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Chronisch kranke Kinder und ihre Familien

Von Hannes Friedrich

Zusammenfassung

Die Entwicklung von Kindern mit chronischen Krank-
heiten und Behinderungen ist — trotz frither Ansitze
durch A. Freud — in der Psychoanalyse bisher wenig er-
forscht und in Therapien behandelt worden.

Am Beispiel einer Kasuistik wird die Krankheitsbewil-
tigung in der Familie in den zentralen Bereichen von Er-

Prax. Kinderpsychol. Kinderpsychiat. 34: 296-302 (1985), ISSN 0032-7034
© Vandenhoeck & Ruprecht 1985

kennen und Umgang mit Krankheitskrisen, Management
der Krankheit und Entwicklung spezifischer Lebensstile
der Familie diskutiert. Im Anschluf daran werden die
wechselseitige Beeinflussung von chronischer Krankheit
und psychosozialer und -sexueller Entwicklung des Kin-
des und die zentralen Konflikte in der Identititsentwick-
lung dargestellt.
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Wenn wir an Krankheiten denken, so denken wir zu-
meist an Akutkrankheiten, Storungen des Korpers fiir
eine bestimmte Zeit, Funktionsausfille, verbunden mit
Schwiche und Schmerzen zwar, jedoch auch mit der Per-
spektive, dafl diese Krankheit wieder iiberwunden wird.
Angst und Bedrohung konnen diese Krankheit begleiten;
wenn sie sehr schwer ist sogar Todesingste. Zumeist
werden Krankheiten aber erfahren als voriiber- und
tibergehend in Zustinde, wo Gesundheit zuriickgewon-
nen wird. Eng verbunden mit dem Erleben von Krank-
heit sind Phantasien tiber Intaktheit und Unverletzlich-
keit des Korpers und der Seele, Phantasien von narzifiti-
scher Integritit, die im Unbewufiten mit Phantasien von
der eigenen Unsterblichkeit korrespondieren.

Anders wird unser Verhiiltnis zur Krankheit, wenn wir
plotzlich mit chronischen Krankheiten und Behinderun-
gen konfrontiert sind. Wir sehen uns einem Zustand aus-
geliefert, in dem die Betroffenheit durch Krankheit nicht
mehr von uns weicht, ein Prozef}, von dem wir nur den
Anfang kennen, dessen Ende oft nicht vorstellbar ist,
hiufig auch medizinisch nicht vorausgesagt werden
kann. Chronische Krankheit und Behinderung heift, daf§
es keine Kausaltherapie gibt, dafl oft die Prognose nicht
bestimmbar ist, und daff die Beeinflussung der Krankheit
durch medizinische und andere erginzende und beglei-
tende Mafinahmen die Symptomatik und den Krank-
heitsverlauf im giinstigsten Falle nur mildern, modifizie-
ren oder erleichtern und vielleicht weitere schwere Tol-
gen verhindern kann.

Chronische Krankheit bezeichnet eine Vielzahl von
Krankheitszustinden und Leiden, von unterschiedlichen
Verliufen, die schwerste Betroffenheit wie auch den
gliicklichen Fall einer relativen Anniherung an den Zu-
stand von Gesundheit beinhalten konnen, die aber nie-
mals wieder loskommen von dem Schatten der Bedro-
hung, bis hin zum Schicksal eines frithen Todes. Man hat
schronische Krankheit daher auch als einen ,Regen-
schirmbegriff bezeichnet, weil darunter viele Zustinde
und Krankheitsbilder versammelt sind, ebenso wie ganz
unterschiedliche Krankheitsprozesse. Aber nicht nur die
medizinischen Aspekte und rehabilitativen Mafinahmen
sind unterschiedlich, sondern auch die damit verbunde-
nen psychosozialen Konstellationen kénnen sich erheb-
lich unterscheiden.

Im folgenden soll daher ein Versuch gemacht werden,
einige zentrale Aspekte des Lebens mit chronischen
Krankheiten und Behinderungen von Kindern und ihren
Familien zu beschreiben, ohne daff fiir einzelne Krank-
heitsbilder hier genaue Zuordnungen vorgenommen wer-
den.

Kasuistisches Beispiel

Vor einiger Zeit wurden wir von einem befreundeten Arzt
wegen folgenden Problems angesprochen:

Er selber war betreuender Arzt fiir Familien mit Kindern, die
an Himophilie (Bluterkrankheit) erkrankt waren. Er fand sich
eines Tages vor einer Situation, bei det ¢r nichtiweiter wuflre In

