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Aus der Neurochirurgischen Universitatsklinik Gottingen
(Direktor: Prof. Spoerri)
und aus der Abteilung fiir Medizinische Soziologie der Universitit Gottingen
(Leiter: Prof. Friedrich)

Psycho-soziale Aspekte des Umgangs mit der Diagnose
und den intra-familidren Coping-Mechanismen bei
Spina bifida- und Hydrocephaluskindern

Von Giinter H. Seidler

Zusammenfassung

In dieser Studie wird iiber die psychosoziale Verarbeitung
des Stigmas ,,Wasserkopf“ sowie sichtbarer kérperlicher
Behinderungen bei 46 Jugendlichen berichtet, die alle in
ihren ersten Lebenstagen oder -wochen wegen Entwicklung
eines Hydrocephalusses durch eine liquorableitende Draina-
geoperation versorgt werden mufSten.

Bei der Hilfte der untersuchten Jugendlichen bestand
auflerdem bei der Geburt eine Mif$bildung aus dem Formen-
kreis der Spina bifida, die ebenfalls bald nach der Geburt
operativ verschlossen werden mufte.

Die Familien, in denen diese Kinder leben bzw. aus denen
sie im Falle einer spiteren Heimunterbringung stammen,
wurden zu Hause besucht. In einem halbstrukturierten
Interview mit moglichst vielen Familienangehorigen wurden
zu folgenden Bereichen Daten gewonnen:

1. zwischenmenschlicher Umgang mit der Diagnose;

2. Selbstbild und Selbsterleben des behinderten Jugendli-
chen;

3. die Entwicklung der elterlichen Ehe nach der Geburt des
behinderten Kindes.

Es wird untersucht, in welcher Weise diese Bereiche sich
gegenseitig in ihrer Dynamik bestimmen. Abschliefend
werden Uberlegungen zum therapeutischen Umgang mit
Familien, in denen ein behindertes Kind lebt, angestellt.

Einleitung

Die Spina-bifida-MifSbildung ist durch einen angeborenen, fehlen-
den Verschluf§ eines oder mehrerer aufeinander folgender Wirbelbs-
gen gekennzeichnet, wobei mit dieser Spaltbildung hiufig eine
sackartige Ausstiilpung der Hirnhiute allein (Meningocele) oder
zusdtzlich des Riickenmarks (Myelomeningocele) verbunden ist. In
Abhingigkeit von der Beteiligung des Riickenmarks und der Hohe
der Lasion sind neurologische Ausfille vorhanden, die in ihrer
maximal moglichen Ausprigung als Querschnittslidhmung in Er-
scheinung treten. Die Ursachen dieser Miflbildung sind unbekannt.
Diskutiert wird ein Zusammenwirken von Erbfaktoren mit ufSeren
Bedingungen (Lorber 1968; Parsch 1972). Sie gilt als die hiufigste
angeborene MifSbildung (Lorber 1968), wobei die Incidenz starken
regionalen Schwankungen unterliegt und z.B. fiir ganz Grofbritan-
nien mit 1,4 %o (Lorber 1968), fiir bestimmte Regionen mit 4,13 %o
aller Lebendgeborenen (Laurence und Tew 1971) angegeben wird.

Fiir die BRD schwanken die Angaben zwischen 1,3 %o (v. Harnack
und Kirsten 1958) und 1,9 %o (Tuente 1968). Parsch (1972) rechnet
damit, dafl sich die Zahl der am Leben bleibenden Spina bifida-
Kinder in der BRD jihrlich um ca. 1000 erhaht (S. 8). Seit ungefihr
1960 gilt die Auffassung, dafl eine operative Intervention friihzeitig,
d.h. innerhalb der ersten 6 bis 12 Std. (Hamer 1972) oder aber
zumindest innerhalb der ersten ein bis zwei Tage (Fanconi/ Wallgren
1972) erfolgen muf}, um Sekundirschiaden, z.B. durch fokale Infek-
tionen, zu verhindern. Die Lebenserwartung dieser Kinder ist ohne
Operation gering: nur 12,8% aller lebend geborenen Kinder mit
einer Mifsbildung aus dem Formenkreis der Spina bifida erleben
ihren 11. Geburtstag (Laurence und Tew 1971), nur 11% vollenden
ihr 16. Lebensjahr (Laurence 1974). Mit Operation erreichen
mindestens 50% das Schulalter (Lorber 1968). Parsch (1972)
schreibt sogar, daff sich ihre Lebenserwartung ,, ... nicht wesentlich
von der der Durchschnittsbevélkerung unterscheidet® (S. 13).

Hycrocephalus, eine Vergrofferung der Liquorriume auf Kosten
der Himsubstanz, kann durch verschiedene Ursachen bedingt sein.
So kann sich im Gefolge einer Spina bifida-Mif$bildung ein Hydroce-
phalus entwickeln, aber auch als Folge einer u.U. stumm abgelaufe-
nen Entziindung, einer peripartalen Verletzung usw. Hiufig bleibt
die Atiologie ungeklirt (idiopathische Formen). Klinisch ist ein
beginnender Hydrocephalus durch Zeichen von erhéhtem Hirn-
druck, wie Trinkschwiche, zunechmender Kopfumfang, Erbrechen,
Strabismus convergens gekennzeichnet. Therapeutisch gilt die mog-
lichst frithzeitige operative Anlage eines Ventils zur Drainage des
Liquors vom Seitenventrikel des Gehimns zum rechten Herzvorhof
als das Mittel der Wahl (Fanconi/Wallgren 1972). Ein solches
Drainagesystem bietet aber auch viele Komplikationsméglichkeiten,
die sofort oder in der spiteren Entwicklung der Kinder Nachopera-
tionen notwendig machen kénnen (Hamer 1972; Lorber 1969;
Finkemeyer und Pfingst 1969).

In die vorliegende Untersuchung wurden 46 Kinder einbe-
zogen. Es wurden nur solche Kinder ausgewihlt, die zum
Untersuchungszeitpunkt ilter als 10 Jahre waren. Alle
Kinder sind in ihren ersten Lebenstagen wegen beginnender
Ausbildung eines Wasserkopfes mit einer liquorableitenden
Drainageoperation versorgt worden.

Die Hailfte der Kinder leidet zusitzlich an einer Mifsbil-
dung aus dem Formenkreis der Spina bifida, die ebenfalls
friihzeitig, d.h. bei den meisten innerhalb der ersten Lebens-
tage, operiert wurde. Die Kinder dieser Gruppe waren zum
Untersuchungszeitpunkt im Mittel 14 Jahre 8 Monate alt. Es
handelt sich um 9 Jungen und 14 Madchen, wobei diese
Geschlechtsverteilung von den Angaben der Literatur her als
behinderungsspezifisch bestitigt wird (Laurence und Tew
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1971; Parsch 1972). Ein Maidchen dieser Gruppe ist seit
seinem 7.Geburtstag in einem Heim untergebracht. Die
Spina bifida-Mif§bildung wurde im Mittel im Alter von 48
Tagen operiert, wobei diese Zahl dadurch so hoch ist, dafd
einige Kinder mit sehr schlechter Prognose zunichst auf-
gegeben worden waren und dann doch nach 6 Monaten
operiert wurden. In der Regel fand die Celenoperation
innerhalb der ersten vier Lebenstage statt. Bei diesen Kin-
dern wurde der Hydrocephalus dann im Mittel im Alter von
drei Monaten zum ersten Mal operiert. Jedes Kind wurde
durchschnittlich einmal am Ventil nachoperiert. Aus urolo-
gischer und orthopidischer Indikation fanden bei den mei-
sten Kindern bis zum Untersuchungszeitpunkt zahlreiche
weitere Operationen statt.

