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Allgemeine Hinweise

Das Reaction to Diagnosis Interview (RDI) wurde mit diesem begleitenden Handbuch?! fir die
Forschung entwickelt: Es wurde konzipiert, um die Reaktionsmuster und Bewaltigungsstrategien
einzuschatzen, die Eltern in Folge der Diagnose einer Behinderung oder chronischen Erkrankung
ihres Kindes entwickelt haben?. Das Interview besteht aus einer Reihe von Fragen, die die
Erinnerungen, Uberzeugungen und emotionalen Reaktionen auf die Diagnosemitteilung ermitteln
sollen. Zur Durchfiihrung benétigt das Interview etwa 10-15 Minuten, und der Interviewer sollte
geschult darin sein, qualitative Interviews im Allgemeinen zu fithren und insbesondere das Reaction
to Diagnosis Interview.

Die fanf Fragen des RDIs

1. Wannist Ihnen zum ersten Mal der Verdacht gekommen, dass es Probleme in der
Entwicklung von [Name des Kindes] geben konnte? [tiefergehend nach Details
fragen!]

2. Welche Gefihle hatten Sie, als Sie dies bemerkten?

Haben sich diese Geflihle mit der Zeit verandert?

4. Konnten Sie mir bitte ganz genau sagen, was an dem Tag passiert ist, als lhnen [Name
des Kindes] Diagnose mitgeteilt wurde: Wo waren Sie? Wer war da noch? Was haben
Sie da gedacht und was geflihlt? [Wenn hinsichtlich der Gefiihle neues Material zum
Vorschein kommt, wird die Frage 3 wiederholt.]

5. Manchmal fragen sich Eltern oder sie machen sich Gedanken, warum sie ein Kind mit
besonderem Forderbedarf haben. Machen Sie sich auch solche Gedanken? [hier ggf.
weitere Hinweise geben: Manche Eltern haben das Gefiihl, dass sie etwas zu dem
Zustand ihres Kindes beigetragen haben kdnnten. Andere denken, dass Gott einen
Beweggrund dafiir hatte, ihnen dieses Kind zu schenken. Welche Gedanken machen
Sie sich? Oder: Manche Eltern denken: ,Warum ausgerechnet ich?“]3

w

Hintergrund des RDI

Dieses Handbuch wurde entwickelt, um die Antworten der Eltern im Reaction to Diagnosis Interview
zu untersuchen, zu codieren und einzuschatzen. Dabei lassen sich insbesondere die Reprdasentanzen
oder mentalen Modelle erfassen der Eltern Uber ihr Kind mit Behinderung oder chronischer
Erkrankung®. Dariber hinaus auch in welchem MaRe es den Eltern gelungen ist, das potenziell
traumatisierende Ereignis der Diagnose einer Behinderung oder chronischen Erkrankung ihres
Kindes zu verarbeiten und dabei die Traumatisierung aufzulésen.

! Hinweis zur deutschen Ubersetzung: Dieses Handbuch zum RDI nach Pianta & Marvin (1993) wurde 2017 von Oliver
Paul aus dem Englischen ins Deutsche Ubersetzt, um mit dessen Hilfe die Interviews auszuwerten, die im Rahmen des
Forschungsprojekts ,Wenn der Spielraum verloren geht” gefiihrt wurden (vgl. Paul, 2020). Die Ergebnisse dieser
Auswertung sind Bestandteil seiner Dissertation mit gleichnamigem Titel (Ver6ffentlichung in Vorbereitung im Reichert
Verlag, Wiesbaden).

2\/on den Autoren Pianta & Marvin selbst wird das RDI heute nicht mehr zu Forschungszwecken eingesetzt, wie es auf
der Homepage der Universtiy of Virginia heiRt. Dort lassen sich das RDI, das Handbuch sowie begleitende Artikel
kostenlos downloaden.

3 Die fiinf Fragen des RDIs sind an anderer Stelle (Marvin & Pianta, 1996) verdffentlicht, werden aber hier aus
Verstandnisgriinden mit eingefligt.

4 Pianta & Marvin beziehen sich hier auf die Bindungstheorie nach Mary Main und John Bowlby, wie sie an anderer Stelle
noch explizit darlegen (vgl. S. 5 und S. 12).
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Die hier zu lesende Version® des Handbuchs wurde in Studien mit Gber 60 Muttern konzipiert, bei
deren Kinder Behinderungen oder chronische Erkrankungen diagnostiziert wurden (Cerebralparese,
geistige Behinderung, Epilepsie) (Pianta et al., 1996). Die Auswertung der Daten dieser
Untersuchungen zeigt, dass die Auflésung der Traumatisierung durch die Behinderungsdiagnose
(,,Resolution”) im signifikanten Malle mit der Bindung des Kindes zu seinen Eltern korreliert (sicher
gebunden, unsicher gebunden) (vgl. auch Marvin & Pianta, 1992). In einer Studie mit 57 Kindern mit
Cerebralparese im Alter zwischen 15 und 50 Monaten, deren Diagnosestellung wenigstens ein Jahr
zuriicklag, wurden 30 Mutter mit ,fehlender Auflosung” klassifiziert (,unresolved”) gegeniber 27
Miuttern, die auf der Basis dieses Handbuchs als ,,aufgelost” (,resolved”) klassifiziert wurden. Bei
naherer Betrachtung des Zusammenhangs zwischen Auflésungsstatus und Bindungssicherheit bei
33 dieser Kinder hatten 11 von 14 Miittern, die die Traumatisierung aufgelost hatten, Kinder mit
sicherer Bindung. Demgegeniber hatten 16 von 19 Miittern, die die Traumatisierung nicht aufgelost
hatten, unsicher gebundene Kinder. Der Zusammenhang zwischen Eltern-Kind-Bindung und
Auflosung des Diagnosetraumas war 82 % (Chi-Quadrat: 8.79, <.01). Zum Zeitpunkt der Erstellung
des Handbuchs fanden weitere Forschungsarbeiten mit dem Reaction to Diagnosis Interview statt:
Dabei wurden 80 Familien einbezogen, deren Kinder eine Cerebralparese hatten (Marvin & Pianta,
1996). Eine weitere Studie wurde mit 40 Familien mit einem Kind mit Epilepsie durchgefiihrt (Pianta

et al., 1996).°

Vor der Arbeit mit dem RDI sollte sich der Untersucher oder die Untersucherin mit dem RDI gut
vertraut gemacht haben und es bei mehreren Gelegenheiten selbst angewendet haben, bevor er
oder sie erstmalig selbst codiert, weil einige Aspekte der Codierung von der Interpretation der
Interaktion zwischen Eltern und Interviewer abhdngen, weswegen es wichtig ist, dass er oder sie
sich in den Interviewer einfiihlen kann. Obwohl die Klassifikation Auflésung/fehlende Auflosung auf
den Antworten aller Fragen der Eltern basiert, ist es moglich, dass einzelne Teile des Interviews oder
einzelne Antworten schwerer wiegen als andere; dies variiert zwischen den Fallen. Zur Bestimmung
des Auflésungsstatus sind auch die Aussagen wichtig, wie die elterlichen Gefiihle sich mit der Zeit
verandert haben. AuBerdem ist es mitunter hilfreich, mannliche Codes fiir Gefliihle und das
emotionale Erleben zu entschliisseln”.

Wir setzen folgendes voraus: Wenn es Eltern bewusst wird, dass das eigene Kind Probleme in der
Entwicklung haben kénnte, und dann die Diagnose einer Entwicklungsverzégerung, chronischen
Erkrankung oder Behinderung gestellt wird (wie zum Beispiel die Diagnose einer Cerebralparese
oder Epilepsie), fuhrt dies bei den Eltern zu einer Krise, die deren Sicht auf ihr Kind, sich selbst als
Eltern und ihre Elternschaft bedroht und destabilisiert. Die Informationen, die im Zusammenhang
zur Diagnose stehen und die die Eltern auch durch ihre eigenen Beobachtungen, durch das
Verhalten des Kindes oder andere Eindriicke erhalten kbnnen, méchten von den Eltern zunéachst
nicht wahrgenommen werden, weil sie von typischen Geflihlen einer Bedrohung, Krise und einer
Traumatisierung begleitet werden. Die Eltern versuchen vielleicht sogar aktiv diese Informationen

5 Die hier zu lesende Version 1.0 vom 01.04.1993 (Subtypen: 2.0 vom 29.06.1993) ist nach wie vor die aktuelle Version,
die nicht weiter (iberarbeitet wurde (Stand: 01.09.2019).

5 In den vergangenen 20 Jahren folgten zahlreiche weitere Studien mit dem RDI, u.a. mit Kindern mit chronischen
Erkrankungen, Autismus und einer Reihe weiterer Behinderungsbilder. In der Gberwiegenden Mehrzahl wurden die
Interviews dabei ausschlieRlich mit den Muttern der Kinder durchgefiihrt, nur bei wenigen Studien auch mit den Vatern.
7 Genderaspekte werden im Handbuch lediglich angeschnitten. — Wie sich in einer jiingeren Studie gezeigt hat,
unterscheiden sich die Bewaltigungsstrategien von Mannern und Frauen oftmals sehr voneinander (Feniger-Schaal &
Oppenheim, 2013), weswegen hier weitaus mehr Aufmerksamkeit verwendet werde sollte, als im Handbuch vermerkt.
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Uber ihr Kind wegzuschieben und sie nicht in ihr Bewusstsein vordringen zu lassen, wie viele unserer
Eltern berichten. Dieser Impuls hin zu einer Art Dissoziation ist normal in einer Krisenphase.