einer der von ihm betreuten Familien war der 17jihrige, an Hai-
mophilie leidende Sohn ,ausgestiegen” — aus Familie, Schule
und medizinischer Betreuung und Behandlung. Keiner kam
mehr an den Jugendlichen heran, dieser hatte sich in eine ,Sub-
kultur® zuriickgezogen, war lediglich noch bei den Eltern ge-
meldet, ansonsten bewohnte er ein nicht gemeldetes Gartenhaus
inmitten einer Gruppe anderer Jugendlicher. Er hatte fur sich
cine Krankheitstheorie entwickelt, die in bezug auf seine Bluter-
krankheit eine rein psychosomatische Laientheorie war, indem
er meinte, dafy, wenn er in Frieden und Einklang mit seinem
Kérper und seiner Seele lebte, auch die Bluterkrankheit zum
Verschwinden kime, mindestens aber zur Ruhe kommen und
sich nicht wieder melden wiirde. So hatte er ein kontemplatives
Leben gewihlt, lag tage und wochenlang in seinem Bett, horte
Musik, nahm gesundheitsfordernde Speisen und Getrinke zu
sich, gelegentlich auch ein psychotropes Mittel. Der einzige
Kontakt zum Elternhaus bestand tiber die monatliche Geldzah-
lung fiir seinen Unterhalt, die Post, die vielen Mahnungen und
Strafzettel, die von der Staatsanwaltschaft, Polizei und Ord-
nungsamt kamen. Er verweigerte jegliche medizinische Behand-
lung, auch wenn es zu neuen Blutungen in den Gelenken und
Muskelpartien kam. Dann lag er wochenlang im Bett und war
darauf angewiesen, dal er von irgendwelchen Freunden oder
Bekannten versorgt wurde. Den Eltern hatte er eréffnet, dall cr
keinerlei Ausbildung wiinsche, die Oberschule hatte er abgebro-
chen, Leistungen sah er als wenig sinnvoll an; er meinte, daf fir
ihn ohnehin als Bluter keine grofle Zukunft bestiinde. Da die
Krankheit fiir ihn im Augenblick so im Vordergrund sei, miisse
er sein Leben darauf einrichten, damit sie thn nicht beherrsche.

Die Eltern waren vollig verzweifelt und hilflos, insbesondere
tief besorgt, dafl keinerlei medizinische Behandlung erfolgte,
z.B. keine Mafinahmen zur Beendigung der Blutungen durch
entsprechende Injektionen des fiir die Himophilie entwickelten
Plasmas.

Es gelang uns, Kontakt mit dem Jungen aufzunehmen, indem
ihn ein familientherapeutisch geschulter Sozialarbeiter auf-
suchte und uber einen regelmifliigen Kontakt auch seine Bereit-
schaft weckte, in therapeutischen Sitzungen einige der Probleme
zu bearbeiten. Fir unser Thema sind vor allem einige Aspekte
der Vorgeschichte des Umgangs der Familie mit der Krankheit
des Jungen von Bedeutung:

Die Bluterkrankheit wurde von der Mutter ungefihr 4 Mo-
nate nach der Geburt des Kindes entdeckt. Sie war zunehmend
beunruhigt und dann von Angst erfillt, als sie merkte, dafl bei
dem Kind Blutergiisse auftraten, die nicht mehr so recht ver-
schwinden wollten. Sie brachte das Kind zur drztlichen Untersu-
chung und ihr wurde ziemlich direkt eroffnet, dafl eine Himo-
philie bestiinde. Nun begann das Suchen nach einer Atiologie, es
hatte bisher weder in der Familie des Vaters noch in der Familie
der Mutter cine Bluterkrankheit gegeben, so dafl eine kausale
Zuordnung nicht moglich war. Das machte die Krankheit um so
unheimlicher und magischer. Die Mutter mufite selber berufsti-
tig sein und war gezwungen, eine sehr umsichtige Pflegefamilie
zu finden, die sich wiihrend ihrer Berufstitigkeit um das Kind
kitmmerte. Sie hatte Schuldgefiihle, die um so grofler waren, als
sie ja davon ausgehen muflte, daf sie die Ubertrigerin dieser
Krankheit war und sich nun nicht ausschliefilich um dieses
kranke Kind kiimmern konnte. Sie setzte alles daran, um die Be-
rufstitigkeit so schnell wie moglich zu beenden, damit sie sich
ihrem Kind voll widmen konnte. Es begann ein Leben, das pri-
mir um die Versorgung des Jungen kreiste, beispielsweise ver-
richtete sie die Hausarbeit nur bei offenem Fenster, wenn er
drauflen spielte, um ihn jederzeit unter Beobachtung zu haben.
Fiir den Schulbesuch entwickelte sie ein ausgefeiltes Organisa-
sonssvstem. Dennoch kam ¢35 bei dem Jungen sehr oft zu Blu-