Das Alter der Kinder mit idiopathischem Hydrocephalus
betrug zum Untersuchungszeitpunkt 15 Jahre 4 Monate. Es
handelt sich um 9 Madchen und 14 Jungen. Ein Junge ist
seit seinem 8. Lebensjahr in einem Heim untergebracht, ein
Maidchen wurde mit drei Jahren in ein Pflegeheim gegeben.
Die erste liquorableitende Operation fand im Schnitt in
dieser Gruppe im Alter von 6 Monaten statt. Bis zum Unter-
suchungszeitpunkt wurden diese Kinder durchschnittlich 2,5
mal nachoperiert.

Von den 23 Kindern mit idiopathischem Hydrocephalus
sind 18 nicht oder nur leicht motorisch — das heif§t auch:
Nach auflen sichtbar! — behindert, § sind rollstuhl- oder
bettgebunden.

Diese fiinf Kinder sind harn- und stuhlinkontinent und
von fremder Hilfe abhangig.

In der Gruppe der Spina bifida-Kinder sind 15 schwer
gehbehindert, rollstuhlgebunden oder bettlagerig, nur acht
sind nicht oder leicht behindert.

18 sind harninkontinent und von fremder Hilfe abhangig,
die meisten von diesen zusatzlich auch stuhlinkontinent.

Von den Kindern mit idiopathischem Hydrocephalus
besuchen 12 eine iibliche Haupt- oder weiterfiihrende
Schule, drei eine Sonderschule, einer eine Blindenschule.
Sieben besuchen eine Schule fiir geistig Behinderte, praktisch
Bildbare oder sind nicht lernfahig.

Aus der Spina bifida-Gruppe besuchen 11 eine Haupt-
oder weiterfithrende Schule, sieben eine Schule fiir Kérper-
behinderte, die aber ebenfalls mindestens zum Hauptschul-
abschluf fithrt, einer eine Sonderschule, vier eine Schule fiir
geistig Behinderte.

Hinsichtlich der soziokonomischen Schichtzugehorigkeit
sind die Verteilung in beiden Gruppen vergleichbar, wobei
das von Moore und Kleining (1959) auf deutsche Verhalt-
nisse iibertragene internationale Schema der gesellschaftli-
chen Schichtung angewandt wurde. Fiir beide Gruppen gilt,
daf die meisten Familien der oberen Unterschicht und der
unteren Mittelschicht zuzuordnen sind. Die Extrempositio-
nen sind in beiden Gruppen nicht besetzt.

Von den 46 Familien wurden 45 zu Hause besucht; eine
Familie, die weiter entfernt wohnte, wurde anlaflich eines
stationdren Aufenthaltes ihrer behinderten Tochter in der
Kinderklinik dort interviewt. Im allgemeinen wurde ver-
sucht, ein erstes Gespriach mit moglichst vielen Familienan-
gehorigen zu fithren, Danach sollte moglichst ein Gesprach
mit dem Elternpaar allein gefiihit werden_und abschlieRend

ein kurzes Einzelgesprach mit dem Vater, mit der Mutter
sowie mit dem behinderten Kind selbst.

Bei den Gesprachen wurde bewufit auf die Anwendung
eines strukturierten Fragebogens verzichtet. Dafiir gab es
einen flexiblen Leitfaden, so daff sichergestellt war, dafd
bestimmte Daten in jedem Fall erfragt wurden. Im einzelnen
wurde Wert darauf gelegt, Informationen zu folgenden
Themen zu erhalten:

— das Lernen der Diagnose. Hier interessierte, wann, von
wem und in welchem Umfang die Eltern des schwerbehin-
derten Kindes iiber dessen Erkrankung informiert worden
waren. Dabei wurde unterschieden zwischen der ersten
Konfrontation mit der Diagnose und dem nachfolgenden
»Lernen durch neue Informationen und eigene praktische
Erfahrungen.

— Selbstbild und Selbsterleben des behinderten Jugendli-
chen. Es wurde versucht festzustellen, wie das betroffene
Kind selbst mit seiner Diagnose vertraut gemacht worden
ist, und welche Vorstellungen es sich von seiner Behinderung
gebildet hat. Dariiber hinaus galt es zu erfahren, wie es sich
in den Beziehungen zu seinen Eltern, Geschwistern und peers
erlebt. Ein besonderes Augenmerk galt auflerdem dem
Erleben seiner eigenen Korperlichkeit.

— Funktionen und Funktionswandel in der Familie nach
Geburt des behinderten Kindes. Hier sollte versucht werden,
die Frage zu beantworten, ob es erkennbare Veranderungen
in der Dynamik der Ehe der Eltern des behinderten Kindes
nach dessen Geburt gibt, sowie mogliche Determinanten
solcher Veranderungen genauer zu beschreiben. .

Bei der Auswertung der Daten wurde bewufit darauf
verzichtet, Verfahren der stochastischen Statistik anzuwen-
den. Bei der Komplexitat der untersuchten Verhiltnisse
erschien eine deskriptive Bearbeitung sinnvoller, wodurch
die vorliegende Arbeit den Stellenwert einer pilot-study
erhalt, in der ein Beitrag zur Hypothesenbildung und zur
Differenzierung vorhandener Problemstellungen geleistet
werden soll.

Der zwischenmenschliche Umgang mit der Diagnose

Es wurde schon darauf hingewiesen, daff im zeitlichen
Auftreten einer Spina bifida-MifSbildung und eines idio-
pathischen Wasserkopfes erhebliche Unterschiede bestehen:
Die Spina bifida-Mif8bildung ist gleich bei der Geburt zu
erkennen, ein ohne diese Fehlbildung einhergehender Hy-
drocephalus wird meistens erst manifest, wenn die Mutter
des Neugeborenen die Entbindungsklinik bereits verlassen
hat und wieder zu Hause ist.

