berlcksichtigt
werden missen und diese alle in einem Zusammenspiel stehen. Gerade chronische Krank-
heiten stellen Betroffene und ihre Familien vor grosse psychische Herausforderungen. Deren
Bewaltigung hat einen entscheidenden Einfluss auf den Krankheitsverlauf sowie auf die lang-
fristige Lebensqualitat. Gemass Jennessen et al. (2010) stehen die individuellen und die fa-
milidren Bewaltigungsanforderungen in einem Wechselspiel (S. 64). So belegen diverse Stu-
dien, dass der kompetente Umgang der Eltern mit Herausforderungen tber die Ausbildung
von Copingstrategien ihrer Kinder entscheidet (Seiffge-Krenke, 1996, zit. nach Jennessen et
al., 2010, S. 64). Im Hinblick auf die ungleiche Verteilung von Gesundheit wird hier die Hypo-
these aufgestellt, dass soziobkonomisch benachteiligte Familien in der Bewaltigung chroni-
scher Krankheit grésseren Herausforderungen begegnen und die Kinder in ihrem weiteren
Lebenslauf davon betroffen sind. Es wird die Frage aufgeworfen, inwiefern sozial benachtei-
ligte Familien (im Vergleich zu besser gestellten Familien) eine chronische Krankheit zu be-

waltigen vermdgen und wie sich die spezifische Bewaltigung auf die Teilhabechancen der



Kinder auswirkt. Familiare Bewaltigung und soziale Teilhabe erweisen sich als wichtige Ent-
wicklungsbedingungen flr Kinder (vgl. Lutz, 2012). Wo die Bewaltigung nicht gelingt, missen
Familien unterstitzt und die Kinder in ihrer Entwicklung geférdert werden, um ihre Chancen

auf ein Leben in Gesundheit zu bewahren bzw. zu erhohen.

1.2 Aktueller Forschungsstand

Das Thema dieser Bachelorarbeit wird von verschiedenen wissenschaftlichen Disziplinen be-
leuchtet. Chronische Krankheit und Bewaltigung wird in der Literatur aus der Perspektive von
Soziologie, Psychologie, Pflege- und Gesundheitswissenschaften thematisiert. Zur Thematik
der gesundheitlichen Ungleichheit lassen sich insbesondere Beitrage aus den Gesundheits-
und Sozialwissenschaften finden. Entsprechend breit gefachert ist der Forschungsstand zu
den je einzelnen Aspekten. Im folgenden Uberblick werden wichtige Studien und Erkenntnisse

der Forschung vorgestellt sowie unterbelichtete Aspekte hervorgehoben.

Zahlreiche Studien belegen die Abhangigkeit gesundheitlicher Chancen vom sozialen Status,
welcher Uber Bildung, berufliche Qualifikation und Einkommenshdhe definiert wird. Aus die-
sen Studien geht hervor, dass soziodkonomisch schwach gestellte Personen nicht nur ein
héheres Risiko haben zu erkranken, an gesundheitlichen Beschwerden zu leiden oder frih-
zeitig zu sterben. Sie legen ebenfalls Ergebnisse vor, die auf eine schlechtere gesundheits-
bezogene Lebensqualitat der betroffenen Personengruppe hindeuten (Mielck (2000), (2005);
Richter & Hurrelmann (2009), zit. nach Lampert, 2016, S. 122). Eine fur dieses Forschungsfeld
nennenswerte Studie ist die vom Robert Koch-Institut erstmals im Jahr 2003 durchgefiihrte
«’Studie zur Gesundheit von Kindern und Jugendlichen in Deutschland’ (KiGGS)» (Robert
Koch-Institut, n.d.). Die Studie bildet einen Bestandteil des Gesundheitsmonitorings am Ro-
bert-Koch-Institut und wird seit 2009 als Langzeitstudie weitergefuhrt. Damit werden repra-
sentative Daten zur gesundheitlichen Situation von Kindern und Jugendlichen flir ganz
Deutschland erhoben (ebd.). Zwei grosse Vertreter der Gesundheitswissenschaften, Klaus
Hurrelmann und Matthias Richter, stellen Ergebnisse dieser und anderer Studien in ihren Wer-
ken vor und liefern damit einen Forschungsuberblick mit Beitrdgen aus verschiedenen wis-
senschaftlichen Disziplinen zur Thematik gesundheitlicher Ungleichheit (vgl. Hurrelmann &
Richter, 2009). Weiter sind Werke von Andreas Mielck (vgl. Mielck, 2005) zu nennen, welche
ebenfalls sozialepidemiologische Daten flir Deutschland beschreiben. Fir die Schweiz bietet
das Bundesamt fir Gesundheit eine gute Ubersicht tiber bestehende und laufende For-
schungsaktivitadten zum Thema gesundheitliche Ungleichheit. Ein systematisches Review zur
Thematik wurde in der Schweiz von der Gruppe von Matthias Richter vorgelegt. Die Autorin-

nen und Autoren liefern darin erste Ildeen zu Massnahmen und Vorgehensweisen zur



Reduzierung gesundheitlicher Ungleichheit. Bemangelt wird unter anderem die fehlende Fille
an Erkenntnissen in Bezug auf Kinder und Jugendliche. Zudem wirden die Daten vorwiegend
aus auslandischen Erhebungen stammen, weshalb keine sicheren Aussagen Uber die Situa-
tion in der Schweiz vorliegen (Richter, Ackermann, Moor & Cantoreggi, 2011, S. 39).

In der Zeit der «Medizinkritik» um 1960/70 entstanden die Anfangsideen vieler Theoriean-
satze, welche fur die Gesundheitswissenschaften von heute bedeutend sind. Kennzeichnend
fur diese Ansatze ist die Abkehr vom bio-medizinischen Verstandnis von Krankheit und die
Hinwendung zu einem umfassenderen Modell, welches chronische Krankheit unter sozialen,
kulturellen und psychischen Gesichtspunkten untersucht. In den seither vergangenen Jahr-
zehnten sind aus den anfanglichen Theorieansatzen viele Weiterentwicklungen entstanden,
die auf einen intensiven Diskurs hinweisen (Schaeffer, 2009, S. 15). Ruger, Blomert und Fors-
ter berichten bereits in den 1990er Jahren von einer «kkaum noch tbersehbaren Flle empiri-
scher Arbeiten», deren Interesse Bewaltigungsverhalten bei Krankheit ist (1990, S. 9).
Schaeffer leistet mit ihrem Herausgeberwerk einen Beitrag zu der von Conrad (1990) konsta-
tierten fehlenden Insiderperspektive, genauer der Problemsicht der von einer Krankheit Be-
troffenen. Der Fokus wird dabei auf die Bewaltigung der Krankheit gelegt und wird aus Per-
spektive verschiedener wissenschaftlicher Disziplinen mit ihren jeweiligen Theorieansatzen
beleuchtet (2009, S. 9). Belastungssituationen von Familien mit behinderten oder chronisch
kranken Kindern und die damit verbundene Bewaltigung ist in der Forschungsliteratur viel
diskutiert. Thema dieser Untersuchungen sind Herausforderungen im Alltagsgeschehen so-
wie deren individuelle Bewaltigung durch die Eltern und nachsten Bezugspersonen. Weiter
liegen verschiedene Studien vor, welche unterschiedliche Krankheitsbilder von Behinderun-
gen auf ihre vermuteten je spezifischen Auswirkungen auf die betroffenen Familien untersu-
chen (Jennessen et al., 2010, S. 87). Die Autorinnen und Autoren folgern hinsichtlich Familien
mit lebensverkirzend erkrankten Kindern eine vergleichsweise unzureichende Forschungs-
kenntnis, wodurch Befunde Uber behinderte Kinder zur Beschreibung dieser Familiensituatio-

nen herangezogen werden mussen (S. 88).

Forschungsliteratur zur Kombination von sozialer Benachteiligung und familidrer Bewaltigung
chronischer Krankheit von Kindern wurde nur vereinzelt vorgefunden. Roland Lutz unter Mit-
arbeit von Corinna Frey behandelt in seinem Herausgeberwerk «Erschopfte Familien» das
Thema Prekarisierung und Armut in Familien und beleuchtet die unterschiedlichen Fahigkei-
ten dieser Familien, Ressourcen und Bewaltigungsstrategien zugunsten férderlicher Bedin-
gungen fur ihre Kinder zu nutzen (vgl. Lutz, 2012).

Bauer konstatiert ein in der Forschung zunehmendes Verstandnis fur die Bedeutung von Kom-
petenzen und Ressourcen bei der Bewaltigung chronischer Erkrankungen. Die Auswirkungen

ungleicher Verteilung von Ressourcen auf die Bewaltigung ist noch nicht abschliessend



geklart (2009, S. 263), jedoch wird in verschiedenen Disziplinen zunehmend der Zusammen-
hang mit strukturellen Ungleichheiten in der Gesellschaft erschlossen (Bauer & Bulscher
(2008), zit. nach Bauer, 2009, S. 263).

1.3 Fragestellung

Aus dem oben vorgestellten Forschungsstand ergibt sich das Interesse einer Verknupfung
von gesundheitlicher Ungleichheit und Bewaltigung chronischer Krankheit. Die Berucksichti-
gung sozialer Faktoren stellt im bio-psycho-sozialen Gesundheitskonzept eine Selbstver-
standlichkeit dar und wird in vielen Untersuchungen und Interventionen entsprechend inte-
griert. Eher vernachlassigt scheinen jedoch die langerfristigen Folgen sozialer Benachteili-
gung flr die von einer chronischen Krankheit betroffenen Kinder. Diesen Aspekt gilt es in der
folgenden Arbeit zu untersuchen. Damit wird das Ziel verfolgt, die Aufmerksamkeit flir gesund-

heitliche Ungleichheit als hochaktuelles Thema in der Sozialen Arbeit zu erhdhen.

Die zu untersuchende Fragestellung lautet:
«Welchen besonderen Herausforderungen begegnen soziotkonomisch benachteiligte Fami-
lien bei der Bewaltigung chronischer Krankheit eines Kindes und wie wirkt sich die Bewalti-

gung auf die Teilhabechancen der betroffenen Kinder aus?»

1.4 Aufbau der Arbeit und Methodisches Vorgehen

Die folgende Theoriearbeit beleuchtet unter Einnahme einer ungleichheitstheoretischen Per-
spektive Voraussetzungen sozial benachteiligter Familien zur Bewaltigung chronischer Krank-
heit bei Kindern. Weiter werden die Folgen der familidren Bewaltigung hinsichtlich der Teilha-
bechancen der betroffenen Kinder diskutiert. Ausgangspunkt fir die Argumentation bildet da-
bei der in zahlreichen Studien nachgewiesene Zusammenhang zwischen Armut und Krank-
heit. Ziel dieser Arbeit ist es, vorliegende Belege fir gesundheitliche Ungleichheit mit theore-
tischen Grundlagen zu familidrer Bewaltigung von chronischer Krankheit bei Kindern zu ver-

binden.

Zur Begriindung der Auswahl eines geeigneten Theorieansatzes werden fiur den Untersu-
chungsgegenstand «chronische Krankheit» wichtige Theorien vorgestellt und deren jeweili-
gen Ausrichtungen verdeutlicht. Es werden Grundlagen der ungleichheitstheoretischen Per-

spektive dargelegt und deren heutige Relevanz begrindet.

Einleitend wird die Ausgangslage anhand der Problematik gesundheitlicher Ungleichheit dar-

gestellt. Es wird aufgezeigt, inwiefern sich Krankheitsbilder und -verlaufe in den letzten



Jahrzehnten verandert haben und welche Trends sich heute zeigen. Im Zusammenhang mit
chronischen Krankheiten, die in ihrer Haufigkeit tendenziell zunehmen, werden Herausforde-
rungen benannt, denen betroffene Familien in ihrer Alltagsbewaltigung begegnen. Hierbei wird
der Fokus auf den Unterstutzungsbedarf von Kindern gelegt, welche in sozial benachteiligten
Familien aufwachsen und zusatzlich an einer chronischen Krankheit leiden. Damit wird nach
den Voraussetzungen gefragt, welche die betroffenen Kinder fir ihre eigene Lebensbewalti-

gung und spateren Teilhabechancen mitbringen.

Die Fragestellung dieser Arbeit gilt es entlang der folgenden Unterfragen zu beantworten:

1. Bewaltigung im Alltag: Was ist darunter zu verstehen?

2. Was bedeutet diese Bewaltigung im Zusammenhang mit chronischer Krankheit eines
Kindes fur das Familiensystem?

3. Soziale Ungleichheit: Welche Voraussetzungen haben Kinder in sozial benachteiligten
Familien? Welche Risiken ergeben sich hinsichtlich der spateren Lebensbewaltigung
und Teilhabechancen der Kinder?

4. Welche Risiken ergeben sich fur Kinder mit chronischen Krankheiten hinsichtlich ihrer

Lebensbewaltigung und Teilhabechancen?



2 Chronische Krankheit bei Kindern

In diesem Kapitel wird anhand verschiedener Definitionsversuche ermittelt, was unter chroni-
schen Krankheiten zu verstehen ist und welche Relevanz ihnen heute beigemessen wird.
Weiter wird aufgezeigt, wie klassische Verlaufe von chronischen Krankheiten aussehen kon-
nen und wie sich die Behandlung gestaltet. Der Schwerpunkt des Kapitels fallt auf die Konse-
qguenzen, welche eine chronische Krankheit fiir das Leben eines betroffenen Kindes und sei-

ner Familie mit sich bringt.

2.1 Aktueller Stand der Gesundheitsforschung

In einer hochentwickelten Welt, wie wir sie heute vorwiegend im Westen vorfinden, geniesst
die Bevdlkerung im Allgemeinen einen relativ hohen Lebensstandard mit Aussichten auf ein
chancenreiches Leben. Dies spiegelt sich auch in der gesundheitlichen Qualitat wider, die
deutlich zugenommen hat. Verbesserte medizinische Massnahmen und technologische Fort-
schritte haben dazu beigetragen, dass akute Erkrankungen erfolgreich behandelt werden kén-
nen und viele chronische Krankheiten nicht mehr zwingend mit einer verkirzten Lebenszeit
einhergehen (Erhart et al., 2008, S. 332). Der Trend zeigt eine Veranderung der bis vor einiger
Zeit typischen Krankheitsbilder, indem heute der Anteil chronischer Erkrankungen im Ver-
gleich zu Akuterkrankungen deutlich erhéht ist (S. 332-333).

Trotz verbesserter medizinischer Moglichkeiten sieht sich die Bevolkerung heute neuen Risi-
ken und Gefahren ausgesetzt, die in besonderem Masse die Heranwachsenden betreffen:
Umweltbedingungen wie schlechte Luftqualitat, erhdhte Larmbelastung sowie Reizlber-
schuss stellen Beispiele neuer Gegebenheiten dar, die sich als Dauerzustande negativ auf
den Gesundheitszustand auswirken. Auch Kinder, die unter schwierigen Sozialisationsbedin-
gungen aufwachsen und somit einem erhéhten Risiko von Kriminalitat und Gewalt ausgesetzt
und vermehrt Opfer von Stigmatisierung, sozialer Ausgrenzung und Unféllen sind, erleben
Einbussen in gesundheitlicher Hinsicht. Die genannten Bedingungen stellen flr die davon be-
troffenen Kinder Uberforderungssituationen dar, die heute stellvertretend fir friihere Proble-
matiken wie beispielsweise schlechte Hygienebedingungen oder fehlende Mdéglichkeiten einer
Behandlung stehen (Peter & Richter, 2009, S. 297).

Die vom Robert-Koch-Institut im Jahr 2007 vorgelegten Befunde zum Kinder- und Jugendge-
sundheitssurvey haben erst dazu beigetragen, genauere Daten zur Pravalenz chronischer
Erkrankungen bei Kindern und Jugendlichen in Deutschland zur Verfigung zu stellen (ebd.).
Hierfur wurden zwischen 2003 und 2006 mithilfe von 17.641 Kindern und Jugendlichen Daten
erhoben, welche aussagekraftige Befunde Uber den Gesundheitszustand und genauer noch

uber chronische Erkrankungen dieser Alterskategorie erlauben (Kamtsiuris et al. (2007), zit.



nach Peter & Richter, 2009, S. 299). Jaspers und Schindler (2004) zufolge leidet eines von
tausend Kindern in Deutschland an einer lebensverkirzenden Krankheit. Ein Zehntel dieser
Kinder stirbt krankheitsbedingt vor dem Erreichen des Erwachsenenalters (zit. nach Peter &
Richter, 2009, S. 297). Gemass Warschburger (2009) liegt die Zahl der von mindestens einer
chronischen Krankheit betroffenen Kinder und Jugendlichen im Jahr 2009 bereits bei drei Mil-
lionen, was einem Anteil von 23,7% der Kinder und Jugendlichen in Deutschland entspricht.
Die héchste Verbreitung zeigt sich dabei unter Jugendlichen (S. 27).

Diese Zahl wirde heute schatzungsweise noch hdher ausfallen, wobei die verschiedenen
Studiennachweise mit Sorgfalt zu interpretieren sind. Beim Vergleich verschiedener Studien
ergibt sich beispielsweise die Schwierigkeit, dass die Alterskategorien unterschiedlich festge-
legt oder nicht die gleichen berlcksichtigt wurden. Weiter muss beachtet werden, ob Behin-
derungen in den Untersuchungen eingeschlossen sind, weil dies je nach Definition einer chro-
nischen Krankheit unterschiedlich gehandhabt wird.

Nach Hurrelmann und Richter (2013) sind viele Gesundheitsstorungen genetisch bedingt, je-
doch im Vergleich zu friilheren Generationen, in denen sie durchaus auch schon vorkamen,
kommen sie heute starker zum Durchbruch. Dies sei auf die heutigen sozialen Verhaltnisse
zurlckzufuhren, in denen das Gesundheitsverhalten nicht gleichermassen glinstig sei. Diese
Faktoren, die kulturellen Hintergrund und Verhalten umfassen, sind den Autoren zufolge als
Ausloser fur die meisten chronischen Gesundheitsstérungen zu betrachten. Genauer wirden
Ernahrungsweise sowie Bewegungs- und Entspannungsgewohnheiten der heutigen Kinder
und Jugendlichen nicht mehr im Einklang mit den Anforderungen stehen, welche ihr Korper,
ihre Psyche und ihr Sozialleben an sie stellen (S. 53). Vielen Kindern und Jugendlichen wiir-
den wichtige Kompetenzen im Umgang mit schwierigen psychischen und sozialen Situationen
fehlen, was zu unkontrolliertem Verhalten fuhre. Beispiele hierfir sind Reaktionen im Umgang
mit sozialem Ausschluss oder mit generellen Enttduschungen auf seelischer Ebene (S. 55).
Hurrelmann und Richter interpretieren die hohe Zahl an Gesundheitsstérungen im Kindes-
und Jugendalter als Hinweis fur Probleme bei der Bewaltigung von Entwicklungsaufgaben.
Ihnen zufolge wirden diese Daten weiter nahelegen, dass die betroffenen Familien womaog-
lich von einer fehlenden sozialen Integration sowie einer generellen sozialen Benachteiligung
betroffen sind und in der eigenen Lebenssituation Gberfordert sind (S. 57).

Die Konsequenzen der veranderten Krankheitsbilder und -verlaufe liegen gemass Einschat-
zung der Verfasserin in der vermehrten Beanspruchung des 6ffentlichen Gesundheits- und
Sicherungssystems und nicht minder in der héheren Belastung der Privathaushalte. Mit sol-
chen neuartigen Gesundheitsbelastungen werden vermutlich auch verschiedene Handlungs-
felder im sozialen Bereich vor neue Herausforderungen gestellt, mit dem gemeinsamen Ziel

der psychosozialen Adaption und Lebensbewaltigung der betroffenen Kinder und



Jugendlichen. Die Rolle der Sozialen Arbeit ist von grosser Bedeutung, wenn es darum geht
nachhaltige Lésungen fir die Durchbrechung solcher sozialisationsbedingten Muster zu ent-

wickeln.

Der Diskurs Uber chronische Krankheiten wurde von Anfang an aus Perspektive verschiede-
ner wissenschaftlicher Disziplinen geflhrt und hat sich in der Zwischenzeit schwerpunktmas-
sig verschoben. Die einzelnen Wissenschaftsdisziplinen, darunter Sozialwissenschaften, So-
zialpsychologie, Gesundheitswissenschaften und Public Health Forschung, Medizin sowie
Pflege- und Rehabilitationswissenschaften, haben bisher sehr spezifische, je unterschiedliche
Aspekte der Thematik chronischer Krankheit untersucht. Die Mehrheit der Forschungsaktivi-
taten war dabei auf krankheitsspezifische Phanomene gerichtet, wahrend Gemeinsamkeiten
unterschiedlicher Krankheitsbilder verhaltnismassig wenig Aufmerksamkeit geschenkt wurde
(Schaeffer, 2009, S. 39). Allgemeinere Facetten chronischer Krankheit blieben somit unterbe-
lichtet, was hinsichtlich des Trends von steigenden Zahlen chronischer Neuerkrankungen im
Vergleich zu Akuterkrankungen problematisch erscheint. Da eine chronische Krankheit bei
Kindern das Familiensystem im Ganzen betrifft und fordert, unabhangig vom jeweiligen Krank-
heitsbild, missten gerade solche unspezifischen, flr alle chronischen Gesundheitsstérungen
bedeutenden Faktoren naher betrachtet werden.

Schaeffer (2009) hebt in kritischer Haltung weitere Entwicklungen der Theoriediskussion her-
vor, die in Anbetracht der vorliegenden Fragestellung wichtige Erkenntnisse beinhalten. Unter
anderem weist sie auf die Uberproportionale Beschaftigung mit einigen bestimmten chroni-
schen Krankheiten hin, was in der Folge zu einer Vernachlassigung anderer flhrt. Weiter wird
durch sie und andere Vertreter Kritik getibt am Fokus auf die sogenannte «Outsider-Perspek-
tive». Betroffene seien in ihrer Perspektive zu schwach erfasst und vertreten, was in der Folge
soziale Umstande und Besonderheiten der jeweiligen Population im Hintergrund stehen liesse
(S. 40). Unter Berticksichtigung dieser Kritikpunkte gilt der Fokus dieser Bachelorarbeit allge-
meinen Herausforderungen chronischer Gesundheitsstérungen, unabhangig vom spezifi-
schen Krankheitsbild, sowie deren Bewaltigung durch betroffene Familien. Im Folgenden wird
aufgezeigt, was unter einer chronischen Gesundheitsstérung verstanden wird und welche
Herausforderungen damit verbunden sind. Spater wird die Thematik vor dem Hintergrund so-

zialer und gesundheitlicher Ungleichheit diskutiert.

2.2 Definition chronischer Krankheiten

Chronische Krankheiten zeichnen sich unter anderem durch ihre langfristige Behandlungs-

notwendigkeit aus, wobei sich die zahlreichen Definitionen teils stark unterscheiden. So



konnen chronische Krankheiten anhand von Merkmalen wie Mindestdauer, Behandlungsin-
tensitat und -ausgestaltung, Lebenserwartung etc. definiert werden.

Wo friiher zwischen chronischer Krankheit und Behinderung unterschieden wurde, wird heute
in der Literatur vielerorts stellvertretend der Begriff «chronische Gesundheitsstérung» verwen-
det. Chronische Gesundheitsstérungen konnen korperlicher oder seelischer Natur sein, wobei
oft das eine Uberwiegt (Thyen, 2009, S. 192). Im Verstandnis der vorliegenden Bachelorarbeit
sind ebenfalls chronische Krankheiten und Behinderungen eingeschlossen. Zugunsten eines
abwechslungsreichen sprachlichen Ausdrucks werden die Bezeichnungen «chronische
Krankheit», «chronische Erkrankung» und «chronische Gesundheitsstorung» synonym ver-
wendet.

Nach Thyen muss beim Versuch, chronische Gesundheitsstérungen in allgemeiner Weise zu
definieren, neben den zwei herkdmmlichen Kriterien «Dauer» und «Schweregrad» der Erkran-
kung zusatzlich auch der erhdhte Versorgungsbedarf bericksichtigt werden. Dies wird
dadurch erklart, dass gewisse Falle teils ohne Symptomatik und Funktionseinschrankungen
verlaufen kénnen, was als Resultat aufwendiger und guter medizinischer Behandlung und
Pflege interpretiert werden kann (ebd.). Somit erweist sich der Versorgungsbedarf des be-
troffenen Kindes als dritte wichtige Messgrosse flr die Beurteilung, ob eine chronische Ge-
sundheitsstorung vorliegt.