H. Friedrich: Chronisch kranke Kinder und thre Familien

tungen; er mufite im Rollstuhl gefahren werden, und er lag mitun-
ter wochen- und monatelang in der Kinderklinik, wo die Blutun-
gen zum Stillstand gebracht werden sollten. Lr war ein braver,
musischer und leistungsbereiter Junge, der einsichtig in bezug
auf die Einschrinkungen von Motorik und Aggressivitit war,
die thm die Krankheit abverlangte, der ein sehr enges Verhiltnis
zur Mutter entwickelte, sehr liebevoll war, zugleich auch sehr
zutraulich, mit der Mutter eng zusammenarbeitete bei der Riick-
sichtnahme auf die pflegerischen und therapeutischen Notwen-
digkeiten im Umgang mit der Krankheit. Mit grofler Geduld
hielt er die Schulunterbrechungen aus, arbeitete in der Klinik
fir die Schule, lief die wochenlangen Bewegungsbeeintriichti-
gungen in Form von Eingipsen und Eisbeuteln iiber sich erge-
hen, galt als guter, geduldiger Patient. Die Eltern hatten fiir thn
eine gehobene Ausbildung vorgesehen, Abitur und dann eine
vorwiegend auf Sicherheit und Intellektualitit abstellende Be-
rufsausbildung und -titigkeit. Diese Pline wurden jedoch
schlagartig durchkreuzt: Die Situation inderte sich, als der
Junge ungefihr 14 Jahre alt wurde. Aufgrund der medizinischen
Fortschritte war es moglich geworden, daf} die medizinische Be-
treuung nun weitgehend zu Hause durchgefithrt werden konnte,
anfinglich von der Mutter, die die Injektionen vornahm, dann
zunehmend von dem Jungen selber. Durch die Wirksamkeit
neuer Medikamente, mit deren Hilfe die Blutungen schneller
zum Stillstand zu bringen waren, konnte er sehr viel mehr Mo-
torik riskieren, seine Mobilitiat erweiterte sich, er konnte Bus
fahren, mit Klassenkameraden auf Feste gehen und sich insge-
samt immer mehr von der miitterlichen Versorgung trennen und
selbstindig werden. Im 15. Lebensjahr fing er an, immer mehr
von zu Hause abwesend zu sein, erst nachmittags, dann abends,
schliefllich nachts, bis er eines Tages nach den Ferien den Eltern
erodffnete, dafl er beschlossen hitte, die Schule zu verlassen, aus-
zuziehen und ein selbstindiges Leben zu fiihren, ein selbstindi-
ges Leben, das in das vollige Gegenteil miindete; wihrend sein
Elternhaus gut birgerlich war, ging er jetzt in die Aussteiger-
Subkultur mit allen Insignien der Verweigerung, die diese kenn-
zeichnen.

Es soll nicht auf die Psychotherapie eingegangen wer-
den, die in diesem Fall nach einer langwierigen Vorberei-
tung schliefllich moglich wurde, sondern es sollen ein
paar Aspekte verdeutlicht werden, die beil chronischen
Krankheiten besonders bedeutsam sind.

Das Problem der Krankheitsbewiltgung
in der Familie

Wenn ein Kind mit einer chronischen Erkrankung ge-
boren oder wenn eine chronische Erkrankung im Laufe
der ersten Lebensjahre manifest wird, dann verquickt
sich die karperliche und psychologische Entwicklung des
Kindes mit der stindigen Aufgabe der Bewiltigung der
Krankheit. Hierbei stellen sich eine Reihe von objektiven
Aufgaben und Problemen, die zugleich wiederum fami-
liendynamisch und intrapsychisch von den Betroffenen
bewiltigt werden miissen. Unter diesen Aufgaben sind es
vor allem drei Bereiche:

Das Erkennen und rechtzeitige Angehen von Krisen;
die stindige Versorgung und das Management der
Krankheit; die Verinderung und Entwicklung eines fiir
die Krankheit relevanten Lebensstils der Familie.

Erkennen und Umgang mit Krisen

Die meisten chronischen Krankheiten weisen krisen-
hafte Verliufe und Einbriiche auf, bei denen eine Reihe
von Fragen entstehen: Wie oft treten Krisen auf, wie weit
konnen sie gehen, wie lebensbedrohlich sind sie, wie
schnell erscheinen sie, wie deutlich kann man das Zei-
chen des Aufkommens von Krisen sehen, welche Mittel
stehen zur Verfiugung, um Krisen zu verhindern und das
Kind relativ unverletzt durch die Krise hindurchzuretten,
wie weit konnen Erfahrungen aus frither aufgetretenen
Krisen fur kiinftiges Krisenmanagement benutzt werden?

Die Eltern, insbesondere die Mutter, miissen lernen,
frith auftretende Anzeichen fiir Krisen lesen zu lernen,
sie richtig zu deuten und entsprechende Rettungsmafi-
nahmen einleiten. So berichteten uns Miitter, daf sie bei
thren Kindern mit Hydrocephalus und Spina bifida bei
auftretenden Anzeichen von Hirndruckkrisen dieses Ge-
schehen schon sehr frithzeitig an dem Ausdruck der Au-
gen threr Kinder entdecken konnten; wenn sie aber in
die Klinik kamen, um die Arzte auf die drohende Krise
aufmerksam zu machen, wollten diese thnen keinen
Glauben schenken, bis eindeutige medizinische Anzei-
chen auftraten, was die Eltern mitunter zur Verzweiflung
brachte. Dies fiihrte oft zu erheblichen Konflikten mit
der Klinik.

Es bedarf also einer entwickelten Organisation der
Krisenbegegnung und Privention, die ein erhebliches
Ausmafl an Aktivitit und Planungen auf Seiten der El-
tern notwendig macht. Bereits Geburtstagsfeiern aufler-
halb des Hauses bedingen fiir ein Kind mit Diabetes, daf§
die Mutter entsprechende Krisenpriiventionen vornimmt,
wie entsprechende Absprachen mit den einladenden El-
tern, moglicherweise die Deponierung entsprechender
Insulineinheiten, die Verabredung, daf§ nicht zu viele Re-
geln in bezug auf die Diit gebrochen werden etc. Bei
Kindern mit Himophilie muf§ jeder Tageslauf genau or-
ganisiert sein, der Haushalt, die Wohnungseinrichtung,
MaBnahmen des Schutzes des Kindes vor den Gefahren
der Umwelt miissen bedacht werden, die hiufig zu Kon-
flikten zwischen Mutter und Kind fihren. Eine Mutter
war withrend des vormittiglichen Schulbesuchs ihres
Kindes stindig in Angst, wenn sie einen Rettungswagen
mit Sirene in der Ferne horte, immer fiirchtend, daf} ih-
rem Sohn etwas zugestoflen sein konnte. Mit Schrecken
horte sie davon, dafl einige Midchen ihren Sohn beim
Strick- und Hikelunterricht mit Stricknadeln pieksten,
ohne zu wissen, wie gefihrlich das fir ihn sein konnte.
Sie mufite sich genau iiberlegen, wie sie in der Schule in-
tervenieren solite, ohne dafd ithr Sohn eine Sonderrolle er-
hielt, gegen die er ohnehin schon lingst protestierte.

