NEURODERMITISBEI KINDERN: DISKUSSION

Wahrendder Auswertungdes Datenmaterialsvurde ersichtlich, dassman bei Kindern im
Alter von 8-9 Jahrennicht nur dereneigeneMeinungenerfragenund darstellenkann. Alle
Ergebnissébetonendie Wichtigkeit der Mutter vor allemin bezugauf Konzeptbildungund
Coping.DeshalbsolltenmeinesErachtenglie mitterlichenAngabenmmer mitberiicksichtigt
und prasentiertverden,um einenEinblick in daskindliche Erlebenzu erlangenMitter sind
sowohl indirekt, als auch direkt an allem beteiligt, was ihre Kinder erleben und bewaltigen.

Die Interpretation und Diskussion der Untersuchungbeschaftigt sich vorerst mit der
Beantwortungder eingangsgestelltenForschungsfragerDanachwerdendie wesentlichen
Erkenntnissezusammengefasstiargestellt. Im letzten Teil wird in Form eines Fazits
diskutiert, was die Untersuchung herausgefunden hat und wohin weitere Uberlegungen zielen.

Fragestellung Nr. 1ISELBSTBILD und INTEGRATION
Wie sind 8-9 jahrige Kinder mit Neurodermitisintegriertund inwiefern wird ihr Selbstbild
durch die Erkrankung gepragt?

Bei eineroberflachlicherBegutachtungler Ergebnissdindet sich keinerlei Hinweis darauf,
dassdie betroffenenKinder durch die Neurodermitisin ihrem Selbstbild beeintrachtigt
werden.Sieerlebensich selbstalsganznormaleSchulkinder Naturlichgibt esSituationenjn
denen ihr Selbstwertgefuhl aufgrund gewisser Einschrankungenoder als Folge der
Neurodermitis geschmalertwird. Dann namlich, wenn sie von ihrem sozialen Umfeld
stigmatisiertwerden,weil ihre Erkrankungsichtbar,bzw. — um mit den Worten Goffmans
(1996) zu sprechen- evidentwird. Oder jeweils dann,wenn sie von einer gemeinsamen
Freizeitaktivitdat mit andern Kindern ausgeschlosserwerden, wie dies z.B. beim
Schwimmverboinfolge HautreizungdurchWasser-und ChlorkontaktpassiertDasbedeutet,
dassdie NeurodermitisselberkeinenEinfluss auf das Selbstbildder Kinder hat. Erst durch
die Konfrontationmit der Umwelt — sozialesUmfeld und allergeneStoffe ausder Umwelt —
erfahren die Betroffenen, was es heisst, chronisch hautkrank zu sein.

Da die Ergebnissgedochzeigen,dasssolcheErfahrungemur teilweiseund dannaucheher
in beschranktem\usmasgemachtwverden kannmandavonausgehendassdieseKinder ein
normalesAlltagslebenfihren. Sie fihlen sichin ersterLinie als normaleSchulkinder,die in
ihren Familien eingebettesind und altersentsprechendereundschaftsbeziehunggfiegen.
Erstin zweiterLinie wird die Hautkrankheitwahrgenommenso als ob eine Gewitterwolke
Uberihrem Lebenhangt,die sichjederzeitentladenkann.Die Kinder wissenin diesemAlter
bereits,dassdie Neurodermitiseine Krankheit mit schubweisenVerlauf ist, derennéchste
Symptome kaum prognostizierbar sind.

Wie beim Selbstbildergibt sichauchzum Themalntegrationein durchaushormalesBild. 8-
bis 9-jahrigeKinder mit Neurodermitissind genausantegriertoder nicht integriert,wie dies
bei anderen Kindern der Fall ist. Die Familie ist in dieser Entwicklungsphase
erwartungsgemastasUmfeld, in demsichdasKind hauptsachliclaufhéltundin welchemes
psycho-sozialam bestenverankertist. Dementsprechendiennendie Betroffenenjeweils
mindestens zwei von drei der ,wichtigsten Menschen in ihrem Leben' aus dem
FamilienverbandAuch in Schuleund Freundeskrei$allt nichts Besondereswf; die Kinder
leiden dort unter denselbenKonflikten wie jedes andereKind auch. Der einstimmigen
Aussagezufolge pflegenalle sechsKinder der Untersuchungeinenguten Kontakt zu ihren
FreunderundFreundinnenderin keinerArt und Weisedurchdie Krankheitbeeinflussivird.
Der Schulalltagwird als solcherdurchschnittlichbis sehr gut erlebt. Integrative Probleme



tretenhauptsachlictbei KnabendiesesAlters auf, die sich gegenseitigifters belastigenals
dies bei Madchender Fall ist. Falls es hierbei zu negativenErlebnissenaufgrund der
Hautprobleme kommt, muss man dies meiner Meinung nach unter dem Aspekt der
Stigmatisierung betrachten, insofern das Kind ansonsten normal integriert ist.