Viele Definitionen unterscheiden sich in der Auffassung, welche Zeitspanne fir die Klassifi-
zierung als «chronische Krankheit» bestimmend ist. Diese reicht je nach Definition von einem
Monat bis zu einem Jahr. Warschburger (2000) zufolge besteht weiter Uneinigkeit darin, ob
auch eine heilbare, aber sehr lang andauernde, schwer verlaufende Krankheit die entschei-
denden Kriterien erfillt (S. 5). Neben dem zeitlichen Rahmen werden haufig psychosoziale
Auswirkungen als entscheidendes Kriterium in der Definition chronischer Krankheiten hervor-
gehoben. So werden zur Bestimmung die Konsequenzen der Erkrankung flr das betroffene
Kind wie auch fir dessen Familie und fir die Gesamtgesellschaft betrachtet (S. 19). Eine
Reduzierung auf rein medizinische Faktoren ist demnach nicht angezeigt, zumal das psychi-
sche Wohlbefinden und die Lebensqualitat der Betroffenen infolge einer chronischen Krank-
heit stark beeinflusst werden (Warschburger, 2009, S. 27). Fir eine bio-psycho-soziale Be-
trachtungsweise spricht auch, dass die wahrgenommenen psychischen und funktionalen Aus-
wirkungen einer chronischen Krankheit nicht einfach als Nebenwirkungen betrachtet werden
dirfen, sondern als relevante Risikofaktoren fiir den weiteren Krankheitsverlauf erkannt wer-
den mussen (S. 28). Die Auswirkungen der chronischen Krankheit wirken demnach zuriick

auf das erkrankte Kind und dessen korperliche und seelische Entwicklung.

Die folgende Definition liefert eine Vorstellung davon, wie eine chronische Krankheit charak-

terisiert ist und welche Besonderheiten diese mit sich bringt, ohne genaue zeitliche Kriterien
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zu beinhalten. Fur die zu untersuchende Fragestellung wird sie von der Verfasserin in ihnrem

Umfang als angemessen erachtet.

Als chronische Erkrankung bezeichnet man eine langsam entstehende und/oder
lang (oft lebenslang) andauernde gesundheitliche Beeintrachtigung oder Sto6-
rung, die zwar medizinisch behandelbar, jedoch in der Regel nicht heilbar ist.
Patienten mit chronischen Erkrankungen sind somit Uber einen langen Zeitraum
ihres Lebens auf kontinuierliche medizinische Betreuung angewiesen. (Hoss &
Maier, 2013, S. 2)

Nach Hoss und Maier (2013) kommen chronische Erkrankungen bei Kindern und Jugendli-
chen seltener vor als bei Erwachsenen (S. 2). In ihrer Erscheinung hingegen zeigen sich die
Krankheitsbilder vielfaltiger. Die bio-psycho-soziale Dimension chronischer Krankheiten ist
besonders im Kindes- und Jugendalter gut sichtbar. Die Erkrankung in diesem Lebensab-
schnitt kann sich auf das Wachstum sowie auf die Entwicklung in kérperlicher, sexueller, psy-
chischer und sozialer Hinsicht auswirken und dabei kurzfristige oder dauerhafte Beeintrachti-
gungen hinterlassen. Anders ist dies bei Erwachsenen, die den Autoren zufolge in einem an-
deren Ausmass, namlich hauptsachlich in ihrem Wohlbefinden und in ihrer Leistungsfahigkeit,
betroffen sind (ebd.).

Bei der Beschreibung von und der Auseinandersetzung mit chronischen Krankheiten und ih-
ren Auswirkungen auf verschiedene Aspekte des Lebens, kénnen zwei grobe Herangehens-
weisen unterschieden werden: kategoriale und non-kategoriale Ansatze. Erstere konzentrie-
ren sich auf die Beschreibung von Erfahrungen, die vermeintlich abhangig vom jeweiligen
Krankheitsbild bzw. der spezifischen Diagnose sind und somit vorwiegend von Betroffenen
mit der gleichen Diagnose geteilt werden. Non-kategoriale Ansatze hingegen beschaftigen
sich mit Erfahrungen, die chronisch Kranke und ihre Angehdrigen teilen, ganz unabhangig
von der Art der chronischen Gesundheitsstérung (vgl. Warschburger, 2000; 2009). Diese An-
satze, auch «generische» Ansatze genannt, erfahren in der psychologischen Literatur eine
grosse Beliebtheit. Sie werden kategorialen Betrachtungsweisen gegentber bevorzugt, da sie
sich Gemeinsamkeiten wie beispielsweise der psychologischen Bewaltigung widmen, die bei
allen chronischen Krankheitsbildern eine wichtige Rolle spielen (Warschburger, 2009, S. 27-
28). Aufgrund der oben erwahnten Kritik Warschburgers bezlglich einer zu schwachen Be-
ricksichtigung non-kategorialer Gesichtspunkte in bisherigen Untersuchungen, und dem zu-
gleich konstatierten grossen Interesse an den Ergebnissen psychologischer Forschung, lie-
gen gute Argumente vor, die folgenden Ausfuhrungen eben dieser Herangehensweise zu wid-

men. Zudem bilden allgemeine Herausforderungen, die im Zusammenhang mit chronischen
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Gesundheitsstérungen stehen und im gesamten Familiensystem bewaltigt werden mussen,

von Anfang an den Interessenskern der vorliegenden Fragestellung.

2.3 Behandlung und deren Auswirkungen auf die Lebenswelt

Die Behandlung einer chronischen Krankheit besteht vorwiegend in der Eindammung der
Symptome mit dem Ziel, die Folgen der Krankheit im Alltag ertraglicher zu machen. Eine um-
fassende Heilung ist in der Regel nicht zu erzielen. Trotz der Bekdmpfung der Symptome
kénnen sich auf allen drei Ebenen — Psyche, Kérper und Sozialleben — Probleme dussern, die
teils erhebliche Einschrankungen im Leben der Betroffenen bedeuten (Erhart et al., 2008, S.
333). Hierdurch wird deutlich, dass die Auseinandersetzung mit chronischen Krankheiten un-
bedingt aus einer bio-psycho-sozialen Perspektive erfolgen muss.

Diagnose und Behandlung bringen Herausforderungen in zeitlicher, sozialer und auch finan-
zieller Hinsicht mit sich. Zudem begleiten haufig direkte und indirekte Nebenwirkungen die
medizinische Behandlung (ebd.). Zur Veranschaulichung werden hier Erfahrungen aus der
Praxis der Sozialberatung in der Kinderklinik vorgestellt: Arztliche oder therapeutische Ter-
mine kdnnen viel Zeit beanspruchen, wenn diese lange dauern oder Gber mehrere Tage ver-
teilt stattfinden. Diese Zeit fehlt dem Kind und dessen Familie fur andere Tatigkeiten. So mus-
sen Treffen mit Freunden und andere soziale Kontakte abgesagt oder verschoben, Hobbies
teilweise ganz vernachlassigt werden. Hinzu kommen finanzielle Einschrankungen aufgrund
von krankheitsbedingten Mehrkosten, die von keiner Versicherung bezahlt werden und in der
Folge das monatliche Familienbudget stark belasten. Beispiele hierfur sind Reisekosten fir
Behandlungen, Kontrollen und Therapien, Auslagen fur auswartige Verpflegung sowie nicht
gedeckte Medikamente oder Hilfsmittel. Auch eine Reduktion des Arbeitspensums zugunsten
einer vollumfanglichen Versorgung und Begleitung des Kindes kann die finanzielle Situation
einer Familie wesentlich verschlechtern. Wenn das Arbeitspensum aus finanziellen Griinden
nicht reduziert werden kann, stellt die Betreuung des erkrankten Kindes durch professionelle
Dienste und die Betreuung eventueller Geschwisterkinder durch Privatpersonen oder entspre-
chenden Organisationen ein weiterer erforderlicher Schritt dar. Dadurch entstehen wiederum
hohe Kosten, die betroffene Familien zur Abwagung zwischen externer, bezahlter Erwerbsta-
tigkeit und der vollumfanglichen, nichtentschadigten Tatigkeit zuhause beim Kind bringen. Bei
diesem Entscheid miissen Eltern oder andere Bezugspersonen ihre persdnlichen Bedurfnisse
und die individuelle Entfaltung oftmals zurlickstecken und vielmehr finanzielle Vor- und Nach-
teile berlcksichtigen. Betroffene Familien missen in der Folge teils auf die Austbung von
Hobbies und Unternehmungen verzichten, oder gar auf finanzielle Unterstitzung von Dritten

zuruckgreifen. Die Verfasserin der vorliegenden Bachelorarbeit hat die Erfahrung gemacht,
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dass betroffene Familien gerade in Bezug auf Uberlegungen hinsichtlich der finanziellen Még-

lichkeiten Beratungsangebote in Anspruch nehmen wollen.

Die Behandlung setzt sich heute aus medikamentdser Therapie und erforderlichen Lebens-
stilveranderungen zusammen, dies im Sinne der Verhinderung einer weiteren Verschlechte-
rung und Chronifizierung (Warschburger, 2009, S. 26). Die Umsetzung erfordert von Betroffe-
nen Selbstmanagement und «Compliance», was in medizinischer Fachsprache so viel wie
kooperatives Verhalten bedeutet. Diese beiden Aspekte stellen fiir die Betroffenen zwei
grosse Aufgaben dar, insbesondere im Kindes- und Jugendalter. Von Hagen und Schwarz
(2009) sehen die Vermittlung von geeigneten Strategien des Selbstmanagements sowie die
Unterstitzung bereits vorhandener Anpassungsbemiihungen als wichtige Aufgabe der be-
handelnden arztlichen Fachpersonen. Hierzu zahlen sie auch die Motivation zur langfristigen
Kooperation in der Behandlung (S. 13). Dass die Familie und insbesondere die Eltern eine
grosse Mitverantwortung tragen, um das Kind darin in bestmdglicher Weise zu unterstitzen,
liegt auf der Hand. Ebenso die Tatsache, dass vielen Eltern die Ressourcen dazu fehlen und

sie sich in der Folge Uberfordert fiihlen und auf Unterstitzung von aussen angewiesen sind.

Zu den genannten therapiebedingten Anforderungen kommen - und das stellt eine Besonder-
heit von chronischen Gesundheitsstorungen im Kindes- und Jugendalter dar - das Aufeinan-
dertreffen krankheits- oder behinderungsbedingter Anforderungen mit altersspezifischen Ent-
wicklungsaufgaben dazu, die an sich schon eine Herausforderung darstellen (Thyen, 2009,
S. 197). Zu den altersspezifischen oder «normativen» Entwicklungsaufgaben gehéren ihm
zufolge unter anderem die Bildung von Selbstregulationskraften, Selbststandigkeit und Kom-
munikationsfahigkeit. Weiter werde der Bindungsaufbau zu und die Abldsung von nahen Be-
zugspersonen abverlangt. Nicht-normative, besondere Entwicklungsaufgaben wirden die Be-
waltigung spezifischer Ereignisse wie Krankheiten, Traumata, Umweltkatastrophen oder der
Verlust nahestehender Personen umfassen (ebd.).

Dass diese vielfaltigen Aufgaben fir die Kinder und Jugendlichen mit viel Unsicherheit und
Energieaufwand verbunden sind, ist gut nachvollziehbar. Ebenso kann davon ausgegangen
werden, dass die Erflllung dieser Anforderungen ganz unterschiedlich gelingt, je nachdem,
unter welchen Voraussetzungen ein Kind aufwachst und in welchem Ausmass eine Unterstut-
zung durch die Familie moglich ist. Bei diesem Gedanken wird deutlich, dass die Lebensbe-
dingungen der erkrankten Kinder sehr entscheidend, jedoch auch sehr unterschiedlich sind.
In diesem Zusammenhang weist Thyen auf die hohe Bedeutung familiarer, sozialer und um-
weltbezogener Faktoren fur die individuelle Bewaltigung der genannten Aufgaben hin (ebd.).
So betont Warschburger - und dies gilt inzwischen als gemeinsame Erkenntnisbasis der viel-

faltigen Erklarungsmodelle zum Umgang mit chronischen Krankheiten - dass der Grad der
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krankheitsbedingten Anforderungen alleine keine Rickschlisse Gber deren Bewaltigungser-
folg erlaubt. Entscheidend ist die Verarbeitung der Belastungen durch das betroffene Kind
und dessen Familie oder nachsten Bezugspersonen (2009, S. 31). Wo die familidren Verhalt-
nisse problematisch sind, stellt eine chronische Gesundheitsstérung eine besonders grosse
Herausforderung, oder gar Uberforderung, dar, die teils unzureichend bewaltigt wird und in
der Folge zu weiteren Problemen flhren kann. Im Folgenden werden einige relevante Aus-
wirkungen einer chronischen Gesundheitsstérung bei Kindern betrachtet, um so auf die Rele-

vanz einer erfolgreichen Bewaltigung in der Familie hinzuweisen.

2.3.1 Entwicklungsbedingungen

Warschburger (2009) zufolge bedeuten chronische Gesundheitsstdrungen immer ein Risiko
fur die psychosoziale Entwicklung des Kindes und seiner Familie (S. 37). Befunde zeigen,
dass chronisch erkrankte Personen ein hohes Risiko haben, psychische Stérungen zu entwi-
ckeln und von einer allgemein verminderten Lebensqualitat zu berichten (S. 27).

Wie oben bereits erlautert wurde, muss die mit der chronischen Gesundheitsstérung einher-
gehende Bewaltigung bei Kindern und Jugendlichen immer vor dem Hintergrund ihrer Ge-
samtentwicklung betrachtet werden. Sie befinden sich in einer Phase der Ausformung, in der
sich auch ihre Kompetenzen in kognitiver, emotionaler und verhaltensbezogener Hinsicht ver-
andern und ausweiten, was Warschburger zufolge bestenfalls in einer Erweiterung ihrer Res-
sourcen munden kann. Gleichzeitig missen die erweiterten Kompetenzen auch als potentiel-
les Risiko erkannt werden, weil die Kinder und Jugendlichen beispielsweise erst dadurch die
fehlenden Aussichten auf Heilung richtig erkennen kdnnen, was wiederum eine zusatzliche
Belastung fir sie bedeuten mag (2009, S. 29). Eine Ausweitung der Kompetenzen durfte nach
Einschatzung der Verfasserin dennoch vorwiegend als wiinschenswert und erfolgsverspre-
chend betrachtet werden, da zur Gesamtentwicklung auch das Erlernen des Umgangs mit
belastenden Situationen gehdrt. Hierflir werden entsprechende Kompetenzen bendtigt.

Der positive Entwicklungsverlauf eines Menschen sei abhangig von der erfolgreichen Bewal-
tigung verschiedener Aufgaben, deren Anforderungsniveau in den ersten Lebensjahren mit
dem Alter kontinuierlich steige und somit einen normativen Charakter habe (S. 30). Im Zu-
sammenhang mit der Behandlung einer chronischen Gesundheitsstérung wird beispielsweise
vom betroffenen Kind erwartet, dass es mit steigendem Alter selbststandiger wird und sich
somit eigenstandiger an der Therapie beteiligen und generell mehr Verantwortung fur die ei-
gene Gesundheit Ubernehmen kann. Dabei sind verschiedene Faktoren fiir das Bewaltigen
dieser Aufgaben entscheidend. Familiare und andere nahere Bezugspersonen haben wahr-
scheinlich den gréssten Einfluss darauf, weil sie das Kind im nachsten Umfeld in seiner Ent-

wicklung begleiten, es im Alltag in vielfaltiger Weise unterstutzen, férdern und pragen.
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Thyen (2009) stellt klar, dass chronische Gesundheitsstérungen bei Sauglingen oder Klein-
kindern eine gute Eltern-Kind-Bindung und Interaktion erfordern (S. 204). Nach Papastefanou
(2009) qilt eine sichere Bindung als zentraler Schutzfaktor fur den Entwicklungsverlauf eines
Kindes. Allerdings betont die Autorin, dass mit zunehmendem Alter der Bindungsaufbau auch
zu anderen Personen ausserhalb der Familie von grosser Bedeutung ist (S. 41).

In Anbetracht des oben genannten Beispiels fur die mit dem alter gesteigerte Verantwortungs-
Ubernahme durch das erkrankte Kind, kann davon ausgegangen werden, dass die gute Eltern-
Kind-Interaktion die Grundlage fir das spatere Bestehen der Entwicklungsaufgaben bildet.
Das Argument der Verfasserin besteht darin, dass das Kind durch die Bindung zu seinen
Eltern - die ihm besondere Zuwendung und Aufmerksamkeit schenken - in seiner Selbstwahr-
nehmung und in seinem Selbstbewusstsein gestarkt wird. Dies wiederum wird als allgemein
bekannter forderlicher Faktor fur die Bewaltigung neuer Aufgaben betrachtet. An dieser Stelle
lasst sich im Gegenzug fragen, welche Konsequenzen eine nicht erfolgreiche Bewaltigung der
Entwicklungsaufgaben oder der im Zusammenhang mit der Erkrankung neu hinzugekomme-

nen Anforderungen fur die Gesamtentwicklung der Kinder hat.

Je nach Krankheitsbild kdnnen verschiedene Situationen wahrend der Behandlung den Ent-
wicklungsverlauf von chronisch erkrankten Kindern in negativer Weise beeinflussen oder ver-
zogern. Beispielsweise wirken sich haufige Trennungen, das Erleben von Schmerz oder not-
wendige medizinische Massnahmen auf die Sicherheit von Kleinkindern und die Beziehung
zu ihren Eltern aus. Im Kindergarten- und Vorschulalter machen Kinder im kognitiven Bereich
bedeutende Fortschritte und sammeln erste Erfahrungen in einem neuen sozialen Umfeld
ausserhalb der Familie (Papastefanou, 2009, S. 42). Dabei werden Kinder, die an einer chro-
nischen Gesundheitsstorung leiden, im Zusammensein mit Gleichaltrigen mit Situationen kon-
frontiert, die ihr Selbstbild erschuttern und sie zum Rickzug in ihrem Verhalten bewegen kon-
nen. Dies kann sich beispielsweise aufgrund krankheitsbedingter Ablaufe ergeben, die auf
den Kindergartenalltag des jeweiligen Kindes abgestimmt werden missen und sich von den
Ablaufen der anderen Kinder unterscheiden. In der Folge missen die Kinder mit Reaktionen
ihrer Peers rechnen, die Spott oder Ausgrenzung beinhalten (S. 43).

Im Grundschulalter erwerben Kinder Kompetenzen im flexiblen, logischen und planvollen
Denken. Sie werden mit Normen konfrontiert und lernen Dinge differenzierter zu betrachten
(S. 44-45). Dieses Alter ist in Bezug auf die chronische Erkrankung insofern speziell, als dass
die Kinder mehr Einsicht in und Verstandnis fir die Krankheit gewinnen und auch mehr Ver-
antwortung ubernehmen kdénnen. Zugleich hat die Entwicklung des Selbstwertgefiihls in die-
sem Alter eine zentrale Bedeutung. Intensive Behandlungsphasen und eventuelle dusserliche
Veranderungen kénnen fir die Kinder leidvolle Erfahrungen darstellen. Schlechtere Schulno-

ten aufgrund mangelnder Konzentrationsfahigkeit oder Erlebnisse sozialer Ausgrenzung oder
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Ablehnung durch Altersgenossen kénnen zu einem verschlechterten Selbstwertgefihl und
verminderter Lebensqualitat beitragen. Um diese negativen Erfahrungen zu kompensieren
und positive Einflisse zu gewinnen, haben Freunde in diesem Alter eine wichtige Unterstut-
zungsfunktion (S. 46).

Das Jugendalter stellt in Bezug auf die kognitive, korperliche und sozio-emotionale Entwick-
lung eine noch intensivere Phase dar. Neben hormonellen und korperlichen Veranderungen
stellen Identitatsfindung und Abldsungsprozesse wichtige Ereignisse dar, die Spannungsge-
fihle und Krisen bergen und haufig auch innerfamilidre Konflikte mit sich bringen (S. 47).
Papastefanou (2009) beurteilt die chronische Gesundheitsstérung als ein erschwerender Fak-
tor fUr die Bewaltigung von Herausforderungen, die in diesem Alter auf Jugendliche zukom-
men. Krankheitsbedingte Veranderungen auf kdrperlicher Ebene sind beispielsweise beson-
ders einschneidend, zumal das dussere Erscheinungsbild meist eng mit dem Selbstwertgefihl
verknupft ist. Daher sind jegliche dusserlich wahrnehmbaren Veranderungen schwer zu ver-
kraften und gehen oft mit Unsicherheit und vermindertem Selbstwertgefihl einher. Daneben
spielen persodnliche Fahigkeiten und soziale Kompetenzen eine ahnlich wichtige Rolle. Diese
kénnen Komplexe in Bezug auf das veranderte Erscheinungsbild im besten Fall kompensie-

ren, was wiederum zur Starkung des Selbstwertgeflihls beitragen kann (S. 49-50).

2.3.2 Familie

Die Familie bildet zusammen mit Schule und Kindergarten die unmittelbare Lebenswelt eines
Kindes und hat eine entsprechend bedeutende Rolle in Bezug auf dessen Ausformung und
Weiterentwicklung auf (Warschburger, 2009, S. 36). Gemass Schaeffer und Haslbeck (2016)
werden infolge einer chronischen Krankheit verfestigte Routinen und Interaktionsweisen in-
nerhalb der Familie in Frage gestellt, Rollen umgestaltet oder neue geschaffen. Familien wer-
den vor neue Aufgaben gestellt, die ungewohnt sind und parallel zu den alltaglichen, schon
vorhandenen Aufgaben zu meistern sind (S. 245). Neben Berufstatigkeit, Haushaltspflege und
Kinderbetreuung gilt es beispielsweise Untersuchungen, Arztgesprache und Therapien wahr-
zunehmen und das Kind zugunsten einer moglichst optimalen Kooperation in der Behandlung
zu motivieren.

Eine chronische Gesundheitsstérung wird aus den genannten Grinden an verschiedenen
Stellen in der Literatur als «Plus-Faktor» bezeichnet, weil sie neben vielen alltaglichen einige
zusatzliche Herausforderungen fir die betroffenen Kinder und Jugendlichen, aber auch fur
deren Eltern, mit sich bringt. Zu diesem Aspekt wurden bereits viele Studien gemacht, die
Befunde zu elterlicher Schlafqualitat, Scheidungsraten oder zur Situation alleinerziehender
Mutter ausweisen (Warschburger, 2009, S. 36). Damit wurden verschiedene Dimensionen
von Auswirkungen dieses «Plus-Faktors» auf die Familie oder auf die Eltern eines chronisch

erkrankten Kindes untersucht. In der Ubersichtsarbeit von Bachmann (2014) erkannte die
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Autorin, dass sehr viele Studien ausschliesslich die Perspektive von Muttern mit chronisch
kranken Kindern berlcksichtigen. Diese Erkenntnis unterstutze die verbreitete Annahme und
Aussage, dass in betroffenen Familien oft die Mutter die Hauptverantwortung in der Pflege
des chronisch erkrankten Kindes tragt (S. 23). In Befunden von Warschburger et al. (2004)
konnte fir Mutter von erkrankten Kindern der enge Zusammenhang zwischen Schweregrad
der Krankheit, Krankheitsbewaltigung der Mutter sowie ihrer berichteten Lebensqualitat auf-
gezeigt werden (Warschburger, 2009, S. 36). Dies unterstreicht, so die Autorin, die unbestrit-
tene Erkenntnis, dass die chronische Gesundheitsstorung flr das «psychosoziale Belastungs-
niveau» der Eltern ein Risikofaktor bedeutet. Umgekehrt wirke sich auch die elterliche oder
familiare Situation auf die Krankheitsbewaltigung des Kindes aus, wodurch eine Wechselwir-

kung erkennbar werde (ebd.).

Mit der Diagnosestellung und der Konfrontation mit einer chronischen Erkrankung bei einem
Kind missen sich Familien von friiheren Erwartungen, Vorstellungen und Winschen verab-
schieden und sich auf neue Gegebenheiten einstellen (Thyen, 2009, S. 197). Die chronische
Gesundheitsstérung begleitet ein betroffenes Kind und dessen Familie von der Diagnosestel-
lung bis zu seinem Lebensende, wobei sich ganz unterschiedliche Phasen zeigen, die von
den Betroffenen je einen anderen Umgang abverlangen.

Die besondere Verlaufsdynamik, welche chronischen Krankheiten zugrunde liegt, wurde vom
Soziologen Anselm Strauss und seinem Berufskollegen Juliet Corbin untersucht und im so-
genannten «Trajektkonzept», auch «Verlaufskurvenkonzept» genannt, dargestellt (vgl. Corbin
& Strauss, 2004). Darin wird unter anderem die typische Abfolge von Phasen beschrieben,
namlich krisenhafte, instabile und stabile Phasen, welche langfristig jedoch eine Abwartsnei-
gung zeigen. Fur die betroffenen Erkrankten besteht eine grosse Herausforderung gerade in
diesem Wechselspiel von guten und schlechteren Phasen, in der Aufgabe, sich stets neuen
Bedingungen anpassen zu mussen. Die Familie und andere Betreuungspersonen muissen
sich zudem in der Versorgung und Betreuung auf immer neue Situationen einstellen (Schaef-
fer & Haslbeck, 2016, S. 245). Dieses Konzept der typischen Krankheitsphasen kann helfen,
die Auswirkungen der Erkrankung auf die Familie im Verlauf der Zeit zu veranschaulichen.
Schaeffer und Haslbeck (2016) wahlen die folgende Unterteilung und Bezeichnungen der ver-
schiedenen Phasen: «vor der Diagnose», «Krankheitsbeginn», «Restabilisierung — Normali-
sierung?», «Auf und Ab der Krankheit», «Beginn der Abwartsentwicklung» sowie «Abwarts-
entwicklung und Sterben» (S. 246-250). Thyen benennt sie alternativ: «Krise», «Wut & Ent-
tduschung», «Trauer» und letztlich «Anpassung» (2009, S. 197-200).