Die Krisenorganisation kann mitunter zusammenbre-
chen, insbesondere wenn Krisen nicht vorhersehbar sind.
Im Extremfall kann dies zu Familienzusammenbriichen
oder heftigen Erschiitterungen der Ehe fithren. So war
ein Kind mit Diabetes in hohem Mafle bedroht, als die
Mutter nach einem heftigen Chestreit mit threm Mann
kurzfristig die Familie verlief, so dafl niemand mehr da
war, der das Kind in bezug auf Verzehr von Stifligkeiten
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kontrollierte; noch schiimmer wurde es, als die The so
unter Druck geriet, dafl die Mutter fur lingere Zeit aus-
zog, so dafl die Diit des Kindes nicht mehr gewihrleistet
war. Gerade bei der Krisenbewiltigung tritt hiufig ein
Gefuhl auf, dall man gegen das Schicksal ankimpft, ein
Gefiihl,dassich noch mehr zuspitzt, wenn ein Elternteil mit
dem Kind von dem Rest der Familie alleingelassen wird.

Das Management der Phase nach der Krise ist glei-
chermaflen notwendig, weil es hier um Verarbeitung von
Schuldgefiihlen, von Wut, von Vorwiirfen, Depressionen
und Hilflosigkeit geht, von Ausgeliefertsein, was das ein-
gefahrene Verhalten in Krisensituation beeintriichtigen
konnte. Ein besonderes Problem tritt auf, wenn man die
Verantwortung fiir das Kind wegen nicht mehr zu bewiil-
tigender Bedrohungen an das Krankenhaus abgeben
muf, weil dann immer auch Schuldgefiihle, Gefiihle des
Versagens, der Abhingigkeit und moglicherweise auch
der Zuschiebung von Verantwortung fiir das Versagen
gegeniiber dem Kind mobilisiert werden. Kompliziert
wird das Ganze noch dadurch, daf} zwei wenig kompati-
ble Systeme aufeinandertreffen: das nach Zweckrationa-
litit organisierte System des Krankenhauses gegeniiber
dem hochst komplexen, expressiven psychosozialen Sy-
stem der Familie, das auf keinen Fall bereit ist, eines sei-
ner Mitglieder vollstindig dem anderen System zu iiber-
lassen, sondern alle Versuche unernimmt, einigermafien
die Kontrolle und Ubersicht iber die Lebensumstinde
des Kindes zu behalten.

Versorgung und Management der chronischen Krankheit

Auch wenn chronische Krankheiten nicht heilbar sind,
konnen sie doch durch eine gute Versorgung, Kontrolle
und Uberwachung oft erheblich gemildert und gebessert
werden, was die Entwicklung eines Systems der therapeu-
tischen Versorgung notwendig macht. Dieses System
wird unter der Voraussetzung seiner Effizienz und/oder
Legitimation von den Familien akzeptiert, wobei die me-
dizinischen Griinde nicht allein ausschlaggebend sind,
sondern auch der Gesichtspunkt, inwieweit es mit den
psychischen und sozialen Faktoren der jeweiligen Fami-
lie zu verbinden ist, z. B. also im Rahmen der Familienbe-
dingungen praktikabel ist. So wirken hier mehrere Fakto-
ren zusammen: Ob Vertrauen in den Arzt oder die Klinik
besteht, die das Therapiesystem vorgeben, ob Rivalititen
in bezug auf die Legitimierung dieses Systems durch an-
dere Instanzen bestehen, ob die Therapie in bezug auf
Kontrolle der Symptome und Kontrolle der Krankheit
wirksam ist, ob das Ausmafl von belastenden und Angsti-
genden Aspekten begrenzt bleibt, ob Nebenwirkungen
geringer wiegen als Symptomerleichterung oder Vermin-
derung der Angste gegeniiber den bedrohlichen Aspek-
ten der Krankheit, ob das Therapiesystem die zentralen,
tiglichen Familienvollziige nicht zu stark beeintriichtigt
und ob schliefflich die giinstigen Wirkungen der thera-
peutischen Versorgung nicht durch negative Beeintriich-
tigungen der Identitit des Patienten tberlagert werden.

So berichtete der jugendliche Patient aus unserem Iall-
beispiel, dafl er in bezug auf sein Selbstbild darunter ge-

litten hiitte, kein normaler Junge zu sein, der es sich lei-
sten konnte, auch einmal schlechte Leistungen zu zeigen,
sondern monatelang geduldig in der Klinik liegen mufite,
es sich nicht leisten durfte, in der Schule zu versagen,
weil er als chronisch Kranker in der Erwartung seiner El-
tern seine Behinderung durch gute Leistungen ausgler-
chen sollte, zugleich aber erlebte, dafl die stationiire The-
rapiec thm nur Isolierung und Versagungen auferlegte.

