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Multiple sclerosis confronts patients, partners and
their children with a wide array of challenges. In
addition to physical symptoms, multiple sclerosis
may result in cognitive dysfunction, depression or
personality changes. Changes in family roles, loss
of work, income and social status and caregiver
burnout are common in these families. Thus mul-
tiple sclerosis represents a disease condition that
has the potential to affect partner and children in
a number of ways.

Based on studies of 70 families and 110 of their
offspring by means of semi-structured psychiatric
interviews, questionnaires and psychological tests,
we evaluated the coping process of the ill, the
healthy parent and their children. We analysed
disease variables, parental factors and family situa-
tions favouring the coping process of children or
aggravating their burden, resulting in serious con-
sequences for their psychosocial development.

The results with respect to the coping of all fam-
ily members show the mutual influences between
the parental couple as well as between the parents
and their children. The better patient or partner
are able to cope with the disease, the higher are
the values of the coping capacity of the partner and
the patient respectively. Children’s coping abilities
are influenced by their parents’ coping behaviour,
and even stronger by the coping competence of the
healthy parent. With regard to disease variables
there are significant correlations between the
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severity of the disease, cognitive impairment and
the degree of depression. Additional cognitive
dysfunction of the patient is associated with de-
pressive symptoms in his or her partner. Psycho-
logical distress affects not only the chronically ill
patient but also the caregiver.

A severe parental disease is considered as a
potential risk factor for psychological trauma in
children. If multiple psychosocial distress factors
come together, the impact on the child’s psycho-
logical development may be traumatising. Main
factors aggravating children’s burden and imped-
ing their coping process are: parental depression,
single parenthood and social isolation of the family,
parental communication incapacity and unresolved
traumatic experience in the parents’ own past his-
tory. The latter may be associated with the parent’s
feelings of victimisation and a tendency to focus his
or her life around the disease. Such an attitude
interferes with his or her capacity to perceive and
be available to the child’s developmental and
affective needs, leading eventually to her or his
emotional or in rare cases physical abuse. In this
context, social isolation may operate as a more or
less important factor.
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As to symptom formation in children, somati-
sation and hypochondrial fears are more frequent
manifestations — evolving through identification
with the ill parent — in children of somatically ill
parents than in children of healthy parents.

Important factors contributing to children’s
mental health in a situation of a multiple sclerosis
disease are: fulfilling children’s developmental and
emotional needs and respecting their plays, inter-
ests and activities; parents’ perception of the illness
effects on children and open communication with-
in the family about the disease situation; assuring
children that their parents are adequately sup-
ported by a social network and opportunity for
children to engage in alternative relationships.

Against the background of the disease course,
family dynamics and life phase, the coping process
of each family and its individual members varies
greatly. There is clearly no right or wrong way of
coping; to understand the very particular meaning
each family attributes to the disease is of funda-
mental importance to the helping professional.
The importance of the family of the ill parent, the
function and competence of the parental couple
and the welfare of the children have to be analysed
most carefully before the possibility of preven-
tive/therapeutic intervention can be introduced.

Keywords: multiple sclerosis; family; coping
process; factors influencing coping; semistructured
interviews

Einleitung

Das komplexe wechselnde Krankheitsbild der
Multiplen Sklerose (MS) und die Ungewissheit
ihres Verlaufs sowie die moglichen erblichen
Risiken und die unsichere Prognose konfrontieren
Patienten?, ihre Partner und Kinder mit einer
Vielzahl von Herausforderungen. Zusétzlich zu
physischen Symptomen kann Multiple Sklerose
zu kognitiven Storungen, Depressionen oder
Personlichkeitsstorungen fithren. Rollenverédnde-
rungen in der Familie, Verlust von Arbeit, Ein-
kommen und sozialem Status sowie Erschopfungs-
zustand von betreuenden Partnern sind héufig
in diesen Familien. Multiple Sklerose stellt eine
Krankheitssituation dar, die Partner und Kinder
auf vielfdltige Art und Weise belastet und konti-
nuierliche Anpassungsleistungen der betroffenen
Familien erfordert [1-3].