Auflésung ist der Prozess, diese Informationen bzw. Gefiihle in das elterliche
Reprasentationssystem zu integrieren von ihnen selbst als Eltern, von ihrem Kind und der Beziehung
zu ihrem Kind. Die kognitive Herausforderung dieser Auflosung besteht flr das elterliche mentale
Repradsentationssystem darin, diese Informationen so zu integrieren und einzubinden, dass sie nicht
die Realitat verzerren, indem sie zum Beispiel die Behinderung des Kindes abstreiten
(Verharmlosung) oder indem die alleinige Konzentration auf diese Informationen zu einem
Ausschluss anderer Gegebenheiten fiihrt (der gegenwartigen Wirklichkeit — was ein Gefangensein
in der Vergangenheit bedeutet). Die emotionale Verarbeitung, die parallel zur kognitiven
Verarbeitung verlauft, umfasst darliber hinaus, sich den Kummer und die Geflihle einzugestehen,
die mit diesen Informationen verbunden sind und mit der fortlaufenden Erfahrung, Eltern eines
Kindes mit Erkrankung oder Behinderung zu sein. Dies beinhaltet wiederum, die Gefiihle auch nicht
verzerrt zu erleben, also zum Beispiel nicht seinen Kummer hin zu Wutgefihlen zu verschieben
(Verschiebung), sich wieder auf die gegenwartige Wirklichkeit konzentrieren zu konnen (die Gefiihle
Uberwaltigen das Elternteil nicht mehr, Anerkennen, dass »es weitergeht«) und die
krisenbegleitenden Gefiihle langsam zu bewaltigen (zum Beispiel nicht mehr vollig am Boden
zerstort zu sein, aber durchaus von Zeit zu Zeit Gefiihle der Traurigkeit zulassen zu kénnen).”

Das Diagnosetrauma kann als aufgelost angenommen werden, wenn die interviewte Person
deutliche Anzeichen dafir zeigt, dass die Krise, die durch die Diagnose verursacht wurde, vorbei ist,
und sie ihre Aufgabe als Eltern wieder fortsetzen konnte. Allerdings kommen fir Eltern eines Kindes
mit Behinderung die problematischen Informationen und Geflihle von Zeit zu Zeit wieder an die
Oberflache (flir manche mehr als fiir andere), was eine Herausforderung fiir das Gleichgewicht im
vorhandenen Denkmodell der Eltern bedeutet und der kognitive wie emotionale
Verarbeitungsprozess muss wieder von Neuem fortgesetzt werden. Wir vermuten, dass dies fir die
meisten Eltern ein fortlaufender, taglicher Prozess ist, der am Rande des Bewusstseins stattfindet,
und regelméaRig einer bewussten Bewaltigungsstrategie bedarf. Daher wird die
Behinderungsverarbeitung als ein Prozess verstanden, deren Ist-Stand wechselhaft ist und von Zeit
zu Zeit variiert, abhangig von der kindlichen Entwicklung und weiteren Umstanden.

Es gibt Grund zur Annahme, dass einige Diagnosen starker die Behinderungsverarbeitung von Eltern
belasten als andere. In unserer Stichprobe zum Beispiel ist zwar die Diagnose der Cerebralparese an
sich eine niederschmetternde Diagnose jedoch auch ein feststehender Zustand. Man kennt die
Bedeutung dieser Diagnose, und wenn die Eltern erst einmal mit dem Prozess der
Behinderungsverarbeitung begonnen haben, wird die Diagnose der CP weitgehend stabil bleiben.
Auf der anderen Seite berichten Eltern von Kindern mit Epilepsie, dass deren Verfassung weitaus
mehr schwankend und wechselhaft ist. Es gibt Zeiten, in denen das Kind Uber langere Perioden
anfallsfrei bleibt, und dann gibt es Zeiten, in denen sie wieder einen Riickfall in eine hoéhere
Anfallsaktivitat erleiden. Beinahe alle Eltern berichten hier dariber, dass sie sich mit der Angst vor
wiederkehrenden Anfallen auseinandersetzen miissen, mit der Angst, dass es sich verschlechtern
wird, und doch zur gleichen Zeit auch mit der realistischen Hoffnung, dass sich bei einigen Kindern
die Epilepsie wieder auswachst. Dies scheinen uns potenziell schwierigere Umstande zu sein, das
Diagnosetrauma aufzulGsen.

Wir interpretieren Behinderungsverarbeitung im Sinne der Theoriebildung Mary Mains, weswegen
auf Folgendes hingewiesen sei: Wenn jemand eine Bindungsperson ,verliert”, wird derjenige durch



eine Phase der Trauer gehen, wahrenddessen er danach sucht, die verlorene Bindungsperson fir
sein Bindungssystem zu ersetzen. Ahnlich wie Personen mit Posttraumatischer Belastungsstorung
erleben solche Personen einige Formen der Desorientierung, Flashbacks oder Angstzustande. Der
Schliissel, um einen solchen Verlust bzw. eine Diagnose zu verarbeiten, ist im Sinne Mains die
Realitat zu akzeptieren, das Suchverhalten zu beenden und sich wieder auf den Alltag und seine
Aufgaben zu konzentrieren. Fir das Elternteil eines Kindes mit Cerebralparese ist der ,Verlust” zwar
in einem symbolischen Sinne zu verstehen aber nichtsdestotrotz sehr real! Damit ist zwar nicht
gemeint, dass das Elternteil einen echten Verlust einer Bindungsperson erlebt, weswegen die
Trauerarbeit bei einer Behinderungsdiagnose nicht exakt das Gleiche ist, aber tatsachlich gibt es
erhebliche Ubereinstimmungen zwischen einem solchen Trauerprozess und dem Begriff der
Aufldsung des Diagnosetraumas.®

Es gibt ZAHLREICHE Merkmale, die bei Eltern auf eine Auflésung des Diagnosetraumas hinweisen
oder auf die fehlende Auflosung. Die Untersucherin oder der Untersucher sollte aufmerksam im
Blick behalten, dass es verschiedene Reaktionsmuster gibt und dass viele interviewte Teilnehmer
nicht nur in ein Muster passen. Tatsachlich ist es sehr wahrscheinlich, dass jeder zu beurteilende
Teilnehmer sowohl Hinweise auf Auflosung wie auch auf deren Fehlen zeigt. Daher sollten sorgfaltig
alle Merkmale im Interview identifiziert werden, um dann noch einmal zum Video des Interviews
zurlickzukehren, um den Auflosungsstatus zu beurteilen, ob die Summe der vorgefundenen
Hinweise zeigt, dass das Elternteil die gegebene Beschreibung von jemanden erfillt, der ,auf dem
Weg“ ist, das Diagnosetrauma aufzulésen oder nicht. Damit sind nicht die Eltern gemeint, die
zwischen den beiden Maoglichkeiten hin und her schwanken oder wenn sich die vorgefundenen
Muster miteinander mischen, was beides deutlich darauf hinweist, dass das Diagnosetrauma noch
nicht aufgelost wurde.

8 In diesem Zusammenhang lisst sich auch vom Trauern oder von der Trauerarbeit um das ,versagte Wunschkind*
sprechen (Wohlfahrt, 2001). Im Zuge der Erkenntnis der Behinderung miissen Eltern von vielen Wiinschen Abschied
nehmen, die sie zuvor auf ihr Kind projiziert haben.



Merkmale fehlender Auflésung des Diagnosetraumas

Die folgenden Merkmale sind definitive Anzeichen fehlender Auflésung des Diagnosetraumas. Sie
mussen vorliegen, wenn ein Interview als nicht aufgelést (,,unresolved”) codiert wird. Sie kdnnen
aber auch auf einem geringen Niveau vorhanden sein, wenn ein Interview als aufgelést (,,resolved”)
codiert wird.

Eltern, deren Interviews als ,nicht aufgelost” zu klassifizieren sind, haben das Moment des
Orientierungsverlustes gemeinsam, dass sich feststellen ldsst, wenn eine Person trauert.
Orientierungsverlust bedeutet bei dieser Gruppe Eltern, dass sie sich auf die gegenwirtige
Wirklichkeit der Behinderung ihres Kindes weder kognitiv noch emotional einlassen kénnen. Dies
kann moglicherweise kognitive oder Wahrnehmungsverzerrungen beinhalten die Suche nach einem
Grund, das ,Steckenbleiben” in der Vergangenheit in irgendeiner Weise, emotionale Anzeichen der
Uberwiltigung oder der Depression, Wut (die eigentlich nur verdriangter Kummer oder Schmerz ist)
oder emotionale Anzeichen, die darauf hinweisen, dass jemand von seinen Gefiihlen abgeschottet
ist, nur auf sich selbst ausgerichtet ist oder den Nutzen, den die Erfahrung angeblich mit sich bringt
(far sich selbst, das Kind oder andere) gleichzeitig aber seine Betroffenheit abstreitet (was alles auf
den Versuch hinweist, von der wirklichen Gefiihlslage abzulenken). All dies soll das elterliche
Wahrnehmungssystem davor schiitzen, sich auf die Realitat des Kindes zu konzentrieren, auf seine
Bediirfnisse, Gefiihle und AuRerungen, weswegen wir davon ausgehen, dass dies negative
Konsequenzen fiir das Elternsein und die Fiirsorge fiir das Kind hat. Wenn die AuRerungen des
Kindes dermalien verzerrt wahrgenommen, gefiltert, ignoriert oder verstarkt werden, verhindert
dies eine feinfiihlige und ausgewogene Responsivitit der Eltern.® Unserer Einschatzung nach gibt es
bestimmte Merkmale an den Kindern, die Eltern bei der Behinderungsverarbeitung deutlich mehr
Probleme bereiten; vor allem diejenigen, die sehr direkt und unmissverstandlich ihr Kind als
behindert erscheinen lassen, wie ggf. das Aussehen.

