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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, wobel ein besonderes Augenmerk auf die familii-
ren Probleme und Verarbeitungsmechanismen gerichtet
wurde. Die Untersuchung verdeutlicht, daf} die Familien
mit dem Problem des ,behinderten Kindes“ von den me-
dizinischen Institutionen weitgehend sich selbst iiberlas-
sen waren. Dem grofiten Teil der untersuchten Familien
ist es jedoch gelungen, Rescourcen zur Forderung der
behinderten Kinder zu mobilisieren, so dafl die affektive,
kognitive und motorische Entwicklung der Patienten ins-
gesamt als positiv zu bewerten ist.

1 Einleitung

In den letzten Jahren liegt 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 familidren Problemkonstellationen und Bewilti-
gungsmechanismen (vgl. Angermeyer/ Dohner 1981;
Friedrich 1985). »

Bei dem Problem von ,Behinderung und Familie® sind
nicht nur die méglichen 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 ,Stérung” oder ,Behinderung® fiir die psy-
chosoziale Entwicklung der Familie resultieren. Nur
wenn chronische Krankheit und Behinderung als ein zwi-
schenmenschliches Phinomen begriffen wird, verschlie-
fen wir uns nicht die Moglichkeit, die Dynamik des Phi-
nomens der ,Behinderung® zu verstehen. Die Geburt ei-
nes behinderten Kindes verindert den Alltag einer Fami-
lie in erheblichem Ausmafl. Viele Behinderungsarten sind
dadurch gekennzeichnet, dafl eine effektive Heilung
nicht moglich ist, sondern, dafl ,therapeutische und pfle-
gerische Aktivititen nur in dem Sinne méglich sind, daff
beim Umgang mit der Krankheit Ziele verfolgt werden
konnen, 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 fir Kinderchirurgie
der Univ. Miinster mit freundlicher Unterstiitzung des Leiters

Prof. Dr. Willilal durchgefiihrt.

Prax. Kinderpsychol. Kinderpsychiat. 36: 56-62 (1987), ISSN 0032-7034
© Vandenhoeck & Ruprecht 1987

sichtlich der Verarbeitung und Bewiltigung 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 fithren, werden in der
Forschung unter dem Arbeitstitel ,Copingstrategien®
(vgl. Lazarus 1966) behandelt.

In Untersuchungen zu den Bewiltigungsmoglichkeiten
von in einer spiteren Entwicklungsphase aufgetretenen
chronischen Erkrankungen oder Behinderungen, hat sich
gezeigt, dafl die Art und das Ausmaf der Storung fiir die
Effektivitit der Anpassungsleistung des Individuums ei-
nen geringeren Stellenwert einnimmt, als die individuelle
Befindlichkeit der Betroffenen und die vor dem Ereignis
vorbestehende Persénlichkeit (Adams/Lindemann 1974).
Diese Aussage lifit sich in gewissem Ausmafl auch auf
die Problemstellung angeborener Behinderungen tiber-
tragen.

Von Bedeutung ist die Fihigkeit der Eltern mit der
Geburt eines behinderten Kindes umgehen zu kénnen
und Verarbeitungs- und Handlungsmuster herauszubil-
den, die geeignet sind, sowohl fir die iibrige Familie als
auch fiir das behinderte Kind Entwicklungsbedingungen
herzustellen, die ein weitgehend angepafites Leben, das
allen Betroffenen Moglichkeiten der Befriedigung und
der Selbstverwirklichung einriumt, gestatten.

2 Problemstellungen fiir Familien mit behinderten
Kindern

a) Die Geburt eines behinderten Kindes stellt fiir die Fa-
milie eine Krisensituation dar, aus der Trauer, Hoff-
nungslosigkeit, Enttiuschung, Verunsicherung und in
gewissen Phasen auch Wut resultieren konnen. Als
Bewiltigungsmechanismen k&nnen zum Beispiel Ten-
denzen der Verdringung oder Verleugnung herausge-
bildet werden, die sich zum Beispiel in der Verleug-
nung der Diagnose duflern kénnen (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 Attribuierung der Verur-
sachungsfaktoren auf sich selbst, auf Fremdeinfliisse
oder ins Schicksalhafte bezogen werden.

b) Der Prozef} der Anpassung an die neue Situation ver-
lauft langwierig und wird von der Art der Unterstiit-
zung der Betroffenen durch professionelle und pri-
vate Hilfe beeinflufit.

