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1 Einfiihrung

Auch wenn die Behandlungsmdglichkeiten in den letzten Jahren deutlich op-
timiert wurden, sind Menschen mit akuter Leukdmie weiterhin mit einer pro-
gnostisch ungiinstigen lebensbedrohlichen Krankheit konfrontiert, die auch
aufgrund der intensiven medizinischen Therapie die Lebensqualitdt deutlich
vermindert. Die Betroffenen sind verschiedenen krankheits- und behandlungs-
bedingten Belastungen ausgesetzt, welche erhebliche Bewaltigungsanstren-
gungen erfordern (Papadopoulou et al., 2013). Letztere sind an die subjektive
Perspektive und die individuelle kognitive Bewertung der Krankheitssitua-
tion gebunden (M. Koehler et al., 2009). Dementsprechend stellen subjekti-
ve Krankheitstheorien eine zentrale Dimension des komplexen Prozesses der
Krankheitsbewiltigung dar. Aufgrund des systemischen Charakters der akuten
Leukémie ist die individuelle Theorienbildung der betroffenen Patienten je-
doch erschwert; die Unmdglichkeit der Lokalisierbarkeit pathologischer Pro-
zesse beeintrachtigt die bildliche Vorstellung der Erkrankung. Die vorliegende
Untersuchung hat zum Ziel, die Elemente subjektiver Krankheitstheorien von
Patienten mit akuter Leukémie zu rekonstruieren, um die Adaptivitit der Be-
waltigungsbemiithungen der Patienten verbessern und mdglichen hinderlichen
Anpassungsleistungen vorbeugen zu konnen. Dabei bietet ein offenes Vorge-
hen im Sinne der qualitativen Forschungslogik die Moglichkeit, das komple-
xe Wechselspiel zwischen emotionalen, kognitiven und verhaltensbezogenen
Prozessen der Krankheitsverarbeitung abzubilden (Weis, 1998) und dabei ein
moglichst breites Spektrum an subjektiven Relevanzen und Bedeutungszu-
sammenhédngen zu erfassen (Faller, 1990).

Im Folgenden wird der theoretische Hintergrund der Untersuchung dar-
gelegt. In diesem Sinne werden géingige Annahmen beziiglich der Krankheits-
bewiltigung und subjektiver Krankheitstheorien vorgestellt; zudem wird das
Krankheitsbild der akuten Leukdmie beschrieben.

1.1 Krankheitsbewiltigung
Ist es das Ziel, subjektive Krankheitstheorien zu untersuchen, so riickt unver-

meidlich das Konzept der Krankheitsbewiltigung' (engl. Coping) ins Blick-
feld. Die diesbeziigliche Forschung hat sich in den letzten Jahrzehnten zu

1 Die Begriffe ,,Krankheitsbewiltigung®, ,, Krankheitsverarbeitung® und ,,Coping® wer-
den in dieser Arbeit gleichbedeutend verwendet.

11



einem bedeutenden Bereich psychologischer Forschung in der Medizin ent-
wickelt. Die Wurzeln der Copingforschung sind u. a. in der Stressforschung
zu finden, die besonders durch Hans Selye und seine Theorie des Allgemeinen
Anpassungssyndroms gepragt wurde (Selye, 1953). In hohem Malle widmet
sich die Copingforschung der Bewiltigung von onkologischen Erkrankungen,
da Krebskranke mit einer Vielzahl psychosozialer Belastungen konfrontiert
sind: Sie miissen sich mit der Todesdrohung auseinandersetzen, sind korperli-
chen Beeintrachtigungen ausgesetzt (Verletzung der korperlichen Unversehrt-
heit), konnen ihr Leben weniger selbstbestimmen (Autonomieverlust), miissen
Berufs- und Freizeitaktivitdten (zunéchst) aufgeben, sehen sich mit sozialer
Isolierung und mdglicherweise mit Stigmatisierung konfrontiert und erleben
eine starke Bedrohung der sozialen Identitdt und des Selbstwertgefiihls (Faller,
1998). Diese Belastungen ziehen Anpassungs- und Bewiltigungsbemiihungen
des Betroffenen nach sich.