Das wohl wichtigste Integrationsproblemkonnte durch die Angabender Mutter eruiert
werden.Zwei von sechsMitter sagenaus,dassder Kindsvaterdie KrankheitseinerTochter,
bzw. seinesSohnedis heutenicht akzeptiertund dasThemaverdrangtoderverleugnetDie
tieferen Gruinde dafir bleiben leider unbekannt,doch stehtdas VerhaltendieserVater im
Zusammenhangit einerfehlendenpzw. abgelehnteruseinandersetzungit der Tatsache,
ein chronisch krankes Kind zu haben. Sie haben die Chance, den Trauerprozesszu
durchlaufendersiehin zurAkzeptanzhresKindesfuhrenwurde,verpasstDie Frage welche
Folgendarausfur die betroffenenKinder entstehenmusshier leider unbeantwortebleiben.
Erahnenlasst sich jedoch, dassim Zuge des Ablésungsprozessewéahrend der néchst
folgenden Entwicklungsschritte(vgl. dazu Kegan 1986) Problemein der Eltern-Kind-
Interaktion entstehen.Der Sohn, bzw. die Tochter ist dann einer doppelten Belastung
ausgesetziNicht nur die Bewaltigungder eigenenchronischer(und sichtbarenErkrankung,
sondernauchdasThema,vom eigenenVater nicht so geliebtzu werden,wie manist, wird
diese Menschen in ihrem Selbstbild nachhaltig beeinflussen.

Fragestellung Nr. KRANKHEITSKONZEPT und KORPERBILD

Wie sieht das Kdrperbild neurodermitiskranker Kinder aus?
WelcheKrankheitskonzeptéilden 8-9 jahrige Kinder, die an Neurodermitiserkranktsind
und welche Faktoren beeinflussen ihre Konzeptbildung?

8-9 jahrige Kinder, die sich in der konkret-operationalefntwicklungsphasénach Piaget,
vgl. Petermanretal. 1987)befinden,sehenm OrganHautdie direkt beobachtbar&unktion,
dasBlut, dasFleischund die Knochenzu verdecken Andererseitdbenennenvor allem die
alteren der befragten Kinder die Schutzfunktion der Haut. Aussere Einfliisse, wie

Sonnenbestrahlungfalte und Bakterien,werdendurchdie Haut abgeschirmtum dasinnere
des Karpers nicht zu schadigen.Diese Funktionszuschreibungeantsprecherexakt dem
altersentsprechendéflissenvon Gesundheitind Krankheit,wie esz.B. von Lohaus(1990)
beschriebenwurde. Die hier gewonnenerErgebnissesind also auch Beweis dafir, dass
Kinder mit Neurodermitisdasselbé&drperbildwie andereMadchenund KnabendiesesAlters

bilden.

Wichtig ist diese Erkenntnisin bezug zur Bildung der KrankheitskonzepteDie Art und
Weise,wie ein Kind die Funktion seinesKérpersund dessenOrganebeschreibthat einen
direkten Einfluss darauf, welches Bild es sich von seiner Krankheit macht.

Parallel zum Korperbild werden auch beim Krankheitskonzeptalle sicht-, spur- und
beobachtbaren Symptome, Abldaufe und Folgeerscheinungenwahrgenommen. Was
grundsatzlichhinter der Erkrankungals Ursachesteht, kann von den meistenKindern in

diesemAlter nicht genanntwerden.Die Kinder wissenzwar, dassVererbungund Allergien

fur ihre Krankheitverantwortlichsind,dochzeigtsichin dendiversenLdsungsphantasieser
Kinder, dass kaum rationale Erklarungenzur Krankheit internalisiert wurden. Vielmehr
kommendort zum Tell diffuse, oder aberauf eigenenErfahrungen beruhendekonzeptezu

tage.Die WirksamkeiteinesZaubertrankesderZauberspruchewird hocheingeschatztund
zeigt auf, in welcher PhantasiewelachtjahrigeKinder leben. Andere Konzepteweisenauf
den Vorbildcharakterder elterlichenKrankheitskonzeptdain, aber ebensoauf den Einfluss
offentlicher Medien. So wird viel Hoffnung auf die Entwicklung von Heilmitteln oder auf

eine Spontanheilung wéahrend der Pubertat gelegt.



Einesder Konzeptegehtvon einemUrsache-Wirkungs-Prinzipus,daszwar selbsterfahren,
dochin umgekehrteReihenfolgevahrgenommemurde.DieserKnabeglaubtnunfestdaran,
dass er erst durch das Einstellen der Hautpflege symptomfrei wurde.
Zusammenfassendtammendie Einflisse auf die Konzeptbildungvon Kindern aus den
elterlichen Konzepten,aus personlichenErfahrungswerterund aus den Medien Marchen,
Comics, Film und Presse.