¢) Die Eltern entwickeln ein emotionales und kognitives
Verhiltnis zum Kind, das eine gewisse Kontinuitit
aufweist,, obwohl es sicherlich auch in der Zukunft
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Verinderungen durch neue Erfahrungen, wie z.B. er-
neute Klinikaufenthalte 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.

Es resultiert eine spezifische Form der Erziehungshal-
tung, die vom Konzept der Eltern iiber die aktuellen
Kompetenzen des Kindes und die weiteren Entwick-
lungsmaglichkeiten des Behinderten, wie den emotio-
nalen Einstellungen gegeniiber dem Kind geprigt
sind. Daneben sind die Erziehungshaltungen jedoch
auch vom generellen Erziehungsstil der Eltern (Herr-
mann 1966) getragen, der in Zusammenhang mit ge-
sellschaftlichen Normen, der Schichtzugehorigkeit
wie den Personlichkeitsmerkmalen der Eltern steht.
Nach Mattson (1977) weisen Eltern von behinderten
Kindern eine ausgeprigte Tendenz auf, nachgiebiger,
weniger disziplinierend und méglichst liebevoll zu re-
agieren. Denkbare Erziehungshaltungen in dieser
Konstellation stellen eine Tendenz zum ,overprotec-
ting“ oder eine die Behinderung verleugnende Hal-
tung dar.

Bedeutsam fiir die Entwicklung des behinderten Kin-
des ist die Art des familidren Umgangs mit der Behin-
derung gegeniiber 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-
maf} der Behinderung eine Rolle. Nicht jede Behinde-
rung ist zu verheimlichen; der Grad der negativen Re-
aktionen der Umwelt hingt u.a. davon ab.

Die familidren Einfliisse finden ihren Niederschlag in
der Entwicklung des Kindes. Affektive, kognitive wie
motorische Aspekte werden umfassend beeinflufit.
Die Erfahrungen in der Primarfamilie - der Einfluff
der Geschwister nimmt ebenfalls einen gewichtigen
Stellenwert ein - prigen die Handlungskompetenzen
des Behinderten in der auflerfamiliiren Umwelt.

Die Entwicklung des Behinderten wird im weiteren
bestimmt durch seine Erfahrungen in auflerfamilidren
Sozialisationsinstanzen, z.B. Kindergarten,
Schule und Beruf. Hier stellt sich erst einmal grund-
sitzlich die Frage, inwieweit die Kinder in Regelkin-
dergirten und -schulen untergebracht werden kénnen
oder spezielle Einrichtungen besuchen. In diesen Be-
reichen werden im weiteren entscheidend die Weichen

wie

fir die spateren Moglichkeiten der sozialen Integra-
tion gestellt. Die Positionen der Experten beziiglich
der Frage von Sondereinrichtungen unterscheiden
sich gravierend. ,Die Sonderkindergirten dienen der
Entfaltung der Personlichkeit des Kindes durch For-
derung der motorischen, manuellen, sprachlichen, gei-
stigen, ... und sozialen Fahigkeiten®. (Bundesarbeitsge-
meinschaft fiir Rehabilitation 1984, 53). Demgegen-
itber betonen andere Autoren (z.B. Graf 1973; Klee
1974) die Gefahr der Isolierung oder des Verwahrens
von Behinderten in derartigen Einrichtungen und

h

~

weisen daraufhin, dafl nur eine geringe Zahl von Son-
dereinrichtungen existieren, die in angemessener
Weise der spezifischen Férderung von Behinderten
dienen kénnen. Bedeutsam bei dieser Problemstellung
ist die Gefahr der Segregation des Behinderten in ei-
nem wichtigen Entwicklungsabschnitt, was Auswir-
kungen auf seine spitere gesellschaftliche Integration
hat.