Eine Mutter hatte eine dermaRen verzerrte Wahrnehmung des Aussehens ihres Kindes, dass
sie es bei einem Schonheitswettbewerb anmeldete.

1. Anzeichen von Wahrnehmungsverzerrungen

Alle Anzeichen von Wahrnehmungsverzerrungen ist es gemein, dass die Eltern durch unrealistische
Vorstellungen, Erwartungen oder durch das offensichtliche Nicht-Akzeptieren der Wirklichkeit
versuchen, diese zu verzerren und Fantasien sowie Wunschvorstellungen verfolgen.

Im Interview stellte ein Elternteil fest, dass es die Dauerhaftigkeit der Diagnose bzw. der
Behinderung nicht akzeptierte.

Eltern kdnnen immer noch auf der Suche nach einer (anderen) Diagnose sein, sogar wenn alle
Hinweise eindeutig fiir eine Behinderung sprechen und bereits die Diagnose medizinisch gestellt
wurde (z.B. einer Cerebralparese). Andere Eltern geben vielleicht zu erkennen, dass sie denken, die
Behinderung wiirde sich wieder ,auswachsen”. Wieder andere mogen vollig unrealistische
Erwartungen duBern.

° In der Studie von Feniger-Schaal & Oppenheim (2013) wurde eine Korrelation zwischen Auflésungsstatus und
Feinflihligkeit der Eltern festgestellt.



Eine Mutter duBerte die Erwartung, dass ihr Kind mit CP selbst ein Gehirnchirurg werden
wird, der anderen Kindern mit CP helfen soll, obwohl dieses Kind in einem Alter von 2 %
Jahren keine kommunikativen AuRerungen von sich gibt.

Es gibt eine ganze Reihe von Anzeichen, die unrealistische Erwartungen oder Hoffnungen erkennen
lassen. Wahrend ein Elternteil erwarten mag, dass sich die Behinderung wieder ,, auswachst”, haben
andere Eltern unrealistische Hoffnungen, wie normal, unabhangig und selbststandig ihr Kind trotz
der Behinderung sein spateres Leben fiihren kénnen wird.

2. Fortgesetzte Suche nach den Ursachen der Behinderung oder eine unrealistische Einschatzung der
Ursachen

Ebenso wie die zuletzt beschriebenen Eltern (1.) verwenden auch diese Eltern ihre Energie fiir die
Suche nach Ursachen, warum ihr Kind behindert ist. In gewisser Weise erkennen sie wohl die
Behinderung an, aber sie verschieben ihre Wiinsche, sich von der Behinderung wieder zu befreien,
auf die Suche nach den Ursachen oder Erklarungen. Durch diesen Fokus sind sie dann abgelenkt,
sich auf die Auseinandersetzung mit dem Zustand ihres Kindes einzulassen. Vielleicht geben diese
Eltern bereits zu verstehen, dass wahrscheinlich ,alles Mogliche” die Behinderung verursacht hitte.
Oder sie werden ihre getriebene Suche, die Ursache zu finden, lediglich als Wunsch bezeichnen, es
zu wissen — letztlich wird man hier jedoch nicht erkennen, dass sie sich damit ernsthaft
zufriedengeben und aufhoren kénnen, weiter nach der Ursache zu suchen. Es gibt auch Eltern, die
unrealistische Vorstellungen (iber die Ursachen der Behinderung haben oder Ursachen benennen,
wodurch sie direkt oder indirekt selbst verantwortlich sind, die Behinderung verursacht zu haben,
was bei ihnen von Schuldgefiihlen begleitet wird.

3. Eltern, die ,,in der Vergangenheit stecken geblieben” sind

Eltern, die ,in der Vergangenheit steckengeblieben” sind, miissen den Diagnoseprozess bis heute
durchleben und sich bis heute damit auseinandersetzen. Das heiRt nicht, dass Eltern, die die
Traumatisierung aufgeldst haben, keine Erinnerungen mehr an die Vorgdnge rund um die
Diagnosestellung haben, beim Sprechen dariiber von entsprechenden Gefiihlen begleitet werden
oder den Wunsch haben, die Vergangenheit wieder rickgangig zu machen. Aber was die Eltern
hinsichtlich dieses Aspekts voneinander unterscheidet, ist, dass erstere Eltern einen Bezug zur
Gegenwart herstellen kdnnen, wenn sie (iber die Vergangenheit sprechen. Sie versuchen nicht, die
Unterstiitzung des Interviewers zu gewinnen, ihre Erfahrungen emotional nachzuvollziehen oder
die Vergangenheit so zu sehen, wie sie es tun. Hier einige Beispiele moglicher Reaktionsmuster:

a. Das Elternteil ist von den Erfahrungen der Vergangenheit emotional Giberwaltigt und
spricht so darliber, als wenn es die Vergangenheit wieder durchleben misse mit ALL
der Trauer und dem Schmerz, der sich auf diese lGberwaltigende Zeit bezieht. Eine
Mutter duBerte sich beispielweise so, dass sie sich klar dariiber sei, dass ,alles noch
genau so sei, als sei es gestern”.

b. Eine Mutter ist so witend und prasentiert ihre Geschichte und ihre Wut dem
Interviewer in einer Weise, dass sie versucht, ihn fir sich zu gewinnen, die Dinge so
zu sehen, wie sie sie sieht, um damit ihre Wut zu rechtfertigen. Die Wut stellt sich dar
und wird begleitet durch Versprecher, durch Fehler bei der Wahl der zeitlichen
Darstellung (Gegenwartsform / Vergangenheitsform) und weitere Fehler oder
Auffalligkeiten, die sich in der Gesprachsstruktur oder im Tonfall nachweisen lassen.



Viel Wut richtet sich auf die Arzte und was diese falsch gemacht hitten. Zwar haben
viele Eltern sehr berechtigte Gefiihle der Wut auf Arzte und das medizinische System,
weil Vorgdange rund um die Diagnosestellung nicht fachgemaR abgelaufen sind.
Nichtsdestotrotz beschreiben viele Eltern, die das Diagnosetrauma aufgeldst haben,
diese Gefilihle und Erfahrungen mit einem vollstandigen Bezug zur Vergangenheit, als
waren dies eingekapselte Erfahrungen, die zwar zuganglich sind, aber nicht
unbedingt mitgeteilt werden mussen. Fehlende Auflosung duBert sich im Interview
dadurch, dass die Wut an sich ein eigenes Thema darstellt, sich aber ansonsten auf
nichts im Interview bezieht. Zum Beispiel setzt ein Elternteil seine ,Geschichte” der
Wut fort, obwohl es bereits alles dariiber mitgeteilt und diese bereits abgeschlossen
hatte.

c. SchlieBlich ist es moglich, dass ein Elternteil sich ganz auf sich selbst konzentriert —
auf sich selbst als eine Art ,Uberlebender dieser Erfahrung”. Das Traumatisierende
der Erfahrung wird erkannt, aber in der Folge wird das Trauma als eine Art Abzeichen
getragen — und das ist dann das behinderte Kind. Die Diagnose wird dann als ein
Organisator der elterlichen Identitat genutzt; das elterliche Selbstempfinden ist es,
ein Elternteil eines Kindes mit Behinderung zu sein.

4. Anzeichen von Verwirrung und innerer Desorientierung

Manche Eltern duRern einen derartigen Grad an innerer Desorientierung, Inkohdrenz und verzerrter
Wahrnehmung, dass es sehr schwierig ist, ihre Ausfilhrungen zu verstehen. Diese Eltern sind
moglicherweise schon wiederholt traumatisiert worden und die Diagnose ist einfach ein weiteres
Trauma, wobei sicherlich auch noch viele andere Ursachen denkbar sind. Die charakteristischen
Merkmale dieses Reaktionsmusters sind die Verwirrung und die Inkohdrenz in der Darstellung, so
dass der Interviewer grofBe Probleme beim Verstehen ihrer Ausfihrungen hat. Die Befragten
verlieren in ihrer Darstellung den roten Faden, haben groRRe Schwierigkeiten bei ihren Antworten
auf den Punkt zu kommen, widersprechen sich vielleicht selbst und kdnnen nicht zu einer
eindeutigen Antwort gelangen. Womaglich stellen diese Eltern auch keine Verstandnisnachfragen.

Ein Elternteil zeigte Stirnrunzeln und Schaukeln seines Kopfes, wie um sich auf das Hier und
Jetzt zu konzentrieren, was zu einer Art Uberzeichneten Karikatur seiner selbst fiihrte, was
wohl so gewollt war, aber sehr unbeholfen wirkte.