Diesem 4uflerlichen, behinderungsspezifischen Unter-
schied in der zeitlichen Manifestation der Deformitit ent-
spricht ein Unterschied im Umgang mit der Diagnose: In der
Spina bifida-Gruppe wurde viel haufiger als in der Hydroce-
phalusgruppe der Vater des behinderten Kindes in das erste
orientierende Gesprich iiber die Diagnose mit einbezogen,
war sogar mitunter der erste Ansprechpartner fiir den Arzt,
wenn versucht wurde, der Mutter unmittelbar nach der
Entbindung nichts von der Miflbildung ihres Kindes zu
sagen.
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Tabelle 1: ,Primdrer” und ,sekunddrer” Ansprechpartner fiir erste
Informationen tiber die Diagnose in der Spina bifida-Gruppe

Par.-Chiffre prumar durch wen? . sekunfiar durch wen?
informiert informiert
1 Vater Arzt Mutter Ehemann
2 Vater Arzt Mutter Hebamme
3 Vater Arzt Mutter Arzt
4 Mutter Hebamme Vater Ehefrau
5 Vater Arzt Mutter Ehemann
6 Vater Arzt Mutter Ehemann
7 Vater Arzt Mutter Arzt
8 Mutter Hebamme Vater Arzt
9 Mutter Hebamme Vater Ehefrau
10 Vater Arzt Mutter Kranken-
schwester
11 Mutter Hebamme Vater Arzt
12 Mutter Arzt Vater Ehefrau
13 Mutter Arzt Vater Hebamme
14 Mutter Kranken- Vater Ehefrau
schwester
15 Mutter Kranken- Vater Ehefrau
schwester
16 Mutter Arztin Vater Ehefrau
17 Vater Arzt Mutter Arzt
18 Vater Arzt Mutter Ehemann
19 beide
Eltern Hebamme
20 Vater Kranken- Mutter Kranken-
schwester schwester
21 Mutter Hebamme Vater Ehefrau
22 beide
Eltern Arztin
23 nicht
erinnerlich

Aus Tabelle 1 geht hervor, daff in 9 von 23 Familien der
Vater der erste war, der von der Fehlbildung des Kindes
erfuhr, und zwar meistens in einem Gesprich mit einem
Arzt. Die Mutter des Kindes wurde dann meistens von ihrem
Ehemann ,,aufgeklart®.

Der 25jihrigen Mutter wurde die Verlegung ihres Kindes mit
lumbaler Myelomeningocele unmittelbar postpartal in eine Fachkli-
nik mit den Worten erklirt: , Er hat Fruchtwasser getrunken, das
kénnen die besser behandeln.“ Dem Vater wurde geraten, in der
dortigen Klinik anzurufen, und von dort wurde er telephonisch tiber
die Diagnose und die stattgefundene Operation informiert. Seine
Frau solle er bitte nach ihrer Entlassung aus der Entbindungsklinik
selber ,aufkliren®. Der Mutter wurde, als sie selbst telephonisch um
Auskunft bat, nichts mitgeteilt.

Erfuhr die Mutter als erste von der Miffbildung ihres
Kindes, so geschah dies im allgemeinen nicht im Rahmen
eines Gesprichs, sondern z.B. aus einer unwillkiirlichen
Reaktion der Hebamme bei der Entbindung oder aus zufil-
lig aufgeschnappten AufSerungen von Krankenschwestern.

Eine bei dieser Geburt 32jihrige Frau, deren erstes, mit 7 Jahren
gestorbenes Kind eine Kiefer-Gaumen-Spalte gehabt hatte und
geistig behindert gewesen war, horte unmittelbar nach der Entbin-
dung die Hebamme ausrufen: ,Ach, schon wieder eines.“ Sie sei
daraufhin fast aufgestanden, wollte es genau wissen, doch ihr sei nur

gesagt worden: ,Diesmal ist es nicht so schlimm.“ — Das Neugebo-
rene wurde ihr dann eingewickelt gezeigt und sofort nach Gottingen
verlegt.

Wenn die Mutter als erste von der Miffbildung ihres
Kindes erfuhr, so wurde der Vater im allgemeinen nicht von
ithr zuerst, sondern in einem richtigen Gesprach mit einem

Arzt ,offiziell* informiert.
Eine dhnliche Tendenz teilen Walker et al. (1971) in ihrer

Untersuchung iber die erste Konfrontation mit der Dia-
gnose und die Reaktion darauf in 107 Familien mit einem
Spina bifida-Kind mit. Sie fanden, dafl nur sechs Arzte
Mutter und Vater gemeinsam informiert hatten. 43 der
Viter und 32 der Miitter waren einzeln von dem zustindi-
gen Krankenhausarzt aufgeklart worden. 14 Miitter und 13
Viter hatten von ihrem Ehepartner die Diagnose erfahren.
Die restlichen Eltern waren von anderen Krankenhausange-
horigen unterrichtet worden. Auch Richards und Mclntosh
(1973) legen in ihrer Untersuchung an 86 Familien mit
einem Spina bifida-Kind Daten iiber den ersten Umgang mit
der Diagnose vor. Sie fanden, daf§ 37% der Miitter und 23%
der Viter durch die Hebamme, 34% der Miitter und 41%
der Viter durch den zustdndigen Krankenhausarzt, 13% der
Miitter und 9% der Viter durch ihren Hausarzt informiert
worden waren. Acht Prozent der Miitter und 7% der Viter
hatten die Diagnose durch ihren Ehepartner erfahren.
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Tabelle 2: ,Primdrer” und ,sekundirer” Ansprechpartner fiir erste
Informationen iiber die Diagnose in der Hydrocephalusgruppe

Pat.-Chiffre Prlmar' durch wen? .sekund.ar durch wen?
informiert informiert
1 Mutter Kinderarzt Vater Kinderarzt
2 Mutter Hausarzt Vater nicht erinnerlich
3 Mutter Kinder- Vater Ehefrau
arztin
4 Mutter Kinderarzt Vater nicht erinnerlich
N Mutter Kinderarzt Vater nicht erinnerlich
6 beide
Eltern Kinderarzt
7* Vater Kranken- Mutter Ehemann
hausarzt
8 Mutter Arztin bei Vater Ehefrau
Miitter-
beratung
9 Mutter selbst Vater Ehefrau
aufgefallen
10* Mutter Hebamme Vater Arzt
11 Mutter Hausarzt Vater nicht erinnerlich
12* beide Neurochirurg nach Uberweisung durch
Eltern Entbindungklinik
13 Mutter Hausérztin Vater nicht erinnerlich
14 Mutter Arzt Vater Ehefrau
15 Mutter Kinder- Vater und Neurochirurg,
arztin Mutter
16 Mutter Arzt Vater nicht erinnerlich
17 Mutter Kinderarzt Vater Ehefrau
18 beide Kinderarzt
Eltern in Praxis
19 beide Hausarzt bei
Eltern Hausbesuch
20 Mutter Arzt Vater Arzt
21* Mutter Frauenarzt Vater Hausarzt
(bei
Entlassung)
22 Mutter Kinderarzt Vater Ehefrau
23 Mutter Kinder- Vater Arzt, Kinderklinik
drztin
in Praxis

* Der Wasserkopf dieser Kinder war angeboren oder wurde erst in ihren ersten Lebensstunden bemerkt.

Wenn schon die Zahl der Arbeiten, in denen Informatio-
nen zum ersten Umgang mit der Diagnose mitgeteilt werden,
fiir die Situation bei Spina bifida-Kindern sehr gering ist, so
fallt doch auf, daf§ offensichtlich keine Untersuchungen iiber
das Lernen der Diagnose ,, Wasserkopf* vorliegen.