Wie verschiedene Studien klarstellen (vgl. z.B. Buscher & Schnepp, 2014), nehmen betroffene
Familien grosse Anpassungsleistungen im Alltag vor und zeigen hierfir gleichzeitig eine hohe

Bereitschaft. Als Schattenseite davon ist gleichzeitig bekannt, dass die Familien ihre eigenen
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Ressourcen tendenziell Uberstrapazieren und als Ergebnis langerer Anpassung Geflihle der
Uberforderung wahrnehmen (Schaeffer & Haslbeck, 2016, S. 245).

Die Autorinnen Jurczyk und Szymenderski greifen eben diese Thematik unter dem Begriff
«doppelte Entgrenzung» auf (2012, S. 90). Kurz werden damit Veranderungen in Erwerbs-
und Familienleben angesprochen, die sich auf die Gestaltung und Organisation des Familien-
alltags auswirken und eine zusatzliche Belastung fur Familien darstellen, welche ohnehin
schon durch die Behandlung und Versorgung eines erkrankten Kindes stark gefordert sind
(ebd.). Die Autorinnen stellen fest, dass die an ihrer Untersuchung beteiligten Eltern in der
Familienarbeit an ihre Grenzen stossen und die eigene Erholung vernachlassigen. Sie seien
bereit, der Fursorge ihrer Kinder zuliebe ihre eigenen Bedurfnisse zurlickzustecken, was letzt-
endlich in einer ungenliigenden Selbstsorge mindet (S. 102). Auf diese Tatsache verweist
auch Bachmann (2014) in ihren Untersuchungsergebnissen, wonach die erhdhte Stressbe-
lastung der Eltern als Folge der Koordination von Alltags- und Krankheitsaufgaben gesund-
heitliche Auswirkungen flr die Familie haben kann (S. 29). Erschdpfungserscheinungen in
den betroffenen Familien konnten in verschiedenen der von Bachmann analysierten Studien
festgestellt werden (vgl. Lindstrom, 2010; Mu, 2008; Wingelfeld & Buiker, 2007) (ebd.).

Buker (2010) zufolge sind es nicht die einzelnen Anforderungen an sich, sondern die Verein-
barkeit von vielfachen Alltagsaufgaben und der vom erkrankten Kind ausgehenden Pflege-
und Versorgungsnotwendigkeit, die die zentrale Herausforderung fur Familien und insbeson-
dere fur Mutter darstellen (S. 40).

Im Hinblick auf die oben erwahnte Wechselwirkung zwischen kindlicher Krankheitsbewalti-
gung und psychosozialer Verfassung der Eltern, wird die Frage aufgeworfen, inwiefern sich
diese Wechselwirkung langfristig auf die Gesundheits- und Teilhabechancen betroffener Kin-
der auswirkt. Diesen Aspekt gilt es in Kapitel 4 zu vertiefen, wenn es darum geht, die Folgen
sozialer Benachteiligung fur die Gesundheits- und Teilhabechancen von chronisch kranken
Kindern zu analysieren. Zunachst soll aber dargelegt werden, inwiefern sich eine chronische
Gesundheitsstorung im Kindesalter mit der Teilhabe an der Gesellschaft vereinbaren lasst

und wo sich dabei Probleme aussern.

2.3.3 soziale Teilhabe und Integration

Wie stehen die Chancen eines chronisch erkrankten Kindes auf soziale Teilhabe und eine
umfangliche soziale Integration? Wie wirkt sich die Gesundheitsstérung und deren Behand-
lung darauf aus? Und weshalb ist soziale Teilhabe im Zusammenhang mit Gesundheit eine

wichtige Thematik?

Die Symptome einer chronischen Erkrankung und die Auswirkungen der Behandlung kénnen

sich auf vielfaltige Lebensbereiche negativ auswirken. Gemass Bachmann (2014) ist es
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vorwiegend der soziale Bereich, in dem erkrankte Kinder und Jugendliche die gréssten Her-
ausforderungen sehen. Unter den damit zusammenhangenden Schwierigkeiten verstehen sie
die Einschrankung von Aktivitaten und die verminderten sozialen Kontakte, dabei insbeson-
dere das erschwerte Schliessen von neuen Freundschaften sowie die Aufrechterhaltung der
bestehenden. Weiter sehen sie sich in der Schule und in der Ausbildung mit Problemen kon-
frontiert. Auf die Hilfe anderer angewiesen zu sein, stellt ebenfalls ein Problem fir die chro-
nisch erkrankten Kinder und Jugendlichen dar, welche in den Untersuchungen von Bachmann
bericksichtigt wurden (S. 18).

In Bezug auf die Schwierigkeiten, welche die betroffenen Kinder erfahren, spielen gemass
Pinquart (2013) die Reaktionen aus dem Umfeld eine wichtige Rolle, denn sie bestimmen die
Schwierigkeiten mit. Dabei sei es unwichtig, ob die Reaktionen nur beflirchtet oder tatsachlich
von den Kindern wahrgenommen werden. Einschrankungen in Kontakten und in der sozialen
Integration ergeben sich dem Autor zufolge aus einem komplexen Zusammenspiel von Inter-
aktionsprozessen, an denen die betroffenen Kinder sowie deren Eltern, Geschwister, Mitschi-
lerinnen und Mitschiler und auch mitarbeitende Professionen beteiligt sind. Zudem wuirden
sich daraus, d.h. aus den sozialen Einschrankungen, auch riickwirkende Effekte auf das Kind
und dessen Verfassung ergeben (S. 121). Damit verweist Pinquart auf die Wechselwirkung
zwischen sozialer Interaktion und gesundheitlicher Verfassung. Dieser Aspekt wird in Kapitel

3.2. weiter vertieft.

In der Familie, in der Schule und mit Gleichaltrigen interagieren und kommunizieren zu kén-
nen, umschreibt nach Thyen die Teilhabe an Lebensbereichen im Kindes- und Jugendalter.
Wie das Gegenteil aussieht, beschreibt der Autor im folgenden Wortlaut: «Von einer Beein-
trachtigung der Teilhabe (‘participation’) an Lebensbereichen kann ausgegangen werden,
wenn Kinder/Jugendliche ihr Dasein in wichtigen Lebensbereichen nicht mehr in der Weise
und dem Umfang entfalten kénnen, wie es von einem gesunden gleichaltrigen Kind erwartet
werden kann» (Thyen, 2009, S. 19). Das altersentsprechende Mass an Selbststandigkeit und
Autonomie sei dabei die entscheidende Messgrdsse, welche die alterstypischen Lebensbe-
reiche definiere. Dem Autor zufolge wird der Lebenshintergrund einer Person gezeichnet
durch Kontextfaktoren, welche in Umwelt- und Personenfaktoren eingeteilt werden kdnnen
und die Gesundheit einer Person mitbestimmen. Bei Kindern und Jugendlichen bilde die Fa-
milie den entscheidenden Kontextfaktor, oder ahnliche Einrichtungen wie z.B. die Schule oder
eine Heiminstitution. Wichtig sei, dass diese Kontextfaktoren (im Falle von Kindern die Fami-
lie) entweder positive, fordernde oder negative, hemmende Effekte auf die Gesundheit haben
koénnen. Dabei wiirden alle Komponenten der funktionalen Gesundheit von den Kontextfakto-
ren beeinflusst, d.h. die Kérperfunktionen und -strukturen, jegliche Aktivitaten und die soziale

Teilhabe (ebd.), welche hier in besonderem Fokus steht. Es Iasst sich somit festhalten, dass
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ein Kind in seinen Gesundheits- und Teilhabechancen stark bestimmt ist durch seine Soziali-
sationsbedingungen und in erster Linie durch seine Familie.

Dies bestatigt Biker (2010), der zufolge chronisch erkrankte Kinder bei sozialen Aktivitaten
und padagogischen Interventionen ebenso wie bei vielen anderen Alltagsverrichtungen auf
ihre Eltern angewiesen sind (S. 37). Daraus lasst sich weiter folgern, dass die gesundheitliche
Verfassung der Eltern diesbezlglich eine zentrale Bedeutung hat, gerade wenn einem Kind
aufgrund seiner gesundheitlichen Stérung die Teilnahme an gesellschaftlichen Anlassen oder
sozialen Aktivitdten ohnehin oft verwehrt bleibt. Somit kann die hohe Bereitschaft der Eltern,
die laut den Befunden im vorgehenden Kapitel oftmals mit einer Erschépfung einhergeht, ein
Risikofaktor hinsichtlich der Teilhabechancen eines erkrankten Kindes darstellen. Wo die Res-
sourcen fehlen, um soziale Kontakte zu kniipfen und zu pflegen, an Anldssen oder Aktivitaten
teilzunehmen oder die Kinder in ihrer Teilnahme daran zu unterstiitzen, leben Kinder oftmals
sehr isoliert. Im besten Fall haben sie Geschwister, mit denen sie spielen und austauschen
koénnen, andernfalls fehlt ihnen diese Art der Stimulation, die fiir eine altersentsprechende

Entwicklung bekanntlich sehr zentral ist.

Pinquart (2013) halt es fur sinnvoll, Kinder mit chronischen Gesundheitsstérungen und vielen
Krankenhausaufenthalten in die Schule zu reintegrieren. Hausunterricht kann ihm zufolge zu
Isolation fuhren und Geflihle der Einsamkeit férdern (S. 36). Wie eben aufgezeigt wurde, stellt
die Schule in dhnlicher Weise wie die Familie ein wichtiger Kontextfaktor dar. Wenn die Fami-
lie als Kontextfaktor eher negative, hemmende Effekte auf die funktionale Gesundheit des
Kindes hat, kann die Schule vermutlich eine ausgleichende und férdernde Wirkung erzielen,
insbesondere hinsichtlich der Teilhabechancen. Wie oben ausgefiihrt wurde, haben Freunde
im Kindes- und Jugendalter ebenfalls eine sehr wichtige Funktion, zumal sie negative Erfah-
rungen im Zusammenhang mit der Krankheit kompensieren kdnnen, indem sie Unterstutzung
bieten und Austausch ermdglichen. Die Wichtigkeit von Freundschaften wurde gemass Pin-
quart in einer Ubersichtsarbeit von Taylor et al. (2008) bestéatigt, in dem nach den Zielen der
chronisch erkrankten Jugendlichen gefragt wurde. Freundschaften zu pflegen und das Gefuhl

haben «normal» zu sein, wurden als Hauptziele der Betroffenen formuliert (ebd.).
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3 Bewaltigung

In der Einleitung wurde die Frage gestellt, wer tber die erforderlichen Voraussetzungen fur
eine erfolgreiche Bewaltigung verfiigt und was die Folgen sind, wenn diese nicht vorhanden
sind oder von den Betroffenen nicht genutzt werden kénnen. Um naher darauf eingehen zu
kdnnen, gilt es vorerst folgende Frage zu beantworten: Was ist unter Bewaltigung zu verste-
hen? Anhand verschiedener bekannter Konzeptionen wird die Thematik vertieft. Weiter gilt es
zu klaren, was unter dem Begriff der Bewaltigung im Zusammenhang mit einer chronischen
Krankheit zu verstehen ist und welche Besonderheiten die Bewaltigung in diesem Zusammen-
hang beinhaltet. Es werden Argumente fur und gegen die einzelnen theoretischen Stand-
punkte hinsichtlich deren Anwendbarkeit bei chronischen Gesundheitsstérungen beleuchtet.
Zuletzt wird die Bewaltigung einer chronischen Gesundheitsstérung im Familiensystem the-
matisiert, wobei die in Kapitel 2 erwahnten Auswirkungen auf die Lebenswelt aufgegriffen

werden.

3.1 Begriffsdefinition

Das Konzept von «Bewaltigungsverhalten» oder «Coping» ist fur die Analyse und Erklarung
von belastenden Ereignissen und deren Folgen mittlerweile nicht mehr wegzudenken, was
sich an dessen grosse Verbreitung in empirischen Arbeiten weltweit erkennen lasst (Ruger,
Blomert & Forster, 1990, S. 11) Unter Bewaltigung kann das Uberstehen einer Situation ver-
standen werden, die als belastend empfunden wird (Knoll, Schulz & Rieckmann, 2005, S.
104). Lazarus und Folkman (1984) sowie die Ubrigen Vertreter der Stressbewaltigungsfor-
schung beziehen Bewaltigung ganz generell auf den Umgang mit inneren und dusseren An-
forderungen, die die Ressourcen einer Person beanspruchen oder sogar Ubersteigen. Die
Bewertung, ob dies in einer spezifischen Situation der Fall ist, wird dabei vom Individuum
selbst vorgenommen (zit. nach Knoll et al., 2005, S. 105). Ob eine Situation oder ein Ereignis
als Belastung empfunden wird, hangt also weniger von objektiven ausserlichen Faktoren ab
als vielmehr davon, wie eine Person die jeweilige Situation oder das Ereignis bewertet. Eine
objektiv gleich scheinende Situation, in diesem Fall eine chronische Gesundheitsstérung bei
einem Kind, kann dementsprechend von einem Elternteil als sehr belastend empfunden wer-

den, wahrend der andere Elternteil sich davon weniger stark betroffen flhlt.

Bewaltigung wird von Lazarus und Launier (1978) definiert als «die Bemihung eines Men-
schen (. . .), Anforderungen und Belastungen in den Griff zu bekommen und sie méglichst zu
meistern» (zit. nach Hurrelmann & Bauer, 2020, S. 69). Den Autoren zufolge ist das Ziel der
Bewaltigung die Bewahrung der eigenen Handlungsfahigkeit und das gleichzeitige Zurtck-

drangen der Ursachen der Belastung. Falls das nicht gelinge, wirden
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Handlungskompetenzen umgestellt und die emotionale Verarbeitung angepasst mit dem Ziel,
die Belastung dadurch ertraglich zu machen (ebd.). Mit diesen zwei Varianten der Verarbei-
tung werden Bewaltigungsstrategien angesprochen, die in Kapitel 3.2.2 aufgegriffen werden.
Nun, welche Ereignisse oder Situationen kénnen beispielhaft zur Veranschaulichung einer
Belastung herangezogen werden? Handelt es sich dabei immer um Situationen, die im Zu-
sammenhang mit Gesundheit und Krankheit stehen? Weshalb wird der Begriff in diesem Zu-
sammenhang besonders haufig verwendet, wenn nicht sogar immer? Was bedeutet Bewalti-
gung speziell im Zusammenhang mit chronischer Krankheit betrachtet?

Eine Krankheit stellt ein Ereignis dar, welches haufig eine biografische Grenze zieht, d.h. das
Leben in ein Zuvor und Danach teilt. Zudem kann eine Gesundheitsstérung je nach Ausmass
zu den kritischen Lebensereignissen gezahlt werden, die eine besonders intensive Auseinan-
dersetzung von den Betroffenen abverlangt. Daher liegt es nahe, dass die Thematik von Ge-
sundheit und Krankheit in der Literatur fast immer unter Einnahme einer bewaltigungstheore-
tischen Perspektive analysiert und diskutiert wird.

Franzkowiak, Homfeldt und Mihlum argumentieren, dass Gesundheit und Krankheit im Allge-
meinen als «zentrale Bewaltigungsherausforderungen fir Menschen jedes Lebensalters»
(2011, S. 57) gelten.

Reinhardt teilt diese Sicht, in dem er jede chronische Gesundheitsstérung als gezwungener-
massen von einer psychosozialen Krankheitsbewaltigung begleitet sieht. Diese werde be-
stimmt durch die Reichweite der Krankheitsbelastungen, die Therapiegestaltung und die Qua-

litat der Auseinandersetzung auf psychischer Ebene (Reinhardt, 2009, S. 11).

3.2 Bewaltigungstheorien

In Konzeptionen Uber die Entstehung von Gesundheit und Krankheit fragen Bewaltigungsthe-
orien nach Mechanismen und Prozessen, mit deren Hilfe sich Menschen mit der Thematik
von Gesundheitsrisiken und -belastungen befassen (Hurrelmann & Richter, 2013, S. 102).
Der Ubergeordnete Ansatz der Bewaltigungstheorien stellt geméass den Autoren eine Schnitt-
stelle dar, der Anfang eines allgemeinen Modells fir ein Gesundheits- und Krankheitsver-
standnis, welches von verschiedenen Theoriestromungen genutzt und anerkannt werden
kann. Sie wurden weiter viele Ansatze verknipfen und seien daher fir die interdisziplinare
Forschung gut geeignet. Die Bewaltigungstheorien unterscheiden sich von friilheren Theorien,
sogenannte «Theorien der Personlichkeits-Typen», indem sie sich von rein in der Personlich-
keit manifestierten Voraussetzungen fiir Gesundheit und Krankheit abkehren und nach all-

gemeineren, Uberindividuellen Faktoren und Prozessen suchen (S. 112).
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Fir die Thematik von Bewaltigung ist das Konzept von Antonovsky, welches unter dem Begriff
«Salutogenese» als Theorie von Gesundheit und Krankheit bekannt ist, sehr interessant, zu-
mal dessen Grundgedanken der bekannten Stress-Bewaltigungstheorie von Lazarus ent-
stammen (Hurrelmann & Richter, 2013, S. 121). Das Salutogenese-Konzept, welches als
Schnittstelle zwischen soziologischen und psychologischen Theorien gilt, da es Aspekte aus
beiden Disziplinen integriert (Erhart et al., 2008, S. 347), dient hier als Gbergeordneter theo-
retischer Rahmen fiir das Verstandnis von Gesundheit und Krankheit, wie es in den folgenden
Betrachtungen vorausgesetzt wird. Es zeichnet sich durch seine auf Ressourcen ausgerich-
tete Perspektive aus und bildet somit das Gegenstlck zu sogenannten «pathogenetischen»
Sichtweisen. Gemass Franzkowiak et al. (2011) bildet das Salutogenese-Modell zugleich die
Theorie, worauf sich eine ressourcenorientierte Gesundheitsférderung heute stitzt. Eine pa-
thogenetische Sichtweise hingegen bildet den Ausgangspunkt fiir Konzepte der Krankheits-

pravention (S. 59).

Antonovsky stellt eine grundlegende Frage: wie gelingt es Menschen, trotz vielfaltiger Gefah-
ren und Belastungen in ihrem gesamten Lebensverlauf gesund zu bleiben und Gesundheits-
stérungen wirksam zu beheben? In seiner Theorie geht er von Stressoren aus, denen Men-
schen taglich begegnen und die praktisch omniprasent sind. Sie sind nach diesem Konzept
gewissermassen lebensnotwendig, weil sie dem Menschen Widerstandsressourcen abverlan-
gen, die wiederum Uber den Umgang mit oder die Bewaltigung von herausfordernden Situati-
onen entscheiden (Hurrelmann & Richter, 2013, S. 121). Gesundheit und Krankheit bilden
nach diesem Konzept zwei Pole auf einem Kontinuum, zwischen denen der Mensch steht -
mal eher der einen, dann wieder der anderen Seite naher zugewandt. Die jeweilige Position
auf dem Kontinuum resultiert aus der Auseinandersetzung mit Stressoren, die sich sowohl
innerlich als auch ausserlich zeigen (Franzkowiak et al., 2011, S. 62). Antonovsky beschreibt
Widerstandsressourcen, welche fiir die Gesundheit beglinstigend wirken und dem Menschen
in seiner Lebensorientierung eine relative Stabilitat verleihen. Damit ist gemeint, dass die vor-
handenen personlichen und sozialen Ressourcen helfen, erstens das eigene Leben zu ver-
stehen, zweitens dieses zu bewaltigen und drittens darin einen Sinn zu erkennen (Becklas &
Klocke, 2012, S. 130). Erhart et al. (2008) unterteilen personale Ressourcen in zwei Gruppen:
einerseits in Personlichkeitsmerkmale, andererseits in Bewaltigungsstrategien und Routinen
der Verarbeitung. Zur ersten Gruppe zahlen die Autorinnen und Autoren unter anderem eine
hohe Selbstwirksamkeitserwartung, eine positive Einstellung gegeniber Anforderungen und
Veranderungen sowie eine ausgepragte Kontrolliberzeugung (S. 343-344). Caspi, Roberts &
Shiner (2005) zufolge seien diese Personlichkeitsmerkmale, in einem zeitlichen Rahmen be-
trachtet, relativ stabile Faktoren, welche im Verlauf der Sozialisation ausgebildet werden und
bleiben wirden (Erhart et al., 2008, S. 344). Zu den Personlichkeitsmerkmalen gehért auch
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das Koharenzgeflhl (S. 343), welches an spaterer Stelle aufgegriffen wird. Die zweite Gruppe
von Ressourcen, die ebenfalls in der Personlichkeitsstruktur verankert ist, umfasst gemass
Knoll et al. (2005) und Faltenmeier (2005) die Bewaltigungsstile und -muster, welche in be-
lastenden Lebensumstanden zu deren Verarbeitung eingesetzt werden (Erhart et al., 2008,
S. 244). Diese werden ebenfalls an spaterer Stelle vertieft.

Mit Verweis auf Beckmann (1995) sowie Kolip und Lademann (2006) kénnen unter sozialen
Ressourcen diejenigen Beziehungen einer Person verstanden werden, welche in herausfor-

dernden Situationen zur Unterstitzung mobilisiert werden kénnen (Erhart et al., 2008, S. 344).

Die vorhandenen Widerstandsressourcen entscheiden somit tiber die Positionierung auf dem
Krankheits-Gesundheits-Kontinuum. Franzkowiak et al. (2011) entnehmen dem 13. Kinder-
und Jugendbericht 2009, dass neben den personalen und sozialen Widerstandsressourcen
auch solche dazugehoéren, die auf gesellschaftlicher und kultureller Ebene verankert sind.
Dies sind zum Beispiel Geflihle und Erfahrungen von Anerkennung, die durch eine Teilnahme
an sinnstiftenden Tatigkeiten erlebt werden, oder auch eine materielle und soziale Absiche-
rung. Gemass den Autoren umfasst die kulturelle Ebene Ubernommene und in der Person
verankerte Werte und Uberzeugungen, die ebenfalls als Widerstandsressourcen dienen kon-
nen (S. 62). Das Geflhl von «Koharenz» beschreibt den Umstand, in dem ein Mensch sein
Leben unter Kontrolle hat und stets die Balance zwischen Belastung und Entlastung zu halten
vermag (Becklas & Klocke, 2012, S. 130). Uber das Koharenzgefiihl erlangt das Subjekt
Selbststeuerungskompetenzen und Handlungsfahigkeit (Franzkowiak et al., 2011, S. 59). Die-

ses Geflihl, welches eine wichtige psychische Funktion erfillt, wird dauerhaft angestrebt.

Bei Antonovsky wird Bewaltigung mit dem Begriff «<Spannungsverarbeitung» umschrieben. Je
nachdem, wie sich der Umgang mit einer Spannung gestaltet, die als Auswirkung eines Stres-
sors auftritt, zeigt sich ein positives und gesundes, ein neutrales oder ein eher krankhaftes
Ergebnis (Hurrelmann & Richter, 2013, S. 121). Mit einem starker wahrgenommenen Koha-
renzgefuhl steigt die Wahrscheinlichkeit einer erfolgreichen Bewaltigung von auftretenden
Stressoren, mit einer gleichzeitig beglinstigenden Wirkung auf die Gesundheit. Auch gelingt
es besser, das Leben selbststandig zu steuern (Franzkowiak et al., 2011, S. 63). Welche Fak-
toren letztendlich Uber das Resultat dieser Spannungsverarbeitung entscheiden, gilt als die

bestimmende Frage der Gesundheitswissenschaften (Hurrelmann & Richter, 2013, S. 121).

Anhand der folgenden theoretischen Perspektiven wird ein kurzer Uberblick Uber wichtige
klassische Ansatze der Gesundheitsforschung zur Auseinandersetzung mit der eben genann-
ten Frage aufgezeigt. Schaeffer unterteilt die fur die Thematik Bewaltigung relevanten Ansatze

in interaktions-, stress- und gesellschaftstheoretische Perspektiven (vgl. Schaeffer, 2009).
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Hurrelmann nimmt eine andere sehr systematische Kategorisierung vor, die hier jedoch nicht
weiter ausgefuhrt wird. Kurz gefasst verweist er damit auf verschiedene Analyseebenen, so
z.B. Individuum, Systemelemente, soziale Teilsysteme, soziale Strukturen, Systeme, etc. (vgl.
Franzkowiak et al., 2011, S. 65). Mit der interaktionstheoretischen und stresstheoretischen
Perspektive werden nachfolgend zwei aus verschiedenen Disziplinen stammende Bewalti-
gungstheorien vorgestellt, die je unterschiedliche Akzentsetzungen beinhalten, zugleich aber
beide fur die Diskussion rund um die Bewaltigung chronischer Krankheit in der Familie inte-
ressante Aspekte aufzeigen. Die gesellschaftstheoretische Perspektive ist Gegenstand von
Kapitel 4, in der eine andere Analyseebene betrachtet wird.