Einen gewichtigen Stellenwert in der Entwicklung des
Behinderten nehmen seine Erfahrungen wihrend der
notwendigen Krankenhausaufenthalte ein. Von
Troschke (1974) betont die Neigung von Kindern in
besonderer Weise affektiv auf die Krankheit und da-
mit zusammenhingenden Behandlungsmafinahmen
zu reagieren. Der generelle Tenor in der Diskussion
der Folgen einer langen Trennung von Mutter und
Kind - z.B. wegen langer Krankenhausaufenthalte -
unterstellt nachhaltige Entwicklungsschiden, die hiu-
fig als irreversibel angesehen werden kénnen (Spitz
1945; Bowlby 1951; Dennis/ Najarin 1957). Neben
der gestorten Mutter-Kind-Beziehung wird aus verhal-
tenspsychologischer Sicht eher die Reizarmut in Hei-
men oder Krankenhiusern als Verursachungsfaktor
der Fehlentwicklung angesehen. Lempp (1980) betont,
daf ein Krankenhausaufenthalt Bedeutung fiir die
psychosomatische Integritit des Kindes hat und zum
anderen einen groflen Stellenwert fir entwicklungs-
psychologische Aspekte aufweist. Einen interessanten
Standpunkt bei dieser Frage nimmt Martinius (1983)
ein: ,Fir ein psychisch primir gesundes Kind aus ei-
ner intakten Familie sind Operation und klinische Be-
handlung bei kindgemifler Vorbereitung und indivi-
dueller Pflege eine Herausforderung zur Selbstbe-
hauptung, zur Entwicklung von Eigenstindigkeit®.
(Martinius 1983, 3). Zusammenfassend ist es augen-
scheinlich, daf} die Folgen eines Krankenhausaufent-
haltes abhingig sind vom Alter des Kindes, seiner
Personlichkeit, der Dauer und Art der Betreuung
wihrend der Behandlung. Als mogliche negative Fol-
gen eines Klinikaufenthaltes sehen Léschenkohl/ Bran-
desky (1982) Verhaltensweisen wie z.B. Weinen,
Angst, negative Verstimmung, Nahrungsverweige-
rung, Proteste gegen medizinische Mafinahmen, Re-
gressionen wie Daumenlutschen oder Nigelbeifen,
Stereotypien, Enuresis, Enkopresis, Schlafstérungen
und Agressionen. Diese kénnen u.U. nur temporir
auftreten oder iiber einen langen Zeitraum persistie-
ren. (Vgl. Martinius 1983)

Die privaten (auflerschulischen oder nichtberuflichen)
Kontakte des Behinderten stellen fiir diesen einen ge-
wichtigen sozialisatorischen Faktor dar. Die Fihigkeit
des Kindes, aktiv Kontakt zu Gleichaltrigen zu su-
chen, korrespondiert mit seinen Erfahrungen in der
Familie. Neben den Einstellungen der Eltern hinsicht-
lich der Freizeitaktivititen der Kinder, kommen hier
die Einstellungen der Umwelt gegeniiber der ,,Behin-
derung® oder dem ,Behinderten zum tragen. Einen
besonders wichtigen Entwicklungsabschnitt stellt die
Pubertit dar, in der die Jugendlichen ein grofies Maf§
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an Unabhingigkeit von ihren Eltern zu entwickeln
beginnen, neue soziale Rollen erlernen und neue
Wertorientierungen und Ideale herausbilden. Der
Aufnahme sexueller Kontakte, kommt in Abhingig-
keit von der bisherigen Entwicklung und der Art der
Behinderung grofle Bedeutung zu.

3 Beschreibung der Stichprobe

Wir haben die psycho-sozialen Entwicklungsbedin-
gungen von Patienten mit einer organisch bedingten In-
kontinenz sowie die Art des familidren Umgangs mit der
Behinderung anhand einer Stichprobe von Patienten un-
tersucht, die sich in der Kinderchirurgischen Klinik der
Universitit Miinster 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 iiber die Magnetkraft
im Ring reguliert wird, verschlossen (vgl. Gromball
1981).

Zu den organischen Ursachen der analen Inkontinenz
zihlen kongenitale und erworbene Stérungen. Zu den
bei Geburt bestehenden Krankheitsbildern gehéren: a)
Die anorektalen Anomalien, bei denen die funktionell
bedeutsamen myogenen Elemente nur unvollstindig an-
gelegt sind (Auftretenshiufigkeit ca. 1: 2000; vgl. Soper
1975, Willital 1981). b) Die Spina bifida cystica, bei der
sich aufgrund einer bestehenden Riickenmarkslision
vielfiltige motorische und sensible Ausfallerscheinungen
(z.B. Lihmungen der Blasen- und Enddarmmuskulatur,
schlaffe Parese der Beine, Reithosenanisthesien) finden.
Die Privalenz der Erkrankung zeigt eine unterschiedli-
che Verteilung in verschiedenen Lindern (England weist
3 Fille auf 1000 Geburten auf, die Hiufigkeit auf dem
Kontinent ist erheblich niedriger). ¢) Die Agenesien des
Os sacrums, die haufig mit analen, rektalen und urogeni-
talen Mifbildungen und Dysfunktionen verbunden sind,
jedoch zu den relativ seltenen kongenitalen Defekten
zihlen (Smith 1963).

Zu den erworbenen Ursachen der organisch bedingten
analen Inkontinenz gehoren z.B. Tumoren des Riicken-
marks oder Verletzungen von fiir die Kontrolle der
Darmfunktion bedeutsamen neurogenen oder myogenen
Strukturen.