Es ist festzustellen, daf in dieser Gruppe die Mutter fast
ausschliellich als erste die Diagnose erfahren hat, Dafd der
Vater sich in relativ vielen Familien nicht mehr daran erin-
nern konnte, wie er von der Erkrankung seines Kindes
erfahren hat, ist bezeichnend fiir seine Position innerhalb der
Familie zu diesem Zeitpunkt, aber auch fiir die nachfolgende
Entwicklung: Nur vier Kinder hatten einen connatalen
Hydrocephalus, bei den anderen wurde dieses Symptom erst
manifest, nachdem die Mutter die Entbindungsklinik bereits
verlassen hatte. Haufig wurde die Diagnose bei einem Routi-
nebesuch beim Haus- oder Kinderarzt gestellt, und die
Mutter war so die erste, die davon erfuhr. Die Viter| hin-

gegen nahmen zu dieser Zeit, was ihre Beteiligung an der
iiblichen Pflege des Neugeborenen anging, generell eine
periphere Position ein.

So hat er zeitliche Unterschied in der Manifestation der
jeweiligen Behinderung in der Spina bifida-Gruppe von
Anfang an ein stirkeres Engagement der Viter zur Folge;
wihrend die Viter in der Gruppe der Kinder mit idiopathi-
schem Hydrocephalus gleich zu Beginn eine relativ periphere
Position innehaben.

Trotzdem scheint es nicht nur der Unterschied im zeitli-
chen Auftreten der jeweiligen Behinderung zu sein, der einen
anderen Umgang mit der Diagnose bedingt.

Es fiel auf, daff in der nachfolgenden Zeit die Eltern der
Spina bifida-Kinder um vieles besser informiert waren iiber
mogliche Ursachen der MifSbildung, iiber die Prognose, iiber
Komplikationen und mégliche Therapiemafinahmen, als die
der Hydrecephaluskinden. Umschreibungen fir ,,Wasser-
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kopf“ oder ,,Hydrocephalus®, Andeutungen iiber Kompli-
kationen und ein Ausweichen bei der Frage nach den Ursa-
chen der Erkrankung waren die Reaktionen, die diese Eltern
gewohnt waren zu héren. —

Selbstbild und Selbsterleben des behinderten Jugendlichen

Es war geplant gewesen, in Einzelgesprichen mit den
betroffenen Jugendlichen zu erfahren, wie sie erlebnismifig
ihre Behinderung erfahren.

Dazu sollten Daten zu folgenden Bereichen gewonnen
werden:

— das Wissen der betroffenen Jugendlichen tiber ihre Behin-
derung;

— ihr Selbsterleben in der Beziehung zu den Eltern, zu den
Geschwistern und zu Gleichaltrigen aufSerhalb der Familie;

— die psychische Verarbeitung der korperlichen Behinde-
rung.

Es zeigte sich, dafs es nicht mdglich war, in allen Familien
mit dem Jugendlichen selbst zu sprechen. Aus der Gruppe
der Kinder mit idiopathischem Hydrocephalus waren fiinf
nicht gesprichsfahig, zwei in Heimen untergebracht und in
drei Familien wurden entweder von den Jugendlichen selbst
oder deren Eltern die Einzelgespriche abgelehnt. Aus der
Spina bifida-Gruppe kamen fiinf Ablehnungen fiir ein
Einzelgespriach, zwei Kinder waren nicht gesprichsfihig
und eines in einem Heim untergebracht, so daf§ insgesamt
nur 28 Einzelgesprache gefiihrt werden konnten.

Bei der Auswertung der Daten zeigten sich in allen unter-
suchten Bereichen grofle Unterschiede zwischen den beiden
Gruppen. So waren in der Gruppe der Jugendlichen mit
idiopathischem Hydrocephalus nur drei adaquat tiber die
Operationen, die bei ihnen durchgefithrt worden waren,
informiert. Es handelte sich dabei auffallenderweise um die
zwei vollblinden Jugendlichen der Gesamtpopulation, von
denen der eine eine Blindenschule besucht, der andere eine
Realschule, und den einzigen Abiturienten der Gesamtpopu-
lation. Bei allen drei fiel auf, daf§ sie sich, wie spater noch zu
zeigen sein wird, innerlich sehr von zu Hause gelost und es
verstanden hatten, sich thre Informationen iiber ihre Krank-
heit selbstindig woanders einzuholen. Thr Wissen war
weitaus praziser als das ihrer Eltern.

Die iibrigen 10 Jugendlichen hatten nur sehr ungenaue,
mitunter skurril anmutende Vorstellungen tiber ihre Krank-
heit und die durchgefiihrte Therapie.

Am hiufigsten wurde das liquorableitende Ventil, das diese
Jugendlichen trugen, in assoziativen Zusammenhang mit einem
»Fahrradventil“ gebracht. In jeder Familie wurde ein Pudenz-Heyer-
Ventil gezeigt; die allgemeine Reaktion war: ,,Ach, das hatten wir
uns grofler vorgestellt.“ —Nur zwei Familien war in jiingster Zeit ein
solches Ventil anliflich einer ambulanten Vorstellung des Patienten
in einer Klinik gezeigt worden.

Ein 16jdhriger Oberschiiler war der Uberzeugung, das ,, Wasser
aus dem Kopf“ wiirde ,,durch einen Gummischlauch direkt in die
Blase* geleitet werden. Beim Urinieren wiirde immer ein ,,bifSchen
Gehirnwasser mit abgehen®.

Ein dhnlicher Informationsstand fand sich unter den
Jugendlichen mit einer Spina bifida-MifSbildung, was die
Zusammenhinge um ihren Hydrocephalus anging, der
tibrigens meistens nicht als eigenstindiges Leiden aufgefaft
wurde, sondern fiir den ursichlich die vorausgegangene
Celen-Operation angefuhrt wurde. Dafiir zeigten sich von
den untersuchten 15 Jugendlichen 13 relativ gut iiber ihre
korperlichen Behinderungen informiert, die in Zusammen-
hang standen mirt der Spina bifida-Miffbildung. Auffailend
war auch hier, daf$ die Jugendlichen mit der stirksten Aus-
pragung ihrer korperlichen Behinderung am besten orien-
tiert waren, und dafS auch hier die Informationen nicht von
den Eltern stammten, sondern aus anderen Quellen.

In der Beziehung zu den Eltern fiihlten sich aus der Hydro-
cephalusgruppe drei offen abgelehnt, drei andere erlebren
eine direkte Diskrepanz zwischen den Sorgen und Befiirch-
tungen der Eltern und dem, was sie selbst als schlimm erleb-
ten.

Der Vater eines 17jahrigen Hauptschiilers war im Alter von 26
Jahren gestorben, kurz nachdem dieser erste Sohn seine erste Ventil-
Operation wegen beginnenden Wasserkopfes im Alter von 8 Mona-
ten {iberstanden hatte. Vom Hausarzt war der Mutter damals gesagt
worden: ,Ein Wasserkopf, das macht doch nichts. Es gibt so viele
beriithmte Leute mit einem Wasserkopf.“ — Als die Mutter den
Jungen das erste Mal nach seiner Krankenhausentlassung im Kinder-
wagen durchs Dorf schob, sei sie ,,von allen Seiten wie das 7. Welt-
wunder angegafft worden. Die Leute dachten, er hat an der Seite ein
Loch und da kommt Wasser raus.“ — Wahrend des Interviews klagte
die Mutter, deren jetziger Mann Alkoholiker ist, wiederholt ,Ich
habe Angst, daf§ der Junge mal aggressiv wird. Im Grunde sind die
doch nicht ganz richtig im Kopf.“

Ein jetzt 15jahriger war kurz nach seinem fiinften Geburtstag
erblindet. Jetzt besucht er mit gutem Erfolg eine Blindenschule. In
dem Gesprich klagt er: ,,Gerade wenn man blind ist, muff man so
viel wissen wie méglich. Wir konnen ja doch auch Biicher lesen.
Aber zu Hause muf$ ich mich immer schonen.

