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Psycho-soziale Entwicklungsbedingungen von Kindern und Jugendlichen
mit einer organisch bedingten analen Inkontinenz*

Von Wolfgang Schneider

Zusammenfassung

Patienten mit einer organisch bedingten analen Inkon¬

tinenz wurden mit Hilfe eines halbstandardisierten Inter¬

views untersucht Im Mittelpunkt der Erhebung standen

die psycho-sozialen Entwicklungsbedingungen dieser Pa¬

tienten, wobei ein besonderes Augenmerk auf die familiä¬

ren Probleme und Verarbeitungsmechanismen gerichtet
wurde Die Untersuchung verdeutlicht, daß die Familien

mit dem Problem des „behinderten Kindes" von den me¬

dizinischen Institutionen weitgehend sich selbst überlas¬

sen waren Dem größten Teil der untersuchten Familien

ist es jedoch gelungen, Rescourcen zur Forderung der

behinderten Kinder zu mobilisieren, so daß die affektive,

kognitive und motorische Entwicklung der Patienten ins¬

gesamt als positiv zu bewerten ist

1 Einleitung

In den letzten Jahren hegt ein Augenmerk der psycho¬
logischen Forschung auf dem Gebiet der Analyse, der

sich aus der Behinderung von Kindern oder dem Auftre¬

ten von chronischen Erkrankungen bei Kindern ergeben¬
den familiären Problemkonstellationen und Bewalti-

gungsmechanismen (vgl Angermeyer/Dohner 1981,

Friedrich 1985)

Bei dem Problem von „Behinderung und Familie" sind

nicht nur die möglichen Fehlentwicklungen des Kindes,
als Folge einer unangemessenen Handhabung der Behin¬

derung durch die restlichen Familienmitglieder von Be¬

deutung, sondern auch die Schwierigkeiten, die aus dem

Vorliegen der „Störung" oder „Behinderung" für die psy¬

chosoziale Entwicklung der Familie resultieren Nur

wenn chronische Krankheit und Behinderung als ein zwi¬

schenmenschliches Phänomen begriffen wird, verschlie¬

ßen wir uns nicht die Möglichkeit, die Dynamik des Phä¬

nomens der „Behinderung" zu verstehen Die Geburt ei¬

nes behinderten Kindes verändert den Alltag einer Fami¬

lie in erheblichem Ausmaß Viele Behinderungsarten sind

dadurch gekennzeichnet, daß eine effektive Heilung
nicht möglich ist, sondern, daß „therapeutische und pfle¬
gerische Aktivitäten nur in dem Sinne möglich sind, daß

beim Umgang mit der Krankheit Ziele verfolgt werden

können, die relative Besserung, Linderung, den Versuch

zum Verlangsamen oder Aufhalten und Kontrolle des

Krankheitsgeschehens umfassen" (Friedrich 1981, 9)
Das Auftreten derartiger gravierender Belastungen stellt

hohe Anforderungen an die betroffenen Familien hin-

* Die Untersuchung wurde in der Klinik für Kinderchirurgie
der Univ Munster mit freundlicher Unterstützung des Leiters

Prof Dr Wilhlal durchgeführt

sichtlich der Verarbeitung und Bewältigung dieser Pro¬

bleme Die Mechanismen, die zur Anpassung eines Indi¬

viduums oder einer Familie an die Konsequenzen einer

Behinderung oder chronischen Erkrankung bzw dem

Tode eines Familienmitgliedes fuhren, werden in der

Forschung unter dem Arbeitstitel „Copingstrategien"
(vgl Lazarus 1966) behandelt

In Untersuchungen zu den Bewaltigungsmoghchkeiten
von in einer spateren Entwicklungsphase aufgetretenen
chronischen Erkrankungen oder Behinderungen, hat sich

gezeigt, daß die Art und das Ausmaß der Störung für die

Effektivität der Anpassungsleistung des Individuums ei¬

nen geringeren Stellenwert einnimmt, als die individuelle

Befindlichkeit der Betroffenen und die vor dem Ereignis
vorbestehende Persönlichkeit (Adams/Lindemann 1974)
Diese Aussage laßt sich in gewissem Ausmaß auch auf

die Problemstellung angeborener Behinderungen über¬

tragen

Von Bedeutung ist die Fähigkeit der Eltern mit der

Geburt eines behinderten Kindes umgehen zu können

und Verarbeitungs- und Handlungsmuster herauszubil¬

den, die geeignet sind, sowohl für die übrige Familie als

auch für das behinderte Kind Entwicklungsbedingungen
herzustellen, die ein weitgehend angepaßtes Leben, das

allen Betroffenen Möglichkeiten der Befriedigung und

der Selbstverwirklichung einräumt, gestatten

2 Problemstellungen für Familien mit behinderten

Kindern

a) Die Geburt eines behinderten Kindes stellt für die Fa¬

milie eine Krisensituation dar, aus der Trauer, Hoff¬

nungslosigkeit, Enttäuschung, Verunsicherung und in

gewissen Phasen auch Wut resultieren können Als

Bewaltigungsmechamsmen können zum Beispiel Ten¬
denzen der Verdrängung oder Verleugnung herausge¬
bildet werden, die sich zum Beispiel in der Verleug¬

nung der Diagnose äußern können (Mattson 1977)
Die Eltern sind mit der Frage konfrontiert, die Geburt

eines behinderten Kindes hinsichtlich der Verursa

chungsfaktoren zu hinterfragen vgl Cahners 1981)