Schaeffer merkt an, dass die drei Theorietraditionen, die hauptsachlich soziologische und (ge-
sundheits-)psychologische Urspriinge haben, relativ unverbunden sind und auch im wissen-
schaftlichen Diskurs kaum ineinander integriert betrachtet werden (2009, S. 15). Zu den Ge-
meinsamkeiten innerhalb der sehr heterogenen Bewaltigungsforschung ausserte sich Weber
(1990) wie folgt: «Dazu gehdren die Identifikation und Beschreibung von Formen der Bewal-
tigung, die Frage nach deren (differentiellen) Effizienz sowie die Frage nach dem Einfluss von

situativen und personalen Faktoren auf die Bewaltigung» (zit. nach Schermer, 2005, S. 160).

3.2.1 Interaktionstheoretische Perspektive

Die interaktionstheoretische Perspektive gilt als eine der Bedeutendsten in der Diskussion um
die Bewaltigung chronischer Gesundheitsstorungen. Wichtige Vertreter dieser Theorierich-
tung sind u.a. Erving Goffman, Anselm Strauss, Thomas Scheff sowie Howard S. Becker. Aus
der soziologischen Forschung stammend, wendet sich diese Theorieausrichtung in Abkehr
vom rein biologisch-medizinischen Denken den subjektiven Aspekten einer Krankheit zu, wie
bspw. dem Erleben von und dem Umgang mit einer chronischen Gesundheitsstérungen als
auch den daraus folgenden Veranderungen in sozialer und psychischer Hinsicht. Nicht die
Krankheit an sich steht im Fokus, sondern die mit der Krankheit einhergehenden Folgen fir
Psyche, Sozial- und Alltagsleben (Schaeffer, 2009, S. 16). Betont wird in dieser Perspektive
auch die gesellschaftliche Konstruktion von Krankheit und Gesundheit, was bedeutet, dass
beide in einem interaktiven Prozess hergestellt und somit sozial ausgehandelt werden. Es
wird folglich die Frage gestellt, welche subjektiven Wahrnehmungen und Deutungen hinter
der Gesundheitsstérung stehen und wie die Bewaltigung im sozialen System organisiert ist
und ablauft (S. 17). Im Fokus der Betrachtung steht nach diesem Ansatz die erkrankte Person,
jedoch erfahren auch ihre Familienmitglieder und Professionelle im Gesundheitswesen eine
hohe Aufmerksamkeit (S. 18). Schaeffer hebt hervor, dass es aus Sicht dieser Perspektive
um die soziale Krankheitsbearbeitung geht, und nicht um die individuelle Verarbeitung (S. 26).
Damit ist die Bewaltigung und genauer noch das «Bewaltigungshandeln» die zentrale The-

matik. Es werden Fragen nach Strategien zur Anpassung an die Situation und zum Umgang
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mit den Anforderungen, die aus einer chronischen Gesundheitsstérung hervorgehen, sowie
zum generellen Klarkommen mit einem solch vorbestimmten Leben untersucht (Schaeffer,
2009, S. 23). «Handeln» ist dabei bewusst als Bestandteil des Bewaltigungsbegriffs gewahlt,
weil so der aktive Teil hervorgehoben wird, welcher aus interaktionstheoretischer Sicht der
Bewaltigung zugrunde liegt. Diese Theorierichtung wird aus diesem Grund auch als akteur-
theoretische Perspektive bezeichnet, weil die Erkrankten als aktive und handelnde Wesen
verstanden werden, die auch einen Einfluss auf ihren Zustand austuben. Demnach sind sie,
und darin besteht ein wesentliches Unterscheidungsmerkmal zur sozialstrukturellen Perspek-
tive (vgl. Kapitel 4), nicht passive Objekte, die unbeholfen ihrer Gesundheitsstérung zum Op-
fer fallen. Vielmehr sind sie mitgestaltende Subjekte. lhre Krankheitsbewaltigung wird als ak-
tiver Prozess betrachtet, mit der sie eine Stabilisierung ihres Gesundheitszustands anstreben
(ebd.). In der Folge einer chronischen Gesundheitsstérung sind die beteiligten Akteure — hier
das Kind und seine Bezugspersonen — gefordert, neue Routinen zu entwickeln. Im Vergleich
zu bisher verfestigten Routinen, zielen die neuen auf die Bewaltigung eines Alltags ab, der
nicht mehr der gleiche ist: Es handelt sich jetzt um den Alltag eines chronisch erkrankten
Kindes und seiner Familie (Hildenbrand, 2009, S. 137).

Das Trajektkonzept — Ein Beispiel der interaktionstheoretischen Perspektive

Das Konzept wurde von einer Forschungsgruppe unter Leitung von Anselm Strauss entwi-
ckelt, spater dann von Strauss und Corbin weitergefuhrt und erganzt (Schaeffer, 2009, S. 18).
Es stammt aus den 1960er-Jahren, als sich Strauss mit chronischen Krankheitsverlaufen zu
beschaftigen begann. Zu dieser Zeit lagen erst wenige Ansatze zur Unterscheidung von
akuten und chronischen Krankheiten vor, der grosse Wandel von akuten zu chronischen
Krankheitsbildern hatte damals noch nicht eingesetzt. Strauss und sein Kollege Glaser nah-
men den speziellen Verlauf chronischer Gesundheitsstérungen, die Unregelmassigkeit und
Wechselhaftigkeit, als Ausgangspunkt ihres Forschungsinteresses. Dabei konzentrierten sie
sich auf die Interaktion zwischen den beteiligten Akteuren, die sich in der besonderen Ver-
laufsdynamik einer chronischen Krankheit abspielt. Sie fragten sich, welche Besonderheiten
aus der zeitlichen Dimension einer chronischen Krankheit hervorgehen und wie diese in Be-
zug auf die Interaktion zwischen den verschiedenen Beteiligten erfasst werden kénnen. Das
Trajektkonzept wird auch als «Krankheitsverlaufskurvenkonzept» bezeichnet, woran sich die
haufige und enge Assoziation mit chronischen Krankheiten zeigt (Corbin, Hildenbrand &
Schaeffer, 2009, S. 62). Aus der Zusammenarbeit von Strauss und Glaser ging die Perspek-
tive hervor, die in Kapitel 2 als «non-kategorialer Ansatz» beschrieben wurde. Damit wurde
der Blick auf Gemeinsamkeiten von chronischen Krankheiten gerichtet und die ihnen zuge-
schriebenen Charakteristika untersucht. Corbin et al. (2009) zufolge gelten diese Merkmale

heute fast als allgemeingiiltig (S. 62).
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Die Besonderheit des Trajektkonzepts liegt in der von Strauss und Glaser postulierten Be-
trachtungsweise von chronisch Erkrankten als handelnde Akteurinnen und Akteure. Mit die-
sem Verstandnis ruckte erstmals die subjektive Realitat der Erkrankten mit ihren Wahrneh-
mungen, Interpretationen und Einschatzungen in das Zentrum. Auch ihre Handlungs- und Be-
waltigungsleistungen, genauer ihr Umgang mit dem von einer chronischen Krankheit be-
stimmten Alltag, wurden damit fokussiert. Damit erfolgte ein bedeutender Paradigmenwech-
sel, der in verschiedenen Wissenschaftsdisziplinen Studien zur Thematik von chronischen
Krankheiten und zur Situation der davon Betroffenen angeregt hat. Insbesondere die soziolo-
gische, sozialpsychologische und die medizinsoziologische Forschung wurde dadurch inspi-
riert (Schaeffer, 2009, S. 18).

Neben der Betonung der subjektiven Aspekte, erlangten auch die zeitlichen, sogenannten
«temporalen» Besonderheiten, hohes Interesse bei Strauss und seinen Mitforschenden. Die
Dauerhaftigkeit und die fehlende Umkehrbarkeit sind fur chronische Krankheiten bezeich-
nend. Damit wird die Gesundheitsstérung zu einem Begleiter im weiteren Lebensverlauf, was
eine langfristige Unterbrechung oder gar komplette Umstrukturierung der Alltags- und Lebens-
gewohnheiten erforderlich macht (S. 19).

Die spezielle Eigendynamik, die bereits an friherer Stelle angeschnitten wurde, stellt ein we-
sentliches Charakteristikum von chronischen Gesundheitsstérungen dar. Damit sind die
wechselhaften Phasen wie auch deren Unregelmassigkeit und Unvorhersagbarkeit gemeint,
die fir die Bewaltigung der Erkrankung und die damit zusammenhangende Organisation im
sozialen System eine grosse Herausforderung darstellt. Diese Eigenschaften wurden gemass
Corbin et al. in verschiedenen Studien als sehr belastende Faktoren fir die Erkrankten be-
schrieben (vgl. Schaeffer 2004; Schaeffer & Moers 2003). Aufgrund dieser Eigendynamik
mussten Bewaltigungs- und Arbeitsleistungen standig neu angepasst werden (2009, S. 66).
Schaeffer (2009) zufolge sei eine Anpassung an die Situation aufgrund des standigen Wech-
sels aber kaum zu erzielen, weil sie erst zeitlich verzégert erfolge und so nicht mehr dem

aktuellsten Geschehen gerecht werde (S. 19).

3.2.2 Relevanz flir chronische Gesundheitsstérungen

Ein fUr die vorliegende Arbeit besonders interessanter Punkt, den Corbin und Strauss hervor-
heben, ist der Gedanke, dass Krankheitsbewaltigung nicht nur dem betroffenen Individuum,
d.h. der chronisch erkrankten Person, abverlangt wird, sondern eben allen Angehérigen.
Dazu zahlen sowohl die nachsten Bezugspersonen (z.B. Eltern), als auch weitere Familien-
mitglieder und professionell Beteiligte, die den Krankheitsverlauf mitverfolgen und die er-
krankte Person darin unterstiitzen. Sie alle erbringen Handlungsleistungen, die im Verstand-

nis der zwei Autoren Arbeitsleistungen gleichzusetzen sind. Somit kommt der Organisation
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der Krankheitsbewaltigung im sozialen System und dem dahinflihrenden interaktiven Prozess
eine wichtige Bedeutung zu (Schaeffer, 2009, S. 20).

Der genannte Punkt scheint der Verfasserin dieser Bachelorarbeit gerade in Anbetracht von
Familien mit sehr kleinen, an einer chronischen Gesundheitsstérung leidenden Kindern sehr
zutreffend. Ein betroffenes Kleinkind leidet wortwértlich an seiner eigenen Erkrankung und
erfahrt die Symptome wahrscheinlich in erster Linie auf kérperlicher Ebene. Die weiteren Fol-
gen der Erkrankung auf psychischer und sozialer Ebene hingegen nimmt das Kleinkind - so
die Vermutung - wenn Gberhaupt dann nur unbewusst wahr. Die Eltern, die den Entwicklungs-
lauf ihres Kindes mitverfolgen, machen sich hingegen Sorgen, da sie sich den potentiellen
und sehr wahrscheinlichen spateren Einschrankungen bewusst sind. Dies zeigt die Praxiser-
fahrung der Verfasserin in der Kinderklinik. Ein Kleinkind ist, so eine weitere Hypothese, auf-
grund seines Entwicklungsstands weder in der Lage, die sozialen und psychischen Auswir-
kungen seiner Gesundheitsstérung auf die eigene Familie zu erfassen, noch sich selber zu
versorgen. Die hauptsachliche Arbeitsleistung erfolgt in betroffenen Familien durch die Eltern,
die zusatzlich zu ihren personlichen Aufgaben auch die Verantwortung und Sorge fir ihr Kind
und dessen Gesundheit und Entwicklung zu tragen haben. Somit wird hier dem Gedanken
der beiden Autoren eine grosse Relevanz zugeschrieben. Dieser Aspekt bildet gleichzeitig
den Kern der vorliegenden Fragestellung, deren Fokus der Bewaltigung der chronischen Ge-

sundheitsstorung durch die Familie gilt.

Wie die Ausfuhrungen in Kapitel 2 aufzeigen, ist eine chronische Gesundheitsstérung mit sehr
vielen Herausforderungen auf individueller und familiarer Ebene verbunden. Gemass den Er-
kenntnissen von Strauss und Corbin aussern sich diese als Stérungen in der eigenen Biogra-
fie und Identitat, wie auch im Alltag und im Familienleben. Die Autoren sehen in der Situation
von chronisch Erkrankten eine grosse Krisenanfalligkeit, die auf die erwahnte spezielle Eigen-
dynamik dieser Gesundheitsstérungen zurlckzufihren ist (Schaeffer, 2009, S. 19). Daran
zeigt sich einmal mehr, dass Krankheit — und auch Krankheitsbewaltigung - nicht losgeldst
von Psyche und Sozialem betrachtet werden kann, sondern vielmehr mit den beiden Aspekten
fest verkniipft ist. Schaeffer spricht von der «’Reparatur’ des durch die Krankheit irritierten
Lebens», welche die zweite Seite der Krankheitsbewaltigung sei (Schaeffer, 2009, S. 20). Mit

dem Konzept von Corbin und Strauss wird diese zweite Seite hervorgehoben.

3.2.3 Die stresstheoretische Perspektive

Die selbstverstandliche Nutzung des Stressbegriffs in der Alltagssprache fir allerlei Phano-
mene ist gemass Schaeffer (2009) als Beleg fur deren hohe Popularitat zu deuten. Die stress-
theoretische Perspektive erfahrt ihr zufolge in den Wissenschaftsdiskussionen eine sehr hohe

Aufmerksamkeit und Verbreitung. In der angewandten Psychologie und darin besonders in
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der Gesundheitspsychologie gehdrt sie zu den viel verwendeten Theorietraditionen. Ebenso
in den Gesundheitswissenschaften und in der Public Health-Forschung (S. 27). Stresstheo-
rien gehen auf die biologische Forschung der 1950-er Jahre zurlick, als Selye (vgl. Selye,
1984) bei Tieren ihre Reaktionen auf lebensbedrohliche Situationen analysierte. Seither ste-
hen nicht mehr langer persdnliche Voraussetzungen im Zentrum der Forschungsdiskussion,
vielmehr erfahren die individuellen Verarbeitungsformen von Herausforderungen, wie bei-
spielsweise lebensbedrohliche Situationen, hohe Aufmerksamkeit (Hurrelmann & Richter,
2013, S. 106). In ahnlicher Weise wie Tiere automatisch auf sogenannte «Stressoren» rea-
gieren, um einer potentiellen Gefahr auszuweichen, gehen auch Menschen mit vergleichba-
ren Situationen um. Die Stressreaktion kann den Autoren zufolge als eine Art Anpassung an
die erschwerenden Umstande verstanden werden, wobei das Ziel die Bewaltigung der her-
ausfordernden Situation ist. Im Verstandnis der Stresstheorien besitzen Menschen Wider-
standskréafte, die ihnen erlauben in besonderen Situationen erhéhte Mengen an Energie auf-
zuwenden, um mit den Belastungen umzugehen, respektive diese zu bewaltigen. Entschei-
dend ist jedoch, dass diese Krafte nur voribergehend mobilisiert werden kénnen und nach
einer langerfristigen Beanspruchung ohne Entspannungs- und Regenerationsphasen ausge-
schopft sind. Wenn ein Mensch infolge einer anhaltenden Belastungssituation diese Wider-
standskrafte aufbraucht und eine Adaptation an die Umsténde nicht erreicht, zeigt sich als
Resultat eine Erschopfung. Die erfolglose Zurlickweisung der Stressoren aussert sich in so-
genannten «Stress-Symptomen», welche sich negativ auf den Gesundheitszustand auswir-
ken und Krankheiten férdern (S. 107). Diese kénnen sich in allen drei Bereichen — Psyche,
Korper und Sozialleben — aussern. Beispiele sind Schlaf- und Sexualprobleme, Konzentrati-
onsschwierigkeiten, Angstzustdnde, Schmerzen, ein geschwachtes Immunsystem sowie
Probleme und Konflikte in Partnerschafts- und Freundschaftsbeziehungen. Diese Symptome
haben - im Gegensatz zu solchen, die von kurz anhaltenden Stressoren ausgeldst werden
und die die menschliche Anpassungsfahigkeit positiv fordern kénnen - problematische Folgen
fur das Leben der betroffenen Person (S. 110).

In einer Ubersicht von Franzkowiak und Franke (2011) sind die in bisherigen Studien identifi-
zierten Gruppen von Stressoren dargestellt, welche solche negativen Symptome ausldsen.
Dazu gehdéren unter anderem Alltagsbelastungen wie zeitlicher Druck und Larm, korperliche
Stressoren wie Schmerz und Behinderung sowie chronische Spannungen und Belastungen
in Form von dauerhafter Uberlastung im Erwerbsleben oder langanhaltenden Krankheiten.
Die Auflistung enthalt noch viele weitere Gruppen von Stressoren. Die Stressoren werden den
Autoren zufolge als negativ bewertet, weil sie die Befindlichkeit in psychischer und koérperli-
cher Hinsicht beeintrachtigen und somit fur die Positionierung auf dem Gesundheits-Krank-

heits-Kontinuum sehr entscheidend sind (S. 108).
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Kognitiv-transaktionale Stresstheorie — ein Konzept aus stresstheoretischer Sicht

Kognitiv-transaktionale Stresstheorien, die seit einiger Zeit die Stress- und Bewaltigungsfor-
schung dominieren, beschreiben eines von drei verschiedenen Modellen in der psychologi-
schen Stresstheorienforschung. Neben diesem Modell werden auch eine reaktionsbezogene
und eine situationsbezogene Sicht vertreten, wobei das erstgenannte Modell besonders ver-
breitet ist. In den drei Modellen wird der Zusammenhang von Krankheit und Stress in unter-
schiedliche Beziehungen gesetzt: in der reaktionsbezogenen Sichtweise wird Krankheit als
Folge von Stress verstanden, in der situationsbezogenen Sichtweise als Stressor und im
transaktionalen Modell beschreibt Krankheit das «Belastungsgeschehen im Spannungsfeld
zwischen den Betroffenen und ihrer Umwelt» (Salewski, 2009, S. 160). Damit erfahrt in den
transaktionalen Stressmodellen die wechselseitige Beziehung zwischen der Reaktion des In-
dividuums und den ausseren Gegebenheiten besondere Aufmerksamkeit (S. 160-163). Diese
«Transaktion» zwischen Person und Situation, d.h. die gegenseitige Einwirkung, bildet dabei
den eigentlichen Untersuchungsgegenstand (Ruger et al., 1990, S. 18). Das von der Gruppe
von Lazarus und Folkman begriindete transaktionale Stress-Coping-Modell gehért dieser
Sichtweise an und untersucht die kognitiven Vorgange des Individuums. Diese werden als
Bewertungsvorgange verstanden, die in einer spezifischen Belastungssituation durch das In-
dividuum erfolgen (Salewski, 2009, S. 160-163). In Form einer Primar-, Sekundar- und Neu-
bewertung wird eine Situation danach beurteilt, ob sie fir die betroffene Person relevante
Faktoren enthalt und durch sie bewaltigt werden kann. Diese Bewertung wird in der Situation
fortlaufend vorgenommen und dient der Abwagung der eigenen Ressourcen im Vergleich zu
den gestellten Anforderungen. In der Primarbewertung wird beurteilt, ob eine Situation stress-
relevant ist und eine Bewaltigung erforderlich macht. Sie kann auch irrelevant oder gunstig
sein, was wiederum eine andere Reaktion beim Individuum hervorrufen wirde. Wird die Situ-
ation als stressrelevant eingestuft, nimmt die bewertende Person diese als schadigend, be-
drohlich oder herausfordernd wahr (S. 163). Davon abhangig folgen jeweils unterschiedliche
emotionale Reaktionen und Einschatzungen hinsichtlich der eigenen Moglichkeiten zum Um-
gang mit der Situation (Sekundarbewertung). Eine Neubewertung findet in der Situation fort-
laufend statt und dient der Uberpriifung von personen- und situationsbezogenen Merkmalen,
weil sich die Gesamtsituation dadurch immer geringfiigig andert. Der gesamte Bewertungs-
prozess ist fur die Bewaltigung sehr entscheidend, weil darauf basierend eine entsprechende
Reaktion des Individuums folgt. Somit sind Bewertung der Situation und Bewaltigung dersel-
ben eng miteinander verbunden. Es kann unterschieden werden zwischen emotions- und
problemorientierten Bewaltigungsreaktionen, wobei erstere die durch die Belastung entstan-

denen Emotionen zu regulieren versuchen. Die zweite Reaktionsform zielt direkt auf die
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Verarbeitung des Problems, welches Ursprung der Belastung ist (Salewski, 2009, S. 164).
Lazarus und Folkman (1987) zufolge wirden sich oftmals beide Absichten — emotions- und
problemorientiere Bewaltigung - zeigen, weshalb eine Unterscheidung derselben innerhalb
eines Bewaltigungsprozesses schwierig sei (zit. nach Salewski, 2009, S. 164). Im Vergleich
zu friheren Ansatzen wird im Stress-Coping-Modell darauf abgezielt, die Effektivitat des Be-
waltigungsverhaltens an langfristigen Veranderungen zu messen, die sich intraindividuell zei-
gen. Dies ist gemass Ruger et al. (1990) ein Grund fiir die bis dahin fehlende Umsetzung
solcher Erhebungsdesigns, weil die beiden genannten Forderungen eher erschwerende Um-

stande fur Forschungsaktivitaten darstellen (S. 18-19).

3.2.4 Relevanz flir chronische Gesundheitsstérungen

Salewski (2009) zufolge wurden Stresstheorien bisher nicht explizit auf chronische Gesund-
heitsstérungen angewandt, somit wirde auch keine auf diese Thematik abgestimmte Stress-
theorie vorliegen. Krankheit wird aus dieser Forschungsperspektive als eine potentielle
Stresssituation betrachtet, mit der betroffene Menschen umgehen missen. Neben Krankheit
wirden demnach auch vielen andere Stresssituationen vorliegen, die ebenfalls eine Ausei-
nandersetzung bzw. einen Umgang abverlangen (S. 159). An dieser Stelle lasst sich aller-
dings aus Sicht der Verfasserin einwenden, dass jegliche anhaltenden Stress-Symptome, wie
oben beschrieben, sich negativ auf die Gesundheitsbilanz auswirken, unabhangig von der Art
des auslésenden Stressors. Somit ist ein Zusammenhang dieser Perspektive mit der Thema-
tik Gesundheit und Krankheit ohnehin gegeben.

Im Vergleich zur Ubergeordneten Stresstheorienforschung umfasst die darin verortete Coping-
forschung gemass Salewski viele Befunde zu Krankheitsbewaltigung. Sie zeige jedoch kaum
Zusammenhange mit Uberlegungen der Stresstheorien auf (ebd.). Ein Beispiel ist das vorge-

stellte Stress-Coping-Modell von Lazarus und Folkman.

Da sich der Begriff «Bewaltigung» im Sinne von Lazarus und Folkman vorwiegend auf die
Bewaltigung von Stress bezieht, ist ihr Modell fur jegliche Situationen oder Erfahrungen ge-
eignet, die Stress auslésen und durch eine betroffene Person bewaltigt werden missen (BU-
ker, 2010, S. 61-62). Die beiden Begriinder des Modells verstehen Stress im Allgemeinen als
eine negative Beziehung zwischen Umwelt und Person (Salewski, 2009, S. 163). |hr Stress-
Modell gilt Bachmann zufolge als das meist verbreitete innerhalb der Stresstheorien, welche
wiederum in der Bewaltigungsforschung dominierend sind (2014, S. 35). Im Verstandnis von
Schaeffer weisen beide einen umfangreichen Geltungsbereich auf, in dem chronische Ge-
sundheitsstérungen zwar enthalten sind, jedoch keine explizite Aufmerksamkeit erhalten. Fur

die diesbezugliche Diskussion seien sie dennoch sehr bedeutend (2009, S. 26).
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Das Verstandnis von Belastungen als Stressausldser lasst erklaren, weshalb gerade dieses
Modell fir die Bewaltigung von Gesundheitsstérungen geeignet ist und vielfach herangezogen
wird. Stress aussert sich namlich, wie oben ausgefihrt wurde, im psychischen, kérperlichen
und sozialen Zustand eines Menschen und wirkt sich gerade bei langer andauernder Belas-
tung stark auf das Wohlbefinden und die Gesundheit aus. Damit ist ein direkter Zusammen-

hang zwischen Stressempfinden und Gesundheitseinschrankungen gegeben.

Der Copingansatz von Lazarus hat in der Forschung ebenso wie seine Definition von «Bewal-
tigung» eine grosse Bedeutung, wird allerdings auch kritisch betrachtet, speziell in Bezug auf
chronische Erkrankungen (Schaeffer, 2009, S. 29). Mit der starken Betonung der individuellen
Verarbeitung von Ereignissen bei Lazarus und Folkman wird klar, dass eine vergleichbare
Situation jeweils unterschiedliche Reaktionsweisen bei betroffenen Personen auslost
(Salewski, 2009, S. 164). Salewski bemerkt, dass gerade bei chronischen Gesundheitssto-
rungen neben individuellen eben auch «objektive» Reaktionen vorliegen, die bei Erkrankten
in sehr ahnlicher Weise erfolgen (S. 165). Damit befassen sich non-kategoriale Forschungs-
ansatze, die sich den Gemeinsamkeiten verschiedener Krankheitsbilder und deren Bewalti-
gung annehmen. Der Autor stellt somit in Frage, ob das Konzept von Lazarus und Folkman
fur die theoretische Auseinandersetzung mit chronischen Gesundheitsstérungen geeignet ist,

zumal Gemeinsamkeiten darin unbericksichtigt bleiben.