Bei den sieben anderen aus dieser Gruppe bestand eine
extrem enge Bindung an die Eltern, oder, bei einem alleinste-
henden Elternteil, an die Mutter, was von den Jugendlichen
als positiv erlebt wurde.

Trotz ausreichendem Platz in der Wohnung schlief ein 13jshriger,
duferlich kaum behinderter Junge seit der Scheidung der Eltern im
Bett der Mutter, ebenso in einer anderen Familie die 14jihrige
Tochter.

Der Kern der Hydrocephalusfamilie wurde fast aus-
nahmslos von der mehr oder weniger offen ambivalenten
Beziehung Mutter-Hydrocephaluskind gebildet, wobei die
Geschwister dieser Kinder sich hdufig an den Rand gedringt
fithlten und oft unverhiillt ihre Gefiihle zum Ausdruck
brachten.

Die 15jihrige, gesunde Schwester des schon erwithnten 17jahri-
gen Hauptschiilers sagte in dem Familiengesprich iiber den Kopf
ihres Bruders hinweg zu ihrer Mutter: ,,Geh doch endlich mal mit
thm zum Psychiater. Das weif§ doch mittlerweile jeder, dafl der
spinnt.* — Der Patient, monoton: ,,So was sagt die immer.“

Obwohl diese Jugendlichen nach auffen nur selten sicht-
bar behindert sind und sie selbst und ihre Eltern es immer
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vermeiden, andere von ihrer Krankheit wissen zu lassen,
werden sie doch oft zur Zielscheibe fiir Spott und Hinseleien
der Gleichaltrigen.

Ein 18jdhriger Berufsschiiler ohne sichtbare Behinderungen aus
lindlicher Umgebung wurde von seinen Mitschiilern als ,,Kriegsver-
letzter® oder ,, Wasserkopf“ tituliert.

Der schon erwihnte 16jidhrige Oberschiiler kam mittags oft
weinend aus der Schule, wie die Mutter erzihlte. Der Patient sagte,
Redewendungen wie: ,,Paf auf, daf ich nicht an Dein Ventil geh,
dann geht die Luft 'raus“ oder: ,Ich hau dir auf den Kopf, dann
platzt der und es gibt eine Uberschwemmung® seien fiir ihn an der
Tagesordnung.

Ein ganz anderes Bild ist in der Gruppe der Spina bifida-
Kinder zu erkennen. Hier neigen die ja auch dufSerlich meist
schwer behinderten Kinder dazu, sich als Mittelpunkt der
ganzen Familie zu erleben. Fiir den Umgang mit ihrer Bla-
sen- und Darminkontinenz brauchen die meisten die Hilfe
anderer Familienmitglieder, wobeti sie sich jedoch auffallen-
derweise subjektiv durchaus nicht als abhingig erleben und
zum Beispiel Pline hatten, sich vom Elternhaus zu 18sen.

Eine 17j3hrige, rollstuhlgebundene Patientin mit totaler Blasen-
und Mastdarmlihmung, die nach Realschulabschluf§ jetzt eine
Verwaltungslehre angefangen hatte, bewarb sich um eine Wohnung
im Erdgeschof§ des Wohnblocks, in dem auch ihre Eltern wohnten.
Hinsichtlich moglicher Partnerschaften meinte sie: ,, Warum soll ich
nicht mit einem anderen Behinderten zusammenleben kénnen?

Wihrend in den Hydrocephalusfamilien der Eindruck
entstanden war, dafs die Geschwister des Patienten meistens
nur eine periphere Position innehatten, werden sie hier oft
bei der Bewiltigung alltdglicher Probleme beteiligt. Subjek-
tiv scheinen die Behinderten oftmals einen berechtigten
Anspruch zu erleben, ihre Geschwister fiir sich einsetzen zu
kénnen.

Despotisch lief§ sich ein rollstuhlgebundener, wohlbeleibter 15j3h-
riger nicht nur aufferhalb der Wohnung von seinem 12jihrigen,
schmichtigen Bruder tiberall hinschieben (Krankengymnastik, Sport
fiir Behinderte usw.), sondern auch in der Wohnung lief er sich jede
kleine Handlung von ihm abnehmen. —

Es wurde ja schon darauf hingewiesen, daf§ diese kdrper-
behinderten Kinder haufig eine entsprechende Spezialschule
besuchten. Sicherlich trigt die Mbglichkeit, sich in einer
peer-group gleichartig Behinderter entwickeln zu kénnen,
auf der Grundlage wechselseitiger Bestitigungen dazu bei,
daf8 bei den Spina bifida-Kindern ein viel stabileres Selbster-
leben zu erkennen war als bei den Hydrocephaluskindern.
Aber auch auflerhalb solcher Gruppen Behinderter finden
die Rollstuhlfahrer oft Méglichkeiten, ihre Behinderung
zum Vehikel zu machen, um Interesse und Zuwendung zu
finden.

Ein querschnitsgelahmter, jetzt 14jihriger Junge erzihlte, daf er
sich im ersten Schuljahr einer Hauptschule die Gunst, seinen Roll-
stuhl schieben zu diirfen, von seinen Mitschiilern mit einem Kau-
gummi hitte bezahlen lassen.

Es gelang nur bei wenigen Patienten, tiber die Erfassung
psychosozialer Zusammenhinge im Umgang mit den kor-

perlichen Behinderungen bzw. der ,Stigmatisierung” hin-
auszukommen und ein Gespriach tber die personliche
Bewiltigung der Leiderfahrung dieser Adoleszenten aufzu-
bauen. In diesen Gesprichen, die dann aber auch zum Ver-
stindnis der Dynamik aller anderen Familiengespriche
nachtriglich erheblich beitrugen, wurde sehr schnell deut-
lich, daff die Kernfrage all dieser behinderten Kinder an ihre
Eltern in dem Vorwurf bestand: ,,Warum habt Ihr ausge-
rechnet mich so gemacht?“. Es erscheint verstandlich, daf§
auf seiten der Eltern und des Behinderten jeweils sehr grofle
Widerstinde bestanden, es dazu kommen zu lassen, dafS
diese Frage wirklich einmal gestellt werden konnte. Aller-
dings fiihrten entsprechende Vermeidungsstrategien dann
oftmals dazu, dafi alle offenen Gespriche mit Konfliktpoten-
tial vermieden wurden und Eltern und Behinderter dann
zum Beispiel ganz verschiedene Vorstellungen davon ent-
wickelt hatten, was von dem anderen als bedeutungsvoll
erlebt wurde.