Untersucht wurden 19 Patienten mit organisch beding-
ter analer Inkontinenz, bet denen in 17 Fillen 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 hdhere Reliabilitit bei der in-
haltsanalytischen Auswertung zu erzielen, wurde diese
von zwei Auswertern auf der Grundlage eines vorab ent-
wickelten Kategoriensystems vorgenommen.

Tab. 1: Altersverteilung der Stichprobe (N = 19)

Alter in Jahren

n
3-5 3
6-10 6

11-15 6
16-20 2
> 20 2
Tab.2: Art der Grunderkrankung und organische
Folgeerscheinungen (N = 19)
Grunderkrankung organ. Folgen n
- hohe Analatresien mit zusitzlichen Fehlbildungen 8

(z.B. Vitien, urogenitale Fehlbildungen)

- Spina bifida cystica 8

- Wirbelsiulentumor oder -verletzung 3
Tab. 3: Art der Inkontinenz (N = 19)

Art der Indikation n

- Totalinkontinenz 14

(Harn- und Stuhlinkontinenz)

- Stuhlinkontinenz 5

4 Auswertung der Interviews

14 Elternpaare sowie die Patienten wurden interviewt.
Verlauf und Inhalte waren vom Alter der Patienten ab-
hingig. Im folgenden werden die vorherrschenden Ten-
denzen bei der Beantwortung unserer Fragen zusammen-
gefafit.

4.1 Elterliche Reaktionen auf die Geburt des behinderten
Kindes

10 der befragten Elternpaare gaben an, auf die Nach-
richt, dafl ihr Kind eine Behinderung aufweise, mehr
oder weniger ausgeprigt 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, dafl in der auf die Geburt folgenden
Zeit, die Eltern sich erst einmal auf die neue Situation
einstellen mufiten. Dabei wurde jedoch deutlich, dafl die-
ser Prozefl in der Regel nicht geradlinig durchlaufen,
sondern jeweils durch erneute Phasen der Verunsiche-
rung oder Verzweiflung gekennzeichnet war.

In einem nichsten Punkt wurden von uns die Laien-
vorstellungen iber die Atiologie 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 fiir eine derartige
Attribuierung: ,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 Fillen wurde
eine Sichtweise geiuflert, die sowohl durch Eigen- als
auch durch Fremdattribuierung charakterisiert war. In ei-
ner Reihe von Fillen wurde deutlich, daff auch noch nach
vielen Jahren nachhaltig an dem Bemiihen, die Ursachen
fiir die Behinderung herauszufinden, festgehalten wurde.
Beriicksichtigt wurden dabet hiufig Informationen aus
Medien, iber den ,kritischen Sachverhalt®. Die Frage
nach vorhandenen Schuldgefiihlen, wurde von allen El-
tern verneint. Die grofle Zahl von Schicksals- oder
Fremdattribuierungen lafit jedoch vermuten, daf} durch
derartige Verarbeitungsmechanismen auch die Funktion
der Abwehr von Schuldgefiihlen erfiillt wird.

4.2 Langfristige familiire Arrangements mit der
Behinderung

In 11 der untersuchten Familien bestand eine ausge-
prigte Tendenz, das behinderte Kind weitgehend als
,normal‘ zu behandeln. Das Ziel der Eltern bestand darin,
dem Kind eine weitgehend sozial angepafite Entwicklung
zu ermdglichen. Bei sechs der befragten Familien war je-
doch eine iiberprotektive Erziehungshaltung charakteri-
stisch. (,,So hat jeder in ihn alles reingestopft, hinten und
vorn. Er ist sehr verwshnt worden, von den Omas aber
auch von uns®). Derartige Haltungen haben sich in die-
sen Familien eingespielt, obwohl die Eltern oftmals iiber
die schidlichen Effekte fiir die Entwicklung ihres Kindes
zur Selbstindigkeit informiert waren. Die Tendenz, spe-
zielle Bediirfnisse der behinderten Kinder zu ignorieren,
fand sich in zwei Familien, von denen eine nur ein gerin-
ges Ausmafl an Familienintegration aufwies.

Durch die Behinderung des Kindes anfallende Arbeit,
z.B. fiir das Windeln, Hygiene oder Arzt- bzw. Klinikbe-
suche, wurden nahezu bei allen Familien unserer Stich-
probe von der Mutter verrichtet. - Es hat den Anschein,
dafl die Miitter auch an Fragen der medizinischen Ver-
sorgung stirker beteiligt waren als die Viter.