Prinzipiell kann die Art der Attnbuierung der Verur¬

sachungsfaktoren auf sich selbst, auf Fremdeinflusse

oder ins Schicksalhafte bezogen werden

b) Der Prozeß der Anpassung an die neue Situation ver¬

lauft langwierig und wird von der Art der Unterstüt¬

zung der Betroffenen durch professionelle und pri¬

vate Hilfe beeinflußt

c) Die Eltern entwickeln ein emotionales und kognitives
Verhältnis zum Kind, das eine gewisse Kontinuität

aufweist, obwohl es sicherlich auch in der Zukunft

Prix Kinderpsvchol Kmderpsychiat 36 56-62 (1987), ISSN 0032 7034
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Veränderungen durch neue Erfahrungen, wie z B er¬

neute Khmkaufenthalte u U verbunden mit bedrohli¬

chen Eingriffen, Verschlechterung oder Verbesserung
des Zustandes des Kindes, Eintritt in den Kindergar¬
ten oder Schule, Reaktionen der Umwelt, unterzogen

sein wird

d) Es resultiert eine spezifische Form der Erziehungshal-

tung, die vom Konzept der Eltern über die aktuellen

Kompetenzen des Kindes und die weiteren Entwick-

lungsmoghchkeiten des Behinderten, wie den emotio

nalen Einstellungen gegenüber dem Kind geprägt

sind Daneben sind die Erziehungshaltungen jedoch
auch vom generellen Erziehungsstil der Eltern (Herr¬
mann 1966) getragen, der in Zusammenhang mit ge¬

sellschaftlichen Normen, der Schichtzugehongkeit
wie den Personhchkeitsmerkmalen der Eltern steht

Nach Mattson (1977) weisen Eltern von behinderten

Kindern eine ausgeprägte Tendenz auf, nachgiebiger,

weniger disziplinierend und möglichst liebevoll zu re

agieren Denkbare Erziehungshaltungen in dieser

Konstellation stellen eine Tendenz zum „overprotec-

ting" oder eine die Behinderung verleugnende Hal¬

tung dar

e) Bedeutsam für die Entwicklung des behinderten Kin

des ist die Art des familiären Umgangs mit der Behin

derung gegenüber der Umwelt Die Handhabung die¬

ser Fragestellung kann zwischen einer offenen Art des

Umgangs und dem konsequenten Verheimlichen der

Behinderung variieren Neben der Einstellung der Fa¬

milie spielt hier sicherlich auch die Art und das Aus

maß der Behinderung eine Rolle Nicht jede Behinde

rung ist zu verheimlichen, der Grad der negativen Re¬

aktionen der Umwelt hangt u a davon ab

f) Die familiären Einflüsse finden ihren Niederschlag in

der Entwicklung des Kindes Affektive, kognitive wie

motorische Aspekte werden umfassend beeinflußt

Die Erfahrungen in der Pnmarfamihe - der Einfluß

der Geschwister nimmt ebenfalls einen gewichtigen
Stellenwert ein -

prägen die Handlungskompetenzen
des Behinderten in der außerfamiharen Umwelt

g) Die Entwicklung des Behinderten wird im weiteren

bestimmt durch seine Erfahrungen in außerfamiharen

Soziahsationsinstanzen, wie z B Kindergarten,
Schule und Beruf Hier stellt sich erst einmal grund¬
sätzlich die Frage, inwieweit die Kinder in Regelkin-

dergarten und -schulen untergebracht werden können

oder spezielle Einrichtungen besuchen In diesen Be¬

reichen werden im weiteren entscheidend die Weichen

für die spateren Möglichkeiten der sozialen Integra
tion gestellt Die Positionen der Experten bezüglich
der Frage von Sondereinrichtungen unterscheiden

sich gravierend „Die Sonderkindergarten dienen der

Entfaltung der Persönlichkeit des Kindes durch For¬

derung der motorischen, manuellen, sprachlichen, gei¬

stigen, und sozialen Fähigkeiten" (Bundesarbeitsge¬

meinschaft für Rehabilitation 1984, 53) Demgegen¬
über betonen andere Autoren (z B Graf, 1973, Klee

