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BEWALTIGUNGSSTRATEGIEN BEI CHRONISCHEN ERKRANKUNGEN AM BEISPIEL DER
MULTIPLEN SKLEROSE: DIE FRAGE NACH DEM ZUSAMMENHANG ZWISCHEN VERUR-
SACHUNG UND AUSLOSUNG DER KRANKHEIT UND |HRER VERARBEITUNG

Henry Beland, Peter Denecke, Hannes Friedrich

Bei der Multiplen Sklercse (MS), die Uberwiegend im jungen Erwachsenenalter und vorwiegend
- ca. im Verhaltnis 3 : 2 - bei Frauen auftritt, handelt es sich um eine Erkrankung des zentra-
len Nervensystems, deren herausragendes Merkmal das der weitgehenden Unvorhersagbarkeit
und Unwtigbarkeit ist. Wie ein Uberwsltigendes Naturereignis kann sie einen Menschen und
sein gesamtes Bezugsfeld aus der gewohnten Bahn werfen und die soziale Identitdt des Betroffe-

nen oder gar seine physische Existenz v&llig in Frage stellen.

in unserer Untersuchung in einem klinisch seit 17 Jahren erfafiten epidemiologischen Beob~
achtungsareal Stidniedersachsens befragten wir mit einem qualitativen instrument 92 MS-Kranke
sowie in 50 % die wichtigste Bezugsperson und den Arzt der Erkrankten. Neben der Erfassung
des Krankheitsgeschehens wurden vor allem die Lebensgeschichte, die soziale Lage, die Fami-
liendynamik und das soziale Netzwerk untersucht. Unsere zentralen Problemstellungen sind
dabei folgende:

1. Wie organisieren MS-Kranke und ihre wichtigsten Bezugspersonen den Umgang mit der Krank-

heit und bearbeiten die dabei einschneidenden kontinuierlichen psychischen, physischen,
sozialen und skonomischen Belastungen und Konflikte?

2. Wie wirken sich diese Bewaltigungsversuche auf den Krankheitsverlauf und die Gestaltung
der sozialen Rolle des Kranken aus?

3. Welche psychosozialen Lésungsformen bei der Gestaltung von Interventions- und Beratungs-
aufgaben gegenUber den Folgen der chronischen Erkrankung kénnen dabei fur die Praxis ge-
wonnen werden?

Die besonderen, der MS immanenten Schwierigkeiten, die sich bei der Bewdiltigung der Krank~

heit ergeben und fur unsere o. g. Problemstetlungen berticksichtigt werden mussen, lassen sich

wie folgt zusammenfassen:
. Voliig ungeklart ist bisher, welche Faktoren zur Verursachung und zum Ausbruch der Krcnk-
heit fuhren.

2. Eine wirksame Therapie gibt es nicht. Bei den stundigen Schwankungen der Krankheit laft
sich zudem schwer erkldren, was hilft und was nicht.

3. Die Sicherheit, mit welcher die klinische Diagnose MS gegeben werden kann, ist nach wie
vor unzureichend und unterliegt auch im spiteren Verlauf der Krankheit htufig Zweifeln an
ihrer Richtigkeit.
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4. Ungesichert ist auch die Prognosestellung, d. h. AusmaB8 und Art der auftretenden Sympto-
matik, sowie der weitere Verlauf der Krankheit sind kaum kontrollierbar bzw. vorhersehbar.

5. Aufgrund der stéindigen Schwankungen und der Diffusitat der Symptome kann der Erkrankte
auch im spdteren Verlouf der MS einem dauernden Trajektorium ausgesetzt sein, d. h., er
befindet sich davernd in Ubergangsstadien, durchlebt ein Wechselbad von Krankheitspro-
zessen mit aufsteigender oder niedergehender Tendenz.

Von zentraler Bedeutung fur die Untersuchung ist die Frage, wie diese Krankheit definiert

wird:

- Soll die Erkrankung als ein von auflen gesetztes Faktum hingenommen und die Reaktions-
weisen des Betroffenen als Reaktionsweisen auf einen Schicksalsschlag interpretiert werden?
oder

- Mu8 die Erkrankung selbst bereits als eine somatische Reaktionsweise auf spezifische lebens-
geschichtliche Ereignisse - und enisprechend der Umgang mit der Krankheit in diesem Kon-
text begriffen werden? oder aber

- Kann die Erkrankung verstanden werden als ein Zusammentreffen verschiedener somatischer,
psychischer und sozialer Faktoren, deren Gewichtung freilich schwer zu bestimmen ist?

In unserem Beitrag beschrinken wir uns darauf, erste Schritte zur Uberprifung am Komplex des
Krankheitsausbruches vorzustellen. Unsere Zielsetzung ist, die dabei auftretenden theoretischen
und methodischen Probleme zu beleuchten, die sonst in der soziologischen Diskussion Gber

Coping-Probleme "wegoperationalisiert" werden.