Ein weiterer Nachteil des Coping-Konzepts in Bezug auf chronische Gesundheitsstérungen
besteht in der schwachen Fokussierung auf Iangerfristige, komplexe Verlaufe von Belastungs-
situationen, wie dies bei chronischen Krankheiten der Fall ist. Bewaltigung wird zwar von La-
zarus als Prozessgeschehen verstanden, jedoch liegt der Fokus auf eher kurzzeitigen Bewal-
tigungsprozessen, also einzelnen Ereignissen von relativ kurzer Dauer (Folkman et al., 1986;
Faltenmeier, 2005, zit. nach Schaeffer, 2009, S. 29). Buker stellt die generelle Anwendbarkeit
des Konzepts fiir die Bewaltigung gesundheitlicher Stérungen in Frage. Nach ihrer Interpre-
tation Schaeffers (vgl. Schaeffer, 2009, S. 26), nach der beim Coping-Konzept eher die indi-
viduellen, subjektiven als die sozialen Wahrnehmungen und Aspekte thematisiert werden, be-
zieht sich das Modell mehr auf die individuelle Krankheitsverarbeitung als auf die Bearbeitung
im sozialen System, weshalb es fiir gesundheitliche Beeintrachtigungen im Allgemeinen und
fur ihre eigenen Untersuchungen (Bewaltigungsverhalten von pflegenden Muttern) nicht ge-
nugend geeignet sei (2019, S. 63). Schaeffer zufolge vernachlassige Lazarus die aus der
Krankheit oder Behinderung hervorgehenden Handlungsanforderungen und auch die «sozi-

ale[n] Kontextfaktoren der Krankheitsbewaltigung» (zit. nach Buker, 2010, S. 63).
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Dennoch scheint der Ansatz von Lazarus und Folkman fir die Diskussion der vorliegenden
Fragestellung interessant, zumal die ihr zugrundeliegende Hypothese darin besteht, dass so-
zial benachteiligte Personen in der Bewaltigung chronischer Krankheit grossere Herausforde-
rungen erleben. In Anlehnung an Schaeffer (2009) stellt sich bei dieser Personengruppe
schneller eine Schieflage zwischen Ressourcen der Person und den internen und externen
Anforderungen ein (S. 27). Gemass den Autoren ist die individuelle Einschatzung der Belas-
tung entscheidend, d.h. die Bewertung, ob eine Situation als Stress empfunden wird, gilt als
ausschlaggebend fir das Ausmass des Belastungserlebens (S. 28).

Es kann somit nicht generell behauptet werden, dass sozial benachteiligte Personen durch
eine chronische Gesundheitsstérung mehr belastet sind als besser gestellte Personen. Die
individuelle Beurteilung ist hierfir entscheidend. Jedoch stellt sich der Verfasserin die Frage,
ob die von Schaeffer konstatierte Schieflage zwischen verfligbaren Ressourcen und zu be-
waltigenden Anforderungen nicht eine sehr verbreitete Form eines sogenannten negativen
Stressors darstellt, der eine Bewaltigung abverlangt. Wie in Kapitel 4 aufzuzeigen sein wird,
lasst sich die schlechte sozio6konomische Situation - die gemass Einschatzung der Verfas-
serin beinahe immer als belastend beurteilt wird - nicht schnell &ndern. Damit wird der nega-
tive Stressor vermutlich Uber eine lange Zeit bestehen bleiben, was in der Folge zu Stress-
symptomen und Gesundheitseinbussen fuhrt. Mit Befunden zur gesundheitlichen Ungleichheit
wird im ndchsten Kapitel diskutiert, ob diese Personengruppe tatsachlich mehr belastet ist
und daher andere Voraussetzungen fur die Bewaltigung einer chronischen Gesundheitssto-

rung bei einem Kind mitbringt.

3.2.5 Kritikpunkte und Anmerkungen zu den beiden Theorierichtungen

Die beiden vorgestellten Theorietraditionen werden nur von wenigen Autoren bewusst auf inre
Gemeinsamkeiten hin untersucht und ineinander integriert, was gerade in den Gesundheits-
wissenschaften erstaunlich ist, zumal diese den Anspruch auf interdisziplindre Ausrichtung
verfolgen (Schaeffer, 2009, S. 34). So weisen Hurrelmann und Richter (2013) darauf hin, dass
die Prioritdtensetzung bei verschiedenen Theorien anders ausfallt und so die Angemessen-
heit einer Theorie immer nur im Hinblick auf die zugrundeliegende Fragestellung und das je-
weilige Erkenntnisinteresse beurteilt werden kann. Den beiden Autoren zufolge gibt es somit
keine «richtigen» Theorien, jedoch sind die verschiedenen zur Erklarung eines spezifischen
Aspekts von Gesundheit und Krankheit mehr oder weniger angemessen (S. 66).

In Anbetracht des vorliegenden Interessenschwerpunkts von Bewaltigung im Familiensystem
geben die Stresstheorien wichtige Anhaltspunkte fiir das Verstandnis von Belastungssituatio-
nen als Ausldser von Stress- und Krankheitssymptomen. Das Konzept von Lazarus bietet
weiter einen Einblick in den Austauschprozess zwischen Individuum mit seinen kognitiven

Vorgangen und Bewertungen und der aktuellen Situation. Mit der interaktionstheoretischen
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Forschungsperspektive wird das soziale System (hier die Familie eines erkrankten Kindes)
sowie dessen Funktion im Zusammenhang mit einer chronischen Gesundheitsstérung be-
trachtet. Damit erfahrt die Situation der Familie als Gesamtsystem erhdhte Aufmerksamkeit,
was flr die Beantwortung der Fragestellung erforderlich ist. Zur Thematisierung des dritten
Aspekts der Forschungsfrage werden in Kapitel 4 die Gesellschaftstheorien herangezogen,
welche die Problematik von sozioékonomischer Benachteiligung und ungleicher Gesundheits-

chancen aufgreifen.

3.3 Bewaltigung chronischer Krankheit im Familiensystem

In Kapitel 2 wurden verschiedene Auswirkungen einer chronischen Gesundheitsstérung auf
das Leben von Betroffenen und ihren Familien ausgefihrt, welche nun in verallgemeinerter

Form unter dem Gesichtspunkt ihrer Bewaltigung vertieft werden.

3.3.1 Belastungen und Ressourcen

Wenn es um die theoretische Einordnung der Auswirkungen einer chronischen Gesundheits-
stérung auf die Familie geht, werden seit Mitte der 1980-er Jahren vorwiegend Familien- und
Stresstheorien, darunter am haufigsten das transaktionale Stress-Modell von Lazarus heran-
gezogen. In den vorangegangenen Jahren erfolgten die Forschungsaktivitaten hingegen ohne
spezifische Verortung in theoretischen Konzepten, und richteten dabei die Aufmerksamkeit
auf die Familie und deren einzelne Mitglieder. Spater hat sich der Fokus auf die Gesamtfamilie
verschoben, wobei hauptsachlich die Mutter zur Datengewinnen beigetragen haben (Buker,
2010, S. 34-35). Wie anhand der hier dargestellten Theorien und Konzepte aufgezeigt wurde,
konzentrieren sich die Theorien auf je unterschiedliche Aspekte der Bewaltigung. Fir die The-
matik von Bewaltigung im Familiensystem lassen sich aus beiden theoretischen Perspektiven
Gedanken ableiten, die fur die Diskussion der Fragestellung interessant scheinen. Vorerst gilt
es die Bewaltigung im Familiensystem speziell in Bezug auf chronische Krankheit zu thema-

tisieren.

In der Forschung besteht Ubereinstimmung darin, dass Familien, in denen ein Kind von einer
Gesundheitsstérung betroffen ist, die eigene zu bewaltigende Stressbelastung héher einstu-
fen als Familien mit gesunden Kindern. Diese resultiert aus der Pflege und Versorgung des
Kindes, aus der vermehrten Sorge um das Kind, sowie aus dem Bewusstsein, dass es Uber
begrenzte Fahigkeiten verfugt (Blker, 2010, S. 41). Somit wird ersichtlich, dass sich die Be-
lastungen in diesen betroffenen Familien vielfaltig dussern. Zum Beispiel kdnnen die Versor-
gung und die Pflege kdrperlich anstrengende Tatigkeiten sein, die zugleich finanzielle Mehr-

kosten verursachen, wenn viele Hilfsmittel und Produkte gekauft werden missen. Die

34



aufwandige Pflege lasst teilweise keine Zeit flr sozialen Austausch ubrig, was wiederum hau-
fig zu Beeintrachtigungen auf psychischer Ebene flhrt. Das gleiche gilt fur die fehlende Aus-
sicht auf Genesung, die im Bewusstsein der erwachsenen Bezugspersonen prasent ist und
eine grosse psychische Belastung fur diese bedeuten kann.

Verschiedene Befunde (vgl. Risdal & Singer, 2004; Atkin & Ahmad, 2000) weisen jedoch da-
rauf hin, dass nicht alle Familien mit gesundheitlich angeschlagenen Kindern diese erhéhte
Stressbelastung als ausschliesslich negativ empfinden. Viele wirden auch Uber positive Aus-
wirkungen berichten, beispielsweise in Form von personlicher Weiterentwicklung, veranderten
Einstellungen zum eigenen Leben, neuen Prioritatensetzungen sowie einer starker ausge-
pragten Empathie gegenliber anderen Menschen mit Einschrankungen oder Erkrankungen
(Blker, 2010, S. 41). Nichts desto trotz stellt die Bewaltigung einer Krankheit und wahrschein-
lich in noch grésserem Ausmass einer chronischen Gesundheitsstdrung eine anspruchsvolle
Arbeit fur die gesamte Familie dar. Welche Aspekte sind es, die die betroffenen Familien im
Alltag erhéhten Stress empfinden lassen? Worin unterscheiden sich Familien, deren Bewer-
tung und Schlussfolgerung hinsichtlich des erhéhten Stressempfindens unterschiedlich oder

gar gegensatzlich ausfallen?

Mit der Einsicht, dass der Umgang in Familien mit einem schwer erkrankten Kind ganz unter-
schiedlich verlauft, sei gemass Biker (2010) ein Paradigmenwechsel erfolgt, der das Inte-
resse und den Fokus der Wissenschaften auf die eigentlichen Bedingungen des Umgangs
und der Bewaltigung gelenkt habe (S. 51). Damit wird die Frage untersucht, welche Voraus-
setzungen fir das Bewaltigungsgeschehen entscheidend sind.

Die Bewaltigung ist - wie anhand der oben ausgefuhrten Konzepte erklart wurde — stark ab-
hangig von der Ressourcenausstattung einer Person oder in diesem Fall einer Familie als
Gesamtsystem. Diese Ressourcen werden von Buker (2010) weiter ausdifferenziert und un-
terteilt in «personaley, «familiale/partnerschaftliche» und «soziale Einflussfaktoren». Weitere
Einflussgrossen sind «familiale Lebenslagen», «Merkmale des Kindes» sowie «die Qualitat
der Zusammenarbeit mit den professionellen Akteuren». Alle genannten Einflussfaktoren wir-
ken zusammen und beeinflussen sich gegenseitig (S. 51). Wenn beispielsweise die Entwick-
lungsbedingungen des Kindes grosse Anforderungen an die Eltern stellen und die Familie
insgesamt stark fordern, stellen die kindlichen Merkmale vielleicht weniger eine Ressource im
Bewaltigungsverhalten dar. Wenn aber der familidare Zusammenhalt sehr stark und die part-
nerschaftliche Beziehung von hoher Qualitat ist, haben diese beiden Aspekte schatzungs-
weise einen hohen Stellenwert in Form von Widerstandsressourcen. Personale Ressourcen
umfassen gemass Blker Personlichkeitsvariabeln wie korperliche und seelische Gesundheit
der Betreuungspersonen (Eltern), Lebenseinstellung, Werthaltungen, Selbstwert- und Kon-

trolliberzeugungen und persoénliche Bewaltigungsstile. Die Akzeptanz der kindlichen
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Gesundheitsstérung durch die Eltern sei ein weiterer positiver Faktor, der fir das Bewalti-
gungsgeschehen sehr entscheidend sei (ebd.). Mit Verweis auf Befunde von Lloyd und Has-
tings (2008) bewirke die Akzeptanz der Mdtter, dass diese weniger Angste und Stress ver-
spuren wurden und auch seltener von Depressionssymptomen betroffen seien (S. 52). Eine
weitere mogliche Ressource stellt die familiale Lebenslage dar, welche im Rahmen des Kapi-

tels 4 ausfihrlich diskutiert wird.

Die von Biker prasentierten Befunde beziehen sich auf qualitative Untersuchungen zum Be-
waltigungsverhalten pflegender Mutter (vgl. Biker, 2010). Da in zahlreichen Studien bestatigt
wurde, dass die Pflege eines chronisch kranken Kindes Uberwiegend durch die Mutter erfolgt,
sprechen diese Daten mit grosser Wahrscheinlichkeit flir die Mehrzahl aller Falle. Anhand der
eben genannten Einflussfaktoren Iasst sich erkennen, dass die erfolgreiche Bewaltigung einer
belastenden Situation, wie sie eine chronische Gesundheitsstérung von einem Kind in der
Regel darstellt, an viele Voraussetzungen gekniipft ist. Eine weitere wichtige Voraussetzung
thematisiert Noeker unter dem Titel «Krankheitsbewaltigung im Familiensystem». Dabei be-
leuchtet er Herausforderungen, die sich innerhalb der Familie im Prozess der Krankheitsbe-
waltigung ergeben. Er unterteilt hierfur die Familie in vier Subsysteme, innerhalb deren die
Prozesse der Krankheitsbewaltigung im optimalen Fall abgestimmt verlaufen sollen. Der Kon-
sens innerhalb der Familie sei ihm zufolge eine wichtige Voraussetzung flr eine gelungene
Umsetzung von praventiven Routinen in der Behandlung und eventuellen Notfallplanen bei
einer verschlechterten oder plotzlichen lebensbedrohlichen Situation. Eltern wirden in der
Krankheitsbewaltigung vor die anspruchsvolle Herausforderung gestellt, das Kind einerseits
in die Behandlungsroutinen einzubeziehen und dabei einen konsequenten Erziehungsstil zu
bewahren, andererseits missten sie das Kind in respektvoller Weise in seiner Autonomie for-
dern, gerade im Hinblick auf seine eigene Krankheitsbewaltigung (2009, S. 251). Somit wird
verstandlich, dass auch Erziehungsfragen in dieser Situation zwischen den Eltern geklart sein
mussen.

Der Autor unterscheidet Bewaltigung im Gesamtfamiliensystem, im System der Elternteile, im
System der Eltern und deren betroffenes Kind sowie im intrapsychischen System des erkrank-
ten Kindes (ebd.). Zur Verdeutlichung seiner Darlegungen werden einige Beispiele vorgestellt:
Im System der Gesamtfamilie besteht eine Bewaltigungsaufgabe im gemeinsamen Erarbeiten
eines Behandlungsverstandnisses, welches von allen Familienmitgliedern getragen wird.
Glnstig sei ein definiertes Verstandnis, wonach die Krankheit eines Kindes zur Aufgabe und
Bewaltigungsanforderung der gesamten Familie wird, und somit jegliche Ressourcen gefor-
dert sind. Im System der Elternteile ist wie bereits angedeutet die Einigung beziglich des
gemeinsam verfolgten Erziehungsstils eine wichtige Aufgabe in der Krankheitsbewaltigung.

Weiter ist das erkrankte Kind selbst unter anderem vor die Aufgabe gestellt, fir sich ein
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angemessenes Verhaltnis zwischen den normativen und den krankheitsspezifischen Entwick-

lungsaufgaben herzustellen (S. 252-253).

3.3.2 Konsequenzen einer nicht erfolgreichen Bewéltigung

In den bisherigen Ausfihrungen wurden im Zusammenhang mit chronischen Gesundheitssto-
rungen Aspekte aufgezeigt, die von Familien eine Bewaltigung abverlangen. Ebenso wurden
die vielfaltigen Ressourcen thematisiert, welche fir das Bewaltigungsgeschehen férderlich o-
der notwendig sind. Was aber sind die Konsequenzen, wenn die Bewaltigung einer Belastung
nicht erfolgreich verlauft? Dieser Prozess wurde im Kapitel zu den Stresstheorien nur kurz
vorgestellt und wird nun in Bezug auf die Bewaltigung einer chronischen Gesundheitsstérung

im Familiensystem konkretisiert.

Wie in Kapitel 3.2.1 ausgefuhrt wurde, wird Krankheit aus einer interaktionstheoretischen Per-
spektive als «Belastungsgeschehen im Spannungsfeld zwischen den Betroffenen und ihrer
Umwelt» verstanden (Salewski, 2009, S. 160). Eine Krankheit wurde ebenso als Stressor be-
schrieben, der bei einer langeren Dauer negative Stresssymptome hervorrufen kann. Diese
gilt es anhand einer emotions- und/oder problembezogenen Strategie zu bewaltigen. Aus
Sicht der Stressforschung bedeutet eine nicht erfolgreiche Bewaltigung, dass der auslésende
Stressor nicht zurlickgedrangt werden kann und die Widerstandsressourcen der betroffenen
Personen aufgebraucht sind. Als Folge des anhaltenden Stresszustands und der aufge-
brauchten Ressourcen manifestiert sich eine Erschépfung (siehe Kapitel 3.2.3). Bei lang an-
dauernden Gesundheitsstérungen wird folglich von allen Beteiligten eine Bewaltigung abver-
langt, die nach Interpretation des oben genannten Zitats die gesamte Dauer der Krankheit
umfasst. Gerade bei chronischen Gesundheitsstérungen ist diese Zeitdauer — als ein Kriterium
in deren Definition - oftmals sehr lange, was die Bewaltigung zu einer ebenso langen Probe

fir die Betroffenen macht.

Erschépfung wird gemass Becklas und Klocke (2012) im alltaglichen Sprachgebrauch als
Mudigkeit verstanden. Die Autorin und der Autor weiten das Begriffsverstandnis aus, in dem
sie Erschopfung als ein Komplex aus vielfaltiger physischer, sozialer und materieller Uberfor-
derung beschreiben (S. 129). Nach Interpretation der Verfasserin zeigt sich diese Mehrfach-
uberforderung, wenn die Ressourcen in diesen drei Bereichen nach langerer Beanspruchung
ausgeschopft sind. Schatzungsweise ist die lange, manchmal lebenslangliche Zeitdauer einer
chronischen Gesundheitsstérung ein ausschlaggebender Risikofaktor fir die Entwicklung ei-
ner Erschépfung, weil die Widerstandskrafte aller Betroffenen oftmals Uber eine lange Zeit-

spanne beansprucht werden.
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Becklas und Klocke zufolge kann eine Uberforderung entstehen, wenn ein einzelnes Famili-
enmitglied stark belastet ist und die Symptome auf dessen Familie einwirken. Ebenso kénne
die Uberforderung aus einer Belastungssituation resultieren, welche die Familie als Gesamt-
system direkt betrifft (S. 130). In ihrer Tatigkeit in der Sozialberatung hat die Verfasserin bei-
spielsweise Uberforderungssituationen wahrgenommen, in denen ein Elternteil aufgrund sei-
ner guten Sprachkenntnisse im Vergleich zum andern deutlich mehr Zustéandigkeiten im Alltag
ubernehmen muss. Dieser tragt in der Folge haufig die Verantwortung fur die Koordination
von Terminen, fur die Teilnahme an Abklarungen oder Gesprachen, fir die Austibung einer
entlohnten Arbeitstatigkeit sowie fur die Erledigung von administrativen Angelegenheiten. Da-
bei lassen sich krankheitsbezogene von allgemeinen familiaren Aufgaben unterscheiden, wo-
bei im Zusammenhang mit einer chronischen Gesundheitsstérung diese Pflichten alleine ei-
nen grossen Teil der Zeit beanspruchen. Hier wird zudem erkennbar, dass viele dieser Zu-
standigkeiten eine gute Zeitplanung des betroffenen Elternteils erfordern, da dieser womog-
lich in seiner Arbeitstatigkeit an feste Zeiten gebunden ist und zudem Burozeiten von anderen
Stellen berlicksichtigen muss. Diese Parallelitat von Aufgaben stellt nach Aussagen des be-
troffenen Elternteils ein Stresszustand dar. Der Stresszustand wird — so die Vermutung der
Verfasserin — bewusst oder unbewusst auf die Gbrigen Familienmitglieder Gbertragen. Fir die
Verfasserin ist der Stresszustand im Beratungsgesprach erkennbar, wenn beispielsweise der
Termin spater als vereinbart wahrgenommen wird, Unterlagen vergessen wurden oder wenn
die Person ausserlich schlecht aussieht und eine starke Unruhe ausstrahlt. Zudem macht sich
die Uberforderung gut bemerkbar, wenn kleinere Angelegenheiten die Ressourcen des be-
troffenen Elternteils Ubersteigen, obwohl diese zuvor relativ selbststandig erledigt werden
konnten. Als Beispiele sind dies die Erstellung einer Abrechnung fiir die Invalidenversicherung
zur Rickforderung von entsprechenden Leistungen oder die Kontaktaufnahme mit der Kran-

kenversicherung zur Klarung der Versicherungsdeckung.

Situationen, welche eine Familie als Gesamtsystem belasten und in der Folge zu einer Uber-
forderung fihren kénnen, sind nach Erfahrung der Verfasserin die Diagnoseerdffnung bei ei-
nem chronisch schwer kranken Kind oder der Tod eines Kindes. Beide Situationen beanspru-
chen oftmals Uber eine langere Zeit jegliche vorhandenen Ressourcen der Eltern und mog-
licherweise auch diejenigen der Geschwister.

Nach Becklas und Klocke steigt die Erschépfungswahrscheinlichkeit nicht nur bei erhdhten
Anforderungen, sondern ebenso bei der Abnahme der Leistungsfahigkeit, zum Beispiel bei
einem Todesfall in der Familie (S. 129-130). Dieser Hinweis bietet neben den aufgebrauchten
Ressourcen eine weitere Erklarung fiir das eben genannte Beispiel einer Uberforderung in
der Gesamtfamilie. Wenn die Familie in einer spezifischen Situation oder Phase generell we-

niger leistungsfahig ist, tritt auch schneller eine Erschdpfung ein.
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Wie bereits im Kapitel zu den Stresstheorien erwahnt wurde, birgt eine Erschépfung als Folge
von andauerndem Stress die Gefahr von weiteren Krankheitssymptomen (S. 130). In ihren
Untersuchungen haben sich die Autorin und der Autor auf die Auswirkungen eines familidren
Erschdpfungszustands auf die Gesundheit der Kinder konzentriert. Die zentrale These besteht
darin, dass die betroffenen Familien ihren Kindern wichtige Ressourcen nicht bieten kénnen
(S. 131). Wie an fruherer Stelle aufgezeigt wurde, stellt die gesundheitliche Verfassung der
Eltern eine wichtige Voraussetzung fir die gesunde Entwicklung eines Kindes dar. Darunter
fallt auch die Ausbildung von Bewaltigungskompetenzen, die gerade bei einer chronischen

Gesundheitsstérung vom Kind doppelt gefordert sind.

Wenn chronisch erkrankte Kinder die Ressourcen zur Bewaltigung nicht tbernehmen, weil sie
von den Eltern infolge einer Erschdpfung nicht genutzt und somit nicht zur Verfligung gestellt
werden konnen, hat dies weitreichende Konsequenzen fiir die Heranwachsenden. Wahr-
scheinlich werden sie Belastungen nicht erfolgreich bewaltigen kénnen, was sich wiederum
auf ihre eigene psychische und kérperliche Gesundheit auswirkt.

Klocke und Becklas kommen in ihren Untersuchungen zum Schluss, dass alle Familienmit-
glieder von Massnahmen profitieren wirden, die zur Entlastung des Familienalltags eingesetzt
werden. Sie weisen darauf hin, dass diese Mdglichkeiten von der Lebenslage einer Familie
abhangig sind (S. 141). Diesen Aspekt kann die Verfasserin mit Erfahrungen aus der Berufs-
praxis stutzen, da die Organisation und Finanzierung von unterstitzenden Angeboten zur Ent-
lastung haufig eine Schwierigkeit darstellen. Denjenigen Familien, die von solchen Angeboten
vermutlich am meisten profitieren kénnten, fehlen oft die Ressourcen fir die Kontaktaufnahme
und Anfrage, flr die konkrete Organisation oder fiir die Finanzierung. Die Unterstitzung dabei
kann aus Sicht der Verfasserin als eines der Hauptziele ihrer Beratungstatigkeit formuliert
werden. Die Bedingung hierfir ist, dass betroffene Familien das Angebot der Sozialberatung
in Anspruch nehmen wollen/kdnnen, was in einer belastenden Situation als eine weitere Her-

ausforderung erscheinen kann.