1974) die Gefahr der Isolierung oder des Verwahrern

von Behinderten in derartigen Einrichtungen und

weisen daraufhin, daß nur eine geringe Zahl von Son¬

dereinrichtungen existieren, die in angemessener

Weise der spezifischen Fordeiung von Befundenen

dienen können Bedeutsam bei dieser Problemstellung
ist die Gefahr der Segregation des Behinderten in ei

nem wichtigen Entwicklungsabschnitt, was Auswir¬

kungen auf seine spatere gesellschaftliche Integration
hat

h) Einen gewichtigen Stellenweit in dei Entwicklung des

Behinderten nehmen seine Erfahrungen wählend der

notwendigen Krankenhausaufenthalte ein Von

Troschke (1974) betont die Neigung von Kindern in

besonderer Weise affektiv auf die Krankheit und da

mit zusammenhangenden Behandlungsmaßnahmen
zu reagieren Der generelle Tenor in der Diskussion

der Folgen einer langen Trennung von Mutter und

Kind - z B wegen langei Krankenhausaufenthalte -

unterstellt nachhaltige Entwicklungsschaden, die hau

fig als irreversibel angesehen werden können (Spitz
1945, Bowlby 1951, Dennis/Najarm 1957) Neben

der gestörten Mutter-Kind-Beziehung wnd aus verhal¬

tenspsychologischer Sicht eher die Reizarmut in Hei

men oder Krankenhausern als Veruisachungsfaktor
der Fehlentwicklung angesehen Lempp (1980) betont,
daß ein Krankenhausaufenthalt Bedeutung für die

psychosomatische Integrität des Kindes hat und zum

anderen einen großen Stellenwert für entwicklungs
psychologische Aspekte aufweist Einen interessanten

Standpunkt bei dieser Frage nimmt Martinius (1983)
ein „Für ein psychisch primär gesundes Kind aus ei¬

ner intakten Familie sind Operation und klinische Be

handlung bei kmdgemaßer Vorbereitung und indivi

dueller Pflege eine Herausforderung zur Selbstbe¬

hauptung, zur Entwicklung von Eigenständigkeit"
(Martinius 1983, 3) Zusammenfassend ist es äugen

scheinhch, daß die Folgen eines Krankenhausaufent¬

haltes abhangig sind vom Alter des Kindes, seiner

Persönlichkeit, der Dauer und Art der Betreuung
wahrend der Behandlung Als mögliche negative Fol¬

gen eines Khnikaufenthaltes sehen LoschenkohlIBran

desky (1982) Verhaltensweisen wie z B Weinen,

Angst, negative Verstimmung, Nahrungsverweige

rung, Proteste gegen medizinische Maßnahmen, Re

gressionen wie Daumenlutschen oder Nagelbeißen,
Stereotypien, Enuresis, Enkopresis, Schlafstörungen
und Agressionen Diese können u U nur temporar

auftreten oder über einen langen Zeitraum persistie

ren (Vgl Martinius 1983)

i) Die privaten (außerschulischen oder nichtberuflichen)
Kontakte des Behinderten stellen für diesen einen ge¬

wichtigen soziahsatonschen Faktor dar Die Fähigkeit
des Kindes, aktiv Kontakt zu Gleichaltrigen zu su¬

chen, korrespondiert mit seinen Erfahrungen in der

Familie Neben den Einstellungen der Eltern hinsicht¬

lich der Freizeitaktivitaten der Kinder, kommen hier

die Einstellungen der Umwelt gegenüber der „Behin

derung" oder dem „Behinderten" zum tragen Einen

besonders wichtigen Entwicklungsabschnitt stellt die

Pubertät dar, in der die Jugendlichen ein großes Maß
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an Unabhängigkeit von ihren Eltern zu entwickeln

beginnen, neue soziale Rollen erlernen und neue

Wertorientierungen und Ideale herausbilden Der

Aufnahme sexueller Kontakte, kommt in Abhängig¬
keit von der bisherigen Entwicklung und der Art der

Behinderung große Bedeutung zu

Tab 1 Altersverteilung der Stichprobe (N = 19)

Alter in Jahren

3- 5

6-10

11-15

16-20

> 20

3 Beschreibung der Stichprobe

Wir haben die psycho-sozialen Entwicklungsbedin¬

gungen von Patienten mit einer organisch bedingten In¬

kontinenz sowie die Art des familiären Umgangs mit der

Behinderung anhand einer Stichprobe von Patienten un¬

tersucht, die sich in der Kinderchirurgischen Klinik der

Universität Munster einer besonderen Operationsme¬
thode unterzogen haben und an einem Nachbetreuungs

Programm beteiligt waren Den Patienten wurde ein Sa-

kraler-Sphinkter Ersatz implantiert Bei dieser Methode

wird ein Magnetring in die Enddarmschleimhaut einge¬

setzt und mit einem Tampon, der über die Magnetkraft
im Ring reguliert wird, verschlossen (vgl Gromball

1981)
Zu den organischen Ursachen der analen Inkontinenz

zahlen kongenitale und erworbene Störungen Zu den

bei Geburt bestehenden Krankheitsbildern gehören a)

Die anorektalen Anomalien, bei denen die funktionell

bedeutsamen myogenen Elemente nur unvollständig an¬

gelegt sind (Auftretenshaufigkeit ca 1 2000, vgl Soper

1975, Wilhtal 1981) b) Die Spina bifida cystica, bei der

sich aufgrund einer bestehenden Ruckenmarkslasion

vielfaltige motorische und sensible Ausfallerscheinungen

(z B Lahmungen der Blasen und Enddarmmuskulatur,

schlaffe Parese der Beine, Reithosenanasthesien) finden

Die Pravalenz der Erkrankung zeigt eine unterschiedli

che Verteilung in verschiedenen Landern (England weist

3 Falle auf 1000 Geburten auf, die Häufigkeit auf dem

Kontinent ist erheblich niedriger) c) Die Agenesien des

Os sacrums, die häufig mit analen, rektalen und urogeni¬

talen Mißbildungen und Dysfunktionen verbunden sind,

jedoch zu den relativ seltenen kongenitalen Defekten

zahlen (Smith 1963)