Die Hilfte der befragten Familien wies die Tendenz
zur ,Verheimlichung der Inkontinenz“ auf. Die Mog-
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 Spielgefihrten erfahren nicht davon. In sie-
ben der befragten Familien wurde versucht, mit der In-
kontinenz ,eher offen‘ umgehen. Die Beweggriinde der
Eltern lagen in der Annahme, daf§ die Inkontinenz immer
wieder zu Situationen fiihrt (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 fiir die Eltern folgende Probleme als besonders
schwierig dar: Fragen der Partnerschaft und der Sexuali-
tit, der sozialen Kontakte, der sozialen Stigmatisierung
und der Schulausbildung wie der Arbeitsplatzfindung.

4.3 Entwicklung des Patienten

Im folgenden wird eine knappe Charakterisierung der
kognitiven, affektiven, sozialen sowie motorischen Ent-
wicklung unserer Patienten vorgenommen. Die aufge-
fihrten Ergebnisse kénnen jedoch nur eine grobe Ein-
ordnung der Patienten in den betreffenden Bereichen
bieten, da unsere Erhebung nicht dazu geeignet war,
differenziertere Analysen zu gewihrleisten. Die Beurtei-
lung stiitzt sich lediglich auf Informationen von den El-
tern, auf von Patienten erhaltenen Daten, Angaben iiber
die berufliche und schulische Entwicklung und den In-
formationen, die wir in der Untersuchungssituation iber
die Patienten erhalten haben. In drei fraglichen Fillen
wurde eine Intelligenzmessung vorgenommen, jedoch
auf eine feinere Differenzierung verzichtet und die un-
tersuchten Bereiche nur als ,auffillig” bzw. ,unauffillig”
beurteilt.

Hinsichtlich ihrer intellektuellen Entwicklung stellen
sich 18 der untersuchten Patienten als weitgehend unauf-
fallig dar. Zwei besuchten einen Regelkindergarten und
waren nach den Aussagen der Eltern sowie dem in der
Untersuchungssituation erhaltenen Eindruck im kogniti-
ven Bereich altersgemifl entwickelt. 12 besuchten oder
hatten die Hauptschule erfolgreich besucht.

Zwei besuchten eine Schule fiir Behinderte. Einer von
Ihnen voraussichtlich mit Hauptschulabschluf}; im HA-
WIK war eine iiberdurchschnittliche Intelligenz festzu-
stellen. Der andere Patient erschien in der Untersu-
chungssituation geistig retardiert und hatte einen unter-
durchschnittlichen Intelligenzquotienten.

Zwel der Patienten hatten einen Realschulabschluf}
oder besuchten diese Schulform.

Im Bereich ihrer psychischen Entwicklung waren sie-
ben Patienten als auffillig einzustufen. Als besondere
Probleme stellten sich hier ausgeprigte Abhingigkeiten
von der Mutter, ein defizitires Selbstbild, eine niedrige
Frustrationstoleranz sowie Leistungsverweigerung oder
Aggressivitit. Zwel 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 ausgeprigte Gangstérungen auf, konnten
aber zumindest mit Kriicken gehen. Hinsichtlich der mo-
torischen Forderung ihrer Kinder waren alle Eltern sehr
aktiv (Besuch von Gymnastik und medizinischem Tur-
nen sowie hiusliches Turnen). Weitere gravierende Ein-
schrinkungen der Motorik fanden sich lediglich in einem
Fall.

Funf 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 grofite Teil der Behinderten tendierte sehr
dahin, die Inkontinenz gegeniiber Mitschiilern, Freunden
oder Bekannten zu verbergen. Die Entschiedenheit mit
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der ein derartiges Vorgehen praktiziert wurde, variiert je-
doch betrichtlich. Zehn der Befragten verschwiegen die
Inkontinenz auch in niheren sozialen Beziehungen. Ei-
nige hatten komplizierte Strategien entwickelt, um zu
verhindern, dafl andere ihre Behinderung bemerkten.
Notfalls wurde auf die Teilnahme an einer Klassenfahrt
oder am Sportunterricht verzichtet.

Die meisten Patienten wie Angehorigen berichteten
tiber negative Erfahrungen mit Hinseleien oder Vorur-
teilen in ihrer sozialen Umgebung. Insgesamt muf} je-
doch festgestellt werden, dafl zwar jeder der Betroffenen
liber negative Reaktionen in seiner Umwelt berichten
konnte, diese jedoch nicht charakteristisch fiir seine Er-
fahrungen waren; hiufig wurde auch von verstindnisvol-
len Reaktionen berichtet.