5. Von den Erfahrungen der Diagnose abgeschnitten sein

Diese Personen machen den Eindruck, als wenn sie von den emotionalen Erfahrungen rund um die
Diagnose abgeschnitten seien oder als wenn diese zunichtegemacht worden seien, was im gewissen
MaBe auch fir ihre erinnerten Wahrnehmungen zur Diagnosestellung gilt. Sie kdnnen nicht (iber
ihre Erfahrungen sprechen, weil sie keine Erinnerungen daran haben. Das gilt fiir ihre Gefiihle und
moglicherweise auch fir ihre Wahrnehmungen, und weil dies so ist, kdnnen sie nicht dariber
berichten, wie sie sich fuhlten, und vielleicht auch, was bei der Diagnosemitteilung tatsachlich
passiert ist. Sie kdnnen einfach nicht iber dieses Thema sprechen.

6. Abstreiten, dass die Diagnose Auswirkungen auf einen selbst hat

Diese befragten Personen scheinen von ihren Erfahrungen emotional abgeschottet zu sein oder die
emotionalen Auswirkungen der Diagnose so weit, wie es geht, minimieren zu wollen.



,Es war gar nicht so schlimm, es hat mir keine groRen Sorgen bereitet.”

Sie erwecken den Anschein, als wenn sie versuchen wirden, die Auseinandersetzung mit den
emotionalen Auswirkungen der Trauer und des Leidens zu vermeiden. Die Befragten mdgen ein
ausgezeichnetes Gedachtnis fiir alle Ereignisse rund um die Diagnosestellung haben, was sie getan
haben, wie gut sie es bewadltigt haben und vielleicht sogar einige Schwierigkeiten eingestehen (,,Es
war sehr hart, die Diagnose zu kriegen und damit umzugehen.”). Aber sie weichen ganz deutlich
ihren diesbeziiglichen Gefiihlen aus, insbesondere denjenigen, die sich ganz direkt auf die Diagnose
des Kindes beziehen.

7. Verdrangungseffekte

Bei diesen Eltern lassen sich ungewohnliche Verdrangungseffekte feststellen, wodurch sie ihre
handlungstreibende Energie nicht unmittelbar gegen die Diagnose einsetzen, sondern in einem
anderen Kontext, der mit dem Zustand ihres Kindes zu tun hat, aber aufgrund der Verdrangung nicht
bewusst ist.

In der Studie zur Epilepsie gab es eine Mutter mit einem epileptischen Kind, dessen Anfalle
nicht gut einzustellen waren. Diese Mutter ist wieder zur Schule gegangen ist, um
Krankenschwester zu werden. Und obwohl sie sich dabei auf Kinderneurologie spezialisierte,
ist sie selbst noch nicht darauf gekommen, dass dies etwas mit der Erkrankung ihres Kindes
zu tun haben konnte.

Weitere Hinweise, die Aufschluss (iber eine fehlende Auflésung geben

Lachen oder Lécheln im Interview

Ein GroRteil der Inhalte der Interviews ist flr die betroffenen Eltern schmerzlich — daher ist der
Ausdruck ihrer Affekte ein wichtiger Indikator ihrer psychischen Verfassung. Bei vielen Eltern, denen
das Interview unangenehm ist, erkennt man ein Lacheln wahrend des Interviews, das inkongruent
mit den Inhalten ihrer Erzahlungen erscheint. Fir manche Eltern ist das eine Maoglichkeit, den
Schmerz und die Traurigkeit Gber ihr Kind nicht an sich herankommen zu lassen (statt ihn zu
akzeptieren). Bei anderen kann es moglicherweise auch bedeuten, dass sie sich (iber ihr Kind oder
die ganze Situation lustig machen. Fir den Untersucher oder die Untersucherin ist es wichtig, sich
alle verbalen wie nonverbalen Geflihlsausdriicke genauestens anzugucken und deren Kongruenz zu
diesem Zeitpunkt mit dem Inhalt des Interviews abzustimmen. — Inkongruenz betrachten wir als
Beweis (nicht unbedingt als starken Beweis) fiir eine fehlende Auflésung des Diagnosetraumas. Ein
unpassendes Lachen ist anders, als wenn Humor in der Situation genlitzt wirde. Eltern, die die
Diagnose nicht aufgeldst haben, versuchen, das Eindringen des Materials in ihre gegenwartige
Situation ,wegzuldacheln”, um sich davor zu schiitzen.

Den Interviewer fiir sich gewinnen

Passen Sie auf, zwischen der Geschichte zu unterscheiden, in die ein Elternteil den Interviewer
Leinweiht”, z.B. in die Geschichte der Vorerfahrungen mit Arzten (auch wenn diese Geschichte einen
wahren Hintergrund haben), und der eigenen Familiengeschichte liber den erlebten Schmerz, an
welcher wir weitaus mehr interessiert sind. Eltern, die das Diagnosetrauma nicht aufgel6st haben,
werden versuchen, den Interviewer fir sich zu gewinnen, ihre Geschichte so zu sehen, wie sie sie
selbst sehen, z.B. Uber ihr Kind, in vielen Fallen aber auch tiber das medizinische System. Zu diesem
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Zweck wenden diese Eltern erhebliche Anstrengungen auf, und sie scheinen auch resistent gegen
anderweitige Bemihungen des Interviewers zu sein. Es erzeugt dann den Eindruck, als sei es ein
dringendes Bediirfnis dieser Eltern, eine gemeinsam geteilte Sichtweise mit dem Interviewer zu
erreichen, um die elterlichen Gefiihle und Uberzeugungen zu rechtfertigen.

Themenwechsel

Achten Sie auf sehr schnelle Themenwechsel als Antwort auf eine Frage, die Geflihle auslosen
konnte — ein so schneller Themenwechsel, dass die Person noch nicht mal einen Atemzug oder eine
Pause zwischen den Wortern macht. Dies konnte der Versuch sein, sich von den Belastungen des
Gesprachs zu l6sen. Moéglicherweise sind Eltern auch emotional abgeschottet, so dass sich nicht auf
die Geflihle und Erlebnisse zur Diagnose(stellung) einlassen konnen. Zwar kdénnen sie zahlreiche
Ereignisse rund um die Diagnosestellung nacherzahlen, auch sehr ausfihrlich, aber sie scheinen von
der Bedeutung der Ereignisse emotional abgeschnitten zu sein.

Kongruenz von verbalen und nonverbalen Ausdruck

Beobachten Sie, mit welchen nonverbalen Verhaltensweisen die Eltern auf Stress reagieren: Legen
sie ihre Hande vor das Gesicht, winden sie sich auf ihrem Stuhl, pressen oder verdrehen sie ihre
Hande, usw. Dies sind Zeichen, dass Eltern unter Stress stehen, was als Schliissel zum Verstindnis
betrachtet werden kann, wie sie mit Stress umgehen. Beginnt ein Elternteil zu nicken, bevor die
Frage selbst beantwortet ist (was einen Hinweis auf die Antwort abbildet) oder setzt sich das
Elternteil so hin, als wenn es das Interview gleich verlassen wiirde (was auf den eventuell
unbewussten Wunsch hindeutet, fliehen zu wollen)?

Grenzsetzungen oder -verletzungen

Achten Sie auf Grenzsetzungen oder -verletzungen bei dem Elternteil — weist das Elternteil dem
Interviewer eine intime und vertraute Position zu, die eigentlich gar nicht vereinbar mit seiner
tatsachlichen Rolle ist? Gibt es Bemihungen, den Interviewer ,einzuspinnen”, so dass er eine
Beschitzerrolle fir das Elternteil einnehmen kdnnte?

Schuldgefiihle und Seelenerrettung durch die Behinderung

Alle Anzeichen von Schuldgefiihlen bei der Begriindung, warum ein Kind eine Behinderung hat
(Warum-Frage), sollten vom Untersucher oder der Untersucherin sehr ernst genommen werden.
Manche Eltern haben eine Art personlicher Errettung oder personlichen Wachstums als Ursache
erkannt, warum ihnen ein Kind als Aufgabe auferlegt wurde (als Antwort auf die Warum-Frage).
Dieser Begriindungszusammenhang unterscheidet sich von dem, bei dem die Eltern sagen, sie seien
personlich daran gewachsen, als ein Resultat dessen, ein Kind mit Behinderung groRzuziehen. Der
Unterschied besteht darin, durch eigene Handlungen moglicherweise schuld an der Behinderung
des Kindes zu sein.

Sprachgebrauch

Achten Sie auf den Sprachgebrauch der Eltern! In unserer Studie nutzten manche Eltern die
Bezeichnung ,CP“ (fiir Cerebralparetiker) statt von ihrem Kind zu sprechen. Andere reden uber , die
Behinderten” ohne dabei ihr Kind personlich zu benennen.!® Dies kdnnen klare Versuche sein, sich
selbst von der Behinderung oder vom Kind mit dessen Behinderungsdiagnose zu distanzieren.

10 1n der deutschen Sprache ist bei Eltern oftmals die Bezeichnung ,behindert” tabuisiert, wird vermieden und durch
andere Begriffe substituiert. Dem entsprechend ist bei der Untersuchung des Sprachgebrauchs auf das Tabu des
Behinderungsbegriffs zu achten.
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Andere Eltern werden den Satz ,Man muss damit fertig werden” wieder und wieder und wieder im
Interview gebrauchen, statt Details Gber ihr Erleben mitzuteilen. In diesen Fallen dienen die
Sprachfloskeln dazu, um von der belastenden Realitdat abzulenken. Manche Redewendung oder
auch ,,Spriche” dienen dazu vom Schmerz des Betroffenen abzulenken, ohne damit dessen Leid
wirklich zu verringern.