1.1.1 Definition

Heim (1988) definiert die Krankheitsbewéltigung als das Bemiihen, bereits
bestehende oder zu erwartende Belastungen durch die Erkrankung emotio-
nal-kognitiv oder bzw. und aktional (durch zielgerichtetes Handeln) zu redu-
zieren, auszugleichen und zu verarbeiten. Dabei sind emotional ausgerichtete
Copingstrategien durch unbewusste Abwehrvorgénge sowie vorbewusste und
bewusste emotionale Haltungen gegeniiber der Erkrankung gekennzeichnet.
Hierunter wird das gesamte Spektrum an Stimmungen, Affekten und Emo-
tionen (von der einfachen Angst- oder Trauerreaktion bis zu pathologischen
Zustanden) zusammengefasst. Kognitive Verarbeitungsweisen umfassen dem-
gegeniiber das ganze Spektrum an rationalen Verarbeitungsmechanismen.
Hierzu gehoren einfache Erkldrungsversuche fiir eine Erkrankung (eventuell
begleitet von Vorwiirfen gegen sich selbst oder andere), ebenso wie pseudo-
wissenschaftliche Hypothesen oder wahnhafte Vorstellungen. Handlungsbe-
zogene Bewiltigungsformen sind schlieBlich durch Verhaltensweisen gekenn-
zeichnet, die als Reaktion auf die Erkrankung ein direktes Handeln auslésen.
Eine typische Moglichkeit dieser Bewiltigungsform ist bspw. das ablenkende
Zupacken (Gaus & Kohle, 1990; Weis, 1998). In der Literatur wird insgesamt
eine Fiille an verschiedenen Bewiltigungsformen beschrieben. Beispielhaft
werden in Tab. 1 die im Ulmer Coping-Manual aufgelisteten und nach inhalt-
lichen Plausibilitétskriterien geordneten 33 Bewdéltigungsformen vorgestellt
(Tschuschke et al., 2002).

Eine Moglichkeit, die verschiedenen Strategien der Krankheitsbewélti-
gung zu ordnen und diesbeziigliche Untersuchungen vergleichbar zu machen,
bietet das kognitiv-behaviorale Krankheitsverarbeitungsmodell nach Hasen-
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bring (1988a). Das Modell basiert auf dem transaktionalen Stressmodell von
Lazarus und Folkman (1984, vgl. Kap. 1.1.5) und integriert attributionstheo-
retische Konzepte?.

Tab. 1: Kategorien zur Erfassung von Coping-Inhalten im Ulmer Coping Manual (nach
Tschuschke et al., 2002)

Resignation/Passive Ablenkung von der Compliance

Hinnahme Krankheit

Abwarten Ablenkende Aktivitat Aktive Compliance
Aktives Vermeiden Kognitive Ablenkung Akzeptieren/Kompromiss-
Hadern/Griibeln Kompensation bildung
Resignation/Hoffnungs- Positive Phantasien Informationssuche
losigkeit Reizkontrolle Passive Compliance
Sozialer Riickzug Wunschdenken

Stoizismus/Fatalismus Wunscherfiillung

Kognitive Strukturierung = Soziale Kontakte Kémpferische Einstellung
Antizipation Altruismus Auflehnung

Attribution Emotionale Unterstiitzung : Eigeninitiative

Humor Modelllernen Optimismus/Hoffhung
Positives Umdeuten Soziale Ablenkung Selbstaufwertung
Problemanalyse Selbstkontrolle
Relativieren

Sinngebung

Verschiedene bewusste und zielgerichtete Bewiltigungsformen werden an-
hand der logisch gebildeten Dimensionen ,,aktiv vs. passiv* und ,,die Auf-
merksamkeit auf Anforderungen richten vs. von den Anforderungen abwen-
den‘ geordnet (vgl. Tab. 2). Dabei kdnnen die einzelnen Strategien sowohl der
kognitiven, der emotionalen sowie der Verhaltensebene zugeordnet werden.