Betrachten wir die Lebensumstiinde der Betroffenen vor Krankheitsausbruch - und zwar unmitiel-
bar davor, als auch in einem Zeitraum von bis zu drei Jahren vor der Erkrankung - so zeigt

" sich, daB in der Mehrzahl der Fille eine Haufung von wichtigen Lebensereignissen bzw. als
Lebenskrisen zu definierende Situationen eingetreten sind, die folgendermaBlen charakterisiert

werden konnen:

1. Ereignisse, die in Familie und Lebenszyklus von Bedeutung sind, wie Heirat, Geburt, Tod
oder Berufsbeginn;

2. langfristige psychische oder soziale Konflikisituationen, die sich aus Beziehungskonstella-
tionen in Arbeit und Familie ergeben und sich vor Krankheitsausbruch zuspitzen;

3. Lebenslagen, die eine spezifische Belastung aus einer soziohistorischen Situation heraus
darstellen (Krieg, Flucht);

4. eine Haufung von Krankheitsereignissen.

Insgesamt handelt es sich bei diesen Ereignissen bzw. Situationen, von denen 90 % aller Be-
fragten betroffen sind, um Veréinderungen im Sinne von Objekt- und/oder Kontinuititsver-

lusten. In Uber 75 % fallt das Krankheitsgeschehen Uberdies in eine psychosoziale Schwellen=
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situation, also in den Zeitraum des Beginns oder Abschlusses einer Lebensphase und wird unab~
hungig davon in 50 % der Falle als hoffnungs- oder ausweglos eriebte Situation geschildert.
Unsere Ergebnisse kdnnten den SchiuB nahelegen, daB es sich bei der MS um eine spezifische
somatische Reaktion auf eine als lebensgeschichtliche Krisensituation erlebte Lebenslage
handeln kénnte. Mit anderen Worten, diese Befunde scheinen die Hypothese zu stitzen, da3
Ausbruch und Verlauf der MS wesentlich bestimmt werden durch Faktoren, welche in der spe-
zifischen Personlichkeitsstruktur und Biografie der Betroffenen liegen, d. h. ihrer spezifischen
Art, auf Konflikte, Ereignisse und Situationen zu reagieren. Mehr oder weniger explizit gehen
die Vertreter dieser Hypothese aus von einem somato-psychosomatischen Konzept, demzufolge
eine somatische Voraussetzung in Form einer Schwidchung und damit Anfalligkeit des bei der
MS betroffenen Myelinsystems bereits vorhanden sein mu8 und psychische Stsrungen entweder
Folgeerscheinungen dieser organischen Schwiiche sind oder aber unabhtingig davon zu dieser
somatischen Auffalligkeit im Sinne einer Gleichzeitigkeitskorrelation hinzukommen und zum

Ausbruch der Krankheit fihren. Allerdings mussen folgende Einwinde bertcksichtigt werden:

1. ist nicht zu erkidren, warum diese Individuen gerade mit dieser Erkrankung, der MS, rea-
gieren. D. h. die ttiologischen Hypothesen sind noch immer zu generell und in bezug auf
jede Erkrankung anwendbar - und damit austauschbar. Die Heranziehung von StreBkonzepten
oder Life-event-Anstitzen, die wir fur zu vage und zu kurzgefaflt halten, oder von somato-
psychosomatischen Konzepten, die nach dem augenblicklichen Wissensstand notgedrungen
spekulativen Charakter haben, helfen hier nicht sehr viel weiter, da sie alle der black-box
Problematik unterliegen.

2. zeigen unsere Ergebnisse, daB das Auftreten der MS haufig nicht genau definiert werden
kann. D. h. es gehen oft Prozesse voraus, die schon lingere Zeit wirksam sind, so dafl die
Ausbruchssituation méglicherweise auch als Folge der Erkrankung gedeutet werden kann.
(Dieses Problem gilt nicht nur fur die MS, sondem fur viele Krankheiten wie Krebs, Herzin-
farkt, Diabetes usw.)

wire eine exakte Uberprufung dieser Hypothesen nur in Form einer prospektiven Studie mog-
lich eine solche liegt bislang noch nirgends vor. D. h. der methodische Einwand des herme-
neutischen Zirkels in bezug auf Retrospektivstudien ist auch fur uns gultig.

w
.

Einer der wichtigsten Befunde unserer Untersuchung ist freilich, dafl die spezifischen Konflikt-
und Belastungssituationen auch im weiteren Krankheitsverlauf eine zentrale Rolle spielen, in-
dem sie zu Verschlechterungen, neuen Schuben oder dem Ubergang zum progredienten Verlauf

beitragen.

