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Forschungsergebnisse

Aus der neuropädiatrischen Abteilung des Rudolf Virchow Klinikums der Freien Universiteit Berlin

(Leiter Prof. Dr. med. D. Scheffncr)

Der Diagnoseprozeß bei Spina bifida:

Elterliche Wahrnehmung und Sicht des klinischen Fachpersonals

Gudrun Herb und Sabine Streeck

Zusammenfassung

Im Mittelpunkt der Untersuchung steht die Verständi¬

gung zwischen Eltern von Kindern mit einer Spina bifida

und dem klinischen Fachpersonal. Als Erhebungsinstru-
niente dienen halbstrukturierte Interviews, die inhaltsana¬

lytisch ausgewertet werden, ein Fragebogen zur Erfassung
der Lebensqualität sowie Tonbandaufzeichnungen der am¬

bulanten Sprechstunde, welche konversationsanalytisch
die „reale" Verständigung rekonstruieren. Die Ergebnisse
der Befragung zeigen die hohe Bedeutsamkeit der Bezie¬

hungsqualität in der klinischen Versorgungssituation und

die Reziprozität der Beziehungsgestaltung zwischen El¬

tern und den Mitarbeiter/innen der Klinik. Die Divergenz
in der Wahrnehmung der Eltern und des betreuenden

Personals verweist auf die jeweils individuellen Wirklich¬

keitskonstruktionen. Als erstrebenswert für die Interak¬

tion kann das Herstellen einer gemeinsamen ,Wirklichkeit'

von Personal und Eltern formuliert werden. Dabei sollten

die emotionalen Ressourcen der Mitarbeiter/innen als

Kompetenzen wahrgenommen und als solche verstärkt

aktiviert werden. Die Eltern wiederum sollten eine Bestä¬

tigung ihrer Position als ,Experten/innen' erfahren und

damit zu einer aktiven Mitgcstakung der Gesprächssitua¬
tion, die üblicherweise institutionell determiniert und

durch ärztliche Autorität geprägt ist, angeregt werden.

1 Einleitung

Die hohe Prävalenz chronischer Krankheiten bei Kin¬

dern erfordert eine Umorientierung des ärztlichen Den¬

kens und Handelns. Das traditionelle medizinische Rol-

lenvcrständnis, das am Vorgang der Heilung orientiert ist,
erweist sich im Umgang mit chronischer Krankheit als

unzureichend (s. Hurrelmann 1994, Petermann et al.

1990). Die ärztlichen und nicht-ärztlichen Mitarbeiter/in¬

nen sollten psychosoziale Ansätze verstärkt in ihr Hand-

lungsrcpertoire einbinden, um die Bedürfnisse des kran¬

ken Kindes und der betroffenen Familie umfassender be¬

rücksichtigen zu können (s. Friedrich 1981).

Wir betrachten die klinische Interaktion zwischen Fach¬

personal und Eltern von Kindern mit einer Spina bifida

unter der Maßgabe, die subjektive Wahrnehmung beider

Gruppen getrennt zu erfassen. Dabei werden die elterli¬

chen Wünsche und Bedürfnisse nach verbaler und emotio¬

naler Zuwendung der Routine des Klinikalltags sowie den

individuellen Tätigkeitskonzepten der Experten/innen ge¬

genübergestellt. Die Ergebnisse unserer Analysen werden

für die Aus- und Weiterbildung von Medizinstudenten/in¬

nen, Arzten/innen und Pflegcdienstangehörigen fruchtbar

gemacht, da in diesen Berufsfeldern Lchrinhalte bezüglich
kommunikativer Kompetenz kaum berücksichtigt wer¬

den.1

Die Spina bifida ist eine angeborene Fehlbildung der

Wirbelsäule. Sie kann eine Behinderung unterschiedlichen

Ausmaßes - von einer partiellen bis zu einer vollständigen

Querschnittslähmung - hervorrufen. Die Krankheit ist

häufig mit neurologischen Symptomen im Blasen-Darm-

Bereich assoziiert. Im Falle einer offenen Spina bifida

wird im Rahmen der neurochirurgischen Primärversor¬

gung eine Schließung des Neuralrohrdefektes notwendig.
Die neugeborenen Kinder werden in der Regel innerhalb

der ersten Tage einer Operation unterzogen (dies ge¬

schieht oftmals außerhalb der Entbindungsklinik) und so¬

mit gezwungenermaßen von der Mutter getrennt.