Anhand dieses Modells lassen sich zundchst zwei wesentliche Zielset-
zungen unterscheiden: Es werden aktive Versuche, die Erkrankung und ihre
Folgen zu iiberwinden, von passiven Versuchen, die Erkrankung und ihre
Folgen zu ertragen, abgegrenzt. Innerhalb dieser Zielsetzungen werden jene
Strategien, anhand derer die Aufmerksamkeit auf die Anforderungen der er-
krankungsbedingten Situation bzw. begleitende Emotionen ausgerichtet ist,
von den Strategien unterschieden, mit denen die Aufmerksamkeit von den
Krankheitsanforderungen bzw. Emotionen abgewendet wird (Hasenbring,
1988a).

2 Ursachen- und Kontrollattributionen.
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Tab. 2: Zweidimensionale Ordnung verschiedener Bewéltigungsformen entsprechend des
kognitiv-behavioralen Krankheitsverarbeitungsmodells nach Hasenbring (1988a)

eher aktiv eher passiv
Aufmerksamkeitszuwen- Informationssuche Stoizismus/Fatalismus
dung Problemanalyse Griibeln
Positive Phantasien Schuldzuschreibung
Sinngebung Passive Compliance
Konstruktive Aktivitat Klagsamkeit...
Suche nach sozialer Unter-
stiitzung. ..
Aufmerksamkeitsabwen- Kognitive Umstrukturie- Nicht-Wahrhaben-Wollen
dung rung Aktivititen meiden
Ablenkende Aktivititen Sozialer Riickzug
Suche nach ablenkenden
sozialen Kontakten Non-Compliance...
Non-Compliance
Humor...

Eine weitere Moglichkeit, Bewiltigungsverhalten konzeptuell einzugrenzen,
ist durch das dreidimensionale Modell zur Klassifikation von Bewdltigungsre-
aktionen nach Filipp & Klauer (1988) gegeben. Dieses umfasst die folgenden
drei Basisdimensionen: Verhaltens-/Kontrollebene, Soziabilitit sowie Auf-
merksamkeitsorientierung (vgl. Tab. 3).

Die Dimension Verhaltens-/Kontrollebene unterscheidet Bewéltigungsfor-
men anhand der Frage, ob die Auseinandersetzungsprozesse als beobachtbare
Verhaltensakte oder als innerpsychische Regulationsvorgénge ablaufen. Die
Dimension der Soziabilitdt differenziert Bewéltigungsstrategien danach, ob
andere Menschen in den Bewiltigungsprozess mit einbezogen werden (zwi-
schen den Polen ,,sozialer Riickzug/Abkapselung® und ,,aktives Aufsuchen/
Einbeziehen anderer*). Die Dimension der Aufmerksamkeitsorientierung bil-
det schlieBlich die Hinwendung zu bzw. die Abkehr von bedrohlichen Reizen
ab. Mit Hilfe dieses Modells lésst sich eine Vielzahl beobachtbarer Bewailti-
gungsformen klassifikatorisch erfassen, zudem gewihrleistet es als Ordnungs-
geriist deren eindeutige Abbildung (Filipp & Klauer, 1988).
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Tab. 3: Dreidimensionales Modell zur Klassifikation von Bewiltigungsreaktionen nach
Filipp & Klauer (1988)

Aufmerksamkeitsorientierung
ereigniszentriert ereignisdistanziert
Soziabilitit Soziabilitit
hoch niedrig hoch niedrig
z. B. sozialer | z. B. Selbst- z. B. Neu- z. B. Be-
. Vergleich instruktion bewertung schiftigung
«»  inner- - . . . S
= sychisch mit anderen zu kidmpferi- | der sozialen mit religidsen
% psy Patienten scher Haltung | Bezugspart- Themen
= ner
£ : :
£ z. B. An- z. B. selektive | z. B. Suche z. B. Reali-
K aktional schluss an Informations- | nach sozialem : sieren bislang
Selbsthilfe- suche tiber Anschluss hintangestell-
gruppen das Ereignis ter Plane