Ausblenden von Gefiihlen

Es kann auch von Bedeutung sein, wenn sich manche Personen viel starker auf die Details ihrer
Geschichte konzentrieren und dann nichts von ihrem personlichen Erleben mitteilen. Bei manchen
dieser Personen, die wahrend des Interviews ihre Gefiihle oder ihr Erleben auszublenden scheinen,
kann es auch vorkommen, dass sie sich im Bericht stark auf ihre Férderbemihungen fokussieren,
weil sie starke Macher-Personlichkeiten sind. Aber das Problem kénnte dann sein, dass sie ,,nicht im
Reinen” mit sich sind, weswegen sie nach Riickmeldungen fir ihr Tun suchen, wodurch sie den
Eindruck erwecken, als seien sie unsicher tiber ihre Forderbemiihungen und die Pflege ihres Kindes.
Manche Eltern mochten den Interviewer fir sich gewinnen und suchen nach Trost. Wieder andere
wollen ebenfalls den Interviewer fiir sich gewinnen, sind dabei aber leicht gereizt — letzteres Muster
scheint dabei wenig hilfreich zu sein.

Gefiihlsausbriiche als Teil einer Copingstrategie

Seien Sie vorsichtig, Gefilihlsausbriiche oder Affekte per se als Ausdruck der Auflosung des
Diagnosetraumas einzuschatzen — das ist nicht die gleiche Sache. Es ist entscheidend, sich zu
vergegenwirtigen, dass wir die Person darum bitten, uns ihr Erleben zu ERZAHLEN, stattdessen
vielleicht aber eine umgewandelte und differenziert AUFBEREITETE Version dargestellt bekommen.
Deshalb ist es in diesem Fall hochwahrscheinlich, dass die dargestellten Affekte ein wichtiger Teil
der Bewaltigungsstrategie der Person sind, aber nicht ein Teil ihrer Erzahlung Uber ihr Erleben —so
teilen sie an dieser Stelle nicht ihre Gefiihle mit und driicken diese auch nicht wirklich aus, sondern
es lasst sich hochstens davon sprechen, dass die wahren Gefiihle lediglich beriihrt werden.

Manche Eltern scheinen die Haltung zur Diagnose ihres Kindes in eine Art ,wundervolle
Geschichte” iber sich selbst oder die Behinderung umgewandelt zu haben: Ein GroRvater,
zum Beispiel, erzahlte eine herzliche und wundervolle Geschichte dariiber, wie gliicklich alle
behinderten Kinder seien. Dies ist nicht nur ein Versuch, Menschen ,in Schubladen” zu
stecken, sondern eine Verleugnung erster Klasse.
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Merkmale der Auflésung des Diagnosetraumas

In Anlehnung an Mary Main und John Bowlby lasst sich die Auflosung des Diagnosetraumas im Zuge
der Behinderungsverarbeitung durch eine innere Umstrukturierung und Neuorganisation
beschreiben, die gegenwartige Wirklichkeit wieder in den Blick zu riicken (kognitiv, emotional und
auch bezogen auf die Wahrnehmung), die auf eine Phase des Orientierungsverlustes und der Trauer
folgt. Daraus ergeben sich folgende Merkmale einer Auflosung des Diagnosetraumas:

- die gegenwartige Wirklichkeit steht im Fokus

- Akzeptieren des Ist-Zustandes des Kindes und der Einschrankungen, die ihm auferlegt sind

- eine zukunftsgerichtete Sichtweise Uber die Behinderung (oder den Zustand) des Kindes

- realistische, innere Reprasentanzen des Kindes

- innere Klarung des Erlebens der Diagnose

- keine Bemiihungen, sich auf die Vergangenheit auszurichten oder den Interviewer Worter
»in den Mund zu legen”

- Anerkennen, dass eine Verdanderung seit der Phase der Diagnosestellung eingetreten ist

Insbesondere folgende Merkmale seien ndher beschrieben:

1. Anerkennen der Veranderung seit Diagnosestellung

Eltern, die das Diagnosetrauma aufgelost haben, werden bereitwillig eingestehen, wie schwierig
und eventuell traumatisierend fir sie die Diagnosestellung war und auch die Folgen, die fir sie zu
einem Orientierungsverlust fihrten. Bei der Frage nach den Verdanderungen (RDI-Frage 3) werden
sie mitteilen, dass sich ihre Gefiihle tGiber die Diagnose seither in irgendeiner Weise gedandert hatten.
Vermutlich werden sie auch zugeben, dass sie weiterhin von Zeit zu Zeit traurig seien, wobei sie
gemerkt hatten, dass sich das Grundgefihl ihrer Betroffenheit geandert habe.

2. Erklarung, dass das Leben weitergeht

Die Eltern werden in irgendeiner Form bemerken, dass nach einer Phase der Trauer und des
Orientierungsverlustes ihr Leben weitergegangen sei. ,,Man muss tun, was man tun muss” oder ,Wir
mussten unser Leben weiterleben” sind Aussagen, die wir oftmals von Eltern gehort haben, die die
Traumatisierung aufgelost hatten. Trotz Eingestdndnis, dass dies schmerzhaft und sogar
traumatisierend war, schlieRen diese Eltern mit der Vergangenheit ab, indem sie die Notwendigkeit
feststellen, die Situation so gut wie sie kdnnen zu bewaltigen. Sie integrieren diese Erfahrungen in
ihren Lebenslauf, wobei der Zeitpunkt, an dem ,das Leben wieder weitergeht”, indiziert, dass sie
sich wieder neu auf die Gegenwart und Zukunft ausrichten kénnen.

3. Beendigung der Ursachensuche

Beinahe alle Eltern gestehen sich ein, dass sie die Ursache fiir die Behinderung ihres Kindes suchen
(funktionelle Frage) oder dass sie wissen mochten, warum ausgerechnet sie ein Kind mit
Behinderung gekriegt haben (existenzielle Frage). Eltern mit Auflésung werden zu verstehen geben,
dass sie nicht langer von dieserart Fragen getrieben seien. Stattdessen werden sie oftmals sagen:
,Man akzeptiert es einfach” oder ,Du wirst niemals eine Antwort kriegen, weswegen Du einfach
aufhoren musst zu fragen”.
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4. Zutreffende Vorstellungen Uber die Fahigkeiten des Kindes

Falls die Kompetenzen und Fahigkeiten des Kindes im RDI zum Gesprach kommen sollten, wird das
Elternteil eine Beschreibung dieser Fahigkeiten geben, die mit den Beobachtungen tber das Kind
Ubereinstimmen. Das Elternteil wird sein Kind vielleicht etwas zu positiv darstellen, aber es wird
keine unrealistischen Erwartungen an sein Kind haben. Noch besser ist es, wenn zugegeben wird,
dass zwar die Hoffnung auf groRe Entwicklungsspriinge beim Kind bestanden, aber gleichzeitig auch
erkennbar wird, dass dies eher flir unwahrscheinlich gehalten werde. Wenn das Kind sehr stark
beeintrachtigt ist, wird dieses Ausmall von seinem Elternteil auch in einer Form beschrieben
werden, dass dieser Beeintrachtigung gleicht kommt.

5. Ausgewogene Aussagen dariiber, welchen Gewinn die Behinderung flir einen selbst darstellt

Im Gegensatz zu Eltern, die die Behinderung ihres Kindes noch nicht verarbeitet haben, kdnnen
Eltern mit Auflosung des Diagnosetraumas oftmals auch etwas Positives abgewinnen: z.B. ,,Ich bin
als Mutter offener und geduldiger geworden”. Aber sie werden dennoch zugeben, dass sie sich dies
mit dem Durchleben von vielen Schwierigkeiten erkauft haben oder dass die Behinderung des
Kindes dieses personliche Wachstum auf keinen Fall wert sei.

Weitere Hinweise, die Aufschluss Uber eine Aufldsung des Diaghosetraumas geben

Kénnen die Eltern Zuneigung zu ihrem Kind zum Ausdruck bringen oder sind sie in der Lage, die
Perspektive des Kindes zu irgendeiner Zeit im Interview einzunehmen? Oder scheinen sie ein
distanziertes Verhaltnis zu ihrem Kind zu haben, weswegen sie weniger gut in der Lage sind, dessen
Fahigkeiten zutreffend einzuschatzen?

Spricht ein Elternteil (iber irgendetwas aus der Vergangenheit, unterbricht dies und schaut weg, als
wenn es einen Moment aus der Vergangenheit nachvollziehen wiirde, ohne es dann aber
auszusprechen? Dieser Moment und die begleitenden Gefiihle sind zwar zuganglich, konnen aber
nicht in die Gegenwart ,,geholt” und ausgesprochen werden.

Wie ist es mit der Warum-Frage — erlaubt es sich das Elternteil selber, seltsame Gedanken zu denken
(und diese sogar mitzuteilen) aber nicht ernsthaft an diese zu glauben? Dies ist deswegen wichtig,
weil sich bei vielen Eltern solchen privaten Uberlegungen oder Konzepte finden werden, die bei der
Untersucherin oder dem Untersucher den Eindruck erwecken kénnen, als wenn die Traumatisierung
nicht aufgel6st sei (vor allem im Zusammenhang zur Warum-Frage). Erst bei naherer Betrachtung
ist dann zu bemerken, dass die Art und Weise, wie diese Eltern ihre Gedanken duBern, Aufschluss
dariiber gibt, dass sie selbst nicht wirklich an diese Uberlegungen glauben.