Tab 1. Eltern-Interviews

Klinik Mütter Väter I Kinder

KAVH 15 15 30 16 (18)*

Charite 8 4 12 10 (10)

Buch 2 2 4 4 (7)

Friedr. 1 1 2 1 (1)

I 26 22 48 31 (36)

* Die in Klammern gesetzten Zahlen entsprechen der absoluten

Anzahl der in den Jahren 1990-1993 in Berlin geborenen Kinder

mit Spina bifida.

In der Analyse der subjektiven Erlebens- und Auseinan¬

dersetzungsformen der Eltern und des Personals im Um¬

gang mit chronischer Krankheit bilden das sich an die

' Auf diese Konzeptionen kann an dieser Stelle nicht eingegan¬

gen werden.
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verstehende Soziologie (vgl. Schütz 1971) und die sy¬

stemorientierte Sichtweise (vgl. Welter-Enderlin 1989)
anlehnende Konzept in Verbindung mit den Streß- und

Coping-Theorien (vgl. Lazarus u. Folkman 1984,1987;

Bruderl 1988; Boss 1986) die theoretische Grundlage
unserer Untersuchung. Indem wir uns wie Delight und

Goodall (1990) und Lambeck (1992) an der untersu¬

chungsleitenden Frage orientieren, inwieweit das Verhal¬

ten des Personals in der Diagnosephase einen Einfluß auf

den elterlichen Umgang mit der Krankheit ihres Kindes

hat, sehen wir den Kontakt zwischen der Familie und dem

Khnikpersonal als Ausdruck eines interaktionellen Ge¬

schehens.

Tab 2 Personal-Interviews

Klinik A Seh KG SA Psy I

KAVH 1 - 1 1 1 4

Charite 6 2 - - - 8

Buch 2 1 1 - - 4

Friedr. 2 1 1 - - 4

2 11 4 3 1 1 20

A = Arzt/Arztin, Seh = Krankenschwester, KG = Krankengyn
nastin, SA = Sozialarbeitenn, Psy = Psychologin

2 Methodisches Vorgehen

Bei der Datenerhebung werden Mutter und Vater von

uns getrennt befragt; sowohl mit den Eltern als auch mit

dem Fachpersonal werden halbstrukturierte Interviews2

gefuhrt und (bei Einverständnis - und dieses ist die Regel)
auf Tonband aufgezeichnet. Für die Eltern ist nach Ablauf

eines Jahres eine Zweitbefragung geplant, um das prozeß¬
hafte Geschehen der Auseinandersetzung mit der Behin¬

derung präziser zu erfassen. Zudem werden bei den Eltern

zu beiden Erhebungszeitpunkten als zusatzliches Instru¬

ment ausgewählte Items des Fragebogens von Dupuy

(1984) zur Ermittlung der Lebensqualität (General-Well-

Being-Schedule) eingesetzt. Die Erstbefragung der Eltern

ist bereits abgeschlossen. Die Personalbefragung befindet

sich kurz vor dem Abschluß.

Unsere Stichprobe der Elternbefragung umfaßt 26 Mutter

und 22 Vater von Kindern mit einer Spina bifida, die in den

Jahren 1990 bis 1993 geboren wurden und in den Sozialpa¬
diatrischen Zentren (SPZ) Ost- und Westberlins versorgt
werden (s. Tab. 1). Es handelt sich dabei um eine Vollerhe¬

bung in bezug auf die Versorgungssituation in Berlin.

Die zum Zeitpunkt der vorliegenden Zwischenbilanz

noch unvollständige Stichprobe der Personalbefragung (s.
Tab. 2) umfaßt 20 klinische Experten/innen. Eine erste