Auch dasFehleneinerL6sungsmaoglichkeigibt einenwichtigenAufschlussiiberdasErleben
von Kindern mit Neurodermitis. Hilflosigkeit und mangelnde Kontrolliberzeugung
resultieren in einem Gefuhl des Ausgeliefertseins gegentber der Krankheit.

Weitere Ausserungerzum Krankheitskonzepiassenkeine einheitlichen Erkenntnissezu.
Drei der befragtenKinder schreibendie Ursacheder Neurodermitisexternalendrei jedoch
internalenFaktorerzu. DieseAussagerstehenwiederumim Zusammenhangit denkindlich
erleb-undbeobachtbareNorgdngenDie Kinder, die den Juckreizals ein Kitzeln von innen
empfindenglaubeneher,dassdie Neurodermitisrgendwieausdem Kdrperinnererentsteht,
als diejenigen,die den Juckreizals eher externalverursachtbeurteilen.Deutlich wird also
auchhier die entwicklungsbedingt&ahigkeit,nur einfachestattkomplexeZusammenhénge
im Korpergeschehereu registrieren. Der Juckreiz ist das einheitlich am intensivsten
wahrgenommen&ymptomder Neurodermitis.Die Kinder erlebendiesesKardinalsymptom
alsausserstiominantdaesjederzeit— im Wach-und Schlafzustand aberauchanjedemOrt
— sowohl koérperlich als auch situativ — auftritt. Juckreizund Kratzenals direkte Reaktion,
gehort deshalb fest verankert ins kindliche Krankheitskonzept.

Die betroffenenKinder beurteilenihre Erkrankungmehrheitlichals ,mittelschlimm®. Beide
Madchenwahlenden Grad,wenig schlimm’, wobei zu hinterfragenwére, ob die subjektive
BeurteilungdesKrankheitserlebenaucheine Geschlechterfragseinkdnnte.DiesemAspekt
nachzugehen, wére allenfalls Aufgabe weiterer Forschungen.

Trotz des eher durchschnittlichenStellenwertesder Neurodermitisim Alltag der Kinder
werden dennoch keine positiven Krankheitseffekte benannt. Das atopische Ekzem ist in jedem
Fall eine Belastung, die - obwohl damit gelebt werden kann — von den Kindern
Ubereinstimmend weggewtinscht wird!

Die  Ergebnisse zur kindlichen Konzeptbildung erfullen insgesamt die
entwicklungspsychologisctiheoretischenVoruberlegungen.Interessantprasentierensich
auch die mutterlichen Krankheitskonzepteund LosungsvorschlageNebst den Faktoren
Vererbungund Allergie wird hauptsachlictdie Psychezur VerantwortunggezogenWie in
der bio-psycho-sozialersichtweiseangenommernwird, sind immer sowohl kérperliche,als
auchpsychischaind sozialeKomponenteran der GesundheibderKrankheiteinesMenschen
beteiligt. Insofernzeigendie mutterlichenAussagerdiesesBewusstseinBeobachtungemn
ihrem Kind, dasssich desserEmotionenam Hautzustandpiegeln,werdenin ihre Konzepte
aufgenommenSo scheintdie Hauttatsachlichdie Funktionals Spiegelder Seelezu erfullen,
wie es von verschiedenen Autoren, z.B. Aich (1991), mehrfach beschrieben wird.

In mehrerenFallen kbnnenganz konkrete SituationenpsychischeBelastungerangegeben
werden,die vom Kind somatischausgetragenvurden. Problemebeim SchullUbertritt,beim
Wohnwechselvon den USA in die Schweiz, Trennungs-und Verlustangste,sowie die
Bewaltigungder elterlichen Trennungsind Beispiele,die bei den einzelnenKindern zum
Ausbruch oder aber zu jeweils erneuten Schiben der Hauterkrankungftihrten. Die
matterlichenWahrnehmungerestatigenhiermit ganz klar, dassein Neurodermitis-Schub
aufgrund psychosozialer Faktoren ausgel6st und begtinstigt werden kann.

Auffallend sind die angegebeneGrindefir die Erstmanifestatiormer ErkrankungZwei der
befragtenMlitter sind davon liberzeugt,dasseine aussergewohnlichpsychischeBelastung
wahrend der Schwangerschafdas Kind préanatal gepragt hat und zum Ausbruch der
Neurodermitisverholfen hat. Interessanterweiserlebte die eine Mutter diesesPh&nomen
gleich bei zwei ihrer drei Kinder. Die andereMultter, die ihr Kind nachacht missgliickten
Schwangerschaftenur Welt brachte,glaubtdaran,dassihr Sohnfir dasPrivileg, lebenzu
durfen, mit seiner Krankheit bissenmuss. Sie ist es auch, die als Lésungskonzeptden



Heiligen Antonius bemiht.lhr Konzeptmusstebei einerndhererBetrachtungallenfalls auf

ihrem kulturellen polnischen Hintergrund betrachtet werden.