Menschen, die sich stdrker auf ihr Handeln konzentrieren als auf das Fiihlen und das Sprechen (iber
ihre Geflihle, trauen wir mit unserer Sicht auf die Dinge manchmal nicht genug zu. Zuweilen ist aber
das bloRRe Handeln ein wirklich wichtiger Teil, mit einem Verlust umzugehen, und das Erkennen, dass
das Leben weitergeht, ist ein wichtiges Ergebnis eines Trauerprozesses. Vielleicht sollten wir uns
daher darauf konzentrieren, wie Eltern (iber ihr Handeln sprechen, statt nur tber ihre Geflihle — es
braucht eine Ausgewogenheit zwischen Flihlen und Handeln. So gibt es viele, die ihr Handeln als
Hilfsmittel betonen, um die Behinderung ihres Kindes zu verarbeiten. Tatsachlich haben wir es mit
einer Gruppe von Menschen zu tun, bei denen wir feststellen, dass sie das Behinderungstrauma
aufloésen, ohne das Gesprach auf einer Art Metaebene zu suchen oder liber ihre Emotionen
sprechen zu miussen. Dennoch haben diese Eltern aber ein gutes Geflhl fir die grundlegenden

14



Bediirfnisse ihres Kindes nach Firsorge und geben sogleich zu verstehen, dass sie ihr Kind und die
Situation akzeptieren.

Unserer Auffassung nach muss man nicht per se einen verheerenden Trauerprozess durchlaufen
oder davon berichten, um die Traumatisierung aufzulésen bzw. aufgeldst zu haben!

Einige handlungsorientierte Typen (Macher) kénnen auch Uber ihre Gefilihle nachdenken und sie
artikulieren — blol8 sie tun es nicht. Diese Leute konnen ihre Geflihle leicht dullern, man mag sogar
einen Anflug von Geflihlen in ihren Gesichtern ablesen, aber dann kehren sie schnell (und einfach?)
wieder zurick in den Modus des Handelns. Andere haben demgegeniiber deutlich mehr
Schwierigkeiten tiber ihre Geflihle nachzudenken und diese zu duRern. Hier ist es sicherlich sinnvoll,
zwischen denjenigen zu unterscheiden, die ganz bewusst nicht Uber ihre Geflihle nachdenken
mochten und deren normale Herangehensweise dies ist, und denjenigen, die deshalb nicht ihren
Geflihlen nachgehen, weil eine unbewusste Strategie bei ihnen das Nachdenken (iber ihre Gefiihle
abwehrt und stattdessen das Machen in den Fokus der Aufmerksamkeit riickt.
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Weitere Klassifikation der Subtypen

Die primare Klassifikation innerhalb des RDI Codiersystems entsprechend einer Auflosung des
Diagnosetraumas und fehlender Auflosung ist auf den zurlickliegenden Seiten ausfihrlich
beschrieben worden. In der weiteren Klassifizierung der Subtypen ist eine noch detailreichere und
ausdifferenzierte Beschreibung der Strategien beabsichtigt, die auf der jeweiligen Klassifikation der
Eltern als aufgeldst (,resolved”) oder nicht aufgelost (,unresolved”) aufbaut. Wahrend es also
zunachst allgemein um die Klassifikation geht, ob die Traumatisierung aufgelost oder nicht aufgelost
ist, intendiert die Unterteilung in weitere Subtypen, die individuellen Denkweisen der Eltern liber
die Behinderung ihres Kindes naher zu identifizieren. Die Klassifikation der Subtypen ist vergleichbar
aber nicht identisch mit den zurlickliegend beschriebenen Merkmalen der Behinderungs-
verarbeitung und der Auflésung des Diagnosetraumas. Dies ist so, weil die beschriebenen Merkmale
Verarbeitungsprozesse auf der Mikroebene beschreiben kénnen, und wir gehen davon aus, dass
jedes befragte Elternteil daher eine gewisse Schwankungsbreite an beschreibbaren Merkmalen
aufweisen wird. Die Subtypen sind Konstrukte mit verallgemeinernden Aussagen auf der mittleren
Ebene, zwischen der Makroebene, auf der die dichotome Klassifizierung als aufgelost / nicht
aufgeldst vorgenommen wird, und der Mikroebene, auf der sich die ausgefiihrten Merkmale in den
Interviews feststellen lassen.

Die Untersucherin oder Untersucher des Reaction to Diagnosis Interviews wird zundchst das in
diesem Handbuch beschriebene Verfahren nutzen, um auf der Ebene des Ganzen eine Klassifikation
des Auflésungsstatus vorzunehmen. Dies wird eine hoch reliabele und valide Beschreibung der
elterlichen Gefiihlslage liefern bezogen auf die Behinderung ihres Kindes. Nach der primaren
Klassifikation erfolgt dann die Klassifizierung der Subtypen. Wenn die Einteilung als ,,aufgelost” oder
,hicht aufgelost” erfolgt ist, werden die Interviews anhand der folgenden Ordnungskriterien
untersucht, womit dann der Subtypus klassifiziert wird. Es gibt folgende Subtypen:

~ ~—
Behinderungsverarbeitung Behinderungsverarbeitung
mit Auflosung ohne Auflosung
A.1: Emotlons— A.2._Har_1d|ungs— B.1. Em_gt{onale B.2. Wut / Projektion
orientierung orientierung Uberwaltigung
77N 77N 77N
A.3. Kognitive B.3. Emotionale B.4. Depression /
Orientierung Abschottung Passivitat / Resignation
/—\ /—\
B.5. Wahrnehmungs- B.6. Desorganisation /
verzerrungen Verwirrung/Verstrickung
\_/ \_/
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Kriterien der RDI Subtypen

Mit den Darstellungen der Subtypen wird beabsichtigt, die Bewaltigungsstrategie der Eltern zu
beschreiben und zu ordnen, wie sie die Information integrieren, dass ihr Kind eine Behinderung oder
eine andere medizinische Diagnose hat. Es sei noch einmal festgehalten: Diese Information muss
normalerweise emotional (wir gehen davon aus, dass die Gefiihle beim ersten Auftreten sehr
unangenehm sind) und kognitiv integriert werden (d.h. der Erwartungen und Wiinsche fiir das Kind,
Uberzeugungen iiber die Ursache, der Bewusstheit iber die wirklichen Probleme in der Entwicklung
des Kindes). Eltern mogen dabei durchaus auch ganz eigene Herangehensweisen haben, diese
emotionale und kognitive Arbeit zu leisten. Die folgenden Ordnungskriterien und Beschreibungen
der Subtypen sind ein Versuch, diese Bewaltigungsstrategien zu erfassen. Dabei ist es bestimmt
wahr, dass es wahrscheinlich genauso viele Herangehensweisen geben wird, wie es Eltern gibt: Es
ist dennoch intendiert, mit Hilfe der folgenden Kriterien Subtypen sinnvoll zusammenzustellen und
die Vielzahl an mdoglichen Herangehensweisen auf eine sinnvolle Menge zu reduzieren, so dass
damit weitere Untersuchungen durchgefiihrt werden kénnen, z.B. die Untersuchung, ob sich die
Herangehensweisen der Eltern in ihren Verhaltensmustern in der Interaktion mit ihren Kindern
widerspiegelt.

A. Die drei Subtypen der Behinderungsverarbeitung mit Auflésung des Diagnosetraumas

A.1. Emotionsorientierung (,,Feeling Oriented”)

Der erste Eindruck Uber diese Eltern ist, dass sie ihre Gefiihle im Interview sehr deutlich machen
(ohne den Interviewer fir sich gewinnen zu mussen). Sie stehen zu ihren Geflihlen, versuchen sich
nicht damit beim Interviewer ,einzuschmeicheln” oder von ihm dafiir getrostet zu werden, sondern
beziehen sich klar und immer wieder auf ihre emotionale Seite. Vielleicht durchleben sie im
Interview noch einmal ihre Vergangenheit, aber sie offenbaren sich nicht dariber vor dem
Interviewer. Es entsteht der Gesamteindruck, dass diesen Eltern ihre Gefiihle aulRergewdhnlich gut
zuganglich sind, und sie nutzen diese Fahigkeit, um die Behinderung ihres Kindes zu bewaltigen. Sie
konnten zum Beispiel sagen, dass es fir sie sehr hilfreich war, sich mit ihren Freunden Gber ihre
Geflihle zu unterhalten, um damit fertig zu werden. Oder sie teilen mit, dass sie sich auf ihr Erleben
zurlickbeziehen. Sie konnen sich an ihre Gefiihle im Zusammenhang zum Erleben der
Behinderungsdiagnose genauso gut erinnern, wie an das gesamte Geschehen (und haben diese
Geflihle nicht verdrangt).

Eine Mutter stellte ihre Erfahrungen sehr offen dar; dabei war es so, als wenn ihr ihre
Erfahrungen und ihr emotionales Erleben aus der Zeit der Diagnosestellung unmittelbar
zuganglich waren, und obwohl sie sehr wohl ihr wirklich Privates fiir sich behielt, konnte sie
dennoch den Interviewer alle diesbeziiglichen Gedanken und Gefiihle offen mitteilen (ohne
ihn in etwas ,einzuweihen”). Dabei berichtete sie oft von Geflihlen der Trauer und dass es
notig war zu trauern; in der Tat bestdtigen viele dieser Eltern in ihren Erzahlungen die
Notwendigkeit zu trauern und dass es ein Prozess sei.

Bei dem Subtyp der Emotionsorientierung weild man oft nicht, wie es ihnen gelungen ist, die
Behinderung zu verarbeiten — es ist einfach gelungen.