Zu den erworbenen Ursachen der organisch bedingten
analen Inkontinenz gehören z B Tumoren des Rucken¬

marks oder Verletzungen von für die Kontrolle der

Darmfunktion bedeutsamen neurogenen oder myogenen

Strukturen

Untersucht wurden 19 Patienten mit organisch beding
ter analer Inkontinenz, bei denen in 17 Fallen zwischen

1978 und 1984 ein Sakraler-Sphinkter-Ersatz implantiert
worden war

Zur Datenerhebung dienten halbstandardisierte Inter¬

views, die auf Tonband protokolliert und einer inhalts¬

analytischen sowie semiquantitativen Auswertung unter¬

zogen wurden Um eine höhere Rehabihtat bei der in¬

haltsanalytischen Auswertung zu erzielen, wurde diese

von zwei Auswertern auf der Grundlage eines vorab ent¬

wickelten Kategoriensystems vorgenommen

Tab 2 Art der Grunderkrankung und organische

Folgeerscheinungen (N = 19)

Grunderkrankung organ Folgen

- hohe Analatresien mit zusätzlichen Fehlbildungen

(z B Vitien, urogenitale Fehlbildungen)
- Spina bifida cystica
- Wirbelsaulentumor oder -Verletzung

Tab 3 Art der Inkontinenz (N = 19)

Art der Indikation n

- Totahnkontinenz

(Harn- und Stuhhnkontinenz)
- Stuhlinkontinenz

14

5

4 Auswertung der Interviews

14 Elternpaare sowie die Patienten wurden interviewt

Verlauf und Inhalte waren vom Alter der Patienten ab¬

hangig Im folgenden werden die vorherrschenden Ten¬

denzen bei der Beantwortung unserer Fragen zusammen¬

gefaßt

4 1 Elterliche Reaktionen auf die Geburt des behinderten

Kindes

10 der befragten Elternpaare gaben an, auf die Nach¬

richt, daß ihr Kind eine Behinderung aufweise, mehr

oder weniger ausgeprägt mit einem Schock reagiert zu

haben Bei den restlichen befragten Eltern standen Reak¬

tionsweisen wie Unsicherheit, Ratlosigkeit oder Abwehr

im Vordergrund Generell war bei diesem Fragenkom¬

plex festzustellen, daß in der auf die Geburt folgenden
Zeit, die Eltern sich erst einmal auf die neue Situation

einstellen mußten Dabei wurde jedoch deutlich, daß die¬

ser Prozeß in der Regel nicht geradlinig durchlaufen,

sondern jeweils durch erneute Phasen der Verunsiche¬

rung oder Verzweiflung gekennzeichnet war

In einem nächsten Punkt wurden von uns die Laien

Vorstellungen über die Ätiologie der Behinderung des

Kindes erfragt Sieben der befragten Elternpaare sahen

das Eintreten der Behinderung als quasi „schicksalhaft"

an Dabei waren die Ansichten innerhalb eines Elternpaa¬
res weitgehend kongruent Ein Beispiel für eine derartige

Attnbuierung „Ein krankes oder behindertes Kind kann

jeder bekommen Ob er ein Professor oder ein Arbeiter
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ist" - Sieben Elternpaare sahen als Ursache entweder

Fremd oder Eigenverschulden an In zwei Fallen wurde

eine Sichtweise geäußert, die sowohl durch Eigen- als

auch durch Fremdattnbuierung charakterisiert war In ei¬

ner Reihe von Fallen wurde deutlich, daß auch noch nach

vielen Jahren nachhaltig an dem Bemuhen, die Ursachen

für die Behinderung herauszufinden, festgehalten wurde

Berücksichtigt wurden dabei häufig Informationen aus

Medien, über den „kritischen Sachverhalt" Die Frage
nach vorhandenen Schuldgefühlen, wurde von allen El¬

tern verneint Die große Zahl von Schicksals- oder

Fremdattnbuierungen laßt jedoch vermuten, daß durch

derartige Verarbeitungsmechanismen auch die Funktion

der Abwehr von Schuldgefühlen erfüllt wird

4 2 Langfristige familiäre Arrangements mit der

Behinderung

In 11 der untersuchten Familien bestand eine ausge¬

prägte Tendenz, das behinderte Kind weitgehend als

.normal' zu behandeln Das Ziel der Eltern bestand dann,

dem Kind eine weitgehend sozial angepaßte Entwicklung
zu ermöglichen Bei sechs der befragten Familien war je¬