Kinder korperlich kranker Eltern werden als
Risikogruppe betrachtet. So stellte Rutter [4, 5]

2 Patient/Partner meint immer beide Geschlechter.
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bereits 1966 fest, dass Eltern von psychiatrisch
erkrankten Kindern signifikant hiufiger chroni-
sche und rezidivierende korperliche Erkrankun-
gen aufwiesen. Nach Angaben des US National
Center for Health Statistics werden etwa 5-15%
aller Kinder und Jugendlichen einmal wéhrend
ihrer Entwicklung mit einem korperlich schwer-
kranken Elternteil konfrontiert [6].

Kognitive Storungen, die bei jedem zweiten
oder dritten MS-Patienten vorkommen [7] sowie
depressive Zustdnde, deren lebenslange Préavalenz
auf etwa 50% eingeschitzt wird [8-10] fithren zu
Kommunikationsschwierigkeiten von MS-Patien-
ten mit Familienmitgliedern, Freunden und Arbeit-
gebern [11].

Im Rahmen von Studien iiber psychosoziale
Auswirkungen bei Kindern, Jugendlichen und
jungen Erwachsenen von chronisch somatisch er-
krankten Eltern wurden 70 Familien, in denen ein
Elternteil von Multipler Sklerose betroffen ist,und
110 Kinder im Alter von 2 bis 26 Jahren untersucht.
Die vorliegende Arbeit beschiftigt sich mit der
Frage, wie die Krankheitsverarbeitung von kran-
ken und gesunden Eltern und ihren Kindern sich
wechselseitig beeinflusst, welche elterlichen Fak-
toren die Bewiltigung der Kinder mit der Krank-
heitsbelastung begiinstigen oder erschweren und —
im letzteren Fall — das Risiko von psychopatholo-
gischen Folgen in der Entwicklung der Kinder
erhohen.

Wie eine Krankheit verarbeitet wird, hangt von
der Lebensgeschichte, der Personlichkeit, kriti-
schen Lebensereignissen, also von innerpsychi-
schen Faktoren ab, wie auch von der Diagnose,dem
Verlauf und der Schwere der Krankheit [12]. Das
subjektive Krankheitserleben ist sehr unterschied-
lich und wird geprégt von der Bedeutung, die der
Krankheit zugeschrieben wird, sowie von dusseren
Faktoren, wie Partnerschaft, familidrer und sozia-
ler Unterstiitzung. Unter Krankheitsverarbeitung
wird die Bemiihung verstanden, die somatisch-bio-
logischen, psychischen und sozialen Folgen der
Krankheit in die intrapsychische und interperso-
nale Realitét zu integrieren [13]. Die Verarbeitung
einer chronisch behindernden somatischen Krank-
heit wie der Multiplen Sklerose ist ein Prozess von
wiederholtem Verlust, Trauer und Anpassung [14].
Patienten und Partner miissen Trauerarbeit iiber
die Verluste von Gesundheit, zukiinftigen Zielen,
Unabhingigkeit und im Selbstkonzept leisten [15].
Die Krankheitsverarbeitung von Kindern und Ju-
gendlichen ist alters- und geschlechtsspezifisch und
héngt von ihrem Entwicklungsstand, ihrer Person-
lichkeits- und Abwehrstruktur ab und wird durch
Risiko und protektive Faktoren sowie die Eltern-
Kind-Beziehung beeinflusst. Das Kind ist mit der
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Aufgabe konfrontiert,sich Sinn und Bedeutung aus
der Krankheitserfahrung zu erarbeiten und diese
in anpassender Art und Weise in seine laufende
Entwicklung zu integrieren.

Methodik

Ein spezifisches halbstrukturiertes psychoanaly-

tisch orientiertes Interview wurde geschaffen, um

die Krankheitsverarbeitung des kranken und ge-
sunden Elternteils sowie des Paares und aller Kin-
der zu bestimmen. Die Interviews dauerten in der

Regel 1%, Stunden und wurden auf Video auf-

genommen.