1.1.2 Adaptivitit der Krankheitsbewdltigung

Obwohl der Begriff ,,Bewiltigung* bereits das Meistern einer Belastung impli-
ziert (Lucius-Hoene, 2002), miissen Bewéltigungsreaktionen nicht unbedingt
protektiv sein und zu einer Adaptation an die Erkrankung fiihren (Filipp &
Klauer, 1988; Weis, 1998). Beutel (1988b) unterscheidet verschiedene Krite-
rien (bspw. zeitliche Perspektive, Auswirkungen auf verschiedene Lebensbe-
reiche, etc.), die auf die Beurteilung der Adaptivitidt entscheidenden Einfluss
haben. So weist er darauf hin, dass Adaptationsbemiihungen nicht nur im Hin-
blick auf das Individuum, sondern auch im Hinblick auf deren Auswirkungen
im zwischenmenschlichen und institutionellen Kontext betrachtet werden soll-
ten. Dementsprechend kann keine allgemeingiiltige Aussage dariiber getrof-
fen werden, welche Copingstrategien sich giinstig bzw. ungiinstig auswirken
(Faller, 1990; Lazarus, 1993). So konnte in Studien, die den Einfluss der Krank-
heitsverarbeitung auf die Uberlebenszeit bei Patienten® mit malignen Erkran-
kungen untersuchten, kein klarer Zusammenhang zwischen diesen Faktoren
gezeigt werden, die diesbeziiglichen Befunde sind vielmehr sehr heterogen.
Dabei gelten zum einen die Individualitit des Krankheitsbewéltigungsprozes-

3 Wegen der besseren Lesbarkeit wird in der vorliegenden Arbeit stets die médnnliche
Form genutzt, die verwendeten Personenbezeichnungen gelten fiir beide Geschlechter.
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ses und zum anderen methodische Faktoren (Fragebogenerhebung vs. Einsatz
qualitativer Interviews; Uberlebenszeit als sehr langfristiges Kriterium) als
Hauptgriinde fiir die widerspriichlichen Ergebnisse (Hiirny, 2003). Letztlich
scheint das Zusammenspiel verschiedener Bewiltigungsreaktionen von zent-
raler Bedeutung zu sein, wihrend spezifische Einzelstrategien kaum positive
Effekte zeigen. Dies weist auf die Bedeutung eines flexiblen und situations-
angemessenen Umgangs mit belastenden Ereignissen hin (Filipp & Aymanns,
2003). Die Adaptivitdt der verwendeten Bewiltigungsstrategien hangt dem-
entsprechend davon ab, wie gut diese Verarbeitungsformen die spezifischen,
personlichen und situativen Anforderungen integrieren (Beutel, 1988b).

1.1.3 Spezifitit der Krankheitsbewdltigung

Untersuchungen zur Spezifitidt der Krankheitsverarbeitung bei Krebserkran-
kungen ergeben ebenfalls ein uneinheitliches Bild. Obwohl neben erkran-
kungsiibergreifenden Belastungen (bspw. Lebensbedrohung, Bedrohung der
korperlichen Integritdt, Bedrohung des emotionalen Gleichgewichts) auch
spezifische Faktoren verschiedener Erkrankungen (bspw. korperliche Stig-
men, besonders ausgeprigte prognostische Unsicherheit, unterschiedlich ein-
greifende Therapieformen) bestehen, kann zum Teil nur eine begrenzte Spezi-
fitdt der Krankheitsbewéltigung nachgewiesen werden (u. a. Muthny & Koch,
1998; Weis et al., 1998). Das wiirde bedeuten, dass Gemeinsamkeiten bei der
Verarbeitung unterschiedlicher Krebserkrankungen tberwiegen. Heim und
Kollegen (1993) fiihren die heterogenen Untersuchungsergebnisse auf die un-
geniigende Beriicksichtigung des Einflusses bedeutsamer situativer Faktoren
zuriick: So unterschieden sich die Bewiéltigungsweisen bei Patienten mit drei
unterschiedlichen Krebserkrankungen in der Diagnostikphase (aufgrund der
Bedeutsamkeit dieser Situation) nicht, wiahrend im spdteren Krankheitsver-
lauf krankheitsspezifische Bewiltigungsformen nachgewiesen wurden (Heim
etal., 1993).