Obwohl den Angehérigen beider Gruppen das Problem
gemeinsam war, eine angeborene Benachteiligung erlebnis-
mifig bewiltigen zu miissen, zeigten sich doch auch hier
Unterschiede in der Verarbeitung. So fiel einerseits auf, daf§
die meisten Spina bifida-Kinder gegen Ende des Vorschulal-
ters Vergleiche zwischen ihren Fihigkeiten und Méglichkei-
ten, zum Beispiel im motorischen Bereich, und denen glei-
chaltriger Spielkameraden angestellt hatten, und die Eltern
damals nach dem Grund der unterschiedlichen Méglichkei-
ten gefragt hatten. Solche Episoden wurden ausschliefllich
von den Eltern erinnert und waren als erstes Aufflackern von
Vorwiirfen ihnen gegeniiber erlebt worden. Vergleichbare
Szenen wurden in den Anamnesen der Hydrocephaluskinder
nicht gefunden. Dafiir war es so, dafl in dieser Gruppe solche
Fragen erlebnismifig aktualisiert, wenngleich den Eltern

.gegeniiber nicht offen geduflert wurden, wenn im Pubertits-

alter sich erste Begegnungen mit dem anderen Geschlecht
ergaben. In der Hydrocephalusgruppe wurde bei 7 Jugendli-
chen in den Einzelgesprichen deutlich, daff suicidale Ten-
denzen jhnen nicht unbekannt waren. In der Spina bifida-
Gruppe hingegen wurden bei keinem der untersuchten
Jugendlichen Hinweise fiir Suicidalitdt gefunden.

In diesem Zusammenhang erscheint es sinnvoll darauf hinzuwei-
sen, daf die psychosexuelle Entwicklung von Menschen, bei denen
auf Grund einer angeborenen Querschnittslihmung eine Blasen- und
Mastdarmldhmung vorliegt und die Sensibilitit und Motorik der
unteren Korperhilfte von Geburt an nicht erlebt werden konnte, ja
doch sicherlich eine ganz andere ist, als wenn phasenspezifische
Entwicklungsschritte durchlaufen werden kénnen. Sicherlich fithrt
diese andersartige Entwicklung auch zu einem ganz anderen Indivi-
duationserleben. Bei der Durchsicht der Literatur fiel auf, daf$ hier
offenbar eine Forschungsliicke besteht. Auch wurden keine For-
schungsergebnisse zur Frage des Suicids bei von Geburt an Behinder-
ten gefunden.

Die Entwicklung der elterlichen Ehe nach Geburt des
behinderten Kindes

Gerade bei der Untersuchung der Frage, welche Auswir-
kungen die Geburt eines behinderten Kindes auf den Verlauf
der Ehe der Eltern hat, =rschien es sinnvoll, nicht bei einer
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quantitativen Analyse zu verharren, sondern in jeder einzel-
nen Familie zu versuchen, ihre Dynamik in ithrer Auseinan-
dersetzung mit den quasi schicksalsmifig auferlegten Bela-
stungen und die moglicherweise resultierenden strukturellen
Verdnderungen als Ergebnis dieses Verarbeitungsprozesses
zu verstehen.

Die zahlenmiflige Auswertung zeigte eine Ehescheidung
in der Gruppe der Familien mit einem Spina bifida-Kind. In
einer anderen Familie war die Mutter an Uteruskarzinom
verstorben. Ein Vater war in alkoholisiertem Zustand auf der
Fahrt zu seiner Freundin todlich verungliickt. In der Gruppe
der Familien mit einem Hydrocephaluskind waren zwei
Ehen geschieden worden. Drei Viter waren gestorben: einer
an einem bésartigen Hauttumor, einer an Osophagusvari-
zenblutung bei Leberzirrhose und chronischem Alkoholis-
mus, der dritte an Herzinfarkt. In einer anderen Familie war
die Mutter an Uteruskarzinom verstorben. Wenngleich sich
auch in diesen zahlenmi@igen Informationen Unterschiede
zwischen beiden Gruppen abzuzeichnen scheinen, die aller-
dings aus den erwihnten Griinden statistisch nicht auf
Signifikanz gepriift wurden, so werden diese Unterschiede
doch bei einer qualitativen Betrachtungsweise noch deutli-
cher.

Die Dynamik innerhalb einer Familie steht in dialekti-
schem Verhiltnis zu ihren Auflenkontakten: einerseits sind
diese durch Prozesse in der Familie bestimmt, andererseits
bedingen diese Auflenkontakte Entwicklungen in der Fami-
lie.

In den Familien mit einem Spina bifida-Kind war ganz
offensichtlich, daf8 diese Auflenkontakte relativ zahlreich
waren und meistens in erkennbarem Zusammenhang mit
der Behinderung des Kindes standen. Dabei handelte es sich
weniger um drztlich-medizinische Kontakte im engeren
Sinne, z.B. zu Akutkrankenhiusern, sondern mehr um
Beziehungen, die durch den Sonderschulbesuch des behin-
derten Kindes oder durch Aufenthalte in Rehabilitationszen-
tren entstanden waren, also liberwiegend Langzeitkontakte,
z.B. zu Eltern eines ebenfalls behinderten Kindes oder um
eine personliche Bindung an einen Arzt.

In der unmittelbaren Nachbarschaft der Familie war das
Kind im allgemeinen bekannt. Hier fiel oftmals eine gewis-
sen Tendenz der Eltern auf, sich von der Nachbarschaft
fernzuhalten, wobei aber die Kinder selbst weniger Hem-
mungen zeigten und so zur ,,Briicke® fiir Bezichungen in die
unmittelbare Umgebung wurden. Bei der Untersuchung, von
wem die AufSenkontakte der Familie iiberwiegend unterhal-
ten wurden, fiel auf, daf$ hier kein Unterschied zwischen
Vater und Mutter zu erkennen war, mit Ausnahme der
spidter geschiedenen Ehe.

Aber Gemeinsamkeit der Eltern imponierte in diesen
Familien mit einem Spina bifida-Kind nicht nur in der
Reprisentation nach auflen, sondern war auch charakteri-
stisch fiir den Umgang mit lebenspraktischen alltiglichen
Problemen.

Die Eltern eines 15j3hrigen, stuhl- und urininkontinenten Jungen
mit schwerer geistiger Retardierung standen beide um Mitternacht
auf, um ihn zu versorgen. ,Da arbeiten wir Hand in Hand*, sagte
die Mutter. ,,Beide sind wir im Halbschiaf. Der eine zieht ihn aus,
der andere wechselt die Windeln, der andere zieht ihn wieder an.

Einer gibt ihm die Tabletten, der andere 'nen Schluck Wasser. Da
sind wir unheimlich gut eingespielt.”

Sicherlich ist es so, daf§ es im Tagesablauf der Versorgung

eines rollstuhl- oder bettgebundenen Behinderten mit Harn-
und Stuhlinkontinenz Aufgaben gibt, die nur durch gemein-

same Anstrengungen von zwei Personen bewilrigt werden
konnen. Fir die Motivation des Vaters war in vielen Fami-
lien entscheidend, daf$ er von Geburt des Kindes an an
Entscheidungen iiber dessen Schicksal, wenn die Mutter
noch im Wochenbett lag, mafigeblich beteiligt war, und in
vielen Familien hatte er die Diagnose ja auch als erster
erfahren.

Die Mutter in der zuletzt erwihnten Kasuistik war neun Tage vor
Entbindung ins rotale Nierenversagen gekommen. Fiir diese Zcit hat
sie eine Amnesie. In dem Interview sagte sie: ,Ich hab’ das
Kind ja gar nicht gekriegt, eigentlich hat es ja mein Mann.