Folgende Themen wurden mit den Eltern ange-
sprochen:

— Krankheitserleben im Moment des Ausbruchs
der Krankheit, der Diagnosestellung, in der
aktuellen Situation und im Hinblick auf Zu-
kunftsperspektiven.

— Auswirkungen der Krankheit auf die Beziehung
innerhalb (Partner und Kinder) und ausserhalb
der Familie, auf Rolle und Funktion (Eltern-,
professionelle, soziale).

— Information und Kommunikation {iiber die
Krankheit innerhalb der Kernfamilie (Partner
und Kinder) und ausserhalb der Familie (er-
weiterte Familie, mit Nachbarn, Freunden,
Lehrern).

— Auswirkung der Krankheit auf die Kinder und
entwicklungsbezogene psychosoziale Probleme
oder Storungen.

— Elterliche Vorstellungen der Auswirkung auf
und Bewiltigung ihrer Krankheit durch die
Kinder (deren Fragen, Angste, Phantasmen,
Spiele in bezug auf die Krankheit).

— Erleben und Bewidltigung von Krankheit ihrer
eigenen Eltern (transgenerationelle Art und
Weise der Krankheitsverarbeitung).

Folgende Themen wurden mit den Kindern an-
gesprochen:

— Erleben der elterlichen Krankheit: Kenntnis,
Vorstellungen der Manifestationen der Krank-
heit und der Reaktionen und Gefiihle der
Eltern auf die Krankheit, Einfluss der Krank-
heit auf elterliche Rolle und Funktion.

— FEigenes Erleben: Beschiftigung mit der elter-
lichen Krankheit, Vorstellungen, Phantasmen,
Gefiihle und Angste; Verluste, Einschrinkun-
gen und Verzichte infolge der elterlichen
Krankheit.

— Kommunikation iiber die Krankheit und mit
wem (innerhalb der Kernfamilie, mit kranken
und gesunden Eltern, mit Geschwistern; aus-
serhalb der Familie).
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— Auswirkung der Krankheit auf die Beziehung
mit dem kranken und gesunden Elternteil, mit
Geschwistern innerhalb der Familie.

— Eigene Gesundheit und Krankheit: Vorstellun-
gen, Gefiihle und Angste, Hereditit.

— Psychosoziale Auswirkung auf die eigene Ent-
wicklung, Schule, Lehre, Beruf, soziale Bezie-
hungen und Zukunftsprojekte.

Alle Interviews wurden qualitativ und quan-
titativ ausgewertet; quantitativ durch zwei ge-
schulte, klinisch erfahrene Beurteilerinnen anhand
eines detaillierten Rating-Verfahrens. Die Resul-
tate der beiden Raterinnen wurden in Anwesenheit
der Interviewerin verglichen. Bei unterschiedli-
chen Resultaten (Differenz >1) fand eine gemein-
same Bestimmung («Konsens-Rating») durch die
beiden Raterinnen und die Interviewerin statt, die
ihre Beurteilung unmittelbar nach dem Interview
vorgenommen hatte.

Das Auswertungsverfahren ist klinisch orien-
tiert und hat zum Ziel, alle detailliert erfassten
Informationen in Inhaltskategorien zusammen-
zufassen. Es wurden quantitativ 5 Dimensionen fiir
den kranken und den gesunden Elternteil, das Paar
und jedes Kind ausgewertet: Impulsabwehrbalance
als Indiz fiir die Wirksamkeit des Krankheitsver-
arbeitungsprozesses; Dialogfiahigkeit als affektiver
und kognitiver Austausch; Flexibilitiat der «Beset-
zung» von Vorstellungen und Beziehungen; Qua-
litdt des Dialogs wihrend des Gespréchsverlaufs;
Gesamtbeurteilung der Verarbeitung und Integra-
tion der Krankheit. Der Mittelwert der 5 Dimen-
sionen wurde berechnet, um den Krankheitsver-
arbeitungsindex KVI zu messen. Da der KVI der
Kinder altersabhiingig war, wurde eine alterskor-
rigierte Z-Skala fiir die weiteren Untersuchungen
verwendet.