Mit wachsendem Alter nahm der Stellenwert der In-
kontinenz fiir die Betroffenen wie fiir thre Eltern zu. Mit
Eintritt in die Pubertit und wachsendem Interesse am
anderen Geschlecht wurde das Problem gravierender,
wie die Interviews mit den wenigen ilteren Patienten
zeigten. Hier zeigte sich, dafl die Ungewiflheit 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 Midchen iiberhaupt meine In-
kontinenz akzeptieren; wie kann ich ithr meine Behinde-
rung mitteilen; kann ich tiberhaupt 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 Krankenhiusern und
Arzten. 12 der Befragten waren mehr als 5mal in statio-
nirer Behandlung, 5 Interviewte 3 bis 5mal.

Tab. 4: Dauer der Klinikaufenthalte

Zeitraum in Monaten Anzahl der Patienten

3>6 4
6> 12 9
>12 6

Aus den Gesprichen mit den Eltern entstand der Ein-
druck daf hinsichtlich der psychischen Betreuung und
Informationen itber die Behinderung seitens der behan-
delnden Arzte zu wenig Unterstiitzung bereitgestellt
worden war.

Gerade die Eltern von Kindern mit einer Spina-bifida
beklagten nachhaltig ein geringes Informationsangebot
hinsichtlich der kérperlichen Entwicklung ihres Kindes.
So waren sie in der Regel iiber die sensiblen und motori-
schen Folgen der Storung, hiufig aber auch tber die
Kontinenz sowie moglichen Sexualprobleme nicht aufge-
klirt worden. Viele Eltern hatten iiber lange Zeit vergeb-

lich versucht, das Kind ,sauber” zu bekommen, chne daf§
ithnen erkliart worden wire, dafl dies unter Umstinden
aufgrund der Grunderkrankung des Kindes gar nicht
moglich sein wiirde.

Es uiberraschte, dafl der grofite Teil der untersuchten
Patienten wie deren Eltern, trotz der Unsicherheit, in der
sie fiir lange Zeit von den Arzten belassen worden waren,
in den Gesprichen nur selten Arger oder Enttiuschung
deutlich werden lieflen. Moglicherweise haben die Inter-
viewten diesen Bereich zu einem Grofiteil aus den Ge-
sprichen ausgeklammert. Nur in einem Fall wurden auch
Erwartungen an eine psychosoziale Unterstiitzung durch
die Mediziner formuliert.

Bemingelt wurden von allen Befragten die langen
Krankenhausaufenthalte, wie die langen Wartezeiten bei
den Kontrolluntersuchungen. Klinikaufenthalte wurden
in allen Fillen als starke Belastung erlebt; jedoch wurde
nur in vier Fillen von bleibenden psychischen Folgen be-
richtet. Ein grofler Teil der Eltern hatte den Eindruck,
dafl ihre Kinder die Krankenhausaufenthalte gut verar-
beitet hatten.

Erwartungen der Betroffenen an eine psycho-soziale
Unterstiitzung durch Arzte oder medizinische Institutio-
nen waren sehr gering. Die Familien begriffen das Pro-
blem in Jder Regel als Privatangelegenheit, mit der sie al-
lein fertig werden miifften. Die Tendenz zur Verheimli-
chung der Behinderung unterstiitzt diese Annahme. Nur
ein Elternpaar der Stichprobe war Mitglied in einer
Spina-bifida-Elterngruppe und besuchte regelmiflig Ver-
anstaltungen dieser Selbsthilfegruppe, zu denen Informa-
tionsabende wie Freizeitaktivititen zihlen. Das Eltern-
paar erlebte diese Gruppe als sehr hilfreich. Die anderen
hatten noch nichts von derartigen Gruppen gehort. Sie
hatten in der Vergangenheit weitgehend unsystematisch
versucht, notwendige Informationen iiber therapeutische
Maoglichkeiten zu beschaffen, wobei sie sich vor allem
auf oftmals zufillige Informationen von Arzten, Mitpa-
tienten oder auf Artikel aus Zeitungen stiitzten. Als hilf-
reich etwa im Zusammenhang mit geplanten operativen
Mafinahmen hatten sie die Moglichkeit empfunden, wih-
rend der Entscheidungsfindung mit anderen Patienten
oder deren Angehorigen iiber die betreffende therapeuti-
sche Mafinahme sprechen zu konnen.