Die therapeutischen Versorgungssysteme miissen von
der ganzen Familie gelernt werden, in den Familienablauf
eingepafit und von allen verarbeitet werden. Dabet erge-
ben sich erhebliche Belastungen, z. B. durch das Ausmaf}
der Angst, das durch bestimmte Maflnahmen hervorgeru-
fen wird: Miitter miissen lernen, thren Kindern Insulin
zu spritzen, wobel diese Einstiche, die sie im Korper ihres
Kindes vornehmen miissen, hiufig mit magischen Ang-
sten verbunden sind; sie miissen die Ausscheidungen ih-
res Kindes bei Diabetes untersuchen und koutrollieren
oder threm Kind bet Asthma mit Inhalationen oder Sprit-
zen helfen, wobei neben der Rettung ambivalente Angst-
reaktionen einsetzen.

Chronische Hauterkrankungen bedingen manchmal
eine sehr belastende Versorgung mit Einreibungen und
Einschmieren mit manchmal unisthetischen Salben. In-
halatoren oder Dialysemaschinen bringen extrem ingsti-
gende Phantasien hervor, z.B. dall man Tell ciner riesi-
gen Maschinerie geworden ist, nicht nur der Patient, son-
dern auch die ganze Familie, die Sklave dieses Maschi-
nensystems ist.

Der gesamte mit den therapeutischen Malnahmen ver-
bundene Energie- und Kraftaufwand, die Schmerzen,
Miflempfindungen, Stigmatisierungen, Beschimungen
und das Gefiithl des Ausgeliefertseins miissen nicht nur
vom Patienten selbst, sondern auch von den Familienmit-
gliedern verarbeitet werden. Dies kann zu erheblichen
Belastungen der Identitit fithren, insbesondere beim Pa-
tienten, was wiederum Riuckwirkungen bei den Eltern
hat, die hilflos und verzweifelt reagieren.

So berichtete die Mutter des oben etwas ausfiihrlicher
vorgestellten Patienten mit Himophilie, daff sie oft
weinte, wenn sie aus der Klintk nach Hause kam, weil sie
sah, daf} ihr Sohn nicht mehr lichelte, sie still anschaute
und nicht iiber das sprechen konnte, was in thm war. Sie
reagierte mit einer Mischung aus Schuldgefiihlen, Hilflo-
sigkeit und Zorn, was sie wiederum stumm machte ge-
geniiber threm Sohn.

Lebensstil der Familie

Die chronische Erkrankung eines Kindes macht es also
notwendig, daf} das Familienleben nach spezifischen Be-
dingungen geregelt wird. Diese Bedingungen richten sich
insbesondere nach den iiber die tiblichen Hilfs-Ich-Funk-
tionen der Eltern hinausgehenden Notwendigkeiten der
therapeutischen Mafnahmen gegeniiber der Krankheit.
So sind zumeist die Mitter gehalten, Hilfs- und Assi-
stenzaufgaben, Funktionen der Kontrolle und Erzwin-
gung des richtigen Krankheitsverhaltens, der Krisenin-
tervention und Rettung, des Trostes und der Vermittlung
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und Dolmetschung gegeniiber dem medizinischen Sy-
stem wahrzunehmen. Hierbei verschirfen sich ganz nor-
male elterliche Funktionen; Kritik wird zum Vorwurf,
ein Kind an bestimmte MaBnahmen oder Vorsichtsregeln
zu erinnern, wird zur Verurteillung. Verletzung von Re-
geln ziehen Strafen und massive Kritik nach sich, so daf§
die Kontrolifunktionen hiiufig zu erheblichen Belastun-
gen zwischen Mutter und Kind fithren. Die Wahrneh-
mung der tiglichen Aufgaben kann so bei der Versor-
gung und Erziehung des Kindes zusitzlich dadurch bela-
stet werden, daf§ die Eltern nicht einig sind in bezug auf
die Grundregeln, beispielsweise die Mutter den Anwei-
sungen des Arztes folgt, wihrend der Vater sie fur la-
cherlich oder unwirksam hilt und entsprechende Attak-
ken reitet. Hingegen implizieren alle diese Mafinahmen
gerade eine Kooperation und Arbeitsteilung, die die
ganze Familie erfaflt, so dafl indirekt nicht nur die El-
tern, sondern auch Geschwister oft Assistenz- und Kon-
trollfunktionen tibernehmen, wie z.B. bei diabeteskran-
ken Kindern, wo alle zustindig sind fiir das Einhalten
der Diit. Dies zieht spezifische Kommunikationspro-
zesse nach sich, weil der Umgang mit der Krankheit im-
mer wieder auch eine Kommunikation und Verhandlung,
eine Interpretation der Krankheitszustiinde, der Thera-
piemalinahmen, der Prognose und Diagnose von jeweili-
gen Krankheitszustinden beinhaltet, die immer wieder
zwischen Kind und Mutter, Kind und Vater, Eltern und
Kindern verhandelt werden miissen.