Es zeigte sich, dass der Krankheitsverarbei-
tungsindex KVI den validesten Ausdruck der psy-
chodynamisch erfassbaren Krankheitsverarbei-
tung darstellt.

Der neurologische Status, einschliesslich der
Kurtzke-EDSS [16], eine Skala zur Beurteilung
des Behinderungsgrades von Patienten mit Mul-
tipler Sklerose mit einem Score von 0 bis 10, wurde
bestimmt, eine begleitende Depression wurde an-
hand des Beck Depression Inventory (BDI, [17,
18]) gemessen und kognitive Dysfunktion durch
neuropsychologische Tests erhoben.

Bei Kindern, Jugendlichen und jungen Er-
wachsenen wurde der thematische Apperzep-
tionstest nach H. Murray [19] angewandt. Kinder
und Jugendliche wurden gebeten, ihre Eltern
und sich selbst zu zeichnen. Zusitzlich — je nach
Alter — wurden Story Stems in Anlehnung an
I. Bretherton et al. [20], der Szeno-Test nach
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G. von Staabs [21] und Squiggles nach D. W. Winni-
cott [22] verwendet.

Statistische Methoden

Es wurden folgende statistische Methoden ver-
wendet: «Intraclass correlations» zur Bestimmung
der Interrater-Reliabilitit geméiss Rosner [23],
Reliabilitdt gemiss Crohnbach-Alpha, Pearson
und Spearman Korrelationen, multiple Regression
und Varianzanalyse (ANOVA).

Resultate und Diskussion

Krankheitsverarbeitung von Patient und Partner
und ihre Interaktion

Die Krankheitsverarbeitung von Patienten und
Partnern unterscheidet sich kaum, das heisst, dass
eine ernsthafte Krankheit auch den gesunden Part-
ner zur Auseinandersetzung und Anpassung notigt.
Patienten und Partner beeinflussen sich gegensei-
tig in ihrer Krankheitsverarbeitung. Je besser der
Patient oder der Partner die Krankheit bewiltigt,
desto leichter ist die Auseinandersetzung und An-
passung an die Krankheitssituation fiir den Partner
beziehungsweise den Patienten. Der Grad der neu-
rologischen Behinderung und zusétzliche kogni-
tive oder depressive Storungen beeinflussen die
Krankheitsverarbeitung von Patienten und Part-
nern [24, 25]. Arnett et al. [26] stellen fest, dass
unterschiedliche Bewiltigungsformen sich ver-
schieden auf depressive oder kognitive Storungen
sowie auf die Beziehung zwischen depressiven und
kognitiven Storungen auswirken.