Viele Voraussetzungen fiir das Zustandekommen einer
Gemeinsamkeit in der Sorge um das behinderte Kind waren
trotz Vergleichbarkeit der sozialen Ausgangssituation in
beiden Familiengruppen, wie Ehedauer, Alter der Ehepart-
ner und Stand des behinderten Kindes in der Geschwister-
reihe, in den Familien mit einem Hydrocephaluskind nicht
gegeben. So entwickelte sich der Hydrocephalus bei den
meisten Kindern erst, wie schon ausgefiihrt wurde, nachdem
bereits eine relativ enge Mutter-Kind-Beziehung bestand.
Fiir Informationen {iber Diagnose und Therapie wurde die
Mutter zum Gesprachspartner der Arzte. In der Folgezeit
entwickelte sich in den meisten dieser Familien eine Funk-
tionsteilung zwischen den Ehepartnern, wobei die Mutter
fiir das Kind zustindig blieb, der Vater innerhalb dieser
Familien eine relativ periphere Position einnahm, sie dafiir
aber in den meisten nicht-medizinischen Auflenbeziehungen
reprisentierte. Aus Griinden, die in dieser Gruppenspezifitit
nicht ganz geklirt werden konnten, wurde er hiufig zum
»Stindenbock® gemacht, und ihm wurde die Urheberschaft
tiir die Entwicklung eines ,, Wasserkopfes® bei seinem Kinde
angelastet. Eine solch einseitige ,Schuldzuschreibung®
wurde in den Familien mir einem Spina bifida-Kind nicht
gefunden.

In den meisten der untersuchten Familien mit einem
Hydrocephaluskind fiihrte diese Entwicklung dazu, daf8 die
Beziehung zwischen den Ehepartnern von diesen als sehr
gestort erlebt wurde. Der Anteil der Familien, in denen der
Mann zum Trinker geworden war, war dreimal so hoch wie
in der Gruppe der Familien mit einem Spina bifida-Kind.

Ein halbes Jahr vor dieser Untersuchung war der Vater ecines
14jdhrigen Jungen mit Hydrocephalus und schwersten geistigen
Defekten, der vor 6 Jahren in ein Heim gegeben worden war, an
einer Osophagusvarizenblutung bei Leberzirrhose und chronischem
Alkoholabusus gestorben. Aus Anamnesen mit verschiedenen Fami-
lienangehérigen wurde deutlich, daf er fiir die Entwicklung des
Wasserkopfes bei dem vorehelich empfangenen Kind verantwortlich
gemacht worden war. Seine Frau hatte ihm hiufig vorgehalten, er sei
nicht potent genug, ein gesundes Kind zu zeugen. ,,Gleich wollte er
alles haben, und dann kam so was dabei heraus.* Das Kind selbst
durfte er die ersten zwei Jahre nicht anfassen. Auf einer Fotografie
war zu sehen, wie er dem véllig gehunfihigen Kind im Alter von drei
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oder vier Jahren zum Gelidchter der Umstehenden das Laufen bei-
bringen wollte. Aus Arztrechnungen ging hervor, daff ungefihe fiinf
Jahre nach der Geburt des Jungen seine Lebererkrankung manifest
wurde, die dann nach zweimaligem Leberkoma indirekt zum Tode
fihrte. Trotz der Alkoholsucht des Mannes war die Familie, die
einen gutgehenden Betrieb mit 16 Beschiftigten unterhielt, nie in
wirtschaftliche Not geraten.

Diskussion

Die hier referierten Ergebnisse machen deutlich, daf§
folgende Determinanten bei sonst gleichen sozialen Umstéan-
den die Richtung des psychosozialen Verarbeitungsprozesses
mafSgeblich bestimmen:

—die Situation des ,,Lernens der Diagnose®;

— das Kriterium der duf8erlichen Sichtbarkeit der Behinde-
rung;

— der unbewufSte Erlebniswert der jeweiligen Behinderung.

Die Bedeutung des ersten Umganges mit der Diagnose fiir
die spitere psychosoziale Entwicklung des Kindes ist fiir
Familien mit einem Spina bifida-Kind bereits erkannt und
betont worden, so von D’Arcy (1968), Walker (1971) und
Richards u. McIntosh (1973).

Davis (1963) beschreibt den Umgang mit der Diagnose
bei Kindern mit einer Kinderlahmung unter institutionsso-
ziologischem Aspekt. Es begegneten sich hier die Interessen
der Institutionen Krankenhaus und Familie, die in threr
Unterschiedlichkeit den Dialog sehr erschwerten. Burton
(1975) fand in ihrer Untersuchung iiber die Familiensitua-
tion bei Mukoviscidosekindern heraus, dafl es von der
sozialen Schichtzugehérigkeit der Eltern abhingt, ob nur die
Mutter allein oder beide Eltern gemeinsam die ersten Infor-
mationen iiber die Krankheit ihres Kindes bekommen. Bei
den Angehorigen der obersten gesellschaftlichen Schichten
in einem Sechs-Schichten-Modell waren in 69 % die Viter
mit anwesend, bei den beiden untersten Schichten nur in
18 % der untersuchten Familien. Die Autorin meint, dafd
eine grofSere Rollenflexibilitdt in der Oberschicht, die es den
Mainnern ermogliche, ihre Frauen bei Krankenhausbesuchen
zu begleiten, eine gréfere Bereitschaft dieser Viter, mit
Arzten zu sprechen, sowie auf drztlicher Seite ein grofSeres
Interesse an einem Gesprich mit Angehdrigen dieser Schicht
fiir die Uberreprisentation der Viter beim ersten Informa-
tionsgesprach verantwortlich zu machen sei.

Literatur zum Umgang mit der Diagnose bei kindlichem
Hydrocephalus wurde nicht gefunden.

In der eigenen Untersuchung schien der Zeitpunkt der
Manifestation der Krankheit beim Kind eine grofSe Bedeu-
tung fiir den dufleren Rahmen zu haben, in dem die Dia-
gnose von den Eltern kennengelernt wird.

Das Kriterium der duflerlichen Sichtbarkeit der korperli-
chen Behinderung scheint gerade bei den hier untersuchten
Krankheitsbildern von grofler Wichtigkeit fiir den erlebnis-
mifigen und psycho-sozialen Verarbeitungsprozef zu sein.
Wihrend bei den sichtbaren Behinderungen im Gefolge
einer Spina bifida-MifSbildung das Vorhandensein eines
Liquor ableitenden Ventiles und die stattgefundene Kopf-
operation von den Patienten und ihren nichsten Angehori-
gen AufSenstehenden gegeniiber relativ leicht verschwiegen
werden konnten und der Hydrccephalus als operationsbe-