Durchsicht der Ergebnisse der inzwischen abgeschlosse¬
nen Befragung (n = 41) scheint die hier im folgenden prä¬

sentierten Ergebnisse weitgehend zu bestätigen.
Die Sozialpadiatrischen Zentren (SPZ)3 sind bislang

mit vierzehn Personen vertreten, wahrend sechs Mitarbei¬

ter/innen aus den Fachbereichen Neonatologie, Neuro¬

chirurgie, Orthopädie und Gynäkologie der jeweiligen

2 Bei der Entwicklung des Interviewleitfadens konnten wir auf

die Eifahrungen von Margrit Poster und den von ihr erarbeite¬

ten Leitfaden im Rahmen einer Elternbefragung am Sozialpadi¬
atrischen Zentrum der Kinderklinik des Rudolf Virchow Klini¬

kums zurückgreifen
3 Das Sozialpadiatrische Zentrum des Kaisenn-Auguste-Victo-

na-Hauses (KAVH) ist Bestandteil der neuropadiatnschen Abtei¬

lung der Kinderklinik des Universitatskhnikums Rudolf Virchow

(rU), das SPZ der Charite gehört als Ambulanz zur medizini¬

schen Fakultät der Humboldt Universität, das SPZ Buch gehört
zum Klinikum Buch und das SPZ Friedrichshain ist als ambulante

Einrichtung dem Krankenhaus Friedrichshain zugeordnet

Kliniken kommen, an die die SPZs als Ambulanzen ange¬

bunden sind.4 Sie sind in der Regel interdisziplinar orga¬

nisiert (Neuropadiater/in, Orthopade/in, Sozialarbei¬

ter/in, Psychologe/in und Krankengymnast/in, Kianken-

pfleger/schwester) und sehen als wichtigste Vorausset¬

zung für eine medizinische und therapeutische Versor¬

gung, „die Einbettung des Kindes mit einer Behinderung in

die Familie" (Michael et al. 1992, S.22).
Unser wissenschaftlicher Ansatz orientiert sich an dem

qualitativen Paradigma, daß eine Wissenschaft nicht ohne

die Interpretationen der Beteiligten selbst auszukommen

vermag. Nicht nur die Interviews konstituieren Intersub¬

jektivitat, sondern auch die Auswertung selbst muß als

intersubjektiver Prozeß gewertet werden, der ahnlich ein¬

malige Merkmale zeitigt wie das geführte Gesprach (die
damit einhergehenden Schwierigkeiten werden in Kap. 4

diskutiert).
Die qualitative Auswertung der Interviews wird mit der

Methode der strukturierenden Inhaltsanalyse (vgl. May-

ring 1985) durchgeführt. Die Zuordnung der Gesprachs-
emheiten erfolgt zum einen in Kategorien, die in Anleh¬

nung an den Interviewleitfaden entwickelt wurden. Zum

anderen werden individuelle Reaktions- und Erlebensfor¬

men in einem an Thomae (1951, 1968) bzw. Hinze (1991)
und Lehr (1980) orientierten und für unseren Forschungs¬
bedarf fortentwickelten Kategoriensystem erfaßt und für

unterschiedliche Handlungsfelder getrennt bewertet.''

Die konversationsanalytische Auswertung der ambulan¬

ten Sprechstunde in den Sozialpadiatrischen Zentren ist

an der konkreten Kommunikation und ihrer Verbesserung
zwischen dem arztlichen und nicht-arztlichen Personal

und den betroffenen Familien interessiert. Auf diese Ana¬

lysen kann in diesem Zusammenhang nicht eingegangen

4 Der aktuelle Stand der Personalbefragung umfaßt somit

hauptsachlich jene Experten/innen, die sich auf den Umgang mit

Behinderung spezialisiert haben, wahrend Mitarbeiter/innen re¬

levanter Geburtskiiniken noch nicht befragt wurden Diese Stich-

probenzusammensetzung ist bei der Interpretation dieser Zwi¬

schenergebnisse zu berücksichtigen
5 Das Rating wird in einer 5stufigen Skala voi genommen, die

Ausprägungen reichen bei den Reaktionsformen von sehr niedrig

(1) bis sehr hoch (5) und bei den Erlebensformen von äußerst

negativ (1) bis äußerst positiv (5) (zum methodischen Vorgehen

vgl Herb 1992)
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werden (vgl. dazu Streeck 1994 und zum methodischen

Vorgehen Streeck 1989).

3 Ergebnisse der Elternbefragung

Im folgenden legen wir das Gewicht unserer Ausfuhrun¬

gen auf zwei Aspekte: (a) wie die Eltern die Kommunika¬

tionssituation in der Klinik erlebt (b) und wie die Eltern

ihre Umgangsformen mit der Behinderung im familiären

Zusammenhang entwickelt haben.