Die Stellung des Kranken in Familie und Part-
nerschaft, die wechselseitige Bedeutung fiirein-
ander, das geregelte Mass an Nihe und Distanz,
die Art der Rollenaufteilung, die gemeinsame
Erfahrung vorangegangener Krisen, bestimmte
Lebensereignisse und die Familienlebensphase
beeinflussen das Ausmass der Bestdtigung und
Unterstiitzung des Kranken, aber ebenso die
moglichen wechselseitigen Enttduschungen und
Krénkungen [13]. Betreuende Partner spielen eine
ausserordentlich bedeutsame Rolle in ihrem Ver-
halten gegeniiber den Bediirfnissen der an Mul-
tipler Sklerose erkrankten Personen [27, 28]. An-
derseits konnen die spezifischen Anspriiche, die
das Zusammenleben mit einem von einer schwe-
ren neurologischen Krankheit betroffenen Partner
kennzeichnen, die Gesundheit und das Wohlbe-
finden des betreuenden Partners gefihrden. Das
Ausmass der fiir Angehorige verbrachten Betreu-
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ungszeit wird als der hauptséchlichste Faktor der
Belastung von Partnern betrachtet. Angst, De-
pressionszustdnde sowie somatische und Schlaf-
storungen sind haufig, vor allem wenn betreuende
Partner wihrend des Verlaufs der Krankheit immer
mehr isoliert werden und die Moglichkeit sozialer
Unterstiitzung und verfiigbarer Freunde verlieren
[2, 29]. Oft werden die Auswirkungen der Krank-
heit auf den gesunden Partner ignoriert,doch auch
dieser ist von durch die Krankheit verursachten
Einbussen betroffen. «Was mir auffillt ist, dass die
Aussenstehenden oft fragen, wie es dem Kranken
geht, und sich nie jemand erkundigt, wie es eigent-
lich dem gesunden Partner geht. Das hat mich
oft sehr getroffen» (gesunde Mutter). Aronson [30]
stellte fest, dass eine schlechtere Lebensqualitét
vor allem fiir Partnerinnen besteht, und zwar in-
folge einer lingeren Dauer der Krankheit, mittel-
massigen bis schweren Krankheitssymptomen und
eines instabilen Krankheitsverlaufs. Die Resul-
tate von O’Brien [31] zeigen, dass 80% der Ehe-
partner — als Bewiltigungshilfe — Informationen
iiber die Krankheit und Ratschlége anderer Be-
troffenen suchen.

Krankheitsverarbeitung von Eltern und Kindern

Die Krankheitsverarbeitung der Kinder verbessert
sich mit zunehmendem Alter und wird durch die
Krankheitsbewiltigung der Eltern signifikant be-
einflusst, wobei die Verarbeitung des gesunden
Elternteils fiir diejenige der Kinder ein noch gros-
seres Gewicht hat. Je besser es den Eltern gelingt,
die Krankheit zu bewiltigen, desto giinstiger ist die
Krankheitsverarbeitung ihrer Kinder. Die Identi-
fikation mit den Eltern, und vor allem mit dem
gesunden Elternteil, stellt fiir Kinder eine Voraus-
setzung fiir die eigene Entwicklung dar; der ge-
sunde Elternteil scheint eine wichtige Imitations-
figur und ein bedeutsames Rollenmodell zu sein
[32].

Besonders belastende Situationen [33]

Depressionen der Eltern

Studien tiber depressive Storungen dokumentieren
eine hohere Priavalenz bei MS-Patienten [9, 10,
34-36]. Unsere Ergebnisse zeigen, dass MS-kranke
Eltern — sowohl Miitter als auch Viter — hohere
Depressionswerte aufweisen als ihre gesunden
Partner. Eine schwerere Behinderung ist mit ko-
gnitiven und depressiven Storungen des Patienten
verbunden. Kognitive Storungen des MS-Kranken
stehen in signifikantem Zusammenhang mit einer
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Depression des Partner oder der Partnerin [25].
Diese Ergebnisse mogen durch die Kommunika-
tionsschwierigkeiten des Patienten, z.B. genaues
Zuhoren, Empathie, seine Indifferenz oder Apa-
thie zustande kommen.

Die Auswirkungen elterlicher affektiver Sto-
rungen auf ihre Kinder sind bekannt [37-39]. Die
emotionale Verfiigbarkeit des gesunden Elternteils
fiir seinen Sohn oder seine Tochter mag die nicht
verlassliche affektive Beziehung des kranken El-
ternteils gegeniiber seinem Kind kompensieren.
Die Qualitét der elterlichen Funktionen des ge-
sunden Elternteils spielt eine wesentliche Rolle fiir
die kindliche Anpassung [39].