Bei denLdsungskonzeptewird im allgemeinerauf die BedeutungeinesKlimawechselsdie

Entwicklung neuerMedikamentedie weitere Erforschungder Erndhrungund die verstarkte
psycho-soziale Betreuung zuriickgegriffen. Gefordert wird eine fortgesetzte
Forschungstatigkeitler Fachleuteum den UrsachendieserkomplexenKrankheit ndherzu

kommen und ganzheitliche Massnahmen mit hoher Wirksamkeit zu erarbeiten.

Fragestellung Nr. FINSCHRANKUNGEN und FOLGEN

Welche Einschrankungemund Folgen erleben8-9 jahrige Kinder, die an Neurodermiti
leiden?Wie nehmensie diese Einschrankungemnd Folgenwahr und welche subjektive
Bedeutung geben sie ihnen?

Der Juckreiz als Hauptsymptomder Neurodermitiswird von den betroffenen Kindern
einstimmigals grossteBelastungoetrachtetSie leidenuntr ndchtlichemJuckreiz,sowieunter
Juckreizin der Schuleund erfahren,dassdiese stérendeBegleiterscheinungederzeitund
Uberall auftretenkann. Kratzen gilt als die typische und direktesteMassnahmedagegen,
obwohl sie den Juckreiznicht wirklich lindern kann. Eine weit effektivere Methodeist das
EincremenderHaut. Trotzdembeurteiltein Grossteilder Kinder die Hautpflege- nebendem
Juckreiz— als schlimmsteEinschrankungEbensadoerichtendie Mutter dartiber wie sie selbst
durchdie Verantwortungfir die korrekteund konsequenténwendungeinerseitsund durch
den zunehmenden Widerstand der Kinder andererseits belastet sind.

Wasin der Literatur zum atopischerEkzembisherkaumbeschriebenvird, kommtin dieser
Untersuchungzum Vorschein. Hautkranke Kinder fuhlen sich in ihrer Lebensqualitat
beeintrachtigt,namlich immer dann, wenn sie mit ihren krankheitsbedingterolgen, wie
Juckreiz, Hautpflege, Schwimmverbotund stigmatisierendenReaktionenanderer Leute
konfrontiertwerden.Kinder finden dies stérendund leiden darunter,was durchihre Fragen
nach dem ,Warum?“ (Ursache/Sinn) und ,Wie lange noch?* (Dauer) bewiesen wird.
WeiterreichendeEinschrankungerund Folgen der Neurodermitis betreffen das gesamte
FamiliensystemHier bestatigersich die Theorienzur chronischerKrankheitim Kindesalter.
Seiesim finanziellenoderim emotionalerBereich,seiesim Familienalltagoderim Urlaub:
die NeurodermitiseinesKindes betrifft in irgend einer Form immer die ganzeFamilie. So
gesehenvirken sich Dinge, wie z.B. einedurchgefuhrtéAllergensanierungyrlaub am Meer,
Ernahrungseinschrankungam Mittagstisch EifersuchtbeimgesunderGeschwisterkindind
nicht zuletztdie Trauerarbeider Eltern direkt und deutlichwahrnehmbaauf jedeseinzelne
Familienmitgliedaus.Diesewichtige Erkenntnisist wegleitendfiir jede Formvon Betreuung
und Therapieim ganzheitlichenSinne. Dazu werde ich im folgendenKapitel ,Ausblick’
differenziertere Ausfiilhrungen machen.

Fragestellung Nr. 4: STIGMATISIERENDE REAKTIONEN des SOZIALEN
UMFELDS

Sind hautkrankeKinder im Alter von 8-9 JahrenStigmatisierungsprozesseaus ihrem
sozialen Umfeld ausgesetzt und wie nehmen sie diese wahr?

Wegen der Evidenz der Neurodermitis— z.B. Ekzeme im Gesicht oder auffallendes
Kratzverhalten- kommt es zu stigmatisierendeiReaktionendes sozialenUmfeldes.Kinder
und Erwachsenestarren und/oder fragen, bekundenihren Ekel oder bilden Vorurteile.
Letzterewurdenvor allemim Falle von Symptomenm der AugenpartiegeaussertEs kam
dabeigehauftzur Ansicht, das betreffendeKind sei geschlagerworden. Diese Attribution
stigmatisiertmeinesErachtensin doppelterWeise: erstenswird die Hautveranderungls



auffallig und in diesem Sinne unnormal wahrgenommen;zweitens wird den Eltern

MisshandlunghresKindesunterstellt.In einemandererfall mit ebensolchei®ymtomender

Augengegena@rgabsichjedochkeinerleiHinweiseauf dhnlicheReaktionenDasheisst,dass

die Sichtbarkeit der Symptome zwar in einem engen Zusammenhang mit

Stimatisierungsprozessen steht, jedoch trotzdem nicht zwingend ist.