Der beschriebene Rahmen der Auseinandersetzung
und Bewillugung der Krankheit des Kindes innerhalb der
Familie setzt Vorzeichen fiir den Zusammenhang zwi-
schen chronischer Krankheit und der psychischen und
sozialen Entwicklung des Kindes. Die chronische Krank-
heit wird selber ein entscheidender Determinationsfaktor
im Prozel} der kérperlichen und seelischen Entwicklung,
d.h. die Krankheit lilt keinen Zweifel daran aufkom-
men, daf} das Kind in manchen Punkten niemals wie an-
dere Kinder ist und dafl sich in bezug auf dieses Anders-
sein nichts dAndern wird, d.h., dafl sich spezifische Identi-
titsprobleme in den verschiedenen Entwicklungsphasen
einstellen werden.

Fiir diese Entwicklung kann man folgern, dafl es sich
um einen sehr komplizierten Prozefl der Wechselwir-
kung von Progression und Regression mit der Gefahr
entsprechender Entwicklungsfixierungen handelt. Denn
mit der psychosozialen und -sexuellen Entwicklung wird
zugleich auch ein Prozel} der Anpassung und Bewilti-
gung der chronischen Krankheit in Gang gesetzt. Typo-
logisierend kénnte man diese komplizierte Wechselwir-
kung anhand der folgenden Entwicklungslinien beschrei-
ben.

Die Entwicklung von Passivitdt und Aktivitdt

Es geht um die Weiterentwicklung vom Zustand volhi-
ger Passivitit und Abhiingigkeit zur Fihigkeit der Aktivi-
tit, der aktiven Meisterung und Bewiltigung des inneren
und dufleren Lebens. Das Auftreten chronischer Krank-
heiten mit der Geburt oder in . den ersten Lebensjahren

bedeutet die Konfrontation mit schwersten Deprivations-
erscheinungen aufgrund operativer Eingriffe, schmerz-
hafter therapeutischer Interventionen, lingerer Kranken-
hausaufenthalte, Trennungen von Geburt an von der
Mutter, die mit archaischen Angsten verbunden sein kén-
nen, Angsten vor Vernichtung, vor Zerstértwerden, vor
Verfolgtwerden und vor dem Verlust der eigenen Integri-
tit. Diese Angste konnen durch die Haltung der Mutter,
auch des Vaters, gegeniiber dem Kind verstirkt werden.
Diese haben erlebt, ein nicht intaktes Kind, ein kérper-
lich und moglicherweise geistig nicht gesundes Kind her-
vorgebracht zu haben, woraus Angst, dieses Kind konnte
sterben und gleichzeitig narzifitische Gekrinktheitsim-
pulse, dieses Kind moge nicht leben, resultieren. Eine
Haltung, in der ein Wechselspiel zwischen konflikthaften
Impulsen, Abwehr, Angst, Verzweiflung und Trauer vor-
herrscht.

Im Wechsel von Passivitit und Aktivitit kommt es zu
Fixierungen auf passive Zustinde, die Bereitschaften zu
Regressionen in einem iibermifligen Ausmafl begiinsti-
gen. Da Entscheidungen auf Seiten der Eltern in bezug
auf die Frage der kérperlichen Entwicklung ithrer kran-
ken Kinder getroffen werden miissen, die die Zustim-
mung zu oft zahlreichen, risikoreichen medizinischen
Eingriffen enthalten, wird von ihnen ein hohes Maf von
Verantwortung fiir spitere Chancen der Aktivitit ver-
langt. Hier fallen Entscheidungen iiber das Ausmafl der
Fixierung, inwieweit man das Entwicklungsniveau der
Kinder richtig einschitzt, inwieweit man flexibel ist, die
Entwicklung zu fordern, zu hemmen oder durch die ei-
gene Depressivitit und Hoffnungslosigkeit zu verun-
moglichen.

Die Entwicklung von Abhdngigkeit zur Unabhdingigkeit

Es ist ein mithsamer Prozef, der zur Abldsung von der
Mutter und Herstellung von Unabhingigkeit und Auto-
nomie fithrt. Ein Prozef}, der es notwendig macht, dafl
man in der Unabhingigkeit auch die TFihigkeit zur Ab-
hingigkeit entwickelt, die auch das Ausmaf} der Ambiva-
lenz in den Beziehungen zwischen den Menschen mitbe-
stimmt. Losloésung von den Eltern, Trennung und Wie-
deranniherung, Fortgehen und Wiederfinden, Angreifen
und Anlehnen, emotionale Entwicklung zu Gleichaltri-
gen und temporires regressives Wiedereinfinden bei der
Mutter sind hier Vorginge, die entscheidend fir die Ent-
wicklung des Kindes sind. Bringt die Krankheit Schmer-
zen und korperliche Behinderungen mit sich, motorische
Einschrinkungen bis hin zu Immobilitit, sowie stindige
Kontrollen von kérperlichen Vorgingen, dann kénnen
auch dadurch Tixierungen gesetzt werden, die im Um-
gang mit dem eigenen Korper verzégert oder gar irrever-
sibel festgelegt werden. s kann hier zu schweren Beein-
trichtigungen, nicht nur der Motorik, sondern auch der
Aggressivitit, des eigenen Willens, der Affektentwick-
lung in bezug auf Wut, Arger, Trotz, Willkir, Hafl, Ver-
achtung, Ablehnung, aber auch in bezug auf Annihern,
Erobern, Untersuchen, Wissen, Vorstellen und Phanta-
sieren. Riechen, Wiedererkennen, Ertasten, Wahrneh-
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men, Horen, durch kérperliches Anniihern Erfassen etc.,
kommen.