Gemass Becklas und Klocke sind Familien, die in der Gestaltung des Alltags und in der Be-
waltigung von Belastungen Uberfordert sind, Erschdpfungs-gefahrdet. Die Autorin und der Au-
tor folgern daraus, dass Familien mit einer gezielten Investition in ihren eigenen familiaren
Alltag die Gesamtressourcen starken und die Bewaltigungschancen steigern kénnen. Dies
sichert weiter gute Voraussetzungen fur die Kinder und Jugendlichen auf ein Leben in Ge-
sundheit (ebd.).
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4 Soziale und gesundheitliche Ungleichheit

Im vorliegenden Kapitel geht es darum aufzuzeigen, wie die gesundheitliche Situation in der
westlichen Welt aussieht. Aufgrund der nachgewiesenen Ungleichverteilung von Gesundheit
und Krankheit, gemessen an soziodkonomischen Merkmalen, wird die Problematik zum Ge-
genstand sozialer Arbeit erklart. Weiter wird anhand der gesundheitlichen Ungleichheit ver-
sucht, die jeweils unterschiedlichen Bewaltigungsvoraussetzungen zwischen Individuen zu
erklaren, welche gemass den Erkenntnissen in Kapitel 3 fiir die Diskussion von chronischen
Gesundheitsstérungen hochst relevant sind. Das Kapitel behandelt die Thematik folglich aus

einer Uberindividuellen, sogenannten «top-down-Perspektive».

4.1 Veranderungen von Armutsgrenzen

In Sozialstrukturanalysen kénnen seit Jahren Anzeichen einer zunehmenden sozialen Unsi-
cherheit und Ungleichheit festgestellt werden, welche relative Armut und im Besonderen Ar-
mut bei Kindern erkennen lassen, so Lutz und Frey (2012, S. 7). Der Autor und die Autorin
pladieren in ihren Ausfliihrungen fir eine weiter gefasste Armutsdiskussion, welche die Prob-
lematik relativer Armut in einer reichen und hoch fortschrittlichen Wohlstandsgesellschaft an-
erkennt und miteinbezieht. Damit verweisen sie auf die Tatsache, dass viele Familien, die
alleine aufgrund von Definitionskriterien nicht der Kategorie der «Armen» zugeordnet werden,
eben doch auch in teils sehr beengenden Verhaltnissen leben, die sich kaum von denjenigen
der klassischen Gruppe unterscheiden lassen. Auch in der gesellschaftlichen Mittelschicht,
die zu den «Aufstiegsmilieus» gezahlt wird, wirde sich die Angst vor dem sozialen Abstieg
erkennen lassen. Die schwierigen Verhaltnisse dieser Familien wirden behindernde Faktoren
darstellen, wenn es um die Ermdglichung von Entwicklungschancen ihrer Kinder in individu-
eller, sozialer und kultureller Hinsicht gehe. Die allgemein bekannte Verfestigung sozialer Be-
nachteiligung flhrt gemass der Autorin und dem Autor in der Folge zu Einschrankungen, von
denen Kinder besonders betroffen sind. So wirden sie sich negativ auf ihre Verwirklichungs-
und Lebenschancen auswirken und im schlimmsten Fall in Form schicksalhafter Kreislaufe
den Zugang zur Gesellschaft dauerhaft versperren (ebd.). Gemass Lutz und Frey missen in
Erganzung zu sozialen, finanziellen und familidren Faktoren, welche sich auf die Vorausset-
zungen dieser Kinder auswirken, auch konkretere Bedingungen wie alltdgliche Handlungs-
muster in Analysen von sozial benachteiligten Familien einbezogen werden. Das Familien-
klima entscheide letztendlich Gber die Art und Weise, wie die Situation in der Familie gehand-
habt und bewaltigt, und wie die betroffenen Kinder in der Entfaltung ihrer Chancen geférdert
wurden. Je nach Ressourcenlage und Bewaltigungsmuster dussere sich das Familienklima
positiv oder negativ und der Umgang mit Belastungen sei dementsprechend auch zwischen

soziodkonomisch ahnlich gestellten Familien sehr unterschiedlich (S. 8).

40



4.2 Determinanten von Gesundheit

In den folgenden Ausfiihrungen gilt es zu erdrtern, was unter Verwirklichungschancen zu ver-
stehen ist und was die Folgen sind, wenn diese schon im Kindsalter eingeschrankt sind. Vor-
gangig wird dargelegt, was eine Verscharfung sozialer Ungleichheit in Bezug auf die Gesund-
heit bedeutet.

Die Problematik gesundheitlicher Ungleichheit ist ein weltweit zunehmendes Phanomen, das
bereits in vielen sozialepidemiologischen Studien untersucht wurde. So zeigen Ergebnisse
wie die von Mielck (2000), Siegrist (1995) und Wilkinson (2001), dass gesundheitliche Un-
gleichheit in markanter Weise mit sozialer Ungleichheit verknupft ist, und dieses Phdnomen
selbst in hoch entwickelten Landern mit gut ausgebautem gesundheitlichen Versorgungssys-
tem vorliegt (Homfeldt & Sting, 2006, S. 99). Dazu zahlen unter anderen die skandinavischen
Lander sowie Deutschland und die Schweiz.

Auch Bauer, Bittlingmayer und Richter (2008) weisen darauf hin, dass die Diskussion Uber
gesundheitliche Ungleichheit in direktem Zusammenhang mit derjenigen Uber soziale Un-
gleichheit steht, und viele Verbindungen zu Themen der «sozial- und wohlfahrtstaatlichen Si-
cherung» aufweist. Diese Verwobenheit, die unter dem Begriff «Health Inequalities» im an-
gelsachsischen Raum bestens bekannt sei, scheint den Autoren zufolge im deutschsprachi-
gen Raum weniger evident und werde somit auch in den Fachwissenschaften weniger disku-
tiert (S. 13). Durch die Beschreibung von statistischen Zusammenhangen liegen inzwischen
klare Befunde vor, dass Krankheitsrisiko und Lebenserwartung in der Gesellschaft ungleich
verteilt sind. Die Verteilung folgt einem sogenannten «sozialen Gradienten», was bedeutet,
dass die schlechtesten Gesundheitschancen denjenigen Personen zukommen, die die ge-
ringsten 6konomischen, sozialen und kulturellen Ressourcen aufweisen. Wer uber die meis-
ten dieser Ressourcen verfligt, hat umgekehrt ein geringeres Risiko zu erkranken und frih-
zeitig zu sterben (S. 14). Lampert (2016) zufolge beurteilen Personen mit einem niedrigen
sozialen Status ausserdem ihren eigenen gesundheitlichen Zustand und ihre diesbezlgliche
Lebensqualitat schlechter als sozial besser gestellte Personen. Um die Verteilung der Res-
sourcen, den sogenannten «soziobkonomischen Status» zu beurteilen, werden meistens die
drei Merkmale Bildungsgrad, berufliche Stellung sowie Einkommenshdhe hinzugezogen und
ausgewertet (S. 122). Diese Faktoren sind folglich besonders entscheidend in Bezug auf die
gesundheitlichen Chancen eines Individuums.

Homfeldt und Sting (2006) zufolge sind im Zuge der Ausweitung der Ungleichheitsdiskussion
zusatzlich zu den eben genannten «vertikalen» Faktoren weitere dazugekommen, die der
«horizontalen» Ebene zugeordnet werden kénnen (S. 100). Seither spielen folglich neben be-

ruflicher Qualifikation, Bildungsgrad und Einkommen weitere Faktoren fir die Analyse sozialer
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und gesundheitlicher Ungleichheit eine Rolle. Beispiele sind Alter, Geschlecht, Nationalitat
und Familiengrosse.

Mit der zunehmenden Individualisierung der Gesellschaft (vgl. Individualisierungstheoretische
Perspektive nach Ulrich Beck, 1983;1986) und der daraus folgenden Vielfalt von Lebensstilen
und Lebenslagen sei die Diskussion um soziale Ungleichheit differenzierter geworden, wes-
halb diese Faktoren neu bericksichtigt wurden (ebd.). Damit sei, gemass Helmert und Mielck
(1998), die generelle Aufmerksamekeit fur diese Merkmale gestiegen, die Bedeutung der ver-
tikalen Faktoren gleichzeitig gesunken (ebd.). Homfeldt und Sting zufolge haben diese hori-
zontalen Merkmale, welche «neue» Grdssen sozialer Ungleichheit darstellen, nach wie vor
eine unbestrittene Bedeutung im Bereich der Gesundheitsforschung. Sie wirden beispiels-
weise Hinweise darauf geben, dass die Thematik von Gesundheit und das Bewusstsein da-
rum sehr altersabhangig sind, und ebenso abhangig vom jeweiligen Geschlecht. Als weiteres
Beispiel wiirde Gesundheit in verschiedenen Kulturen auch unterschiedlich verstanden. Damit
seien die neuen sozialen Unterscheidungsmerkmale fur die Gesundheitsforschung unbestreit-
bar von hoher Bedeutung (S. 100-101).

Bauer, Bittlingmayer und Richter weisen darauf hin, dass Studienergebnisse zur gesundheit-
lichen Ungleichheit, wie sie von Mielck (2000; 2005) und Lampert et al. (2005) vorliegen und
hier eben vorgestellt wurden, von rein beschreibender Art sind (2008, S. 15). Eine tragfahige
Theorie zur Erklarung des Ursprungs dieser Problematik wirde jedoch noch lange nicht vor-
liegen. Den Autoren zufolge kdnnen aus den bisher vorliegenden Erklarungsversuchen zur
Entstehung gesundheitlicher Ungleichheit drei grobe Ansatze gefolgert werden. Danach
wirde die Ungleichverteilung von Gesundheit entweder durch ein ungleich verteiltes Ausge-
setztsein gegenuber Umweltfaktoren, die einen gesundheitsschadigenden oder -férderlichen
Einfluss haben, durch unterschiedliche individuelle Praferenzen und Verhaltensmuster, die
ebenfalls positive oder negative Auswirkungen auf die Gesundheit zeigen (so z.B. Rauchen
oder gesunde Ernadhrungsgewohnheiten), oder - gemass dem dritten Ansatz - durch eine er-
hoéhte Stressbelastung, die aus der Anhaufung von kontinuierlichen Belastungen, kritischen
Lebensereignissen und einer individuellen Veranlagung fur Stressempindlichkeit folgt, entste-
hen (S. 16). Damit wird auf verschiedene Betrachtungsebenen bei der Analyse von Gesund-

heitschancen hingewiesen, die es im Folgenden naher zu betrachten gilt.

Hurrelmann und Richter unterscheiden drei Ebenen von Einflussfaktoren, die iber Gesund-
heit und Krankheit entscheiden: Die Ebene von personalen Faktoren, die Verhaltensebene
und die Verhaltnisebene. Alle drei missen den Autoren zufolge als sich gegenseitig bedin-
gende Ebenen von Einflussfaktoren betrachtet werden, welche insgesamt die Gesundheits-

chancen eines Menschen ausmachen. Die folgenden von ihnen genannten Beispiele dienen
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dem besseren Verstandnis der unterschiedlichen Ebenen: genetische Veranlagung, Ethnie,
korperlich-seelische Verfassung (personale Ebene), Ernahrungsgewohnheiten, sportliche Be-
tatigung und Bewaltigungsverhalten (Verhaltensebene), soziodkonomischer Status, allge-
meine wirtschaftliche Lage, Angebote in Bildung und Gesundheitsversorgung (Verhaltnis-
ebene) (2013, S. 23-24). Wie die Autoren ausflhren, ist die psychologische und bio-medizini-
sche Forschungstradition spezialisiert auf die Ebene der persénlichen Faktoren und ihr Wech-
selspiel mit Verhaltensfaktoren. Erziehungs- und Verhaltenswissenschaften wirden sich auf
Verhaltensfaktoren konzentrieren und die sozialwissenschaftliche Forschung, deren Perspek-
tive die Autoren vertreten, interessiert sich fur Verhaltnisfaktoren, welche ebenfalls das Ge-
sundheitsverhalten der Menschen mitbestimmen. Dabei kritisieren sie, dass die Fixierung auf
personale Faktoren, wie sie in der Forschung zu beobachten sei, in der Folge die komplexen
Zusammenhange der verschiedenen Ebenen unbericksichtigt liesse. Diese Verknupfung der
drei Ebenen wiirde aber jeder Gesundheitsstérung zugrunde liegen, und misste daher unbe-
dingt beachtet werden (S. 25).

Im vorangegangenen Kapitel wurden personale und verhaltensmassige Faktoren und deren
Zusammenspiel anhand von theoretischen Ansatzen dargestellt. Im Folgenden gilt es in glei-
cher Weise anhand einer theoretischen Forschungsperspektive und zwei darin enthaltenen
Konzeptionen die Verhaltnisfaktoren detaillierter zu betrachten, welche sehr zentrale Bedin-
gungen hinsichtlich der Gesundheitschancen eines Menschen darstellen. Wie das folgende
Unterkapitel zeigen wird, entstammen die eben ausgeflihrten Grundgedanken ebenfalls die-
ser theoretischen Perspektive. Die Diskussion um Verhaltnisfaktoren ist insgesamt stark ge-

pragt vom Modell Bourdieus, welches nachfolgend in kurzem Umfang erlautert wird.

4.3 Gesellschaftstheorien

Die auf der Makroebene verorteten Gesellschaftstheorien befassen sich mit der Ungleichver-
teilung von Ressourcen und Belastungen in Abhangigkeit vom sozialen Status. Sie untersu-
chen dabei, inwiefern sich diese Ungleichheiten im Gesundheitszustand oder in den Gesund-
heitschancen niederschlagen/manifestieren (Hurrelmann & Richter, 2013, S. 67).

Wie bereits deutlich gemacht wurde, kommen viele Autorinnen und Autoren zum Schluss,
dass Belastungen aus der sozialen und 6kologischen Umwelt starken Einfluss auf den Ge-
sundheitszustand haben. So betonen Adler und Ostrove (1999), Marmot und Wilkinson (2006)
und Marmot (2004) insbesondere die negativen Folgen sozialer Ausgrenzung und schlechter
Arbeits- und Umweltverhaltnisse (zit. nach Hurrelmann & Richter, 2013, S. 69). Zur Verdeut-
lichung kdnnen beispielsweise schlechte Arbeitsverhaltnisse zu gesundheitlichen Beschwer-

den auf koérperlicher und psychischer Ebene und weiter zu finanzieller Knappheit fiihren,
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welche haufig den Konsum billiger und ungesunder Nahrungsmittel férdert. Beengende
Wohnverhéltnisse in einer unattraktiven Umgebung, die mit 6ffentlichen Verkehrsmitteln
schlecht erschlossen ist und zudem wenige Angebote des sozialen Austauschs bietet, kann
ebenso eine realistische Folge der unglnstigen Arbeitsbedingungen sein. Teils erschweren
die genannten Auswirkungen auch die Teilnahme an gesellschaftlichen Aktivitaten, aus Ge-
sundheits- und Kostengriinden wie auch aufgrund gesellschaftlicher Stigmatisierung. Werden
soziale Kontakte und gesellschaftliche Anlasse aus eben genannten Griinden gemieden, wirkt
sich dies wiederum negativ auf den Gesundheitszustand aus, indem die Belastungen im Alltag
ohne Unterstiitzung von aussen bewaltigt werden und bei Uberforderung oder Erschépfung
der soziale Rickhalt fehlt. Folgen davon kénnen psychische Beeintrachtigungen oder korper-
liche Symptome sein. Ein kreislaufférmiges Muster wird erkennbar.

Im Hinblick auf die zu beantwortende Fragestellung «Welchen Herausforderungen begegnen
sozial benachteiligte Familien bei der Bewaltigung chronischer Krankheit eines Kindes und
wie wirkt sich die Bewaltigung auf die Teilhabechancen der betroffenen Kinder aus?» scheint
ein weiterer Hinweis der oben genannten Autoren interessant, wonach sozial benachteiligte
Personen nur in kleinem Umfang auf ihr eigenes Gesundheitsverhalten férderlich einwirken
kénnen, da ihr Spielraum diesbezlglich sehr begrenzt sei (ebd.). Eine Erklarung fur diese
Feststellung gilt es anhand der folgenden theoretischen Konzeptionen vorzustellen, in denen

Einflussfaktoren auf das Gesundheitsverhalten thematisiert werden.

4.3.1 Die ungleichheitstheoretische Perspektive

Zur Vertiefung und Veranschaulichung der Gesellschaftstheorien wird hier eine seit den
1970er Jahren aufstrebende Perspektive (vgl. Bury, 1991; Siegrist, 1975; Bauer & Blscher,
2008; Hurrelmann & Richter, 2006) ausgewahlt und vorgestellt (Schaeffer, 2009, S. 36). Die
Herangehensweise der vorliegenden Theorierichtung unterscheidet sich von den zwei im vor-
herigen Kapitel thematisierten Sichtweisen (interaktionstheoretische und stresstheoretische
Perspektive), in dem sie nach allgemeineren, strukturell verankerten Bedingungen fragt, die
im Umgang mit Krankheit Mdglichkeitsrdume erdffnen, oder aber verschliessen (S. 37). Mit
diesem Ansatz wird der Blick von der Mikro- auf die Makroebene gerichtet. Schaeffer (2009)
verweist im Zusammenhang mit verschiedenen Analyseebenen auf den Anspruch von Pierre
Bourdieu, in jeglichen Analysen beide Ebenen (Individuum und Struktur) zu bertcksichtigen.
Damit wurde dem Umstand Rechnung getragen, dass Verhalten und Handeln sowie alle vor-
handenen Ressourcen und Kompetenzen eines Individuums gepragt sind durch dessen um-
gebende Strukturen. Das Individuum sei somit alleine aufgrund von strukturellen Bedingungen

nicht frei und unbestimmt, was im Hinblick auf Bewaltigungsleistungen unbedingt
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berlcksichtigt werden misse (S. 38). Damit wird auf die Verhaltnisebene verwiesen, die an

frGherer Stelle bereits angedeutet wurde.

Die ungleichheitstheoretische Perspektive kann gemass Schaeffer (2009) der sozialepidemi-
ologischen Forschung zugeordnet werden, indem sie nach sozialstrukturellen Determinanten
von Gesundheit und Krankheit fragt (S. 37). Darunter werden die bereits vorgestellten Ein-
flisse von 6konomischen, sozialen und kulturellen Bedingungen auf den gesundheitlichen
Zustand einer Bevolkerungsgruppe oder einer Gesellschaft verstanden. Das Interesse der
sozialepidemiologischen Forschung gilt Schaeffer zufolge der Frage, wie sich diese verschie-
denen Faktoren auf soziale Ungleichheiten in der Gesundheit und, noch spezifischer, bei chro-
nischer Krankheit auswirken (ebd.). Was bereits mit dem Begriff des «sozialen Gradienten
von Gesundheit» erklart wurde, trifft der Autorin nach auch fiir chronische Gesundheitsstérun-
gen zu: die erhéhte Wahrscheinlichkeit ihres Auftretens ist auf den niedrigen sozialen Status
einer Person zurtckzufihren und wird unter anderem erklart durch den in unteren Gesell-
schaftsschichten registrierten Ressourcenmangel. Neben dem erhdhten Risiko der Erkran-
kung wirde sich eine weitere Folge des Ressourcenmangels in verminderten Aussichten auf
eine erfolgreiche Bearbeitung und Bewaltigung zeigen. Wichtige Befunde hierzu werden unter
anderem auch bei Bauer und Buscher diskutiert (vgl. Bauer & Blscher, 2008; Bauer et al.,
2005) (ebd.).

Buker zufolge sind alleinerziehende Frauen mit einem chronisch erkrankten Kind in besonde-
rem Masse von einem 6konomischem Ressourcenmangel betroffen. Mit Verweis auf Befunde
von Porterfield (2002) seien diese Frauen im Vergleich zu alleinerziehenden Frauen mit ge-
sunden Kindern haufiger arbeitslos und wirden vermehrt in Teilzeitverhaltnissen arbeiten.
Somit wirden Kinder mit chronischen Gesundheitsstérungen fur diese Familien ein Armutsri-
siko darstellen, wodurch die Versorgung des Kindes aus verschiedenen Griinden zu einer
speziell grossen Herausforderung werde (2008, S. 285). Die Inanspruchnahme von Angebo-
ten und Leistungen der Versorgung ist der Autorin zufolge ebenfalls sozial ungleich verteilt.
Befunde von Engelbert (1999) wirden beispielsweise zeigen, dass der Bildungsstand und der
Berufsstatus der Mutter entscheidende Ressourcen sind, wenn es um die Informationsbe-
schaffung zu und die Nutzung von Leistungsanspriichen gehe. Wie bereits an friherer Stelle
erwahnt wurde, werden die Versorgungs- und Pflegeleistungen im Privaten vorwiegend durch
Mutter ausgeubt, wodurch ihre Ressourcen im genannten Bereich ausschlaggebend werden
(S. 286). Mit den Worten von Engelbert (1999) sind die Kompetenzen der Mutter «der Schlus-
sel zu den gesellschaftlichen Unterstiitzungs- und Férdersystemen» (zit. nach Buker, 2008,
S. 286).
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Damit wird laut der Verfasserin dieser Bachelorarbeit ersichtlich, wie sehr die qualitative Ver-
sorgung und foérderliche Entwicklung eines chronisch erkrankten Kindes von den Ressourcen
der Eltern oder nachsten Bezugspersonen, und insbesondere der Mutter, abhangig sind. Die
Ausschopfung von Leistungsansprichen und Unterstiitzungsangeboten, die gerade bei Al-
leinerziehenden in engen finanziellen Verhaltnissen sehr forderlich ware, erfordert entspre-
chende Kompetenzen, Uber die nicht alle Gesellschaftsschichten in gleichem Masse verfugen.
Kdénnen Unterstiitzungsangebote aufgrund fehlender Ressourcen nicht aufgefunden und ge-
nutzt werden, besteht die Gefahr, so kann dies angenommen werden, dass die Person mit
hauptsachlicher Versorgungsaufgabe die Belastungen langerfristig nicht bewaltigen kann. In
der Folge werden ihre eigenen korperlichen und psychischen Kapazitaten Uberfordert,
wodurch die Person selber nicht mehr in gleichem Umfang leistungsfahig bleibt.

Sofern keine weiteren Personen zur Unterstlitzung beigezogen werden, kann davon ausge-
gangen werden, dass das gesundheitlich eingeschrankte Kind in besonderem Ausmass unter
den Folgen der Belastungssituation leiden wird. Laut Biiker bedeutet ein Defizit an kulturellen
Ressourcen fur Familien mit chronisch erkrankten Kindern, dass ihnen Zugangs- und Bewal-
tigungschancen verwehrt bleiben (2008, S. 286). An diesen Ausfihrungen konnte beispielhaft

gezeigt werden, wie sich ein Ressourcenmangel auf die Bewaltigungschancen auswirkt.

Das Sozialraummodell nach Pierre Bourdieu

Pierre Bourdieu, einer der wichtigsten Vertreter der deutschsprachigen Ungleichheitsdiskus-
sion, bietet mit seinem Sozialraummodell eine «Theorie der individuellen Handlungspraxis»
(Bauer & Blscher, 2008, S. 9-10). Ausganspunkt bildet dabei das handelnde Individuum mit
seinen zur Verfligung stehenden Ressourcen. Nach Bauer und Buscher bildet die individuelle
Ressourcenausstattung in der Lebenswelt des Subjekts zugleich Strukturen von Méglichkeits-
raumen und von Einschrankungen, d.h. Freirdume und Blockaden im Denken und Handeln.
Mit dem Sozialraummodell wird die Annahme verdeutlicht, wonach sozial ungleiche Positio-
nen durch die Ungleichverteilung von Ressourcen zustande kommen. Die Ressourcen um-
fassen materielle und nicht-materielle Giter, die von Bourdieu als «Kapitalformen» bezeichnet
werden. Er unterteilt diese in 6konomische, kulturelle und soziale Kapitalformen (S. 10). Ers-
tere scheinen selbsterklarend, wahrend die kulturellen und sozialen Kapitalformen eine kurze
Erlauterung erfordern. Mit dem Verweis auf Bourdieu (1997) umfasst kulturelles Kapital verin-
nerlichte Kompetenzen und Fahigkeiten, Bildungsabschliusse und -titel sowie kulturelle Besitz-
timer (z.B. Musikinstrumente, Kunststiicke, antike Mobel). Das soziale Kapital umschreibt
zuletzt das verfiigbare soziale Netzwerk, d.h. die fir persdnliche Interessen mobilisierbaren
sozialen Kontakte eines Individuums (ebd.).