1.1.4 Variabilitdt vs. Stabilitdt der Krankheitsbewdltigung

Die Frage nach der Variabilitit bzw. Stabilitdt der Krankheitsbewiltigung
wird durch verschiedene Konzeptualisierungen von Bewaltigungsvorgéingen
beeinflusst. Es lassen sich zwei grundlegende Positionen unterscheiden: Auf
der einen Seite wird die Krankheitsbewéltigung als trait-dhnliches Personen-
merkmal konzipiert, das einer hohen zeitlichen und transsituativen Stabilitét
unterliegt. Zu dieser Position kann bspw. Millers (1992) Unterscheidung der
Patienten nach Monitoring-Bediirfnissen vs. Blunting-Bediirfnissen gerechnet
werden: Erstere neigen dazu, bedrohliche Reize stindig im Auge zu behalten
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(monitoring), wahrend die anderen Patienten das Bediirfnis haben, bedrohli-
che Reize durch Umdeutung oder Aufmerksamkeitsabwendung auszublenden
(blunting) (Filipp & Aymanns, 2003). In diesem Sinne wird Bewiltigung als
tiberdauerndes Personlichkeitsmerkmal verstanden. Demgegeniiber wird die
Krankheitsbewiltigung ebenso als variable, situationsabhéngige Verhaltens-
kategorie konzipiert. Das transaktionale Modell nach Lazarus und Folkman
(1984), welches die Verdnderlichkeit von Bewiéltigungsweisen betont (vgl.
Kap. 1.1.5), gilt als typischer Vertreter dieses State-Ansatzes. Die Studienlage
zu dieser Trait-vs.-State-Diskussion ist uneinheitlich. So wiesen einige Studien
einen stabilen zeitlichen Verlauf des Copings nach, doch diese Befunde stiitz-
ten sich auf Gruppenmittelwerte. Zusétzlich durchgefiihrte Einzelfallanalysen
(u. a. Heim et al., 1993) zeigten eine vergleichsweise hohe intraindividuelle
Variabilitit (Doering et al., 2001). Lazarus (1993) beschrieb schlief8lich einen
vermittelnden Ansatz, nach dem die unterschiedlichen Bewéltigungsstrategien
aus Personlichkeitsziigen erwachsen und in unterschiedlichem Ausmaf} von si-
tuativen Faktoren geprégt werden. Die Ergebnisse der oben beschriebenen Ein-
zelfallanalysen stiitzen diese Position: Es konnte nachgewiesen werden, dass
verschiedene Copingstrategien in unterschiedlichem Ausmaf als Trait-Varia-
blen anzusehen sind. Emotionsbezogene Strategien sind demnach stabiler und
stirker in der Personlichkeit begriindet (trait), wihrend kognitions- und hand-
lungsbezogene Strategien stirker durch situative Faktoren beeinflusst werden
(state) (Doering et al., 2001).