(a) Selbst wenn die Tatsache einer Fehlbildung den

Eltern zum Teil pränatal bekannt war, wurde die Geburts¬

situation von vielen Eltern als traumatisch bis schockie¬

rend erlebt.6 Vater wie Mutter haben hier fast ausnahms¬

los mit tiefer innerer Betroffenheit, Angst und Unsicher¬

heit reagiert. Von weit mehr als der Hälfte der Eltern

wurde die Geburt als sehr negativ beurteilt: „Für mich

mehr oder weniger ein Schicksal undfür den Arzt halt ein

Fall, den er da behandelt und fertig aus. Und das ist halt

einfach keine Basis, in der man miteinander sich unterhalten

kann Für ihn ist das halt so schnell abgewickelt ,
Und das

müssen wir noch machen, und da ist noch 'n Schnitt und da

nochmal gucken und da wieder zusammennahen. Und da

wieder noch was rausschneiden. Und dann setzen wir ihm 'n

Schlauch in Kopf, und dann ist es okay'". Gerade in dieser

einmaligen Situation, vom zustandigen Personal nicht als

Betroffene gesehen und entsprechend behandelt zu wer¬

den, wird von den Eltern als besonders krankend erlebt.

Denn zumeist fühlen sich die Eltern tief erschüttert („der
Boden rutscht unter den Fußen weg") und isoliert („wir
haben uns völlig verlassen gefühlt"). Es muß gegen die

überwältigende Angst, mit der Behinderung nicht umge¬

hen zu können, stark angearbeitet werden. In diesem

komplexen emotionalen Geschehen wird auf das Sozial¬

verhalten des Personals von allen Eltern ausnahmslos der

größte Wert gelegt. Die örtlich durch die Frauen- und

Kinderklinik bedingte Trennung von Mutter und Kind

wird hier als besonders schmerzhaft erlebt wie ebenso die

Tatsache, daß Erstgesprache oftmals nicht im Beisein des

Kindes gefuhrt werden, selbst wenn es möglich wäre.

Ohnehin wird Kritik primär an der Diagnoseeroffnung
selbst geübt und hierbei vor allem an ungenügenden, zu

sachlichen oder unpersönlichen Informationen. Besonders

wird der Mangel an Einfühlung beklagt „...
aber die Arzte

selber konnte man also in der Pfeife rauchen, besonders den

Oberarzt und den Chefarzt". Nicht nur sind die Diagnosen
als zum Teil sehr widerspruchlich erlebt worden („der eine

hat das, der andere hat das gesagt"), sondern das von

Ärzten aufgezeigte Krankheitsbild in seinem gesamten

Spektrum wurde von manchen als Faktum mißverstanden:

„ Wir haben uns immer gesagt ,Der Junge bleibt querschnitts-

6 Wie vielfach in der Literatur belegt, „fühlen sich Eltern in

dieser schwierigen menschlichen Grenzsituation zum ersten Mal

im Leben völlig alleingelassen die sofort einsetzende medizini¬

sche und pädagogische Therapie überlagert und verdrangt außer¬

dem eine ausreichende pädagogische Bewältigung von Trauer,

Ratlosigkeit und Einsamkeit" (ErmerT 1993, S 1)

gelahmt' Und wie es nun nicht denn war, war die Freude

natürlich nochmal so groß." In der Umkehrung wurde man¬

cherorts das Wort Behinderung überhaupt nicht ge¬

braucht, so daß Eltern zum Teil lange in der Annahme

waren, ihr Kind sei nach der Operation gesund. „Man

macht sich falsche Illusionen . ich hab gedacht, das nahen

die zu, und dann ist das so'n Kmd wie jedes andere Ich hab

nie gedacht, daß es ein dauerhafter Schaden ist." In der

Gestaltung der Information gibt es aber offensichtlich

keine verallgemeinerbaren Wunsche von seiten der Eltern.