Besondere Wirkung hierbei haben dje fiir diese Ent-
wicklungslinie bedeutsamen Angste: Die Angst vor Frem-
den in Gestalt von Auslieferungsiingsten, die besonders
verstirkt werden durch notwendige Aufenthalte in medi-
zinischen Einrichtungen, die Angst vor Trennung von
der schiitzenden Umwelt, der Mutter, dem Vater und
den Geschwistern, die hiufig gekoppelt ist mit den Ang-
sten vor Verlust der Liebe, Zuwendung und Bestitigung
durch die Mutter, den Vater und die Geschwister. Diese
Angst wird noch durch die zunehmende Wahrnehmung
der Verinderungen bzw. der Deformationen und Sté-
rungen des Korpers im Sinne der Entwicklung des eige-
nen Korpers selbst verstirkt.

Da Autonomie und Selbstpflege bei chronischen Er-
krankungen von den Kindern aufgrund der Behinderung
von entwicklungsmiflig zu erwerbenden Funktionen der
Kontrolle iiber korperliche, psychische, affektive und in-
tellektuelle Vorginge oft nicht voll entwickelt werden
kénnen, bleiben die Kinder in hohem Mafle mit Pflege-
aktionen der Mutter oder anderer Pflegepersonen ver-
bunden. Um so stirker werden unter diesen Bedingun-
gen Angste vor Verlust der Kontrolle mit Angsten vor
Verlust der Liebesobjekte oder threr Zuwendung gekop-
pelt. So verweigern Kinder mit Diabetes sehr hiufig die
Urinprobe als Symbol der Regression, sie erleben dies als
beeintrichtigende Mahnung an die Krankheit, eine Be-
drohung ihres Korpers selbst, verweigern sich und erle-
ben dann Angst vor der gekrinkten, vorwurfsvollen Mut-
ter.

Ein Junge mit Spina bifida mit erheblichen Stérungen
seiner Blasen- und Darmfunktionen, der gezwungen war,
dauernd Windeln zu tragen, war nach lingerem Wider-
stand in der Adoleszenz, nun bereit, die Versorgung mit
Windeln auf sich zu nehmen, nachdem die Eltern garan-
tierten, dafl kein Mensch erfuhr, dafl er gewindelt wurde,
weshalb die Windeln in einer anderen Stadt gekauft wer-
den mufiten, was mit erheblichen Angsten, doch noch im
Stigma erkannt zu werden, einherging.

Die Entwicklung von diffuser zur artikulierten
Geschlechtsidentitit

Geschlechtsidentitit bildet sich in enger Verbindung
mit der Kérperwahrnehmung, des Korperichs oder des
Korperselbst. In dem Mafe, wie die korperliche Entwick-
lung durch die chronische Krankheit beeinfluflt wird,
kommt es auch zu erheblichen Stérungen der Ge-
schlechtsidentitit. Die Krankheit wird hiufig als Strafe
und Rache fiir das eigene Schlechtsein erlebt, insbeson-
dere wenn stindig medizinische Mafnahmen notwendig
sind, die hiufig als passive Unterwerfung und Abhingig-
keit erlebt werden, zugleich aber auch sexuelle und ag-
gressive Phantasien mobilisieren, dir zur Bedrohung des
Korperselbst im Sinne von Angsten vor Beraubung, Ent-
leerung, Verstimmelung und Kastration fithren. Dies al-
les kulminiert in der leidvollen Erfahrung von entwick-
lungsmifigen Impulsen in der phallischen Phase, die er-

neut mobilisiert wird in der sich lang erstreckenden Ado-
leszenzphase, in der es zu komplizierten Beziehungen
zur Mutter und zum Vater kommt, in der odipale Im-
pulse und Konflikte in komplexer Weise zum Ausdruck
kommen, leidvoll fiir das Kind, aber auch fiir die Fltern,
wenig bisher untersucht von Psychoanalytikern.

Lin Hinweis von einem Jungen mit Spina bifida, der
querschnittgelihmt mit Harn- und Darminkontinenz fol-
gendes in der Pubertit duflerte: ,Wenn ich mich in e
Midchen verliebe, das geht nicht, denn ich habe ja Win-
deln. Dennoch spiire ich Gefiihle fiir die Miidchen. Viel-
leicht wird es ein Midchen in einem Rollstuhl geben, das
dhnliches erlebt hat und unter einem dhnlichen Leben lei-
det wie ich.”

Die Entwicklung der Sexualitit und der sexuellen
Identitit kann erheblich beeintrichtigt und beschidigt
werden, insbesondere wenn Krankheiten stigmatisieren-
den Charakter haben und so zu Isolierung von Gleichalt-
rigen und auch zur Isolation fithren. Diese Probleme
werden in der Phase der frithen Adoleszenz verschirft,
weil jetzt die angstbesetzte Phantasie, die Scham- und
Stigmaingste, ,anders als andere zu sein®, zu erheblichen
Stérungen des Selbstwertgefiihls fiithren, zumal die Ent-
deckung jetzt endgiiltig ist, dafl man mit der Tatsache le-
ben mufi, ,lebenslinglich® krank bzw. kérperlich ,an-
ders“ zu sein.