Oftmals sind die Personen dieses Subtyps auch insgesamt ausdrucksfahiger. Im Allgemeinen sind sie
starker beziehungsorientiert.
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A.2. Handlungsorientierung (,,Action Oriented”)

Diese Eltern erzeugen den Gesamteindruck, sie seien ,Machertypen“ — im Sinne einer
Handlungsorientierung fir ihr Kind. Sie sagen oft: ,Das, was ich am meisten brauchte, waren
Hinweise und Informationen, was ich fiir mein Kind tun kann”. Oder zum Beispiel ,Ich habe
verstanden; ,Man muss tun, was man tun muss’ “ beim Beantworten, wie sich ihre Gefiihle
verandert hatten oder wie sie iber die Krise hinweggekommen seien. Zwar erkennen sie auch ihre
emotionale Seite an (was sie vom Subtyp B.3 der emotionalen Abschottung unterscheidet, wo bei
den Eltern eine Art ,emotionaler Schutzpanzer” besteht), aber sie halten sich nicht mit dem
Nachsinnen Uber ihre Geflihle auf (wie es beim Subtyp Emotionsorientierung festzustellen ist). Es
ist so, als wenn diese Personen sich besser fiihlen, wenn sie etwas fiir ihr Kind machen kénnen. Der
Trauerprozess wird zu einer Art Lernprozess fir die Eltern, sich um ein behindertes Kind zu kimmern
und so gut wie es geht zu fordern.

Handlungsorientierte Eltern kdnnen Uber ihre Geflihle nachdenken, was sie aber von alleine nicht
tun wirden. Sie koénnen schnell und unvoreingenommen die Fragen nach ihren Gefiihlen
beantworten, aber wechseln dann ebenso schnell wieder zu Themen ihrer Handlungsorientierung.
Fiir sie ist es sehr bedeutend, das Erscheinungsbild der Handlungskompetenz zu wahren; von
grofRter Wichtigkeit ist fur sie, das Richtige fiir ihr Kind zu tun.

Manche Eltern sagen, dass sie weitere Informationen benétigen, weil es ihnen hilft, etwas fur ihr
Kind zu MACHEN. Wenn bei dem Informationsbediirfnis der Eltern das Kind im Vordergrund steht
und die Informationssuche wichtig fiir die Behinderungsverarbeitung der Eltern ist, weil es ihnen
dabei hilft, etwas zu tun, dann sind sie dem Subtyp der Handlungsorientierung zuzuordnen.

A.3. Kognitive Orientierung (,, Thinking Oriented”)

Diese Eltern zeigen beim Bericht eine stark intellektuelle Orientierung oder betonen ihre
Uberlegungen, die ihnen dabei geholfen haben, mit dem Erlebten fertig zu werden. Fiir sie ist klar,
dass es von hochster Prioritat ist, GUber ihr Kind Bescheid zu wissen. Fiir sie ist es auch wichtiger, bei
Fragen ihrer emotionalen Seite betreffend U(ber ihre Uberzeugungen, philosophischen
Uberlegungen usw. zu sprechen, wohingegen sie sich ihre Gefiihle hinter all diesem erst
eingestehen.

Im Unterschied zu Eltern, bei denen die Traumatisierung nicht aufgeldst ist, bereiten ihnen ihre
Gedanken und Uberzeugungen iiber die Behinderung ihres Kindes keine Probleme, und es fillt ihnen
nicht schwer, von ihren diesbeziglichen Erfahrungen zu berichten. Was sie von den anderen
Subtypen der Behinderungsverarbeitung mit Auflosung unterscheidet, ist die Betonung ihrer
kognitiven Verarbeitung, sowohl bezogen auf die Vergangenheit wie auch auf das jetzige Interview.

Die Eltern leiten ihre Antworten haufig ein mit ,,Ich denke, dass...“ oder ,Ich sehe das so: “, wobei
sie zunachst ihre Vorstellungen Uber die Situation und dessen Auswirkungen duBern. Es ist wichtig
nochmals zu notieren, dass diese Eltern grundsitzlich ihre Gefiihle ausdriicken KONNEN;
vergleichbar mit der der Gruppe Eltern mit Handlungsorientierung wechseln sie in diesem Fall aber
schnell das Thema, um zum Beispiel (iber gewisse Ansichten oder Informationen zu diskutieren, was
alles im Kontext gesehen werden kann, die Situation zu meistern.

Der Schlissel zur richtigen Einschatzung dieses Subtyps ist das Vertrauen des Elternteils auf die
Summe seiner Uberzeugungen, um mit dem Erlebten fertig zu werden — solche Uberzeugungen
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finden ihren Ausdruck in Satzen wie ,,Sie ist mein Sonnenschein” oder ,,Man lernt damit zu leben”.
Es konnen auch Glaubensaussagen sein, wie z.B. ,,Mein Glaube hat mir durch all dies geholfen”, was
heiRt, dass diese Uberzeugungen genauso gut ,von aulen” an die Person herangetragen sein
kénnen wie auch ,von innen”, aufgrund der eigenen Verarbeitung der Erfahrungen, erwachsen sein
kénnen. Die Untersucherin oder der Untersucher sollte diesen Subtyp aber nicht mit der Fahigkeit
verwechseln, sich auf hohem Niveau sprachlich auszudriicken oder philosophieren zu kénnen.

B. Die sechs Subtypen der Behinderungsverarbeitung ohne Auflésung des Diagnosetraumas

B.1. Emotionale Uberwiltigung (,Emotionally Overwhelmed*)

Dieser Subtyp verliert aufgrund der Inhalte des Interviews leicht die Selbstbeherrschung und bricht
in Tranen aus, wenn ein neues Thema angeschnitten wird oder wenn er nach seinen Geflihlen und
nach seinem Erleben gefragt wird. Die Art und Weise, wie das Elternteil von seinem Erleben spricht,
lasst eine angespannte und geflihlsgetrankte Atmosphdre im Raum erwachsen und kann beim
Interviewer das Gefiihl des Mitleids erregen, bis zum Punkt, dass er sich dazu veranlasst sieht, dem
Elternteil seinen Trost zu spenden. Diese Eltern leben ihre Geflihle aus, als ,ware alles gestern
gewesen”, und haben wahrend des Interviews grof3e Schwierigkeiten, die Fassung zu wahren. Der
erste Eindruck, den diese Eltern hinterlassen, ist das Gefiihl, sich um sie kimmern zu wollen, oder
Sympathie dafiir, wie sie in der ,Vergangenheit gefangen sind und dass sie immer noch im Prozess
sind, den Schmerz und die Trauer der Behinderungsdiagnose zu verarbeiten.

Der wichtigste Aspekt ist die ,geflihlsgetrankte” Atmosphdre im Raum: das Elternteil trauert
tatsachlich in dem Male, als wenn ihm die Diagnose der Behinderung seines Kindes gerade erst
mitgeteilt worden ware.

B.2. Wut/Projektion (,,Angrily Preoccupied”)

Eltern dieses Subtyps erbosen sich sehr leicht im Interview. lhre Wut richtet sich zum Beispiel gegen
das Gesundheitssystem, die Diagnose, das Interview als solches oder andere Themen, wobei die
Wut begriindet oder unbegriindet sein kann. Gemein ist diesen Féllen, dass die Wut einen eigenen
thematischen Hintergrund abbildet und somit selbst zum Thema wird — sie zieht sich als roter Faden
durch das gesamte Interview, und haufig steigern sich die Eltern noch weiter in ihre Wut hinein,
reden sich in Rage, wodurch sie sich kaum noch bremsen kénnen, ihr Anliegen bei jeder Gelegenheit
im Interview zum Ausdruck zu bringen. Wahrscheinlich wird dabei ein Sinnzusammenhang
erkennbar sein, und die Eltern werden darum bemiiht sein, den Interviewer davon zu liberzeugen,
die Dinge so zu sehen, wie sie selbst. Sie mochten ihn fiir sich gewinnen, ihn ,,einweihen”, so dass
dieser ihre Gefiihle teilen kann. Die Sprache der Eltern ist dabei oftmals schnell, mit
verschworerischer, neugieriger oder leicht weinerlicher Intonation gesprochen und mit wiitend
abwertenden Bemerkungen. Die Wutaffekte zeigen sich auch in Versprechern, Fehlern in der Wahl
der richtigen Zeitform, Vertauschen der Standpunkte anderer Personen, auf die man Bezug nimmt
und die Tendenz, wie ,ein Wasserfall” zu reden, als wenn die Eltern sich nicht mehr bremsen
kdnnten.

Der Codierer bekommt den Eindruck, dass der einzige Zweck der Geschichte dieser Eltern ihre
Absicht ist, sich zu erbosen, und den Interviewer davon zu liberzeugen, die Dinge so wie sie selbst
zu sehen. Der Subtyp ist in der gleichen Weise ,in der Vergangenheit gefangen” wie der Subtyp der
emotionalen Uberwiltigung, aber das vorherrschende Merkmal hier ist das Gefangensein in den
Wutgefiihlen, die mit dem Trauerprozess in Zusammenhang stehen.
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Diese Eltern bemiihen sich moglicherweise darum, auf den Interviewer ansprechend oder attraktiv
zu wirken, wobei sie dennoch , kratzbirstig” und gereizt erscheinen, weswegen diese Bemihungen
beim Interviewer vermutlich wenig erfolgreich sind. Vielleicht ist der Sinn des Ganzen fir das
Elternteil, einmal seine Wut herauslassen zu kdnnen. Mdéglicherweise ist der Grund fiir die Wut auch
der, dass er es nicht ungeschehen machen kann, was ihm mit seinem Kind passiert ist.