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 befiirchteten soziale
Sanktionen und hatten eine grofle Neigung, die Behinde-
rung vor der auflerfamiliiren Umwelt zu verbergen. Ent-
sprechend hatten sich alle Patienten bemiiht, therapeuti-
sche Losungen zur Behebung dieser Behinderung bzw.
deren Linderung zu finden. Drei der Befragten lieflen
sich fiir mehrere Jahre einen Anus Praeter anlegen, den
sie jedoch als sehr belastend erlebten. In einem Fall war
ohne Erfolg eine Gracilisplastik 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.



W.Schneider: Psycho-soziale Entwicklungsbedingungen von Kindern und Jugendlichen 61

5 Diskussion

Die Untersuchung hat gezeigt, dafl die Eltern der hier
untersuchten Patienten von den sie bei der Geburt des
behinderten Kindes betreuenden Arzten, Schwestern und
Pflegern nur in seltenen Fillen emotionalen Beistand bei
der Verarbeitung des belastenden Ereignisses erhalten
haben. Die Angehorigen wurden oft nur sehr ungenii-
gend iber die Art der Behinderung des Kindes aufge-
kliart. Griinde fiir die doch erheblichen Defizite in der
medizinischen Betreuung liegen einmal in der ungenii-
genden Ausbildung des Personals hinsichtlich psycho-so-
zialer Kompetenzen; in der geringfiigigen Beriicksichti-
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 erfiillt sieht); man-
gelndem Kenntnisstand tiber das Krankheitsbild und thm
angemessenen therapeutischen Maoglichkeiten sowie in
strukturellen Bedingungen der Krankenversorgung wie
z.B. Personalmangel.

Fir die Eltern bestand so die Notwendigkeit die
schwierige Situation der Geburt eines behinderten Kin-
des weitgehend auf sich gestellt, bewiltigen zu miissen.
Insgesamt ist dies den Eltern der untersuchten Patienten
relativ gut gelungen. Die giinstigen Eintwicklungsver-
ldufe bei den beschriebenen Patienten hingen sicherlich
mit einem Selektionseffekt unserer Stichprobenauswahl
zusammen. Wir haben Patienten untersucht, deren Eltern
relativ engagiert um die Forderung ihrer Kinder bemiiht
waren und sich um medizinische Méglichkeiten der Bes-
serung des Krankheitsbildes gekiimmert haben. Die
anale Inkontinenz stellt sich fiir die Betroffenen wie de-
ren Angehorige als besonders brisant dar. In der Wahr-
nehmung der Beteiligten erscheint sie hiufig als sozialer
Stigmatisierungsanlafl. Die Patienten neigen stirker als
thre Angehorigen zur Verheimlichung der Inkontinenz.
Diese Haltung ist als ein Ausdruck ihres. defizitiren
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
fiir die Betroffenen ist ein negatives Selbstbild, das si-
cherlich eine erhebliche Belastung fiir ihre psycho-so-
ziale Entwicklung bedeutet. Offenbar wurde jedoch in
vielen Fillen die affektive Bedeutung der Behinderung
abgewehrt. Dieser Mechanismus ist als positives Moment
der psychischen Integritit der Patienten zu werten, da
eine derartige Abwehrleistung einer Personlichkeits-
struktur bedarf, die stabil genug ist, diese zu vollziehen.

Besonders kritisch erscheint der sexuelle Bereich der
Patienten. Die Griinde liegen einmal in der mangelnden
Fihigkeit vieler Arzte, adiquat auf die paraorganischen
Bediirfnisse und Notwendigkeiten ihrer Patienten einzu-
gehen, sowie in dem tatsichlich geringen Wissen in der
Medizin iiber die Entwicklung der Sexualfunktion und
der Sexualitit bei Patienten mit einer Spina-bifida, was
unter anderem darin begriindet ist, daf§ die effektive Be-

handlung eines derartigen Krankheitsbildes nicht viel
mehr als zwei Jahrzehnte zurtickliegt. Dazu kommt eine
allgemeine Tabuisierung von Sexualitit, die es Patienten
schwer macht, von sich aus iiber diese Themen zu spre-
chen.

Auffallend war, dafl nur ein Elternpaar eine Selbsthil-
fegruppe aufgesucht hatte. Dieser Umstand spricht da-
fir, daf immer noch viele Arzte kaum Informationen
iiber Selbsthilfegruppen haben und diesen hiufig mit
Skepsis und Vorurteilen begegnen; d.h. sie weniger als
hilfreiche Partner bei der Betreuung der Patienten bzw.
deren Angehorigen ansehen, denn als paramedizinische
Storenfriede.