Die einen wünschen sich mehr Informationen: „Ich hab es

der Arztin so aus der Nase gezogen. Sagen wir mal so Gesagt
hat sie es mir nicht. Weil ich mochte einfach wissen, was auf
mich zukommt. Es hat mich so genervt, daßjedes Mal wieder

so ein neuer Schlag kam." Die anderen halten weniger
Informationen für geeignet: „ Vielleicht, wenn ich das vor¬

her gewußt hatte, hatte ich mich verrückter gemacht"
Insgesamt jedoch wird die Kommunikationssituation in

der Geburtsklinik als sehr schlecht eingestuft. Die Eltern

fühlten sich stark fremdbestimmt und inkompetent sowie

gefühlsmäßig sehr eingeengt; entsprechend reagierten sie

mit Unsicherheit und starker Fremdbeschuldigung. „Es

war gar nicht mehr mein Kind. Sie haben sich das praktisch
zu eigen gemacht ... Ich komme mir im nachhinein so

entblößt vor."
„...

also das Schlimmste, was ich wahrend

dieser ganzen Zeit erlebt habe Und zwarfing er (der Ober¬

arzt) dann an, mir zu erzählen, was bei A. nicht stimmt ..

Also er hat mir jedenfalls alles hintereinander ganz kraß

aufgezahlt, was bei meinem Kmd kaputt ist, daß ich das

Gefühl hatte, ich mußte es nehmen und es hinterher in den

Mülleimer werfen." Manche Eltern erweisen sich als sehr

durchsetzungsfahig: „Ich nehme da auch kein Blatt vor den

Mund, und ich sage auch, was ich denke."

Allerdings ergibt sich aus elterlicher Sicht eine große
Diskrepanz in der Bewertung der Verständigung mit den

Experten/innen der Sozialpadiatrischen Zentren und den

Geburtskliniken: Über die Hälfte der Eltern beurteilt die

Gesprachssituation im SPZ im Gegensatz zur Geburtskli¬

nik als sehr gut, das Verhältnis zu den dort tatigen Mit¬

arbeiter/innen wird als positiv erlebt und deren Authenti¬

zität und professionelle Kompetenz geschätzt. „Die Atmo¬

sphäre ist anders, lockerer ... daß alles humorvoll auch lauft,
man betrachtet die Kinder als normale Kinder."

„
Ganz m

Ruhe wurde erklart, das muß ich sagen, das schätze ich da,
ich konnte fragen und die konnten alles erklaren, wie für

Doofe."
Die Ursache für dieses divergente Erleben der sozialpa¬

diatrischen und geburtsklinischen Welt liegt sicherlich in

der unterschiedlichen institutionellen Strukturiertheit be¬

gründet: Die sozialpadiatrischen Zentren verfugen neben

besserer personeller Kapazität vor allem über eine aus¬

fuhrliche psychosoziale Konzeption, welche die gesamte
Familie einschließt und die für alle Mitarbeiter/innen bin¬

dend ist (zu den schwierigen Aspekten der Umsetzung s.

Kap. 4). Hingegen ist die Organisation des Klinikalltags
primär an medizinischer Versorgung des kranken Kindes

orientiert und weniger an der psychologischen Unterstüt¬

zung der Eltern.
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Die hier komprimiert dargestellten Ergebnisse unserer

Elternbefragung bestätigen bereits vorliegende Untersu¬

chungsergebnisse zum elterlichen Erleben in der Klinik bei

Spina bifida.7 Indes ist in unserer Untersuchung deutlich

geworden, daß die sozialpadiatrischen Einrichtungen mit

ihrer psychosozialen Konzeption und einem interdiszipli¬
nären Team den individuellen Anliegen der Eltern wie

auch der kindlichen Betreuung sehr viel stärker gerecht
werden können als die herkömmlichen Krankenhäuser.

Dabei sollten viele der hier angeklungenen elterlichen

Wünsche im Grunde selbstverständliche Realität auch im

Klinikalltag sein: Die Tatsache, daß gerade auf den Kli¬

nikaufenthalt mit starkem Widerstand und Auseinander¬

setzung reagiert wird, ist sicher der für viele Eltern uner¬

warteten Konfrontation mit der Geburt eines behinderten

Kindes geschuldet, jedoch könnte dieses dramatische Er¬

leben durch sensiblere Umgangsformen von Seiten der

Mitarbeiter/innen geschwächt und gemildert werden.