So hatte sich ein Patient mit durch prinatal verursach-
ten Verunstaltungen und Wachstumsschiden an Hinden
und Fiiflen bis zu seinem Zusammenbruch withrend des
Studiums, der ihn in psychoanalytische Behandlung
fithrte, noch nie einem Miadchen genihert, aus Angst, thr
seine verkriippelten Glieder zu zeigen, von denen er nur
die Phantasie hatte, dafl das Midchen sich genauso da-
von zuriickziehen wiirde wie seine Mutter.

Wir wissen noch immer zu wenig iiber die wirklichen
Beeintrichstigungen der psychosexuellen Entwicklung
chronisch kranker Kinder und Jugendlicher.

Die Entwicklung von der Beziehung zu einem bediirfnis-
befriedigenden Objekt zu der Beziehung zu einem Objekt,
das vom eigenen Selbst unterschieden ist

Gerade chronische Krankheit fithrt zur Erschwerung
der Herausldsung aus dem symbiotischen Kreis von
Mutter und Kind, weil die Notwendigkeit der Pflege, des
Schutzes und Hilfe beide immer wieder fest darin einbin-
det, so dafl die Entwicklung der Unterscheidung zwi-
schen Innen und Auflen, zwischen Selbst und Anderen
erheblich kompliziert wird.

Gerade hier liegt die wichtige Entwicklungsaufgabe,
zu entscheiden, wo eine Beziehung sinnvoll durch die
Funktion der Bediirfnis- und Triebbefriedigung gekenn-
zeichnet ist, und zugleich alle Momente und Elemente zu
differenzieren, die zur Ablosung von der Beziehung zu
einem bediirfnisbefriedigenden Objekt fithren und er-
moglichen, die Mutter als von dem eigenen Selbst unter-
schieden in ihrer eigenen Individualitit zu erleben, Ob-
jektkonstanz und Kontinuitiit herzustellen. In dieser Ent-
wicklung spielt die Regression durch Krankheit eine
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grofie Versuchung, die Schuld-, Vergeltungs-, Straf- und
Schamiingste und magisches Denken verschirfen.

Auch die Angst vor Schmerzen wird durch die Art der
miitterlichen Bediirfnisbefriedigung geprigt, weil gerade
die Toleranzgrenzen gegeniiber Erfahrungen von Span-
nung und Entspannung von Bediirfnissen und Trieben
vermittelt werden und ihren intrapsychischen Nieder-
schlag in Objekt- und Selbstreprisentanzen findet. Wie
weit hier die Wahrnehmung von signifikanten Anderen
gestort werden kann, zeigt die massive Enttiuschungsag-
gression des Jugendlichen mit Himophilie in einer unse-
rer Therapiesitzungen, als er der Mutter vorwarf, daf} sie
ihn doch nicht liebe, weil die Versorgung mit Nahrungs-
mitteln immer kirglicher wiirde und sie thm zusitzliches
Geld verweigere, worauf die Mutter erwiderte, dafl sie
auf diese Weise auch nicht mehr geliebt werden wolle,

Die Entwicklung von narzifitischer Selbstbezogenheit zur

Bezichungsfahigkeit mit signifikanten anderen Menschen
unter Abschwdchung der Ambivalenzen

Die Tihigkeit, sich zunehmend aus dem narzifitischen
Erleben herauszuldsen und sich in das Erleben anderer
Menschen hineinzuversetzen, Beziehungen selbst herzu-
stellen und das andere Objekt nicht nur als Funktion des
eigenen Trieblebens zu erleben, stellt eine der schwierig-
sten Entwicklungsaufgaben dar. Gerade wenn Krankhei-
ten auftreten, und erst recht unter den Versorgungserfor-
dernissen bei chronischer Krankheit wird das Mafl der
Abhingigkeit verstirkt und auch entwicklungsmifig ver-
lingert. Dies kann zur Problematik einer verlingerten
iibermifligen narzifltischen Bezogenheit auf das Korper-
selbst fiihren, die die Entwicklung in Richtung auf Auto-
nomie und die Fihigkeit zu postambivalenten Objektbe-
ziehungen erheblich beeintrichtigt.

Ich bin in diesem Beitrag nicht auf die Geschwister
von chronisch kranken Kindern eingegangen. Leider wis-
sen wir noch relativ wenig dariiber, wie ein kranker Bru-
der oder eine kranke Schwester in der Identititsbildung
von gesunden Geschwisterkindern verarbeitet wird.

So mag es an dieser Stelle zum Schluf} gentigen, zu er-
ginzen, dafl die Schwester unseres jugendlichen Himo-
philen in der Familientherapie duflerte, daf} sie sich oft
gewiinscht hitte, auch mal so krank zu sein wie der Bru-
der, um die ganze Zuwendung und Liebe der Mutter zu
kriegen, die sie — wie sie es erlebt hat — nur tiber Bravheit,
Gefugigkeit, iibermifige Leistungsbereitschaft und Ver-
zicht auf eigene aggressive Impulse wenigstens ansatz-
weise bekam, so dafl sie eine schwere depressive orale
Symptomatik entwickelte, als sie vor der Aufgabe stand,
sich aus dem Elternhaus herauszuldsen.

Summary

Children with Chronic Diseases and Their Families

Psychoanalytic research and therapy in regard to deve-
lopmental conflicts of children with chronic diseases and
handicaps is—despite early contributions by A. Freud
—rather scarce. The complicated interaction of illness
conditions, family dynamics and intrapsychic processes is
regard to coping with the central challenges of the illness
discussed and illustrated by case vignettes.
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