doch eine uberprotektive Erziehungshaltung charakteri¬

stisch („So hat jeder in ihn alles reingestopft, hinten und

vorn Er ist sehr verwohnt worden, von den Omas aber

auch von uns") Derartige Haltungen haben sich in die¬

sen Familien eingespielt, obwohl die Eltern oftmals über

die schädlichen Effekte für die Entwicklung ihres Kindes

zur Selbständigkeit informiert waren Die Tendenz, spe

ziehe Bedurfnisse der behinderten Kinder zu ignorieren,

fand sich in zwei Familien, von denen eine nur ein gerin

ges Ausmaß an Familienintegration aufwies

Durch die Behinderung des Kindes anfallende Arbeit,
z B für das Windeln, Hygiene oder Arzt- bzw Khnikbe

suche, wurden nahezu bei allen Familien unserer Stich¬

probe von der Mutter verrichtet - Es hat den Anschein,
daß die Mutter auch an Fragen der medizinischen Ver¬

sorgung starker beteiligt waren als die Vater

Die Hälfte der befragten Familien wies die Tendenz

zur „Verheimlichung der Inkontinenz" auf Die Mög¬
lichkeit zu einem derartigen Arrangement ergibt sich aus

der fehlenden Sichtbarkeit der Behinderung In dieser

Handlungsweise wird die besondere Tabuisierung dieser

Art von Behinderung deutlich Dabei wird in der Regel
die Behinderung den Verwandten mitgeteilt, jedoch Be

kannte oder Spielgefährten erfahren nicht davon In sie¬

ben der befragten Familien wurde versucht, mit der In¬

kontinenz ,eher offen' umgehen Die Beweggrunde der

Eltern lagen in der Annahme, daß die Inkontinenz immer

wieder zu Situationen fuhrt (z B in der Schule), in denen

sie nicht zu verheimlichen sei Ebenso wollten diese El¬

tern dem Kind die Belastung durch das Management der

Verheimlichung ersparen

Wie aus den Interviews deutlich geworden ist, stellen

sich für die Eltern folgende Probleme als besonders

schwierig dar Fragen der Partnerschaft und der Sexuali¬

tät, der sozialen Kontakte, der sozialen Stigmatisierung
und der Schulausbildung wie der Arbeitsplatzfindung

4 3 Entwicklung des Patienten

Im folgenden wird eine knappe Charakterisierung dei

kognitiven, affektiven, sozialen sowie motonschen Ent¬

wicklung unserer Patienten vorgenommen Die aufge¬
führten Ergebnisse können jedoch nur eine grobe Ein¬

ordnung der Patienten in den betreffenden Bereichen

bieten, da unsere Erhebung nicht dazu geeignet war,

differenziertere Analysen zu gewährleisten Die Beurtei¬

lung stutzt sich lediglich auf Informationen von den El

tern, auf von Patienten erhaltenen Daten, Angaben über

die betufhche und schulische Entwicklung und den In

formationen, die wir in der Untersuchungssituation ubei

die Patienten erhalten haben In drei fraglichen Fallen

wurde eine Intelhgenzmessung vorgenommen, jedoch
auf eine feinere Differenzierung verzichtet und die un¬

tersuchten Bereiche nur als „auffällig" bzw „unauffällig"
beurteilt

Hinsichtlich ihrer intellektuellen Entwicklung stellen

sich 18 der untersuchten Patienten als weitgehend unauf

fällig dar Zwei besuchten einen Regelkindergarten und

waren nach den Aussagen der Eltern sowie dem in der

Untersuchungssituation erhaltenen Eindruck im kogniti
ven Bereich altersgemaß entwickelt 12 besuchten oder

hatten die Hauptschule erfolgreich besucht

Zwei besuchten eine Schule für Behinderte Einer von

Ihnen voraussichtlich mit Hauptschulabschluß, im HA

WIK war eine überdurchschnittliche Intelligenz festzu¬

stellen Der andere Patient erschien in der Untersu

chungssituation geistig retardiert und hatte einen unter¬

durchschnittlichen Intelligenzquotienten
Zwei der Patienten hatten einen Realschulabschluß

oder besuchten diese Schulform

Im Bereich ihrer psychischen Entwicklung waren sie¬

ben Patienten als auffällig einzustufen Als besondere

Probleme stellten sich hier ausgeprägte A.bhangigkeiten
von der Mutter, ein defizitäres Selbstbild, eine niedrige
Frustrationstoleranz sowie Leistungsverweigerung oder

Aggressivität Zwei dieser Kinder hatten bereits einen

Psychologen aufgesucht, befanden sich zum Zeitpunkt
der Untersuchung jedoch nicht mehr in Behandlung