Getrennt lebende oder geschiedene Eltern

Bleiben die Kinder beim kranken Elternteil, findet
in der Regel eine zusétzliche, durch die Krankheit
bedingte Belastung statt neben derjenigen, die sich
durch die Ubernahme von Partner- und Eltern-
rolle/-funktion gegeniiber dem Elternteil und Ge-
schwistern ergibt. Diese Beobachtung kann auch
bei Kindern und Jugendlichen gesunder getrennt
lebender oder geschiedener Eltern gemacht wer-
den. Die Belastung fiir Kinder und Jugendliche
besteht einesteils in dem meist weiter andauernden
Paarkonflikt (wie dies oft fiir Trennungs- und
Scheidungskinder der Fallist),zuséitzlich aber kann
die Krankheit von beiden Ehepartnern als Mog-
lichkeit gegenseitiger Schuldzuschiebung benutzt
werden. Fir Kinder und Jugendliche ist es oft
schwer zu unterscheiden, ob die Krankheit oder
die Trennung/Scheidung fiir sie mit grosseren Be-
lastungen verbunden ist. Zu den krankheits-
bedingten Einschrankungen, Verlusten und Beein-
trachtigungen gesellt sich der Verlust des einen
Elternteils. Kinder im Schulalter, deren kranke
Miitter alleinerziehend waren, zeigten sich deutlich
psychisch auffilliger als diejenigen Kinder, bei
denen ein gesunder Vater zu Hause war [40].

Einfluss der Krankheit auf Schwangerschaft

und Geburt

Nicht selten wird die Krankheit durch die Geburt
oder nach der Geburt eines Kindes ausgelost oder
der Zustand der Patientin verschlechtert sich in
erheblichem Masse. Nur ausnahmsweise konnen
Miitter in dieser Situation iiber die schmerzhafte
Auseinandersetzung mit ihren dem Kind gegen-
iiber negativen Gefithlen (Wut und Schuldzu-
schreibung) sprechen.

Da der Ausbruch der Krankheit oder eine Ver-
schlechterung oft als Schock erlebt werden, wird
die primdre Mutter-Kind-Beziehung beeinflusst.
Absorbiert durch das traumatische Erleben der
Krankheit (z.B. Verstimmungszustinde und Zu-
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kunftsdngste), ist die Mutter in ihrer Fahigkeit zu
emotionaler Zuwendung und Zirtlichkeit ihrem
Kind gegeniiber beeintriachtigt. Unbewusste nega-
tive Gefiihle und Phantasmen sowie Schuldzu-
schreibungen gegeniiber dem Kind werden von der
Mutter verdringt, konnen jedoch vom Kind un-
bewusst wahrgenommen werden.

Diese Tatsache stellt fiir das Kind eine emotio-
nale Belastung dar, wenn es sich fiir den Ausbruch
oder die Verschlechterung der Krankheit schuldig
und verantwortlich fiihlt. Die bei Kindern vielfach
vorhandene — manchmal bewusste, meist aber un-
bewusste — phantasierte Vorstellung, durch eigene
destruktive Affekte oder «schlechtes» Verhalten
die Erkrankung des Elternteils mitverursacht oder
beschleunigt zu haben, wird in diesen Situationen
scheinbar bestitigt.

Mehrere Familienangehorige sind von Multipler
Sklerose betroffen

Die Angst, ein Kind koénnte ebenfalls von der
Krankheit betroffen sein, fithrt bei den Eltern zu
einer Auseinandersetzung mit Schuldgefiihlen.
«Wenn eines der Kinder Multiple Sklerose haben
wiirde, wire dies ein weiterer Grund fiir mich,
Suizid zu begehen. Damit wiirde ich nicht fertig
werden. Es ist ein unertrédglicher Gedanke» (kran-
ker Vater). Viele Eltern haben sich ihren Wunsch,
weitere Kinder zu haben, nicht erfiillt, als die Dia-
gnose gestellt wurde.