Nach dem Lebensstilkonzept (vgl. Bourdieu, 1982; 1997) wiirden Menschen in einer depri-

vierten/benachteiligten Lebenslage Grundvoraussetzungen zur Bewaltigung ihrer
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Herausforderungen im Alltag fehlen, auf korperlicher, psychischer und sozialer Ebene. Die
Benachteiligung flihre zu einem Lebensstil, der von vielen verschiedenen Einschrankungen
gepragt sei und somit in der Folge auch Einbussen in der Gesundheit mit sich bringe. Die
Einschrankungen auf der sogenannten Verhaltnisebene (Strukturebene) stehen gemass Hur-
relmann und Richter in Wechselwirkung mit denjenigen auf der Verhaltensebene, woraus sich
insgesamt ein negatives Gesundheitsbild fur Personen in sozial benachteiligter Lebenslage
ergibt (2013, S. 72-73). Fur die Beschreibung des je individuellen Lebensstils verwendet Bour-
dieu (1982) den Begriff des «Habitus», der sich aus einem komplexen Geflige von Denk-,
Handlungs- und Beurteilungsmustern ergibt und immer in Relation zur jeweiligen sozialen Le-
benslage steht. Daher wirden verschiedene Bevolkerungsgruppen einen je unterschiedlichen
Habitus besitzen, der auch stark verinnerlicht sei (zit. nach Hurrelmann & Richter, 2013, S.
73). Gemass Hurrelmann und Richter (2013) driickt sich der Habitus in verfestigten Routinen
und Bewaltigungsmustern aus, die von aussen betrachtet relativ stereotyp sind. Als Beispiele
kénnen Erndhrungsweise, Bewegung und koérperliche Betatigung, Wohnungseinrichtung,
Freizeitaktivitdten, Tagesstruktur und Umgang mit Belastungen erwahnt werden (S. 73).
Bauer (2009) zufolge wird der Lebensstil der sogenannten Unterklasse, d.h. der Personen-
gruppe mit dem tiefsten soziobkonomischen Status, bei Bourdieu mit dem Begriff «Habitus
der Notwendigkeit» umschrieben. Damit werde die Handlungsorientierung bezeichnet, wel-
che, wie oben beschrieben, im Lebensstil dieser Personen verfestigt sei. Dieser Habitus
zeichne sich durch eine sehr spontane Bewaltigungsleistung, genauer Situationsbewaltigung,
aus und unterscheide sich somit vom Habitus der «héher Gestellten», der eher ein planvolles
Streben darstelle. Personen, die in prekaren Verhaltnissen leben, wiirden somit eher dem
Zwang des Alltags unterliegen und ihr Handeln dabei von der Situation bestimmen lassen,
was gemass Bauer mit einem hedonistischen Prinzip der Lebensfiihrung und -bewaltigung
verglichen werden kdnne (S. 268). Mit der knappen Ressourcenausstattung und der gleich-
zeitig fehlenden Planung in der Lebensbewaltigung, wiirden sich, so der Autor, unprivilegierte
Personen jedoch immer wieder, oder gar dauerhaft, in einem Zustand von «sozialer Ohn-
macht» befinden, der sich zunehmend verfestigen und im Habitus niederschlagen wiirde. Der
Zustand sei auf die Erfahrung des Scheiterns bei der Bewaltigung von biografischen Anforde-
rungen zurtckzufuhren, die sich in der Schule, auf dem Arbeitsmarkt oder in Gesundheitsbe-
langen stellen. In der Folge wirden sich habitusspezifische Handlungsmuster und Bewalti-
gungsstrategien ausbilden (S. 269).

Der Begriff Lebensstil umfasst Mdglichkeiten, die sich aus der spezifischen sozialen Lebens-
lage heraus ergeben und als «Lebenschancen» (vgl. Dahrendorf, 1986) betrachtet werden
kénnen. Diese kdnnen begrenzend oder forderlich fur die 6konomischen, kulturellen und so-
zialen Ressourcen eines Menschen sein und somit mehr oder weniger individuelle Entfaltung

ermdglichen (Hurrelmann & Richter, 2013, S. 73). Gesundheitschancen stellen ebensolche
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Lebenschancen dar (S. 74). Dieser Punkt wird hier in Bezug auf die vorliegende Fragestellung
durch die Verfasserin besonders betont. Damit wird der Umstand verdeutlicht, dass sozial
benachteiligte Personen, die Uber schlechtere gesundheitliche Chancen verfigen, in der

Folge verminderte generelle Lebenschancen, genauer Verwirklichungschancen, besitzen.

In der hier thematisierten Theorietradition wird der Begriff «gesundheitsrelevanter Lebensstil»
vor dem sogenannten «Gesundheitsverhalten» vorgezogen, weil dadurch die sehr enge Ver-
knupfung der individuellen Einstellungen und Verhaltensweisen mit den dahinterliegenden so-
zialstrukturellen Bedingungen klarer ausgedrickt wird (ebd.). In der sozialepidemiologischen
Forschung ist man sich, so Bauer und Bischer (2008), weitgehend einig, dass sich das Ge-
sundheitsverhalten und deren vielféltigen Variationen aus dem individuellen Lebensstil erge-
ben, der wiederum durch die sozialstrukturelle Verteilung von Ressourcen hervorgeht (S. 10-
11). Mit diesen Erkenntnissen gewinnt die Theorie Bourdieus mehr und mehr an Bedeutung
und dient der heutigen Forschungstatigkeit als Orientierung. Die gemeinsame Diagnose der
Sozialepidemiologie und der Konzeption Bourdieus besteht darin, dass die individuellen
Handlungsvoraussetzungen auf die je unterschiedlichen Méglichkeitsrdume in der Aneignung
von Kompetenzen zurtickzufuhren sind, die wiederum von der Position in der Sozialstruktur
abhangen (S. 10). Mit diesen zusammenfassenden Worten wird die Feststellung spezifiziert,
nach der Personen der untersten Gesellschaftsschicht einen sehr begrenzten Spielraum ha-
ben, auf ihr eigenes Gesundheitsverhalten, in anderen Worten auf ihren gesundheitsrelevan-

ten Lebensstil, forderlich einzuwirken.

4.3.2 Relevanz fiir chronische Gesundheitsstérungen

Bauer (2009) verfolgt den Ansatz, die Bewaltigung chronischer Krankheit aus der Perspektive
der Ungleichheitstheorie zu betrachten. Damit soll der notwendige Einbezug von Handlungs-
ressourcen, genauer 6konomisches, kulturelles und soziales Kapital, sowie verinnerlichten
und gewohnten Handlungsmustern in Analysen zur Bewaltigung chronischer Krankheit be-
grindet werden (S. 263-264). Der Autor beklagt, dass die bisherigen Forschungsbemuihungen
zur Thematik chronischer Erkrankung der Subjektperspektive verhaftet seien. Das Verstand-
nis von Patientinnen und Patienten als handelnde und einflussnehmende Akteurinnen und
Akteure (vgl. Kapitel 3.2.1) sei eine wichtige Voraussetzung und Sichtweise, allerdings be-
stehe die Gefahr, dass mit der festen Konzentrierung darauf andere Aspekte im Hintergrund
bleiben und nicht bertcksichtigt wirden. So zum Beispiel die Frage, welche Ressourcen auf
individueller Ebene vorhanden sind und welche nicht, wie dies mit strukturellen Ungleichheiten
zusammenhangt, etc. (S. 264). Nach diesem Verstandnis finden Theorien auf der Makro-
ebene, d.h. Gesellschaftstheorien, in der Forschungsdiskussion um chronische Gesundheits-

stérungen zu wenig Berlcksichtigung. Diese wirden, wie eben aufgezeigt wurde, sehr
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bestimmende Einflussfaktoren fiir die Verhaltensebene bereithalten (vgl. Kapitel 4.3.1), wel-
che wiederum in direkter Wechselwirkung mit der Persdnlichkeitsebene stehe (vgl. Kapitel
3.2.2).

Damit werden wichtige Voraussetzungen, die das gesamte Verhalten und Handeln der be-
troffenen Erkrankten und ihrer Angehérigen bestimmen, ausser Acht gelassen, was eine dif-
ferenzierte Betrachtung von und Diskussion um die Bewaltigungsleistungen dieser Personen
verunmoglicht. So entsteht nach Einschatzung der Verfasserin auch die Gefahr von Schuld-
zuweisungen, die sich auf Personlichkeit und individuelles Verhalten richten und diese in
Frage stellen, dabei aber die sehr relevanten Hintergrundbedingungen vergessen.

Aus der Perspektive ungleichheitstheoretischer Ansatze muss der Einfluss der ungleichen
Ressourcenausstattung auf das Bewaltigungsgeschehen hoch eingeschatzt werden, so
Bauer (2009, S. 275). Damit ist eine interessante Grundlage fur die Diskussion der hier ver-
folgten Fragestellung gegeben. Weitere Ausfliihrungen Bauers gehen zudem explizit auf die
Thematik der «Vererbung» sozialer Bedingungen ein und greifen somit indirekt die Frage nach
den Teilhabechancen von Kindern in soziodkonomisch benachteiligten Verhaltnissen auf. So
zeigt der Autor auf, dass im Hinblick auf die Verfestigung und Reproduktion sozialer Ungleich-
heit Lebensstile oder sogenannte Habitustypen vererbt werden, und somit Handlungsmuster
und Bewaltigungsstrategien im Umgang mit Krankheit und Gesundheit relativ vorbestimmt
sind. Sie kénnen ihm zufolge zwar erweitert und umgewandelt werden, bilden aber eine Art
Grundausstattung (S. 276).

4.3.3 Kritikpunkte und Anmerkungen

Altere Modelle waren relativ einseitig an einzelnen Merkmalen/Indikatoren wie z.B. am sozio-
6konomischen Status orientiert, wahrend neuere (z.B. Milieutheorien) die Tatigkeiten und das
Handeln der Akteurinnen und Akteure betrachten. Daraus findet eine Verknipfung mit Aspek-
ten der interaktionstheoretischen Perspektive statt, allerdings mit zusatzlicher Berucksichti-
gung von strukturellen Ungleichheiten und weiter von unterschiedlichen habitusbedingten
Handlungsmustern, die fir die Reaktion in Bewaltigungssituationen entscheidend sind (Bauer,
2009, S. 271). Laut dem Autor findet in der Forschung zur Thematik Krankheitsbewaltigung
keine konsequente Berlcksichtigung von Ressourcenungleichheiten statt (S. 273). Wie
Schaeffer erkennt, gewinnen die Ungleichheitstheorien im Zusammenhang mit chronischen
Gesundheitsstérungen dennoch an Bedeutung (2009, S. 37).

Um auf Pierre Bourdieu zuriickzukommen, der eine sehr bedeutende Position im gesamten
Diskurs innehat, pladiert Schaeffer (2009) fir die Parallelitat der zwei Betrachtungsebenen
«Individuumy und «Struktur» in der Analyse von Krankheitsbewaltigung, wie sie von Bourdieu
generell gefordert wird. Die Autorin sieht darin die Chance eines neuen methodischen Ansat-

zes fur die Forschung (S. 38).
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Bauer (2009) sieht in einer Verbindung vom interaktionstheoretischen Ansatz der Subjekt-
orientierung und der Ungleichheitstheorie ebenfalls grosse Chancen flir die Theorieentwick-
lung zum Bewaltigungshandeln im Zusammenhang mit chronischen Krankheiten. Die interak-
tionstheoretische Perspektive erweise sich als weiterhin fruchtbar fir diese Diskussion, zumal
sie auch in der eben vorgestellten ungleichheitstheoretischen Perspektive beriicksichtigt wird.
Hier steht das Subjekt mit seiner individuellen Ausstattung an Handlungskompetenzen im
Zentrum der Betrachtung. In Ergdnzung zum interaktionstheoretischen Paradigma der Sub-
jektorientierung werde nun die biografische Entstehung der Ressourcenausstattung analy-

siert, was wiederum das Interesse der Ungleichheitstheorie darstelle (S. 276).

4.4 Chronische Krankheit bei soziookonomischer Benachteiligung

Gemass Befunden von Burzan (2011) sind Familien mit kleinen Kindern vom gegenwartigen
gesellschaftlichen Strukturwandel und der damit einhergehenden grésser werdenden Kiluft
zwischen den soziodkonomisch gut und den weniger gut gestellten Personen in besonderem
Masse negativ betroffen (zit. nach Hurrelmann & Richter, 2013, S. 29). Damit kénnen diese
Familien, so Hurrelmann und Richter, zu den sogenannten «vulnerablen Gruppen» gezahlt
werden, die in strukturellen Wandlungsprozessen wie der Globalisierung einen sozialen Ab-
stieg erfahren. Wahrend Personen mit guter Ausbildung, die ohne Kinder leben und sichere
Arbeitsverhaltnisse mit einem stabilen Einkommen und zusétzlichem Vermdgen geniessen,
vom Strukturwandel der heutigen Zeit teilweise profitieren kénnen, wird es flr die genannte
vulnerable Gruppe immer schwieriger, am gesellschaftlichen «Normalleben» teilnehmen und
den entsprechenden Standard halten zu kdnnen. Weiter nutzen diese in geringerem Ausmass
die Angebote zur Vorsorge und Unterstutzung, wie z.B. Einrichtungen der Gesundheitsver-
sorgung oder Bildungsmaéglichkeiten (Hurrelmann & Richter, 2013, S. 29). Diese Befunde sind
nach Einschatzung der Verfasserin als problematisch zu beurteilen, zumal gerade die ge-
nannte Personengruppe von Unterstitzungsleistungen profitieren kdnnte. Moglicherweise
wirden sich dadurch sogar Chancen auf sozialen Aufstieg eréffnen, wobei diese Hypothese
in Anbetracht der relativ starren sozialen Strukturbedingungen etwas optimistisch scheint. Re-
alistischer ist die Vorstellung, dass der bisherige Lebensstandard mit der Inanspruchnahme
von Unterstltzungsleistungen aufrechterhalten werden kann, mit dem Vorteil, dass die Belas-
tungen im Alltag etwas geringer ausfallen oder durch die Familien erfolgreicher bewaltigt wer-
den konnen.

Weiter problematisch scheint die Feststellung der beiden Autoren, wonach Kinder die Auswir-

kungen sozio6konomischer Benachteiligung besonders intensiv erfahren (S. 75). Wie sich
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dies aussert, wenn Kinder zusatzlich von einer chronischen Gesundheitsstérung betroffen

sind, gilt es im Folgenden zu diskutieren.

Der Forschungsstand zur Belastungssituation von Familien mit einem behinderten Kind, die
sich in sozial benachteiligten Lebenslagen befinden, erweist sich nach Auffassung von Blker
erstaunlich schwach (2008, S. 283). Hier ist anzumerken, dass in den Ausfihrungen der Au-
torin unter Behinderungen auch chronische Gesundheitsstérungen gefasst werden (vgl. Bu-
ker, 2008, S. 284). Aus vorliegenden Erkenntnissen gehe allerdings hervor, dass in sozio-
6konomisch benachteiligten Familien, in denen Kinder mit einer chronischen Gesundheitssto-
rung aufwachsen, diese fir die betroffene Familie einen zusatzlichen Risikofaktor hinsichtlich
gesundheitlicher Ungleichheit darstellen wirden (S. 294). Damit wird gleich auf die Tatsache
verwiesen, dass die Folgerung «Krankheit macht arm» (Mielck (2001), ebenso zutrifft wie die
bisher haufiger diskutierte Feststellung, dass ein Leben in Armut die Entstehung von Krank-
heiten fordert. Gemass Blker wird in Anbetracht der gut ausgebauten sozialen Sicherungs-
systeme, wie sie in vielen Landern vorzufinden sind, die letztere Annahme haufiger als Aus-
gangspunkt fur Diskussionen gewahlt. Sie weist jedoch darauf hin, dass gerade im Kontext
von Kindern mit chronischen Gesundheitsstérungen vielmehr eine Wechselwirkung zwischen
Armut und Krankheit stattfindet und folglich eine einseitige Wirkungsrichtung zu kurz greift.
Demnach konne die kindliche Erkrankung die sozialen Verhaltnisse der Familie verschlech-
tern, wahrend die erfahrene Benachteiligung umgekehrt negative Auswirkungen auf die Ge-

sundheit des Kindes und seiner Familie herbeifiihre (S. 287).

Lutz (2012) stellt im Zusammenhang mit Benachteiligung einen erkennbaren «fatalen Kreis-
lauf der Armut» fest. Darunter versteht er die Tatsache, dass eine grosser werdende Zahl von
sogenannten «erschopften Familien» nicht mehr in der Lage sei, ihren Kindern gute Lebens-
bedingungen und -chancen zu vermitteln, in dem sie diese in ihren Ressourcen starken und
fordern wurden. Vielmehr kénnten sie ihnen nur aufzeigen, wie ein Leben in benachteiligter
Lage gestaltet werden kann, wobei damit das Risiko eines dauerhaften Ausschlusses aus der
Gesellschaft verbunden sei (S. 17). Mit dem Begriff der «erschopften Familien» bietet Lutz ein
Konzept, welches die Innenperspektive von Armutslagen beleuchtet. Seine These lautet, dass
die Erschépfung als Folge langer Uberlastung der wesentliche Grund ist, weshalb benachtei-
ligte Familien die ihnen verfugbaren Ressourcen und Bewaltigungsmuster nicht einsetzen
kénnen und in der Folge ihre Kinder nicht gleich umfassend in ihren Teilhabechancen zu for-
dern vermdgen (vgl. Lutz, 2012).

Die Zunahme der sozialen Ungleichheit und ihre Verfestigung schlagen sich gemass Lutz in
Familienstrukturen und Handlungen der betroffenen Personen nieder. Dies sei im Rahmen

von kulturellen Kontexten und den zugrundeliegenden Verhaltensmustern erkennbar, die sich
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im Laufe der Zeit verfestigen wirden. Lutz nutzt die Begriffe «soziale Verwundbarkeit», «Kul-
turen der Armut» und «soziale Erschépfung» als Instrumente fiir seine Analyse, in der er die
Alltagspraxis und das Handeln von sozial benachteiligten Menschen, genauer Familien, zu

verstehen versucht (2012, S. 11). Einige seiner Uberlegungen gilt es hier zu diskutieren.

Mit dem Begriff der sozialen Verwundbarkeit wird gemass Lutz ein «sozialer und kultureller
Grenzzustand» beschrieben, der die weiteren Aspekte von Armut umfasst, die Uber
okonomische Angst und Unterversorgung hinausgehen. Die soziale Verwundbarkeit kann ihm
zufolge als ein Komplex von Bedrohungen — in 6konomischer, sozialer und kultureller Hinsicht
— verstanden werden, denen Personen in sozial prekaren Verhaltnissen begegnen. Die
soziale Verwundbarkeit dussere sich umso mehr, je kleiner die Moglichkeitsrdume in der
Bewaltigung des Alltags sind (S. 51). Wie bereits aus den friiheren Ausfiihrungen hervorgeht,
sind die Mdoglichkeiten einer erfolgreichen Bewaltigung abhangig von der
Ressourcenausstattung der jeweiligen Person, die wiederum sozial ungleich verteilt ist. Lutz
beschreibt den Zusammenhang folgendermassen: Aus der Ungleichverteilung von Gutern
und Chancen entlang des soziodkonomischen Status folgt im Alltag eine ungleiche Verteilung
von Verwirklichungschancen, die wiederum im Rahmen des Bewaltigungsgeschehens
erforderlich sind. Mit verminderten Bewaltigungsmadglichkeiten im Alltag steige der Grad der
Verwundbarkeit. Anders gesagt sei damit schneller der Grenzpunkt erreicht, an dem Subjekte
aufgrund ihrer prekdren Verhaltnisse und den damit verbundenen Sorgen soziale
Ausgrenzung erfahren und die Folgen daraus erleiden (ebd.). Lutz zufolge ist der Begriff
wichtig fur die Auseinandersetzung mit sozialer Erschépfung (S. 52), die nachfolgend kurz
ausgefuhrt wird.

Aus einer hohen sozialen Verwundbarkeit resultieren Handlungsmuster, die Lutz unter dem
Begriff «Kultur der Armut» zusammenfasst. Die Handlungsweisen resultieren dem Autor zu-
folge aus einer sozialen Erschépfung, welche den gesamten Alltag strukturiert. Gleich wie in
den Ubrigen Gesellschaftsschichten, wirden sich auch Personen in prekaren Verhaltnissen
nach ihren verfigbaren Mdglichkeiten einrichten und ihren Alltag entsprechend gestalten. Da-
mit wiirden sie ihre Kultur erschaffen, entsprechende Verhaltensmuster ausformen und ei-
gene Werte und Sinnhaftigkeit anstreben. Je verwundbarer Menschen in dieser Lage seien,
desto deutlicher wirde sich eine Erschopfung ausbreiten, die ihr Handeln immer mehr reaktiv
als aktiv erscheinen liesse. Gemass Lutz werden die Chancen auf soziale Integration und
umfassende materielle Versorgung fir diese Personen immer kleiner. Davon betroffen seien
in erster Linie die Kinder, da sie von Beginn an mit diesen (fehlenden) Perspektiven aufwach-

sen wirden (S. 54).
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An dieser Stelle gilt es die Konsequenzen zu betrachten, die aus solch einer Lebenslage fol-
gen, mit besonderer Berucksichtigung der Auswirkungen fir Kinder. Lutz sieht die Konse-
quenz in der zunehmenden Uberforderung von Eltern. Anhand seiner analysierten Daten stellt
er fest, dass immer mehr Familien materiellen Problemen gegenuberstehen, die sich letztend-
lich sozial auswirken. Die Folge sei, so zeigen Forschungsbefunde, dass ein Teil der Eltern
mit der schwierigen Situation zurechtkomme, der andere Teil hingegen daran scheitern wirde.
Fir die Kinder, deren Eltern mit der materiellen Knappheit nicht umgehen kénnen, wirden
sich folglich Teilhabechancen einschranken (S. 55).

Mit eingeschrankten Teilhabechancen haben Kinder, die zusatzlich von einer chronischen
Gesundheitsstérung betroffen sind, sehr schwere Aussichten auf eine hohe Lebensqualitat.
Die Wechselwirkung zwischen sozialen Bedingungen und Gesundheitschancen, zwischen Ar-
mut und Krankheit, wird an dieser Stelle sehr deutlich.

Um auf den Begriff der «doppelten Entgrenzung» zurtickzukommen, der in Kapitel 2.3.2 fur
die heutige anspruchsvolle Parallelitdt von Familien- und Erwerbsleben verwendet wurde, trifft
dieser schatzungsweise in besonderem Masse auf Familien zu, die schlecht bezahlte Arbeits-
leistungen ausser Haus erbringen und ein moglichst hohes Arbeitspensum beibehalten mus-
sen, um den Anforderungen im Familienleben gerecht zu werden. Die Vereinbarkeit dieser
zwei Welten stellt eine extreme Herausforderung dar, die von Existenzangsten begleitet wird.
Zudem ist den betroffenen Eltern kein Raum fir die eigene Erholung oder fur die Verfolgung

eigener Interessen gegeben, was sich wiederum auf die gesamte Familie auswirkt.

In Anlehnung an Blker (2008) Iasst sich zusammenfassend sagen, dass chronisch erkrankten
Kindern in soziookonomisch benachteiligten Familien Entwicklungschancen verwehrt bleiben
aufgrund von Informationsdefiziten, fehlender Finanzierungsmdglichkeiten von Férdermass-
nahmen etc. Weiter fehlt die Herausbildung eines gesundheitsférderlichen Ernahrungsverhal-
tens, was in Studien von Lampert als eine bekannte Konsequenz soziobkonomischer Benach-
teiligung auf die Gesundheit nachgewiesen wurde. Nach ihrer Hypothese erschweren die ver-
ringerten Entwicklungschancen der Kinder mit chronischen Gesundheitsstérungen, die in be-
nachteiligten Verhaltnissen aufwachsen, im spateren Leben ihre generellen Lebensbedingun-

gen, was zu einer Verfestigung der Chancenungleichheit flhrt (S. 293-294).
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5 Schlussfolgerung

In der vorliegenden Bachelorarbeit wurde das Ziel verfolgt, die langfristigen Folgen sozialer
Benachteiligung flr die Bewaltigung einer chronischen Krankheit zu untersuchen und die Ak-
tualitat gesundheitlicher Ungleichheit fir die Soziale Arbeit aufzuzeigen. Im folgenden Kapitel
werden die wichtigsten Aussagen aufgegriffen und in einen Zusammenhang gestellt. Danach
folgt die Beantwortung der Fragestellung sowie die Diskussion zentraler Erkenntnisse. In ei-
nem Ausblick werden nicht thematisierte Aspekte und weiterfiUhrende Gedanken der Verfas-

serin dargelegt.

5.1 Zusammenfassung der Ergebnisse

Was sind die Gefahren, Risiken und besonderen Anforderungen einer chronischen
Krankheit fiir ein Kind? Welche Aspekte dieser Gesundheitsstorung stellen fiir den fa-
milidaren Alltag eine Belastung dar?

In Kapitel 2 wurden die Bedingungen und der Aufwand thematisiert, die mit der Versorgung
und Behandlung einer chronischen Gesundheitsstdrung bei einem Kind verbunden sind. Als
Beispiele chronischer Erkrankungen wurden unter anderen Diabetes, Neurodermitis, Zereb-
ralparesen sowie Herz-, Atemweg- und Muskelerkrankungen genannt. Trotz einer fehlenden
einheitlichen Definition in der Forschung wurden die folgenden Kriterien als ausschlaggebend
genannt: zeitliche Dauer, Schweregrad, Versorgungsaufwand und psychosoziale Auswirkun-
gen. Die Verfasserin nahm in den Ausflihrungen zu chronischen Gesundheitsstérungen und
deren Auswirkungen bewusst eine non-kategoriale Betrachtungsweise ein, in dem der Inte-
ressensschwerpunkt auf Gemeinsamkeiten verschiedener Krankheitsbilder und deren Bewal-
tigung gelegt wurde. Es wurde aufgezeigt, welche Umstrukturierungen und Kompromisse be-
troffene Familien haufig vornehmen und eingehen mussen, um die Behandlung einer chroni-
schen Gesundheitsstérung bei einem Kind und die damit zusammenhangenden Auswirkun-
gen in ihr Alltags- und Familienleben integrieren zu kénnen.