In ihrer motorischen Entwicklung wiesen alle Spina-
bifida Patienten sowie die beiden Tumorpatienten mehr

oder weniger ausgeprägte Gangstorungen auf, konnten

aber zumindest mit Krücken gehen Hinsichtlich dei mo

tonschen Forderung ihrer Kinder waren alle Eltern sehr

aktiv (Besuch von Gymnastik und medizinischem Tur¬

nen sowie hausliches Turnen) Weitere gravierende Ein

schrankungen der Motorik fanden sich lediglich in einem

Fall

Fünf der untersuchten Patienten zeigten einen erhebli¬

chen Mangel an sozialer Integration Als besondere Pro¬

bleme stellten sich hier die schulische oder berufliche An

passung sowie der Kontakt zu Nichtbehinderten

4 4 Umgang mit der Behinderung durch die Betroffenen

Der weitaus größte Teil der Behinderten tendierte sehr

dahin, die Inkontinenz gegenüber Mitschülern, Freunden

oder Bekannten zu verbergen Die Entschiedenheit mit
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der ein derartiges Vorgehen praktiziert wurde, variiert je¬

doch betrachtlich Zehn der Befragten verschwiegen die

Inkontinenz auch in näheren sozialen Beziehungen Ei¬

nige hatten komplizierte Strategien entwickelt, um zu

verhindern, daß andere ihre Behinderung bemerkten

Notfalls wurde auf die Teilnahme an einer Klassenfahrt

oder am Sportunterricht verzichtet

Die meisten Patienten wie Angehörigen berichteten

über negative Erfahrungen mit Hänseleien oder Vorur¬

teilen in ihrer sozialen Umgebung Insgesamt muß je¬

doch festgestellt werden, daß zwar jeder der Betroffenen

über negative Reaktionen in seiner Umwelt berichten

konnte, diese jedoch nicht charakteristisch für seine Er¬

fahrungen waren, häufig wurde auch von verständnisvol¬

len Reaktionen berichtet

Mit wachsendem Alter nahm der Stellenwert der In¬

kontinenz für die Betroffenen wie für ihre Eltern zu Mit

Eintritt in die Pubertät und wachsendem Interesse am

anderen Geschlecht wurde das Problem gravierender,
wie die Interviews mit den wenigen alteren Patienten

zeigten Hier zeigte sich, daß die Ungewißheit der eige¬

nen Sexualentwicklung als besonders kritisch wahrge¬
nommen wurde Ein weiteres Problem stellte die Kon¬

taktaufnahme zum anderen Geschlecht dar Bedeutsame

Fragen waren Kann ein Madchen überhaupt meine In¬

kontinenz akzeptieren, wie kann ich ihr meine Behinde¬

rung mitteilen, kann ich überhaupt ein sexuell angemes¬

sener Partner sein

4 5 Erfahrungen und Erwartungen im medizinischen Sektor

Wie zu erwarten, hatten die Patienten sowie deren El¬

tern intensive Erfahrungen mit Krankenhausern und

Ärzten 12 der Befragten waren mehr als 5mal in statio¬

närer Behandlung, 5 Interviewte 3 bis 5mal

Tab 4 Dauer der Klinikaufenthalte

Zeitraum in Monaten Anzahl der Patienten

3 > 6

6 > 12

>12

Aus den Gesprächen mit den Eltern entstand der Ein¬

druck daß hinsichtlich der psychischen Betreuung und

Informationen über die Behinderung seitens der behan

delnden Arzte zu wenig Unterstützung bereitgestellt
worden war

Gerade die Eltern von Kindern mit einer Spina bifida

beklagten nachhaltig ein geringes Informationsangebot
hinsichtlich der körperlichen Entwicklung ihres Kindes

So waren sie in der Regel über die sensiblen und motori¬

schen Folgen der Störung, häufig aber auch über die

Kontinenz sowie möglichen Sexualprobleme nicht aufge¬
klart worden Viele Eltern hatten über lange Zeit vergeh

lieh versucht, das Kind „sauber" zu bekommen, ohne daß

ihnen erklart worden wäre, daß dies unter Umstanden

aufgrund der Grunderkrankung des Kindes gar nicht

möglich sein wurde

Es überraschte, daß der größte Teil der untersuchten

Patienten wie deren Eltern, trotz der Unsicherheit, in der

sie für lange Zeit von den Ärzten belassen worden waren,

in den Gesprächen nur selten Arger oder Enttäuschung
deutlich werden ließen Möglicherweise haben die Inter¬

viewten diesen Bereich zu einem Großteil aus den Ge¬

sprächen ausgeklammert Nur in einem Fall wurden auch

Erwartungen an eine psychosoziale Unterstützung durch

die Mediziner formuliert

Bemangelt wurden von allen Befragten die langen
Krankenhausaufenthalte, wie die langen Wartezeiten bei

den Kontrolluntersuchungen Klinikaufenthalte wurden

in allen Fallen als starke Belastung erlebt, jedoch wurde

nur in vier Fallen von bleibenden psychischen Folgen be¬

richtet Ein großer Teil der Eltern hatte den Eindruck,

daß ihre Kinder die Krankenhausaufenthalte gut verar¬

beitet hatten

Erwartungen der Betroffenen an eine psycho-soziale

Unterstützung durch Arzte oder medizinische Institutio¬

nen waren sehr gering Die Familien begriffen das Pro¬

blem in der Regel als Privatangelegenheit, mit der sie al¬

lein fertig werden mußten Die Tendenz zur Verheimli¬

chung der Behinderung unterstutzt diese Annahme Nur

ein Elternpaar der Stichprobe war Mitglied in einer

Spina-bifida-Elterngruppe und besuchte regelmäßig Ver

anstaltungen dieser Selbsthilfegruppe, zu denen Informa¬

tionsabende wie Freizeitaktivitaten zahlen Das Eltern¬

paar erlebte diese Gruppe als sehr hilfreich Die anderen

hatten noch nichts von derartigen Gruppen gehört Sie

hatten in der Vergangenheit weitgehend unsystematisch
versucht, notwendige Informationen über therapeutische