B.3. Emotionale Abschottung (,,Neutralizing”)

In erster Linie wird von diesem Typ Eltern die Strategie genutzt, ihre Gefiihle auszuschalten
(,Neutralizing”), die im Interview erfragt werden, und sich emotional von den Erinnerungen
abzuschotten, die durch das Interview hervorgerufen werden. Emotional abgeschottete Eltern
mogen davon berichten, dass sie die Behinderung ihres Kindes nicht wahrhaben wollten (,,Ich wollte
ihnen nicht glauben.”), was hier jedoch nicht ausschlaggebend ist. In erster Linie sind hier diejenigen
Eltern gemeint, die im Interview ihren Gefiihlen ausweichen, sie ausschalten oder sich von ihnen
abschotten. Dies gilt sowohl fir ihre Verhaltensweisen, die sie in der Interviewsituation zeigen, wie
auch fir den Bericht Uber ihre Verhaltensweisen der Vergangenheit beim Erinnern bestimmter
Erlebnisse. Die emotionale Abschottung zeigt sich im Interview als aktives Vermeiden: ,,Ich erinnere
mich nicht oder ich kann mich nicht erinnern” sowie ,Ich fihlte nichts oder ich fiihle nichts”. Oder
die Abschottungsstrategie stellt sich in einer durchdachteren (und komplizierten) Art und Weise dar,
wodurch Erinnerungen sogar sehr detailreich wiedergegeben werden konnen, jedoch ohne Gefiihle
zu erinnern oder Gefiihle zu zeigen (vor allem negative Gefiihle!).

Als Prototyp emotionaler Abschottung sei eine Frau beschrieben, die sich an ihre Wehen und
die Geburt ihres Kindes zurlickerinnerte (eine sehr frithe Frithgeburt!) und damit verknlpft
hatte, wie gut sie sich fihlte und wie sie aussah, weil sie sich gerade ihre Fingernagel lackiert
hatte.

Emotional abgeschottete Eltern kdnnen sehr intellektuelle und eloquente Menschen sein, so dass
sich diese Vermeidungsstrategie in einer ziemlich subtilen Form darstellen kann. Dabei ist aber das
wichtigste Merkmal, welches man in der Beobachtung wahrnehmen kann, dass diese Eltern iber
keinerlei negativen Geflihle berichten, als wenn sie diese nicht spiiren, insbesondere hinsichtlich
der Diagnosemitteilung oder den Ereignissen in diesem Zusammenhang. Sie machen den Eindruck,
als wenn sie vom Erleben der Diagnosemitteilung abgeschnitten waren.

Ein Elternteil wird als ,emotional abgeschottet” codiert, wenn dies die vorherrschende Strategie ist,
auch wenn sie nicht durchgangig aufrechterhalten wird und im Interview gelegentlich Affekte
durchbrechen: manche Details und Gefiihle kbnnen von diesen Eltern sogar erinnert werden, falls
die Details ,,sicher” sind und das Selbst nicht gefdhrden —die bedrohlichen Gefilihle werden dennoch
abgeschottet.

B.4. Depression, Passivitat und Resignation (,,Depressed/Passive Resignation®)

Der Schlissel zum Verstandnis dieses Typs liegt in der Wirkung der betroffenen Eltern: Sie
erscheinen traurig, niedergeschlagen, teilnahmslos und sehr passiv, was vom Interviewer viel
Geduld und Mihe verlangt. Sie geben nur kurze Antworten und ihre Erzdahlungen sind ebenfalls
nicht lang. Manche wirken depressiv oder affektiv leer, was von einem sehr passiven Interaktionsstil
begleitet wird. Der Inhalt ihrer Aussagen mag ebenfalls sehr deprimierend sein, wie zum Beispiel
eine Mutter, die von ihren Geflihlen der Hoffnungslosigkeit und tiefer Trauer berichtete. Die Eltern
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erscheinen in ihrer Trauer Uber ihre Erlebnisse gefangen zu sein. Oder sie machen den Eindruck, als
seien sie Uberfordert mit der Perspektive sich um die Bedirfnisse ihres behinderten Kindes sorgen
zu mussen, mit nur wenig Hoffnung flr ihre Zukunft.

B.5. Wahrnehmungsverzerrungen (,,Cognitive Distortions®)

Diese Eltern verdrehen die Erinnerungen der Ereignisse, ihrer Geflihle oder der Informationen, die
ihnen zur Verfligung standen, hinsichtlich ihres Kindes und seiner Diagnose. Dies kann viele Formen
annehmen: Um ein extremes Beispiel zu nennen, sogar die Erwartungshaltung, das Kind werde ein
Neurochirurg. Im Allgemeinen wird man aber bei diesen Eltern eher eine verzerrte Wahrnehmung
feststellen Uber ihr Kind oder eine unausgewogene Einschatzung, welchen Gewinn ,diese
Erfahrung” fiir sie bedeute.

Eine Mutter berichtete zum Beispiel davon, wie wundervoll ihr stark beeintrachtigtes Kind
sei und was es in anderen Menschen auslose, wahrend sie wieder und wieder dariiber
sprach, wie sich ihre Gefiihle dem Kind gegeniiber geandert hatten als eine Antwort auf die
Warum-Frage. Sie gestand sich nicht ein, dass die Behinderung fiir sie oder ihr Kind auch
negative Konsequenzen beinhaltete oder Kummer bedeutete. Diese Einschatzung der
Situation ist in dem Sinne verzerrt, dass ein sehr selektiver Wahrnehmungsfilter fir
Informationen genutzt wird und dass auch nur bestimmte Informationen verarbeitet,
manche verdreht und andere vollstandig ignoriert werden.

Diese Verzerrungen mogen von nonverbalen Ausdriicken begleitet werden oder auch nicht (Hande
verdrehen, verangstigtes Lachen), welche darauf hinweisen, dass das Elternteil sich mit der
Verarbeitung seiner Erfahrungen nicht wohlfihlt.

Der wesentliche Aspekt ist hier das Fehlen einer ausgewogenen Wahrnehmung - die
Einschatzungen werden mit einer Alles-oder-Nichts-Einstellung vorgenommen. Es gibt
offensichtliche, innere Widerspriiche in den Uberzeugungen, die nicht erkannt werden, d.h. Teile
des Systems innerer Uberzeugungen sind ohne Bezug zu den anderen. Es gibt eine
unverhaltnismaRige Betonung einer bestimmten Erinnerung, wodurch andere Erinnerungen an den
Rand gedrangt werden. Es mag sogar eine Verzerrung auf der ,,Ebene des Ganzen” geben in dem
Sinne, dass Eltern eine vollig abwegige Sichtweise tber die gesamte Erfahrung und Bedeutung der
Diagnose haben.

B.6. Desorganisation, Verwirrung und Verstrickung (,,Disorganized/Confused”)

Dieser Subtyp lasst sich an der Inkohdrenz des elterlichen Berichts erkennen (manchmal ist er nicht
logisch oder nicht sinnvoll) und dadurch, dass die Darstellungsart verwirrend ist oder desorganisiert
wirkt. Die Eltern kdnnen abschweifen, den Faden verlieren und miissen dann vom Interviewer
wieder zuriick zum eigentlichen Thema gefiihrt werden. Sie verlieren sich in Nebenschauplatzen
ihrer Geschichte, kdnnen es nicht schlissig auf den Punkt bringen, wobei ihre Geschichte auch
widersprichlich sein kann oder tGberhaupt keinen Zusammenhang erkennen lasst. Der Grad ihrer
Desorganisation zeigt sich auch in nonverbalen Ausdriicken: Eine Mutter z.B. runzelte immer wieder
zweifelnd die Stirn, wahrend ihre Geschichte inhaltlich darauf aufbaute, dass sich ihre Familie fir
Pizza entschieden hatte.
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Manche Eltern wechseln auch zwischen den Darstellungen ihres Erlebens hin und her, indem sie
eine Beschreibung benutzen, um dann unmittelbar danach die gegenteilige Beschreibung zu
gebrauchen. Oder sie widerrufen ihre urspriingliche Beschreibung, als wenn sie sie selbst nicht mehr
verstehen kénnten und zwischen zwei widerspriichlichen Wahrnehmungen schwankten.

Eine Mutter beschrieb ihre Geflihle, die Diagnose mitgeteilt zu bekommen, als , erleichtert /
in Sorge / erleichtert / in Sorge”. Ein Singsang in der Sprachmelodie kann dabei diese
oszillierenden Darstellungen begleiten.

Eventuell ist die Suche nach Grinden fiir die ,Warum-Frage” noch im Gange, weswegen kein
Sinnzusammenhang erkannt wurde (fiir das Warum), anhand dessen ansonsten alle bedrickenden
Erfahrungen zur Diagnosemitteilung und zur Sicht auf die Diagnose hatten organisiert werden
konnen. Demzufolge lassen sich solcherart Oszillationen auch als Versuche beschreiben, den Sinn
oder einen Grund fir die Behinderung des Kindes zu verstehen und dann wieder nicht mehr
verstehen zu kénnen. Dies mag die widerspriichlichen Eindricke erklaren, die diese Eltern zeigen,
was verdeutlich, wie schwer es fiir sie ist, mit den Erfahrungen und der Behinderung des Kindes
fertig zu werden.
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