Zwei dersechsKinder behauptervon sich - trotz widersprichliche Aussagenhrer Mitter —,

noch nie mit solchenReaktionenvon ausserkonfrontiert worden zu sein. Mindestensdrei

Grinde sind dafur verantwortlich:

a) diese Kinder habeneine Copingstrategieentwickelt, sich gegen negative Reaktionen
abzuschirmen und diese zu verdrangen.

b) diese Kinder sind entwicklungsbedingt — beide sind erst acht Jahre alt — noch zu wenig auf
ihre Wirkung bei anderensensibilisiertund nehmendeshalbsolche Begebenheitemur
selektiv wabhr.

c) DieseKinderwurdentatsachlichnochnie aufihre Erkrankunghin angesprocherGemass
dem vorliegendenDatenmateriakentsprichtdies jedoch nur einem von sechsFallen. —
Immerhin- die HypothesedassjedesKind mit Neurodermitisautomatiscrstigmatisiert
wird, konnte also nicht aufrechterhalten werden.

Fragestellung Nr. SZOPING
Wie gehen8-9 jahrige Kinder mit ihrer Neurodermitisden Folgenund denReaktioneraus
dem sozialen Umfeld um und welche Ressourcen stehen ihnen zur Verfiigung?

Die Beurteilungdes Coping fallt insgesampositiv aus.Die Mehrzahlder Kinder zeigt die
Fahigkeit,sehrselbstandignit ihrer ErkrankungumzugehenSiewissen,wannsie sichwomit
eincremenund an welche Menschensie sich wenden kdnnen. Sie sind in ein stabiles
Unterstitzungsneteingebettetund wissen sich ihrer Ressourcerzu bedienen.Auch die
Mdatter, die darin eine UbergeordnetdRolle spielen,finden Sicherheitund Gelassenheiim
Umgang mit der Krankheit durch die Uberzeugung,im akuten Falle iiber geniigend
Handlungskompetenz zu verfiigen. Bestatigt wird hiermit die Theorie der
Kontrolliberzeugung (vgl. Lohaus 1990), die flir ein konstruktives Coping unerlasslich ist.
Sozialeund direkt handlungsorientiertenterstitzundinden die Kinder bei ihren Eltern, bei
den Geschwistern,den Grosseltern,dem Kindermadchen,im Freundeskreisund bei der
LehrpersonAuch Gottund Jesussind Teil desUnterstltzungsnetzwerkeSine der Aussagen
deutet darauf hin, dass der betreffendeKnabe einen starken Halt und eine moralische
und/oder spirituelle Unterstiitzung in der Religion erfahrt.
GesamthafigesehernverfigenMitter und Kinder tber ein grossesSpektruman kurz- und
langfristig helfendenMassnahmenDiese konzentrierensich nicht ausschliesslichauf die
Hautpflege,sondernumfasserauchdie Verabreichungbzw. Einnahmevon Medikamenten,
dasAnlegenvon Verbanderund einekindgerechtekrankheitsaufklarungvor allem gilt aber
die mutterliche Zuwendungin Form von GesprachenNéhe und Korperkontakt, von
Massagenund Einschlafritualenals Basisfir eine gesundeEntwicklung desKindes. Mutter
sind sich einig: dasKind in seinenkdrperlichen,aber auch psycho-sozialerBedurfnissen
ernst zu nehmen,ist die wirksamste Methode, um eine chronischeErkrankungwie die
Neurodermitis, zu bewaltigen.

Deutlich positiv zu bewertenst die Einstellungder Miitter, ihre Kinder in der Akzeptanzder
eigenenErkrankungzu starkenund die dazuerforderlichenKompetenzereur selbstandigen
Bewaltigung zu fordern. Zwar bestehtin einigen Fallen das Problem,dassein Kind den
Zusammenhangzwischen Pflegemassnahmerund Hautzustand noch nicht erkennt.
Demzufolgeist es wenig motiviert und zeigt eine deutlich geringereSelbstandigkeitsich
selbst einzucrémen, als dies bei anderen Kindern der Fall ist.



Im Gegensatzu der in der Literatur dargestellterGefahrder elterlichenUberbehiitungles
chronischkranken Kindes, ergibt sich aus meiner Studie ein ganz anderesBild. Mutter
neurodermitiskrankeKinder sind bestrebtjhren Téchternund S6hnenEigenverantwortung
und SelbstandigkeibeizubringenDas Ziel, dem eigenenKind bewussizu machen,dasses
selbst damit leben muss, erachte ich als gerechtfertigt und forderlich fur eine
Personlichkeitsentwicklunglie durchdie Tatsachechronisch- alsoftir langeZeit —krankzu
sein, gepragt ist.

Die vorliegenderErgebnissdassenmich also zur Erkenntniskommen,dassKinder im Alter
von 8-9 Jahrerdankderzuverlassigetunterstitzunghrer Matter (leidernicht aller Vater)im
Alltag relativ gut mit ihrer Krankheit umgehen kénnen.