Kinder und Jugendliche zweifeln an der Aus-
sage, dass die Krankheit nicht vererblich sei, wenn
mehrere Familienmitglieder betroffen sind, wie
folgendes Beispiel eines 15jdhrigen Jugendlichen,
in dessen Familie drei Mitglieder von Multipler
Sklerose betroffen sind, zeigt: «... ich hoffe immer
irgendwie, dass ich die Krankheit nicht auch noch
kriege. Das wire ja fiir den Vater schlimm, da er
sich schuldig fiihlen wiirde, das will ich auch nicht».
Wegen einer Presbyopie, die im Alter von 3 Jahren
diagnostiziert wurde, sollte dieser Jugendliche eine
Brille tragen, was er jedoch verweigert. Seine Aus-
sage: «Alle tun immer so, als ob ich blind wére»,
weist darauf hin, dass er die Identifikation mit
seinem kranken Vater abwehrt, dessen Krankheit
mit Seh- und Sensibilitdtsstorungen begonnen hat.

Die Krankheit als Traumatisierung

Eine chronische Erkrankung eines Elternteils wird
zu den moglichen Ursachen eines psychischen
Traumas von Kindern gerechnet. Treffen multiple
psychosoziale Belastungen zusammen, konnen sich
die Auswirkungen auf die psychische Entwicklung
von Kindern potenzieren. Zu den weitaus hiufig-
sten Ursachen einer potentiellen Traumatisierung
bei Kindern in Familien mit einem an Multipler
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Sklerose erkrankten Elternteil gehoren die emo-
tionale Unzulédnglichkeit oder Nichtverfiigbarkeit,
verbunden mit einer Kommunikationsunféhigkeit
(sogar Geheimhalten der Krankheit) der Eltern.
Der Ausbruch, die Diagnose, eine erhebliche Ver-
schlechterung der Krankheit konnen vom Kranken
als traumatisches Ereignis erlebt werden, vor allem
dann, wenn Affekte nicht verarbeiteter Verluste
der Vergangenheit neu mitempfunden werden. Die
emotionale Belastung ist tiberwiltigend, und die
Krankheit kann zum alleinigen Fokus der elter-
lichen Lebensgestaltung werden. Eltern sind nicht
mehr in der Lage, die Entwicklungs- und affekti-
ven Bediirfnisse ihrer Kinder wahrzunehmen und
fiir sie addquat verfiigbar zu sein. Die hochgradig
belastende Situation kann eine emotionale oder
selten sogar physische Misshandlung des Kindes
zur Folge haben, wobei in diesem Kontext die
soziale Isolation der Eltern eine wichtige Rolle
zu spielen scheint. Die Krankheit «bestétigt» das
Erleben der Eltern, Opfer ungliicklicher Lebens-
ereignisse zu sein. Eltern glauben, deswegen ein
Anrecht auf Hilfe und Entgeltung zu haben, und
verlangen vonihren Kindern altersunangemessene
Selbstindigkeit und Unabhéngigkeit. Kinder die-
nen als Behdltnis der von den Eltern nicht auszu-
haltenden Gefiihle von Hilf- und Hoffnungslosig-
keit sowie von Wut und Frustration. Die mit dem
traumatischen Erleben der Krankheit verbunde-
nen Affekte und Angste des Elternteils werden
durch nichtverbale Kommunikation (Stimme, Ge-
stik, Blick) auf das Kind iibertragen. Stellvertre-
tend fiir den Elternteil bringt sie das Kind durch
Symptome, z.B. Angste, aber auch durch Symbo-
lisierungen im Spiel und Zeichnungen zum Aus-
druck. Beispiele dafiir sind Kinder, die Rollstuhl-
szenen spielen, obwohl deren Mutter keinen Roll-
stuhl beniitzt, und somit die Angst der Mutter vor
dem Rollstuhl zum Ausdruck bringen. Das Risiko
der Traumatisierung erscheint am grossten in Fa-
milien, in denen der Verlauf der Krankheit als
kumulativ traumatisches Ereignis erlebt wird,
z.B. beim Krankheitsverlauf mit mehreren Schii-
ben innerhalb kurzer Frist und der Unmoglichkeit
einer Bewiltigung der damit verbundenen Ver-
luste, oder in Familien, deren Eltern unter nicht
verarbeiteten traumatischen Erfahrungen in ihrer
eigenen Kindheit leiden.