Möglichkeiten zu beschaffen, wobei sie sich vor allem

auf oftmals zufällige Informationen von Ärzten, Mitpa¬
tienten oder auf Artikel aus Zeitungen stutzten Als hilf¬

reich etwa im Zusammenhang mit geplanten operativen

Maßnahmen hatten sie die Möglichkeit empfunden, wah¬

rend der Entscheidungsfindung mit anderen Patienten

oder deren Angehörigen über die betreffende therapeuti¬
sche Maßnahme sprechen zu können

Von nahezu allen Patienten wie deren Familienmitglie¬
dern wurde die anale Inkontinenz trotz des Vorhanden¬

seins anderer Behinderungen als besonders problema¬
tisch angesehen Die Patienten befürchteten soziale

Sanktionen und hatten eine große Neigung, die Behinde¬

rung vor der außerfamiharen Umwelt zu verbergen Ent¬

sprechend hatten sich alle Patienten bemuht, therapeuti
sehe Losungen zur Behebung dieser Behinderung bzw

deren Linderung zu finden Drei der Befragten ließen

sich für mehrere Jahre einen Anus Praeter anlegen, den

sie jedoch als sehr belastend erlebten In einem Fall war

ohne Erfolg eine Gracihsplastik vorgenommen worden

Letztlich hatten sich alle zu Implantation eines Sakralen-

Sphinkterersatzes entschlossen Auf die therapeutischen
Effekte und Probleme dieser Therapie kann hier nicht

eingegangen werden
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5 Diskussion

Die Untersuchung hat gezeigt, daß die Eltern der hier

untersuchten Patienten von den sie bei der Geburt des

behinderten Kindes betreuenden Ärzten, Schwestern und

Pflegern nur in seltenen Fallen emotionalen Beistand bei

der Verarbeitung des belastenden Ereignisses erhalten

haben Die Angehörigen wurden oft nur sehr ungenü¬

gend über die Art der Behinderung des Kindes aufge¬
klart Grunde für die doch erheblichen Defizite in der

medizinischen Betreuung liegen einmal in der ungenü¬

genden Ausbildung des Personals hinsichtlich psycho-so-
zialer Kompetenzen, in der geringfügigen Berücksichti¬

gung psychischer und sozialer Fragestellungen in Zusam¬

menhang mit Krankheiten in weiten Teilen der Medizin

(die oftmals ihren Auftrag bereits in der optimalen orga¬

nischen Versorgung der Patienten erfüllt sieht), man¬

gelndem Kenntnisstand über das Krankheitsbild und ihm

angemessenen therapeutischen Möglichkeiten sowie in

strukturellen Bedingungen der Krankenversorgung wie

z B Personalmangel
Für die Eltern bestand so die Notwendigkeit die

schwierige Situation der Geburt eines behinderten Kin¬

des weitgehend auf sich gestellt, bewältigen zu müssen

Insgesamt ist dies den Eltern der untersuchten Patienten

relativ gut gelungen Die gunstigen Eintwicklungsver-
laufe bei den beschriebenen Patienten hangen sicherlich

mit einem Selektionseffekt unserer Stichprobenauswahl
zusammen Wir haben Patienten untersucht, deren Eltern

relativ engagiert um die Forderung ihrer Kinder bemuht

waren und sich um medizinische Möglichkeiten der Bes¬

serung des Krankheitsbildes gekümmert haben Die

anale Inkontinenz stellt sich für die Betroffenen wie de

ren Angehörige als besonders brisant dar In der Wahr¬

nehmung der Beteiligten erscheint sie häufig als sozialer

Stigmatisierungsanlaß Die Patienten neigen starker als

ihre Angehörigen zur Verheimlichung der Inkontinenz

Diese Haltung ist als ein Ausdruck ihres defizitären

Selbstbildes zu bewerten Die besonders negative Bewer¬

tung der Behinderung ist als eine Folge der gesellschaftli¬
chen Tabuisierung der Ausscheidungsfunktionen zu be¬

werten, anale Inkontinenz wird mit dem Stigma des „Un¬

sauberen" oder „Unreinen" verbunden Die Konsequenz
für die Betroffenen ist ein negatives Selbstbild, das si¬

cherlich eine erhebliche Belastung für ihre psycho so¬

ziale Entwicklung bedeutet Offenbar wurde jedoch in

vielen Fallen die affektive Bedeutung der Behinderung
abgewehrt Dieser Mechanismus ist als positives Moment

der psychischen Integrität der Patienten zu werten, da

eine derartige Abwehrleistung einer Personhchkeits-

struktur bedarf, die stabil genug ist, diese zu vollziehen

Besonders kritisch erscheint der sexuelle Bereich der

Patienten Die Grunde liegen einmal in der mangelnden
Fähigkeit vieler Arzte, adäquat auf die paraorganischen
Bedurfnisse und Notwendigkeiten ihrer Patienten einzu¬