Die Auswirkungen zeigen sich in verschiedenen Lebensbereichen auf kdrperlicher, psychi-
scher und sozialer Ebene, wobei die Entwicklungsbedingungen der Kinder, das Familienleben
sowie die Chancen der betroffenen Kinder auf soziale Teilhabe naher ausgefuhrt wurden.
Als wichtige Erkenntnis daraus gilt festzuhalten, dass die chronische Gesundheitsstérung fur
die Entwicklungsbedingungen des Kindes ein Risiko darstellt. Kinder missen zusatzlich zu
den normativen Entwicklungsaufgaben Anforderungen bewaltigen, die alleine auf ihre Ge-
sundheitsstorung zurtckzufihren sind. Hierflr sind sie stark auf die Unterstiitzung ihrer Eltern
angewiesen. Generell spielen die sozialen Verhaltnisse und die erfahrene Unterstltzung eine
entscheidende Rolle, sowohl fir die Entstehung chronischer Gesundheitsstérungen als auch

bei deren Behandlung und Bewaltigung. Zudem ist die Unterstitzung wichtig fur die
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Ermoglichung der sozialen Teilhabe bei Kindern, die aus gesundheitlichen Grinden er-
schwerte Voraussetzungen hierfir haben.

Anhand von Befunden Hurrelmanns und Richters wurde gezeigt, dass der vermehrte Durch-
bruch chronischer Erkrankungen auf veranderte soziale Bedingungen zurtickgefihrt werden
kann, insbesondere auf das Gesundheitsverhalten der in der heutigen Zeit aufwachsenden
Kinder und Jugendlichen. Dieses steht in einem ungunstigen Verhaltnis zu den psychischen,
sozialen und kérperlichen Anforderungen, denen die genannte Altersgruppe in ihrer Entwick-
lung begegnet, was zu gesundheitlichen Stérungen flhrt. Damit wird ein negativer Regelkreis
festgestellt: eine gestorte Entwicklung kann als Ursprung chronischer Krankheiten interpretiert
werden, eine chronische Gesundheitsstérung stellt wiederum ein Risikofaktor fir die gesunde
Entwicklung von Kindern dar.

Die Behandlung einer chronischen Gesundheitsstérung bei einem Kind ist unter Umstanden
sehr zeit- und kostenintensiv und verlangt eine hohe Bereitschaft der einzelnen Familienmit-
glieder, das Alltagsleben vollumfanglich darauf abzustimmen und eigene Bedurfnisse zurlck-
zustellen. Jede chronische Gesundheitsstorung wird von einer psychosozialen Krankheitsbe-
waltigung begleitet. Damit ist die Bewaltigung jeglicher Belastungen gemeint, die sich im Zu-

sammenhang mit der Erkrankung im Alltag aussern.

Wie gehen Familien mit einem chronisch erkrankten Kind mit Belastungen um? Welche
Aspekte mussen hier beriicksichtigt werden, damit die Belastungssituation und die Be-
waltigung in moglichst differenzierter Weise erfasst werden kénnen?

Anhand von zwei Theorierichtungen innerhalb der Bewaltigungsforschung wurden Aspekte
vorgestellt, die fir das Verstandnis des Umgangs mit belastenden Situationen berticksichtigt
werden mussen. Zum einen wurden Belastungen anhand des Stress-Coping-Modells von La-
zarus als Stressimpulse definiert, die einer individuellen Bewertung unterzogen und darauf
basierend als unbedeutend, bedrohlich oder gefahrlich eingestuft werden. Ob eine Situation
als Belastung wahrgenommen wird, die es zu bewaltigen gilt, hangt somit wesentlich von der
Beurteilung der betroffenen Person ab. Diese Beurteilung ist wiederum von hintergriindigen
Bedingungen bestimmt, die noch immer ein Fragezeichen der gesundheitswissenschaftlichen
Forschung darstellen. Die sozialwissenschaftlich ausgerichteten Gesellschaftstheorien leisten
einen wichtigen Beitrag zur Erforschung dieser Hintergrundbedingungen.

Die Bewaltigung gestaltet sich zwischen verschiedenen Familien, ebenso zwischen den ein-
zelnen Personen innerhalb einer Familie, unterschiedlich. Anhand der interaktionstheoreti-
schen Perspektive wurde ausgefihrt, wie der Krankheitsprozess als Interaktion zwischen der
erkrankten Person und seiner Umwelt verstanden wird. Die erkrankte Person wird als aktiv
handelndes Subjekt verstanden, das auf den Krankheitsverlauf einwirkt und diesen mit seinen

subjektiven Einschatzungen und Interpretationen mitgestaltet. Der Verlauf einer chronischen
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Gesundheitsstérung zeichnet sich durch seine lange zeitliche Dauer, Wechselhaftigkeit und
Irreversibilitat aus, was fur das nachste Umfeld eine ahnlich grosse Belastung darstellt wie fur
die erkrankte Person selbst. Es wird eine kontinuierliche Neuanpassung und Organisation des
Alltags verlangt, welche auf einer fortdauernden Interaktion zwischen der erkrankten Person
und seinen Bezugspersonen basiert. Damit wurde aufgezeigt, dass die Krankheitsbewalti-
gung nicht nur dem erkrankten Kind abverlangt wird, sondern allen Beteiligten. Die Eltern,
welche die hauptsachliche Versorgungsarbeit leisten, sind in besonderem Masse darin gefor-
dert.

Es wurden personale Faktoren, Verhaltensfaktoren und Verhaltnisfaktoren differenziert, die
auf das Bewaltigungsgeschehen Einfluss austiben. Mit den vorgestellten Forschungsbefun-
den wurde insbesondere die hohe Wichtigkeit der individuellen Ressourcenausstattung fir
das Bewaltigungsgeschehen betont. Darunter fallen personale, soziale und kulturelle Res-
sourcen. Wie anhand des Sozialraummodells von Bourdieu erklart wurde, entscheidet die
Ressourcenlage einer Person Uber deren soziale Position in der Gesellschaft. Von der sozia-
len Position oder dem «soziodkonomischen Status» hangen wiederum die Gesundheitschan-
cen im Verlauf des Lebens ab. Die generellen Lebenschancen, darunter die Gesundheits- und
Bewaltigungschancen, ergeben sich aus dem Zusammenspiel von Verhaltensfaktoren (z.B.
Ernahrungs- und Bewegungsgewohnheiten) und Verhaltnisfaktoren (Ausstattung mit 6kono-
mischem, kulturellem und sozialem Kapital). Diese wirken insofern zusammen, als dass das
gesundheitsrelevante Verhalten immer im Kontext der sozialen Verhaltnisse steht und aus
diesen hervorgeht. Damit kommt im Umgang mit Gesundheit und Krankheit dem Habitus bzw.

dem individuellen Lebensstil eine bedeutende Rolle zu.

Wie wirkt sich die benachteiligte Lebenslage auf die Bewaltigung aus und welche Fol-
gen zeigen sich daraus fiir das erkrankte Kind im Hinblick auf dessen soziale Teilhabe
im weiteren Lebensverlauf?

Bei einer geringen Ressourcenausstattung sind auch die Bewaltigungschancen einer Familie
eingeschrankt. Offen bleibt allerdings die Frage, ob Familien mit mangelhaften Ressourcen
zwingend mehr belastet sind, d.h. im Vergleich zu ressourcenreicheren Familien eine ver-
gleichbare schwierige Situation eher als belastend einstufen wiirden. Welche Faktoren bei der
Bewertung einer Stresssituation entscheidend sind, bleibt in dieser Arbeit ungeklart. Da eine
chronische Gesundheitsstorung gemass Forschungserkenntnissen ein belastendes Ereignis
darstellt, welches immer eine Bewaltigung erfordert, wurde in dieser Arbeit von einer belas-
tenden Situation ausgegangen.

Mit dieser Ausgangslage wurde in Kapitel 4 aufgezeigt, inwiefern Ungleichheiten auf der Ver-

héaltnisebene zu Ungleichheiten in der Bewaltigung fuhren. Sozio6konomisch benachteiligte

56



Familien haben gemass den vorgestellten Befunden geringere Chancen, eine belastende Si-
tuation erfolgreich zu bewaltigen. Wenn die Bewaltigung nicht gelingt, weil die vorhandenen
Ressourcen aufgebraucht sind und die Stresssymptome als Auswirkung der langeren Belas-
tung nicht bekampft werden konnten, zeigt sich dies in einer Erschdpfung der betroffenen
Personen. Diese stellt ein Risikofaktor fiir deren gesundheitliche Verfassung dar.

Mit dem Begriff der Erschdpfung wurde weiter veranschaulicht, wie sich ein Leben in prekaren
Verhaltnissen gestalten und wie sich die entsprechende Lebensweise verfestigen kann. Der
entwickelte Lebensstil -als Resultat fehlender Ressourcen fiir eine erfolgreiche Bewaltigung -
fuhrt dazu, dass Kindern Entwicklungs- und Entfaltungschancen verwehrt bleiben und die so-
ziale Teilhabe folglich immer schwieriger wird. Damit ist das Risiko eines dauerhaften Aus-
schlusses aus der Gesellschaft verbunden. Fir Kinder bedeutet ein Leben in prekaren Ver-
haltnissen, dass ihnen von Anfang an Lebensperspektiven fehlen. Wenn sie in ihrer Entwick-
lung nicht geférdert werden, sind sie gleichzeitig einem héheren Risiko von chronischen Ge-
sundheitsstoérungen oder einer Chronifizierung der bereits bestehenden Krankheitssymptome
ausgesetzt. Damit wurde deutlich gemacht, wie stark Kinder in ihrer gesundheitlichen Ent-

wicklung vom psychosozialen Zustand ihrer Eltern und der Gesamtfamilie abhangig sind.

5.2 Beantwortung der Fragestellung und Diskussion

«Welchen besonderen Herausforderungen begegnen sozial benachteiligte Familien bei der
Bewaltigung chronischer Krankheit eines Kindes und wie wirkt sich die Bewaltigung auf die

Teilhabechancen der betroffenen Kinder aus?»

Beantwortung der Fragestellung

Anhand der Darlegungen konnte aufgezeigt werden, dass Familien mit chronisch erkrankten
Kindern viele Anpassungen in ihrem Alltag vornehmen mussen, welche sich unter anderem
auf den gesundheitlichen Zustand, auf die finanzielle Lage, auf Mdglichkeiten der personli-
chen Freizeit- und Lebensgestaltung sowie auf die Beziehung zwischen den Elternteilen und
zwischen den Eltern und ihren Kindern auswirken. Bei soziobkonomisch schwach gestellten
Familien daussern sich die Auswirkungen der Gesundheitsstérung in gleichen Aspekten, aller-
dings ist die Belastungssituation aufgrund mangelnder Ressourcen mit weiteren Folgen fir

die Familien und insbesondere fiir die betroffenen Kinder verbunden.

Die formulierte Hypothese, wonach sozio6konomisch benachteiligte Familien in der Bewalti-
gung einer chronischen Krankheit besonderen Herausforderungen begegnen und die erkrank-
ten Kinder in ihrem weiteren Lebensverlauf davon betroffen sind, konnte anhand der darge-

legten Befunde bestatigt werden. Wie aufgezeigt wurde, steht die individuelle
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Krankheitsbewaltigung des Kindes in einem Wechselspiel mit derjenigen der Familie. Wenn
die soziobkonomische Lage eine Familie in einen Zustand von «sozialer Ohnmacht» bringt,
in dem die vergleichsweise wenigen vorhandenen Ressourcen rasch ausgeschopft sind und
folglich eine Anpassung des Lebensstils an die gegebenen Verhaltnisse der Ausweg darstellt,
widerspiegelt sich dies im gesundheitlichen Zustand der Familie und des erkrankten Kindes
sowie in deren sozialen Teilhabe und Zukunftsperspektiven. Dieser Zustand wurde mit dem
Begriff und Konzept der Erschdpfung beschrieben.

Die sozialen Bedingungen wirken sich nachweislich direkt auf die Chancen zur Bewaltigung
einer belastenden Situation aus. Dadurch wird die erfolgreiche Bewaltigung allgemein und im
Spezifischen bei einer chronischen Krankheit eines Kindes zu einer grésseren Herausforde-

rung fur sozial benachteiligte Familien.

Die familiare Bewaltigung und die soziale Teilhabe wurden als wichtige Entwicklungsbedin-
gungen fir Kinder bezeichnet. Wo die Ressourcen zur Bewaltigung fehlen und in der Folge
eine Uberforderungssituation eintritt, in der die Handlungsfahigkeit nicht mehr gegeben ist, ist
die soziale Teilhabe einer Familie ebenfalls gefahrdet. Darunter leiden in besonderem Masse
die chronisch erkrankten Kinder, welche stark auf die Begleitung, Betreuung und Férderung
durch ihre Eltern angewiesen sind. Den betroffenen Kindern fehlen die zentralen Bedingun-
gen, die flr eine optimale Entwicklung erforderlich waren und den Grundstein eines gesunden
Lebens bilden. Die Kinder wachsen mit verminderten gesundheitlichen Chancen und Bewal-

tigungskompetenzen auf.

Diskussion

In den verschiedenen Theorien und Konzepten wird vielerorts von einer gelungenen oder nicht
gelungenen Bewaltigung gesprochen. In der Einleitung wurde betont, dass eine Unterstitzung
dort erfolgen muss, wo die Bewaltigung nicht gelingt. Die Frage, was unter einer gelungenen
bzw. nicht gelungenen Bewaltigung verstanden wird, hat sich jedoch im Verlauf des Arbeits-
prozesses dieser Bachelorarbeit im Hintergrund gehalten, zumal der Fokus vielmehr auf die
Bedingungen der Bewaltigung als auf deren Resultat gerichtet war. Was eine gelungene Be-
waltigung ausmacht bzw. wie sich diese im konkreten Leben aussert, wurde nicht naher be-
schrieben. Lazarus sieht das Ziel der Bewaltigung in der Bewahrung der eigenen Handlungs-
fahigkeit mit dem gleichzeitigen Zurtickdrangen der Ursachen der Belastung oder alternativ
der emotionalen Anpassung (Kapitel 3). Wird dieses Ziel erfillt, so misste nach diesem Ver-
standnis die Bewaltigung erfolgreich verlaufen sein. Somit kann die Aufrechterhaltung der
Handlungsfahigkeit womdglich als Orientierung herangezogen werden, wenn nach dem Erfolg
der Bewaltigung gefragt wird. An anderer Stelle wurde darauf hingewiesen, dass das Aus-

mass der Belastung flr den Bewaltigungserfolg nicht entscheidend sei, sondern vielmehr
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deren Verarbeitung. Eine stark belastete Familie, die weiterhin in der Lage ist zu handeln und
die Struktur in irgendeiner Weise aufrecht zu erhalten, weist demnach eine erfolgreichere Be-
waltigung auf als eine weniger stark belastete Familie, welche ohne professionelle Unterstut-
zung den alltaglichen Aufgaben nicht mehr nachkommt.

Eigene Beobachtungen der Verfasserin stitzen den Hinweis, wonach gewisse Familien in
objektiv schwierigen Lebensverhaltnissen keine Belastung aussern und mit der Gesamtsitua-
tion infolge einer chronischen Gesundheitsstérung gut zurechtzukommen scheinen. An dieser
Stelle muss bertcksichtigt werden, dass die Beobachtungen der Verfasserin auf deren Praxis
in der Sozialberatung beruhen, welche vorwiegend von belasteten Familien aktiv in Anspruch
genommen werden. Diejenigen Familien, die vom Angebot der Sozialberatung Kenntnis ha-
ben aber dieses aus verschiedenen moglichen Grinden nicht (mehr) nutzen, bleiben in den
Darlegungen unberucksichtigt. Familien, die in einem ersten Kontakt mit der Sozialberatung
aussern, mit der Situation gut zurechtzukommen, haben gemass Einschatzung der Verfasse-
rin vermutlich ein gutes soziales Netzwerk, finanzielle Mittel zur Finanzierung allfalliger Unter-
stitzungs- und Entlastungsangebote und/oder gute Bewaltigungsstrategien. Dass diese Fa-
milien keine Belastung verspuren, ist bei chronischen Gesundheitsstérungen schwer vorstell-
bar. Aufgrund des fehlenden langerfristigen Kontakts zu solchen Familien, die keine Beratung
(mehr) wiinschen, ist eine Betrachtung und Einschatzung deren Belastungsniveau nicht mog-
lich. Damit wurden in der Arbeit Gemeinsamkeiten von belasteten Familien bei der Bewalti-
gung chronischer Gesundheitsstérungen thematisiert und soziobkonomische Merkmale als
weitere Gemeinsamkeit hinzugefiugt. Es wurden Haufigkeitsaussagen gemacht, die keinen
Anspruch auf Allgemeinguiltigkeit erfiillen, sondern vielmehr auf die Situation belasteter Fami-

lien zutreffen konnen.

Fur die professionelle Tatigkeit in der Sozialberatung der Kinderklinik ist die Frage nach einer
erfolgreichen Bewaltigung hoch relevant, da sie Uber den konkreten Handlungsbedarf und
Uber die gewahlten Interventionen der Sozialarbeitenden entscheidet. Anhand welcher Merk-
male oder Bedingungen wird der Unterstiitzungsbedarf einer Familie eingeschatzt und fest-
gelegt? Wann kann davon ausgegangen werden, dass die Bewaltigung der belastenden Si-
tuation in der Familie gelingt, wann hingegen ist aus professioneller Sicht Unterstiitzung durch
die Sozialberatung erforderlich?

Die Ermittlung der vorhandenen Ressourcen bildet in der Sozialberatung der Kinderklinik den
Kern der Beratungstatigkeit. Damit wird versucht, den Familien Ressourcen aufzuzeigen, wo
aus ihrer Sicht keine vorhanden sind oder diese nicht ausreichend erscheinen. Eine professi-
onelle Unterstitzung wird dort als notwendig erachtet, wo aus Sicht der Klientinnen und Kili-
enten die erforderlichen Ressourcen nicht vorhanden sind oder nicht genutzt werden kénnen,

um den Alltag so zu gestalten, wie er fur die einzelnen Mitglieder und die Gesamtfamilie
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nachhaltig tragbar erscheint. Die Betonung der Klientinnen- und Klientensicht ist hier zentral
und lasst sich mit den theoretischen Erkenntnissen Lazarus vergleichen, wonach die individu-
elle Einschatzung und Bewertung massgebend ist. Das Wohl des Kindes sowie dessen ge-
sunde Entwicklung stehen dabei immer im Zentrum. Neben dem Wohl des Kindes bildet der
individuell gedusserte Unterstitzungsbedarf die richtungsweisende Grundlage fiir Interventio-

nen durch die Sozialberatung.

Wie in Kapitel 2.3.3 zu den Kontextfaktoren als Einflussgréssen auf Gesundheit ausgefihrt
wurde, bildet die Familie den wichtigsten Kontextfaktor fur Kinder, wobei diese forderliche oder
hemmende Effekte haben kann. Fir die Tatigkeit in der Sozialberatung stellt dies ein relevan-
ter Punkt dar, der im Rahmen der interdisziplindren Zusammenarbeit einer Beurteilung aus
verschiedenen Perspektiven unterzogen wird. Die wichtige Frage lautet: wie wirkt sich die
Familie auf alle funktionalen Komponenten der Gesundheit des Kindes aus, unter Anderem
auf seine soziale Teilhabe? Die verschiedenen beteiligten Disziplinen leisten hier einen wich-
tigen Beitrag zur Erfassung der Gesamtsituation, in welcher das Wohl des Kindes im Zentrum
steht. Wie erwahnt wurde, ist die soziale Teilhabe eines Kindes immer ein komplexes Zusam-
menspiel von Professionellen, Eltern, Bezugspersonen, Mitschilerinnen und Mitschilern so-
wie dem Kind selbst. Die Soziale Arbeit nimmt hier eine wichtige Rolle ein, da sie ein vermit-
telndes Glied darstellt und erforderliche Interventionen mit ihrem theoretischen Fachwissen

begriinden kann, unter Zusammenarbeit mit den anderen Disziplinen und Professionen.

5.3 Ausblick und weiterfiihrende Uberlegungen

Gemass den Darlegungen in Kapitel 4 ist ein férderliches Einwirken auf das Gesundheitsver-
halten fir soziodkonomisch benachteiligte Personen nur in geringem Umfang madglich. Mit
dem engen Zusammenhang von gesundheitlicher und sozialer Ungleichheit tragt die Soziale
Arbeit eine Verantwortung in der Foérderung gleicher Gesundheitschancen. Dieser Aspekt
konnte aufgrund des beschrankten Umfangs in der vorliegenden Bachelorarbeit nicht genu-
gend ausgefuhrt werden. Die Frage, inwiefern die Bewaltigung chronischer Gesundheitssto-
rungen ein Gegenstand der Sozialen Arbeit ist, wurde demnach ungentgend begrindet.

Der Zusammenhang ergibt sich jedoch aus vielen Griinden, deren Aufzahlung hier den Rah-
men sprengen wirde. Mit den psychosozialen Auswirkungen, die ein bestimmendes Merkmal
dieser Art von Gesundheitsstérungen darstellen, wurde in der Arbeit jedoch ein wichtiger und
naheliegender Grund angesprochen. Die Auswirkungen einer chronischen Krankheit bei ei-
nem Kind gelten als ein Risikofaktor fiir dessen weiteren Krankheitsverlauf und Gesamtent-
wicklung, daher missen diese aufgefangen oder verhindert werden, zugunsten einer gesun-

den Entwicklung und sozialen Teilhabe.
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Diese Forderung ist Bestandteil des Gerechtigkeitspostulats der Sozialen Arbeit, welches im
Hinblick auf gesundheitliche Chancengleichheit ebenfalls einzufordern ist. In Kapitel 2 wurde
die Vermutung geaussert, dass die Soziale Arbeit einen wichtigen Beitrag zur Durchbrechung
problematischer Sozialisationsbedingungen leisten kann, die wiederum negative Auswirkun-
gen auf die Gesundheit haben. Mit dem tbergeordneten Ziel, soziale Ungleichheit abzubauen
und zu verhindern, wird nach Ansicht der Verfasserin daraus eher eine Pflicht. Mit der Férde-
rung sozialer Chancengleichheit geht die Starkung gesundheitlicher Chancengleichheit ein-
her. Das erhdhte Krankheitsrisiko sowie die verminderten Chancen auf soziale Teilhabe und
hohe Lebensqualitat in den unteren Gesellschaftsschichten weisen auf soziale Ungleichheiten
hin. Es ist Aufgabe der Sozialen Arbeit, gleiche Lebenschancen fir alle Menschen zu férdern
und die Verfestigung von Ungleichheiten zu verhindern. Dieses Ziel wird in Programmen zur
Pravention und Gesundheitsférderung verfolgt, an welchen auch die Soziale Arbeit beteiligt
ist. In welchem Umfang die Soziale Arbeit daran teilnimmt, war Gegenstand einer Studienar-
beit der Verfasserin. Eine Verbindung dieser beiden Arbeiten kénnte die enge Beziehung der
Sozialen Arbeit mit gesundheitlichen Fragestellungen deutlicher machen und dessen Aktuali-
tat auf den Punkt bringen.

Mit der Thematik gesundheitlicher Ungleichheit sind viele andere Handlungsfelder der Sozia-
len Arbeit konfrontiert, so beispielsweise sozialpadagogische Arbeitsbereiche wie die Sucht-,
Behinderten- und Jugendarbeit. Auch in hoch administrativen Bereichen wie der Sozialhilfe
oder der Arbeitsintegration spielen Gesundheitsfragen eine wichtige Rolle. Schliesslich ist die
Leistungsfahigkeit immer nur unter Berlcksichtigung der gesundheitlichen Verfassung einer
Person zu beurteilen, die eine bio-psycho-soziale Dimension umfasst. Wie stark werden diese
drei Dimensionen in Handlungsfeldern ohne direkten Gesundheitsbezug bertcksichtigt? Nach
Einschatzung der Verfasserin finden psychische Komponenten der Gesundheit (wie die Be-
waltigung) noch immer zu wenig Beachtung und werden im Vergleich zu rein korperlichen

Beschwerden generell haufiger tabuisiert.

Die Frage der unterschiedlichen Bewaltigung von Familien in vergleichbar scheinenden Situ-
ationen, welche im Rahmen der vorliegenden Arbeit nicht ausreichend thematisiert werden
konnte, ware ein interessanter Aspekt fir eine weiterfihrende Arbeit zum Bewaltigungsge-
schehen bei chronischer Krankheit. Uberlegungen der Verfasserin hierzu betreffen — vor dem
Hintergrund der aktuell herrschenden Covid-19-Pandemie — Bewusstseins- und Glaubensfra-
gen, die fur die Bewaltigung einer herausfordernden Situation sehr relevant und fir viele Men-

schen aktuell wichtig erscheinen.
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