Einzig dasThemader stigmatisierendeiiReaktionendessozialenUmfeldesbleibt mit einem
negativen Nachgeschmaclkatften. Die hier gezeigtenBewaltigungsmusteumfassenden
sozialen Rickzug, das Versteckender Symptome durch Kleidung und grundsatzlicher
Verweigerunglm Gegensatzlazustehtlediglich eine einzigekonstruktive Copingstrategie:
namlich die Information und Aufklarung durch die Betroffenenselber.Wo das eine Kind
bereitsin der Lage ist, sich der Schwierigkeiteiner solchenAuseinandersetzungnit seiner
Erkrankungund schliesslichmit sich selbstzu stellen, kann ein anderesdamit Giberfordert
sein.Goffmans(1996) Theseder Evidenz,bzw. der Visibilitdt einesStigmaswird in denhier
gezeigterVerhaltensweisebekraftigt. DasKind ist gezwungenseinProblemzu erklaren,es
zu versteckenoder ,irgendwie‘ auszuhalteninteressanterweiseerstecken- gemasslieser
Untersuchung- vorwiegendMadchenihre Ekzemedurch Kleidung. Ein weiteresMal stellt
sich die Frage, ob das Krankheitserleben und die Bewaltigung auch eine
geschlechtsspezifisch&omponente enthalt. Die dazu benétigten Beweise musstenin
weiteren Studien erbracht werden.

Die Ergebnissedie auf das Fehlen einer Gegenreaktiondes Kindes hindeuten,machen
hellhdrig. Inwiefernwirkt essich auf die Entwicklungder Gesamtpersonlichke#ineskKindes
aus,wenn dieseskeine Moglichkeit sieht, dem stigmatisierenderstarrenandererMenschen
zu begegnenMeiner MeinungnachmusssichdasKind in diesemMomentunweigerlichals
jemand,der nicht der Norm entspricht,erleben.Wie die WHO-Definition (1998) bestatigt,
fuhrt die Schadigung- in diesemFalle am OrganHaut— zur Beeintrachtigunguf der Ebene
der Partizipation.Um diese Uberlegungnoch deutlicherzu machen:Kinder mit sichtbarer
Neurodermitiswerden durch stigmatisierendeReaktionendes sozialen Umfeldes in der
Partizipationbeeintrachtigt,wie dies bereits diskutiert wurde. Zusatzlich sind Kinder mit
Neurodermitisin ihrer Aktivitat eingeschranktda sie sich versteckenoder zurtickziehen
missenund an bestimmtenUnternehmungemicht teilhabendurfen. Ebensozeugendie
Trauerprozessaler Eltern und die Auswirkungen auf gesunde Geschwisterkindervon
Parallelenzum Gescheherbei klassischbehindertenMenschen.n diesemSinne kann die
chronische Krankheit Neurodermitis einen Menschen mindestens zeitweise behindern!

ZUSAMMENFASSENDE BEURTEILUNG
Aus den Ergebnissen der Untersuchung schliesse ich Folgendes:

1. Kinderim Alter von 8-9 Jahrendie an Neurodermitideiden, sind normalintegriert. Ihr
Selbstbild wird nicht generell, jedoch punktuell durch die Erkrankung beeinflusst.

2. Das Korperbild hautkranker Kinder entspricht den entwicklungspsychologischen
Erwartungerund zeigt keine Auffalligkeiten. Daskindliche Krankheitskonzeptvird vom
elterlichen Konzept, von persoénlichenErfahrungswerterund von 6ffentlichen Medien
gepragt.

3. Neurodermitiskrank&inder erfahrernvielfaltige krankheitsbedingt&inschrankungerdie
sie individuell unterschiedlichbeurteilen.Juckreizwird als priore Folge desatopischen
Ekzems erlebt.



4. 8-9jahrigeKinder mit Neurodermitissind stigmatisierendeReaktionerausdemsozialen
Umfeld ausgesetzt und haben eher Schwierigkeiten, damit umzugehen.

5. Kinder im Alter von 8-9 Jahrenzeigeneine relativ hohe Bewaltigungskompetender
chronischerHauterkrankungwas in einemengenZusammenhangnit der matterlichen
Unterstiitzung steht.