1.1.5 Modelle der Krankheitsbewdltigung
Kognitiv-emotionale Krankheitsbewéltigungsmodelle

Das bekannteste Modell der Bewiltigung belastender Ereignisse stellt das
transaktionale Stressmodell von Lazarus und Folkman (1984) dar. Dieses be-
tont die Situationsgebundenheit und Kontextabhédngigkeit von Verarbeitungs-
prozessen, wihrend Personenfaktoren eher in den Hintergrund treten. Dabei
beschreiben Lazarus und Folkman die Belastung nicht als objektiven Situa-
tionsparameter, sondern weisen der subjektiven Wahrnehmung und Bewer-
tung der Belastung eine bedeutende Rolle zu. Stress entsteht dann, wenn die
Anforderungen der Umwelt die Anpassungsfahigkeit des Individuums tiber-
steigen oder zumindest beanspruchen. Um dies zu beurteilen, setzt zundchst
eine individuelle Bewertung der Situation ein (,,primary appraisal®), gefolgt
von der Bewertung eigener beanspruchter bzw. iiberforderter Bewaltigungs-
kompetenzen und -moglichkeiten (,,secondary appraisal®). Diese Bewertungen
sind stidndigen Verdnderungen ausgesetzt und so nimmt das Individuum im
Verlauf des Bewiltigungsprozesses stindig Neubewertungen (,,reappraisal®)
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vor, welche das weitere Bewiltigungsverhalten beeinflussen (Faller, 1998;
Reimann & Pohl, 2006). Dementsprechend verlduft der Copingprozess nicht
unidirektional, sondern zirkuldr. Krankheitsbewiltigung wird als kontinuier-
licher, wechselseitiger Prozess der Auseinandersetzung verstanden, in dem
Bewiltigungsbemiihungen die Problemsituation verdndern, und umgekehrt
Verdnderungen der Situation kiinftige adaptive Bewéltigungsbemiihungen be-
einflussen (Beutel, 1990). Weiterentwicklungen des Modells betonen die Be-
deutung antezedenter Merkmale der Person (bspw. Selbstkonzept), der Situ-
ation (bspw. Kontrollierbarkeit, situative und zeitliche Einfliisse) sowie des
sozialen und institutionellen Umfeldes (bspw. Art des Behandlungssettings,
soziale Unterstiitzung), die den Erfolg der Krankheitsverarbeitung beeinflus-
sen (Weis, 1998). So konzipierte bspw. Hasenbring das kognitiv-behaviorale
Modell der Krankheitsverarbeitung (vgl. Kap. 1.1.1), welches auf dem Modell
von Lazarus basiert, aber zusétzlich neuere sozialpsychologische Konzepte der
Ursachen- und Kontrollattribution integriert (Hasenbring, 1988a).

Folkman und Greer (2000) erweiterten das transaktionale Modell um die
Dimension des ,,meaning based coping®. Diese sogenannte Sinnfindung spielt
vor allem dann eine Rolle, wenn die bisherigen Bewiéltigungsversuche ge-
scheitert sind bzw. nicht effektiv genug waren. Die in diesem Fall einsetzende
verstirkte Suche nach Sinnfindung fiihrt zu einer Neubewertung der Situation.
Die Sinnfindung gilt als Prédiktor fiir das Entstehen und die Aufrechterhal-
tung positiver Emotionen (Knoll et al., 2005). Sie wird als Mediator zwischen
Stressor und emotionalem Wohlbefinden verstanden und wurde zusitzlich zu
problembezogener und emotionsregulierender Krankheitsbewaltigung in das
Modell integriert. Ziel der Erweiterung des transaktionalen Modells ist es, die
Vorhersagekraft in Untersuchungen bei Patienten mit bedrohlichen Erkrankun-
gen zu verbessern (Taubert & Forster, 2005).

Psychoanalytische Abwehrtheorie

Die Krankheitsbewéltigungsforschung steht nicht nur in der Tradition psy-
chophysiologischer Stressforschung, sondern wurde ebenso durch die psy-
choanalytische Abwehrlehre gepriagt (Weis, 1998). Das psychoanalytische
Konzept der Abwehr entstand auf der Grundlage des strukturellen Person-
lichkeitsmodells, welches die Interaktion der psychischen Instanzen Es,
Uber-Ich und Ich beschreibt. Unter dem Begriff des Es werden die triebhaf-
ten Grundbediirfnisse des Menschen zusammengefasst; das Uber-Ich steht
fiir die normative Funktion im Sinne von Gewissen und Idealen; das Ich
schlieBlich iibernimmt die Vermittlerfunktion zwischen den basalen Bediirf-
nissen und den normativen Werten (also zwischen Es und Uber-Ich). Somit
stellt das Ich eine zentrale Funktionseinheit dar, deren Ziel der Ausgleich der
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