Summary

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

Patients with physical conditioned anal incontinence
were Investigated with semi-quantitative interviews. The
interviews focussed the psycho-social development of
these patients, with a special view to the problems of
their families and the resulting coping mechanisms. We
saw that the families only were seldom supported by the
medical institutions in psychological aspects of educating
a handicapped child. Most of the families were able to
mobilize rescources to promote their children in their
cognitive, affective and physical development in a posi-
tive way.

Literatur

Adams, J.E.; Lindemann, E. (1974): Coping with Long-term
Disability in: Coelho, D.; Hamburger, D., Adams, J. E. (Eds.), Co-
ping and Adaption. New York. - Angermeyer, M. C./ Dihner, O.
(1981): Chronisch kranke Kinder und Jugendliche in der Fami-
lie: Versuch einer Synopse in: Angermeyer, M. C./Déhner, O.
Chronisch kranke Kinder und Jugendliche in der Familie. Stutt-
gart. - Bowlby, J. (1951): Maternal Care and Mental Health.
WHO-Monogr. 2. - Bundesarbeitsgemeinschaft fiir Rehabilitation
Hrsg. (1984): Die Rehabilitation Behinderter - Wegweiser fiir
Arzte, Koln. - Cahners, S. (1981): Coping Strategies of Children
and Their Families in: Milunsky, A. (Ed.) Coping with Crisis and
Handicap. New York. - Dennis, W.; Najarin, P. (1957): Infant
Development under Environmental Handicap, Psychol. Mo-
nogr. 71~ Friedrich, H. (1981): Familiensoziologische Aspekte
von Copingstrategien bei chronischen Krankheiten. In: Anger-
meyer, M. C,, Déhner, O. (Hrsg.): Chronisch kranke Kinder und
Jugendliche in der Familie. Stuttgart - Friedrich, H. (1985):
Chronisch kranke Kinder und ihre Familien. Prax. Kinderpsy-
chol. Kinderpsychiat. 34, 296-302. - Graf S. (1973): Zur politi-
schen und skonomischen Funktion der Sonderschule fiir Lern-
behinderte in: Kritik der Sonderpidagogik, Gieflen. - Gromball,
/. (1981): Der kiinstliche Enddarmverschlufi, Erlangen: med.
Diss. - Herrmann, T. (1966) (Hrsg.): Psychologie der Erzie-
hungsstile. Géttingen. - Klee, E. (1973): Behinderten-Report.
Frankfurt. - Lazarus, R. (1966): Psychological Stress and the
Coping Process, New York - Lempp, R. (1980): Das Kind im
Krankenhaus, Z. Kinderchir. 30, 5-13. - Lédschenkohl, G.; Bran-



62 A.Docker, H.Knobl: Kinder alleinerziehender Miitter und Viter

desky, G. (1982): Das chirurgisch kranke Kind im Kranken-
haus®, Z. Kinderchir. 32, 42-49. - Martinius, J. (1983): Psycholo-
gische Aspekte fiir den Kinderchirurgen bei der Behandlung chi-
rurgisch kranker Kinder. Unversffentl. Manuskript. - Mattson,
A. (1977): Long-Term Physical Illness in Childhood, in: Moos,
R. H. (Hrsg.): Coping with Physical Illness, New York. - Nickel,
H. (1975): Entwicklungspsychologie des Kindes- und Jugendal-
ters Gottingen. — Roghman, H. (1981): ,Die Familie als Patient®.
In: Angermeyer, M. C.,, Déhner, O. (Hrsg.): Chronisch kranke
Kinder und Jugendliche in der Familie, Stuttgart. - Simon, C.
(1975): Klinische Pidiatrie, Stuttgart. - Smith, D. (1963): Con-
genital Sacral Defects. In: Stephens, F.D. (Hrsg.): Congenital
Maldeformations of the Rectum, Anus and Genito - Urinary

Tracts. Livingstone. - Soper, R. T. (1975): Anorektale Erkran-
kungen und Fehlbildungen. In: Rickham, P, Soper, R. T., Staufer,
B.: Kinderchirurgie. Stuttgart. - Spitz, R.A. (1945): An Inquiry
into the Genesis of Psychiatric Conditions in Early Childhood.
Psychoanalytic Stud. Child. 1, 53-74. - Troschke, v.]. (1974):
Das Kind als Patient im Krankenhaus, Minchen. - Willital,
G.H. (1981): Atlas der Kinderchirurgie - Indikationen und
Operationstechniken, Stuttgart.

Anschr. d. Verf.: Dr.med. Dipl.-Psych. Wolfgang Schneider,
Klinik fiir Psychiatrie der Univ. Liibeck, Ratzeburger Allee 160,
2400 Libeck.