FAZIT

Diskutiert wurde dassubjektiveKrankheitserlebemnd die Konzeptbildungvon Kindern mit
Neurodermitis.Die vorwiegendpositiven Ergebnissedeutenauf ein eher situativ - jedoch
nicht generell- belastete€rlebender chronischerErkrankung.Das heisst,dassKinder im
Alter von 8-9 Jahrentrotz odermit Neurodermitisein relativnormaled_ebenfihren.Siesind
normal integriert, akzeptierenmehrheitlich die krankheitsbedingterkEinschrankungernund
werdenin ihrem Selbstbild nicht grundsatzlichbeeintrachtigt.Die Konzeptbildungerfolgt
altersentsprechendnsgesamkann abernicht bestatigtwerden,dassdie Neurodermitisaus
der Sicht der Kinder als HerausforderungGGewinn oder Strategiebetrachtetwird. Vielmehr
erscheintsie als etwasLastiges,eventuellsogarBedrohendesm LebendieserKinder. Der
Anspruchauf einereifere und optimistischereEinstellungware jedochunangebrachtjla die
Konzeptbildung und Bewaéltigung einer chronischenErkrankung bekanntlich auch von
Faktorenwie Alter und EntwicklungsstandabhdngenGenauwie Petermanret al. (1987)
beschreibenkannmanvom Kind in der konkret-operationale®hasekaum eine personliche
Verantwortlichkeitfur die Krankheiterwarten.Dies erklart auch,weshalbdie Mehrzahlder
befragtenKinder sich der notwendigenHautpflegewidersetzenSie sind noch nicht in der
Lage, eine Verbindung vom eigenenHandeln zu ihrem Hautzustandzu machen.Diese
Tatsacheerschwertein optimalesCoping, obwohl Kinder diesenAlters andererseitviele
Einschrankunge(z.B. in der Erndhrung)problemlosakzeptierenwassichin einerspateren
Entwicklungsphase maoglicherweise &ndern kdnnte.

Trotz der positiven Gesamtbeurteilungerscheinen Auffalligkeiten im Bereich der
Stigmatisierungwodurch die Betroffenenihre Erkrankungauchals Behinderungim Sinne
der WHO-Definition (1998) erfahren. Diese Thematik betrifft geméassden vorliegenden
Ergebnissen jedoch nicht jedes Kind in gleichem Masse. Deshalb wére eine
Verallgemeinerungnicht gerechtfertigt. Trotzdem darf ebensowenigdavon ausgegangen
werden, dass Kinder mit Neurodermitis keine Probleme haben, mit der kdrperlichen
Schédigung einerseits und allen Folgeerscheinungen andererseits fertig zu werden.

Auch wenn die Untersuchungkeine schwerwiegendemnind absolutneuenResultatebringt,
muss eine gewisse Aufmerksamkeit auf den Faktor Alter gerichtet werden.

Diverse Aussagerder Mutter zum ThemaPubertatuntermauerrmeinenVerdacht,dasszu
einem spaterenZeitpunkt massive Probleme auftreten kbnnten. Erwartet wird von den
Muttern eine BeeintrachtigunglesSelbstwertgefiihlsind der Schulleistungenaberauchdie
Chance auf eine Spontanheilung.

Kinder habengemassdu Bois (1990) ein unmittelbar prasentesund nattrlichesKdrper-
Empfinden. Die Frihpubertat bringt ein grésseres Bewusstsein und eine starkere Intensitat des
Korper-Emfindensnit sich, welchewéhrendder weiterenPubertatsphagedochnocheinmal
zurtckgedrangwird. Esfragt sich nun meinesErachtensjnwiefern dieseRegressiornn das
eherkleinkindliche Kérperempfinderdie erhbhteGefahreinerPathologisierungderaberim
umgekehrterall die erhdhteChanceeinerGesundundereitsbestehendekorper-Stérungen
in sich birgt. Waredasder Fall, dannbestinddtr Kinder, die an Neurodermitideiden,eine
reelle Wahrscheinlichkeitjn der Pubertatentwedersymptomfreizu werden,oder eventuell
nochstarkerzu erkrankenlnteressanterweiseeigtdasVerlaufsmodellnachWithrich (1997)
genaun der Zeit der Pubertatalsoungefahrvom 12. bis 18. Lebensjahrdie grossteVarianz
beziglichder erkranktenFalle. 11,3% der Kinder erlebeneine Spontanheilungis zum 6.



Lebensjahr22,6%werdencircazwischendem14. und 20. LebensjahdauerhafgesundBei
weiteren22,6%hort die Neurodermitisnochvor der Pubertatauf, bricht jedochzwischenl2
und 18 Jahrenerneut aus. Und schliesslichbeobachtetman bei 43,4% der Falle einen
durchgehendemder mit kurzen UnterbriichengekennzeichneteshronischenVerlauf der
Krankheit bis ins ErwachsenenalteZusammengefasdieisstdas, dassin 66%, also zwei
Dritteln derFélle, die PubertakeineBefreiung,sonderreineerneuteManifestationoderaber
eine Chronifizierung der Neurodermitis bedeutet.