Psychopathologische Erscheinungen bei Kindern
und Jugendlichen

Zu den psychosozialen Auswirkungen gehoren
Angst-, Depressions- und seltener Verhaltenssto-
rungen sowie Lern- und Beziehungsschwierigkei-
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ten. Hypochondrische Angste, Somatisierungen,
Konversionsbildungen und Korperbildstérungen
sind eine h&ufigere Form der Symptombildung
bei Kindern von korperlich kranken Eltern als bei
Kindern von gesunden Eltern und kommen durch
Identifikation mit dem kranken Elternteil zustande
[41-43].Die im Zusammenhang mit der elterlichen
Krankheit ausgelosten Affekte sind fiir das Kind
oftnahezu unertréglich. Die Angst vor dem Verlust
des kranken Elternteils oder die Enttduschung
dariiber, dass der kranke Elternteil nicht zur Ver-
fligung stehen kann, 16sen Trauer und Wutgefiihle
aus. Diese intensiven Emotionen werden meist
heftig abgewehrt. Die Beschéftigung mit der Angst,
eine ernsthafte Krankheit zu haben, entsteht durch
Beobachtung und Imitation von Symptomen,
Beschwerden oder Behinderungen der kranken
Eltern. Die Angste beziehen sich auf eigene kor-
perliche Empfindungen oder korperliche Zeichen,
die fehlinterpretiert werden. Eigene Erkrankun-
gen oder Unfille scheinen die Entwicklung von
hypochondrischen Angsten und somatischen Be-
schwerden zu begiinstigen.

Somatisierungen und hypochondrische Mani-
festationen gehen bei Kindern oft mit Regressi-
onswiinschen einher, die mit Schwierigkeiten in
bezug auf die eigene korperliche und sexuelle Ent-
wicklung verbunden sein konnen. Die Verletzung
oder Beschiadigung der korperlichen Integritit des
Elternteils kann in der Identifikation mit diesem
die Ausbildung eines beschiadigten oder verletzten
Korperselbst zur Folge haben.

Schlussfolgerungen

Die Erkrankung an Multipler Sklerose eines El-
ternteils betrifft die ganze Familie. Aus diesem
Grund ist es wichtig, zu Beginn der Krankheit des
Patienten seine Familie in den Betreuungsprozess
mit einzubeziehen, um den spezifischen Geféhr-
dungen und Bediirfnissen aller Familienmitglieder
besser gerecht zu werden. Individuelle Behand-
lungsansitze wie z.B. bei kognitiven Storungen des
Patienten oder depressiven Zustdnden des Part-
ners konnen so vorgenommen werden. Fiir Kinder
hat die Krankheitsverarbeitung der Eltern und ins-
besondere des gesunden Elternteils eine zentrale
Bedeutung fiir die eigene Bewdéltigung der elter-
lichen Krankheitssituation. Die soziale oder psy-
chotherapeutische Unterstiitzung — des Patienten,
des betreuenden Partners oder der Familie — mag
eine wesentliche Rolle in der Belastungsbewalti-
gung der ganzen Familie spielen [2,45]. Fiir Kinder
gilt es zu beachten, dass ihre emotionalen und
Entwicklungsbediirfnisse erfiillt und ihre eigenen
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Interessen und Aktivititen sowie alternative Be-
ziehungen respektiert werden. Der offene Dialog
iiber die Krankheit und das Erleben der Krank-
heitssituation sowie die Gewissheit, dass ihre El-
tern in einem sozialen Netzwerk unterstiitzt wer-
den, tragen zur gesunden kindlichen Entwicklung
massgebend bei [33].

«The family needs to create a meaning for

the illness event that maximizes a preservation
of a sense of mastery and competency, grieve
for the loss of the pre-illness family identity,
move to a position of acceptance of permanent
change, while maintaining a sense of continuity
between its past and future, pull together to
undergo short-term crisis reorganization.»
(Rolland 1987, [44])
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