Hierbei ist die Interpretation der MS, d.h. die damit zusammenhtingende Krankheitstheorie,
in zweierlei Hinsicht von zentraler Bedeutung: zum einen in bezug auf die Verarbeitung der
Krankheit, als davon Copingformen abhingen, in welchen individuelle, familiale, medizi-

nische und bezugsgruppenspezifische Deutungs- und Verarbeitungsformen vermischt sind, und
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diese zum anderen moglicherweise einen entscheidenden Einflul auf den weiteren Krankheits-
verlauf selbst haben. Versuchen wir nun diese Verarbeitungsformen zu erfassen, so fallen auf
einer phinomenologischen Ebene zunichst folgende Verhaltensmuster auf, die bei der Erkrankung

an MS ganz offenbar typisch sind:

1. Als-Ob-Verhalten: D. h., es wird jeder Versuch untemommen, sich vor der Umwelt als
nicht krank/ nicht behindert darzustelien und in der Kommunikation mit anderen eine nor-
male, unauffallige Situation zu schaffen. Man will durch die Reaktion der Umwelt nicht
standig an seine Stigmatisierung erinnert werden und bringt auch nicht von selbst das Thema
auf die Krankheit.

N

Betonung: Im Gegensatz zum Als-Ob-Verhalten wird hier gerade alles getan, um die Bedeu-
tung der Symptome und ihrer psychosozialen Implikationen zu unterstreichen. Die Krankheit
ist das alles beherrschende Alltagsthema. Gleichzeitig erwarten diese Kranken von ihrer
Umwelt eine standige Besttigung dafir, wie tapfer sie ihr schweres Los ertragen.

3. Beschwichtigung: Dies meint eine Zurickweisung der sozialen Bedeutung der krankheitsbe-
dingten Beeintrachtigungen. Zwar werden die Symptome offen gezeigt, doch der Erkrankte
ist permanent bemuht, ihre Bedeutung in der sozialen Interaktion abzuschwichen.

>

Ruckzug: Bei diesem Verhalten, der Flucht in die psychische und soziale Isolation, Uber-
wiegt das passive, sich selbstaufgebende Moment am stdrksten. Tiefe Resignation, SelbsthaB,
Scham~ und Peinlichkeitsgefuhle scheinen die bestimmenden Faktoren. Zwar basiert dieses
Verhalten hdufig genug auf konkreten Erfahrungen: "Die Leute wollen mich nicht sehen.
Immer wieder habe ich abweisende Reaktionen erlebt.”, im starkeren MaBle aber ist dieses
Verhalten durch die vorweggenommene Annahme bestimmt, dafB die Leute abweisend rea-
gieren werden. Dieses Rickzugsverhalten ist hidufig von einer totalen Gleichgultigkeit ge-
genUber allem und jedem gepragt. Der Erkrankte gibt sich den Anschein, nichts wahrzu-
nehmen und keinerlei eigene Meinung zu haben. In allen seinen Handlungen reagiert er
gleichermafien freundlich oder abweisend, stets bekundend: LafBit mich in Ruhe.

Bei der noch laufenden Untersuchung mussen diese vorldufigen Coping-Muster in ihrer Kom-
plexitat noch entfaltet und vertieft werden. Insbesondere muB analysiert werden, welchen

Sinn diese Verhaltensmuster im Hinblick auf die Bewtiltigung der Krankheit fur die Betroffenen
und ihre Familien haben, d. h. in welchem lebensgeschichtlichen Kontext sie einzuordnen
sind. Erst auf diesem Hintergrund kdnnen wir unsere These von der Bedeutung soziobiografischer
Faktoren auf Ausbruch, Verlauf und Verarbeitung der Krankheit verifizieren. Da zur Aus-
fuhrung eines exemplarischen Failes hier kein Raum bleibt, mochien wir abschlielend die bis-

herigen Ergebnisse unseres Forschungsvorhabens dohingehend zusammenfassen, daf

1. bei der ersten Annsherung an die Untersuchung der Verarbeitungsformen der Krankheit vier
typische Reaktionsmuster auffallen, von welchen die Form des Ruckzuges die gefshrlichste
und fur den Betroffenen und seine Familie gravierendste ist;

2. die Coping-Mechanismen selbst erst sinnhaft werden vor dem Hintergrund der Lebensge-
schichte der Betroffenen; und

3. ihre spezifische Form erst gewinnen in den sttindigen interaktionen, d. h. den Transaktions~
mustern, welche in der Familie des Betroffenen vorherrschen;
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4. Krankheitsausbruch, Verschlechterung wie auch Verbesserung der Krankheit in der Linie
von Lebensldufen zu sehen sind, in welchen in groBem Umfang Lebenslagen als Krisensitua~
tienen durchlebt worden sind;

5. lafit sich daher mit allen Vorbehalten, welche sich aus dem gegenwiirtigen Wissensstand zu

Verursachung, Entstehung und Verlauf der MS ergeben, vermuten, dafl bei der Erkrankung
an der MS und ihrem Verlauf der EinfluB von Lebenskrisen eine wesentliche Rolle spielt.