dingte Folgeerkrankung der Celen-Operation aufgefafst
wurde, stellte das alleinige Vorhandensein des Hydrocepha-
lusses bei gar nicht oder nur kaum sichtbaren duflerlichen
Behinderungen den Patienten und seine Familie vor das
Problem, mit einem ,,Makel® fertig zu werden, was erlebnis-
mafig viel schwieriger zu sein schien, als mit realen korperli-
chen Funktionsausfillen umzugehen. Unabhingig von die-
sem erlebnismifligen Aspekt haben ja verschiedene Autoren
darauf hingewiesen, daff eine geringer ausgepragte Behinde-
rung den Betroffenen vor gréflere Probleme im alltdglichen
Leben stellen kann, als eine schwere mit ihrer eindeutigen
Rollen- und Statuszuweisung (Wright 1960; Lax 1972;
Sousa et al. 1976). Bei der Erkrankung an einem ,,Wasser-
kopf“ kommt aber wohl eine erlebnismiflige Komponente
hinzu, die in ihrer Determinierung und Ausgestaltung bisher
nicht systematisch untersucht zu sein scheint. Lediglich
Fenichel (1980) macht einige psychoanalytisch orientierte
Bemerkungen iiber den unbewufiten Bedeutungszusammen-
hang, in dem die Assoziationen zu,,Hydrocephalus® verstan-
den werden konnen. So ist es méglich, daf§ sich aufgrund
besonderer Erfahrung eine Gleichsetzung von Kopf und
Penis herausgebildet haben kann, wobei dann im Sinne einer
Darstellung durch das Gegenteil ein grofler Kopf gleichbe-
deutend mit Kastration sein kann.

Auch die Verbreitung von Witzen, die sich auf Hydroce-
phalus beziehen, lassen vermuten, daff mit dieser kérperli-
chen Fehlbildung lebhafte, weitgehend unbewufte Phanta-
sien allgemein verkniipft sind.

Inwieweit dieses Erleben, ein dergestalt geschidigtes Kind
zu haben, mit zu der so oft beobachteten sehr engen Mutter-
Kind-Bindung und einer gefiihlsmifiigen Abwendung des
Vaters gerade in diesen Familien beitrug, konnte im Rahmen
dieser Untersuchung nicht geklart werden. Auffallend waren
allerdings die Suicidtendenzen bei den mannlichen Adoles-
zenten mit einem operierten Hydrocephalus, wenn sich
Gelegenheiten zu einem ersten Kontakt mit dem anderen
Geschlecht abzeichneten.

Leider wurden auch zu dieser Frage keine Literaturergeb-
nisse gefunden.

Therapeutische Konsequenzen

In der Literatur finden sich verstreut einige Bemerkungen
zum therapeutischen Umgang mit Familien, in denen ein
behindertes Kind lebt.

Besonders von psychoanalytisch orientierten Autoren
werden solche Uberlegungen gern in den Zusammenhang
einer Untersuchung des Trauerprozesses gestellt, in dem die
narzifStische Krankung der Geburt eines behinderten Kindes
erlebnismafig verarbeitet wird.

Solnit und Starks (1961) schreiben, Kinderarzt oder
Psychiater sollten hier vermeiden, unbewufSte Bedeutungszu-
sammenhinge zu interpretieren oder zu versuchen, Verbin-
dungen zwischen der aktuellen Krinkung einer lebensge-
schichtlich fritheren herzustellen. Stattdessen sollte das
gesamte medizinische Personal, das Kontakt mit den Eltern
habe, deren Fragen realitdtsgerecht beantworten, um durch
Verstiarkung des Realitdtssinnes den Trauerprozef§ bei den
Eltern zu unterstiitzen: Dabei sei es nicht mit einem einmali-
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gen Gesprich getan, sondern solche Bemiihungen miifften
geduldig wiederholt werden.

Olshansky (1962) betont diesen Aspekt der ,,Begleitung*
noch mehr, wenn er schreibt, einige Eltern mit einem behin-
derten Kind miifSten sicherlich ihr ganzes Leben lang eine
Maoglichkeit haben, ab und zu ihre gefiihlsmafigen Reaktio-
nen zu kliren und méglicherweise eigene ablehnende Ge-
fithlsregungen akzeptiert zu wissen.

McLaughlin und Shurtleff (1979) betonen den heilsamen
Effekt auf die Eltern, den ihnen die Méglichkeit bietet, sich
fiir ihr Kind einzusetzen.

Sicherlich sollten schon die ersten Gespriche mit den
Eltern, in denen diese von der Krankheit ihres Kindes erfah-
ren, bewuflt therapeutisch genutzt werden. Die hier referier-
ten Untersuchungsergebnisse machen deutlich, daf§ immer
Gespriche mit beiden Eltern angestrebt werden sollten, um
nicht starre Kompetenzverteilungen bei ihnen zu unterstiit-
zen. Wie in der Literatur betont wird, ist es sicherlich nicht
mit einem Gespréch getan. Stattdessen erscheint es notwen-
dig, in mehreren Gesprichen einerseits Informationen iiber
die Erkrankung des Kindes weiterzugeben.

In den hier untersuchten Familien wurde deutlich, daf§
dieser TrauerprozefS ein lebenslanger ist, wenn die Bezie-
hung zwischen Eltern und behindertem Kind nicht abreifSt.
Auflerdem hat sich gezeigt, daf§ Geschwister des behinderten
Kindes immer auch in diesen Prozef§ involviert sind.

Wenn ein Kontakt zu einer Klinik bestand, so in der Form,
daff das behinderte Kind aus akutem Anlaf$ oder zu einer
Routineuntersuchung in Begleitung der Eltern oder eines
Elternteiles nach mitunter sehr langer Anreise einem person-
lich nicht bekannten Arzt vorgestellt wurde.

Fiir den Arzt ist es in so einer Situation dann sicherlich
sehr schwer, ein Bild von den alltiglichen Problemen der
Familie zu bekommen.

Es wire zu iiberlegen, ob nicht solche Familien sehr davon
profitieren konnten, wenn Mitarbeiter aus der Klinik, zu der
sie den engsten Kontakt haben, die Mdoglichkeit hatten, sie
zu Hause zu besuchen. Dabei kime es neben der Hilfestel-
lung bei sozioskonomischen Problemen darauf an, sowohl
die Familiendynamik als ganze zu erkennen, als auch indivi-
duell auf einzelne Familienmitglieder eingehen zu kénnen.

Nach den Erfahrungen, die in dieser Untersuchung ent-
standen, besteht ein Hauptproblem dieser Familien ja oft
darin, daf§ sie zu resigniert geworden sind, um noch selber
fiir Hilfe sorgen zu kénnen.

Summary

Psycho-social Aspects of Coping with Diagnosis and of
Related Family Dynamics in Families Having Children
Afflicted with spina bifida and Hydrocephalus

This study reports on the psycho-social process of assimi-
lation of the “Hydrocephalus”-stigma and visible physical
handicaps in 46 adolescents on all of which a liquor drai-
nage operation had been performed within the first days or
weeks of their lives because of the development of a hydro-
cephalus.

In addition, half of the subjects under observation were
born with a deformity generally classified with the congeni-

tal spina bifida defects which also required surgical closure
shortly after birth.

The families of all these children, whether the children
were living with the family or in an institution, were visited
in their homes. In partially structured interviews with as
many members of the family as possible, data concerning the
following aspects were obtained:

— human interaction upon confrontation with the diagno-
sis;

— self-image and self-experience of the handicapped adoles-
cent;

— the development of the parental marriage after the birth
of the handicapped child.

The investigation pertains to how these aspects influence
one another in their dynamics. Final reflections concern the
therapeutic process in families having a handicapped child at
home.
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