gehen, sowie in dem tatsächlich geringen Wissen in der

Medizin über die Entwicklung der Sexualfunktion und

der Sexualität bei Patienten mit einer Spina-bifida, was

unter anderem dann begründet ist, daß die effektive Be¬

handlung eines derartigen Krankheitsbildes nicht viel

mehr als zwei Jahrzehnte zurückliegt Dazu kommt eine

allgemeine Tabuisierung von Sexualität, die es Patienten

schwer macht, von sich aus über diese Themen zu spre¬

chen

auffallend war, daß nur ein Elternpaai eine Selbsthil¬

fegruppe aufgesucht hatte Dieser Umstand spricht da¬

für, daß immer noch viele Arzte kaum Informationen

über Selbsthilfegruppen haben und diesen häufig mit

Skepsis und Vorurteilen begegnen, d h sie weniger als

hilfreiche Paitner bei der Betreuung der Patienten bzw

deren Angehörigen ansehen, denn als paramedizinische
Störenfriede

Summary

On Psycho-social Development of Children with Organic
Conditioned Anal Inconttnence

Patients with physical conditioned anal incontinence

were investigated with semi-quantitative Interviews Fhe

Interviews focussed the psycho-social development of

these patients, with a special view to the problems of

their famihes and the resulting coping mechanisms We

saw that the famihes only were seldom supported by the

medical institutions in psychological aspects of educating
a handicapped child Most of the famihes were able to

mobihze rescources to promote their children in their

cognitive, affective and physical development in a posi¬

tive way
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Kinder alleinerziehender Mütter und Väter -

eine kinder- und jugendpsychiatrische Untersuchung

Von Andreas Docker und Helmut Knobl

Zusammenfassung

In der vorliegenden Untersuchung wurden die Kran

kenakten von 371 Kindern, die in der Abteilung für Kin¬

der- und Jugendpsychiatrie Tubingen vorgestellt wurden

und deren Eltern alleinerziehend waren, ausgewertet Be¬

zuglich der Art und Häufigkeit der Verhaltensauffalhg-
keiten gab es nur geringe Unterschiede zwischen den

Kindern alleinerziehender Mutter und Vater Deutliche

Unterschiede fanden sich im sozialen und familiären Be¬

reich Alleinerziehende Vater waren zu einem weit grö¬

ßeren Prozentsatz voll berufstätig Volle Berufstätigkeit
des Alleinerziehenden bedeutet zwangsläufig, daß die

Zeit zur Betreuung der Kinder beschrankt ist Für die

Vater entsteht dadurch vermehrt die Notwendigkeit, an

dere Personen zur Betreuung der Kinder hinzuzuziehen

Sie delegieren häufig einen Teil der Erziehung an die

Großmutter der Kinder oder eine neue Lebensgefährtin,
wahrend bei den alleinerziehenden Muttern die persönli¬
che Betreuung der Kinder überwiegt

Einleitung

In der Bundesrepublik Deutschland gibt es über 1,3

Millionen minderjährige Kinder, die bei alleinstehenden

Elternteilen leben Obwohl der überwiegende Teil dieser

Kinder bei der Mutter lebt, hat sich der Anteil der Vater,

die für ihre Kinder das Sorgerecht alleine innehaben, in

den letzten zwanzig Jahren von 8% auf 16% erhöht und

ist weiter im Steigen begriffen [1] Insgesamt sind fast

zwei Drittel der Alleinerziehenden geschieden oder leben

getrennt vom Ehepartner Etwa 25% sind verwitwet und
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10% ledig 1984 wurden im gesamten Bundesgebiet
130744 Ehen geschieden, das sind 36% mehr als 1980 Je¬
des Jahr sind etwa 100 000 Kinder von der Scheidung ih¬

rer Eltern betroffen [2] Diese Zahlen verdeutlichen die

soziale Dimension des Problems der alleinerziehenden

Eltern Das Ziel der vorliegenden Arbeit ist es, an einem

größeren Patientenkollektiv zu untersuchen, ob Unter¬

schiede in den Rahmenbedingungen und den Verhaltens-

auffalhgkeiten bei Kindern alleinerziehender Mutter und

Vater bestehen

Methode

Die retrospektiv erhobenen Daten entstammen dem

Patientengut der Abteilung für Kinder- und Jugendpsy¬
chiatrie Tubingen Es wurden 615 Krankenakten von

Kindern der Jahre 1978 bis Mitte 1984 einbezogen, bei

denen das Sorgerecht bei einem Elternteil alleine lag

Ausgesondert wurden die Falle, bei denen die Allemer-

ziehung noch kurzer als 12 Monate dauerte oder wich¬

tige Angaben zur Anamnese und Famihensituation des

Kindes fehlten Die Auswertung erfolgte mit deskripti¬
ven statistischen Methoden Insgesamt konnten 371 Ak¬

ten ausgewertet werden, davon betrafen 283 (76,3%) die

Kinder alleinerziehender Mutter und 88 (23,7%) die Kin¬

der alleinerziehender Vater

Eigene Erhebungen

Zum Zeitpunkt der Vorstellung des Kindes behef sich

die Alleinerziehung durch Vater auf durchschnittlich 3,5
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