In der PubertdimachtderMenschviele Veranderungedurch.Die Ablésungvom Elternhaus,
der Beziehungsaufbawzur Peergroup,das Antastenan das andere Geschlechtund erste
Sexualerfahrungersind nur einige der psycho-sozialerAnforderungen.Danebenmissen
Fertigkeiten und Fahigkeitenentwickelt werden, um in Schule und Beruf zu bestehen.
Erstmalswird die Zukunftsgestaltungu einemzentralenThema.Damit nicht genug,missen
sich Jugendlichekonkret mit ihrem Selbstbildauseinandersetzeer Selbstwertwird nun
hauptséchlich Uber die &ussere Erscheinung gebildet und entscheidet tUber die
SelbstakzeptanZ=Ur einen jungen Menschenist es schon anspruchsvoligenug, all diese
Prozesseu bewaltigen Nicht umsonsentsteherviele Stérungerm psychischenphysischen
undsozialenBereichin dieserAltersphaseWie stehtesaberum Jugendlichegdie untereiner
chronischenund sichtbaren Erkrankung leiden? Zur Beantwortung dieser Frage waren
selbstverstandlichveitere Forschungemoétig. Trotzdemwageich zu behauptendassdurch
die emotionale Labilitat in dieser Entwicklungsphasegeniigend Potential fur eine
Verscharfungder krankheitsbedingterBeeintrachtigungengdas Risiko eines destruktiven
Copingverhaltensund eine Verschlechterungdes Krankheitsbildesbesteht. Ein dahinter
stehendeXKrankheitskonzeptdas auf Nicht-Akzeptanzdes eigenenKorperbildesberuht,
wurde wahrscheinlich einen negativen Einfluss auf das Selbstbild dieser Menschen haben.
Besondersbei der Aufnahme von Sozialkontaktentritt die Situation auf, dass der/die
Betroffenegezwungerwird, die Krankheitzu erklaren,oder dariberzu schweigen Erklart
man sie, bestehtdie Gefahr sozialer Ablehnung; verschweigt man sie, und wird die
Neurodermitistrotzdementdeckt,entstehtEnttduschungiber die geringe Offenheitund das
mangelnde Vertrauen. Bei Neurodermitikerinnensind neben funktionellen Stérungen
hauptséchlichdie asthetischespekterelevant.GeradeJugendlichébewertenletzterehther
als die Grunderkrankungper se. Haufig resultiertdarausein sozialerRuckzug,gefolgt von
einer starkerenAbhangigkeitvon den Eltern und einer vermindertenKontrolliberzeugung,
die wiederum in Hilflosigkeit, Depression und einem negativen Selbstbild resultieren.
Naturlich bestehtauch die Chance,dassein junger Mensch geradedurch die vielfaltigen
Veranderungemn seinemlLebenzu einempositivenSelbst-und Korperbild gelangtund so
die Basis zu einer gelungenen Krankheits- und Lebensbewaéltigung schafft.

Die Pubertatstellt alsoeineArt Klippe im Verlauf der chronischerErkrankungdar, die tber
das weitere Leben und speziell Gber das zukinftige Krankheitserlebenbestimmt. Das
folgende Diagramm (Abb.1) veranschaulichtdas Risiko einer Chronifizierung der
Hautkrankheit in der Pubertét unter Bertcksichtigung der jugendlichen Sozialkontakte.
Welche Faktorenmissenvor dieserKrisensituation— um mit Kegan (19..) zu sprechen-
erfullt werden,damit die Briicke zum Erwachsenenaltegeschlagemwerdenkann,ohnedass
der Betroffene durch seine Hautkrankheit behindert wird?

Welche Form der Konfliktverarbeitungbevorzugtwird, hangtim Wesentlichenvon den
Lernerfahrungemb, speziellvon denjenigendie manin seinerKindheit macherkonnte.Das
Kindesalterstellt alsoeine Ressourcean sich dar, die mandazunutzenkdnnte,denweiteren
Verlauf des Krankheitserlebengu steuern.Dazu mochteich im folgendenKapitel einige
Uberlegungen anstellen.






Abb. 2: Krankheitsverlauf unter Berticksichtigung des Jugendalters

Evidente Symptome der Neurodermitis

R&tungen
Ekzeme
Kratzen
Etc.

Intime und auf Ausserlichkeit basierende
Sozialkontakte in der Jugendphase

Sport- und Freizeit in Peergroup
Korperkontakt
Korperbewusstsein

Sexualitat




Stigmatisierende Reaktionen Positive Regktionen
des sozialen Umfeldes des sozialen Umfeldes
- Anstarren - Integratign
- Fragen - Akzeptanz
- Diskriminieren
- Ausgrenzung / Ablehnung
- sozialer Ruckzug
- Verstecken
- Depression od.
Aggression
Einfluss auf:
- Selbstbild
- Korperbild
- Krankheitskonzept
- Partizipation
- Aktivitat
v

Coping Neur oder mitis

- Anwendung / Verzicht von Pflegemassnahmen
- Positive / Negative Compliance
- Befolgung / Missachtung der Einschrdnkungen

Verschlechter ung des Hautzustandes
und/oder
Chronifizierung der Krankheit