(b) Im folgenden werden die Erlebens- und Reaktions¬

formen der Eltern auf die Behinderung in ihrem eigenen
sozialen Umfeld interpretiert. Denn wenngleich die

Krankheit nicht an sich selbst, sondern über das Kind

erfahren wird, muß sie doch individuell von den Eltern

,bewältigt' werden:8

Betrachtet man die elterliche Lebensqualität, die wir mit

Hilfe der General-Well-Being-Schedule erhoben haben,

geht es den Eltern nach ca. einem bis eineinhalb Jahren nach

der Geburt ihres Kindes gut: Ihrer Selbsteinschätzung zu¬

folge ist ihre subjektive Befindlichkeit eher gut. Ihr Alltag ist

zwar durchaus geprägt von erlebter Belastung und Streß. Sie

bezeichnen ihren Allgemeinzustand jedoch als zufriedenstel¬

lend, fühlen sich eher entspannt, wenig erschöpft, positiv

gestimmt bei gutem subjektiven Gesundheitszustand. Diese

Angaben lassen auf einen konstruktiven Umgang mit der

individuellen Situation schließen bzw. auf das Vorhanden¬

sein sozialer und persönlicher Ressourcen. Bei der persönli¬
chen Befragung haben wir dieses Ergebnis unter Einsatz

bestimmter Fragen zu den Lebensbereichen Familie/Part¬

nerschaft und des sozialen Umfeldes vertieft. Hierbei zeich¬

nen sich folgende Tendenzen ab:

- Es herrscht eine überwiegend gute Zufriedenheit im Ar¬

rangement mit dem/der Partner/in. Hierbei ist wichtig
zu erwähnen, daß drei Viertel der Eltern zusammenle-

7 Klaus u. Kennell (1987) wiesen bereits auf die hohe Ähn¬

lichkeit der elterlichen Reaktionen und Bedürfnisse im Kontext

der Diagnosemitteilung hin, die trotz der großen Variationsbreite

der Mißbildung der Kinder wie auch der unterschiedlichen sozia¬

len Herkunft der Eltern besteht.
8 Die ethymologische Herleitung des Verbs ,bewältigen'

stammt von dem althochdeutschen „walten", welches auf das la¬

teinische „valere" zurückverweist; allen Wortbildungen wird die

indogermanische Wurzel „val" zugeordnet, das bedeutet „stark

sein" (nach Filipp 1990). Diese Herleitung spricht insofern Bän¬

de, als sie in aller Deutlichkeit die Erwartungen an die Betroffe¬

nen widerspiegelt. Wenngleich wir aus diesem Grunde Bewälti¬

gung als Terminus technicus nicht gerne benutzen, ist unseren

Ergebnissen eine gewisse Demonstration elterlicher Stärke nicht

abzusprechen.

ben. So gibt die Mehrzahl an, eine Verbesserung der

Partnerbeziehung erfahren zu haben. Nach der Entlas¬

sung aus der Klinik gab es nicht nur durch den/die

Partner/in, sondern durch die Familie insgesamt ausrei¬

chend Unterstützung.
- Das engere soziale Umfeld (Freunde/innen und Kolle¬

gen/innen) erleben die meisten Eltern als zugewandt,
die von der Gesellschaft erfahrene Aufmerksamkeit der

Behinderung gegenüber sahen wenig mehr als die Hälfte

positiv.
- Die Hälfte der Befragten hat durch die Geburt ihres

Kindes neue Fähigkeiten entdeckt. Hierbei wurden pri¬
mär als Ressourcen der positive Bezug zum Kind, der

Glaube an das Kind sowie die Behinderung als eigenes
Wachstum angegeben (hierbei ergab sich eine deutliche

geschlechtsspezifische Verteilung von doppelt so viel

Müttern wie Vätern). Bei der Frage nach der Entdek-

kung etwaiger Kraftquellen verweisen die Antworten auf

das Kind, auf den/die Partner/in und die Familie ins¬

gesamt.
- Der überwiegende Anteil der Eltern hat eine positive

Zukunftsantizipation.

Wie durch diese Angaben sehr deutlich wird, können

die Eltern auf ein gut funktionierendes familiäres Gefüge
zurückgreifen, von dem sie viel Zuwendung und Hilfe

erfahren haben und dadurch eine stabile Integration für

das Kind.9 Als Besonderheit unserer Studie kann indes

hervorgehoben werden: Die höchste positive Unterstüt¬

zung erhalten die Eltern durch ihr Kind selbst, welches

die wichtigste Rolle in der konstruktiven Auseinanderset¬

zung mit der Behinderung einnimmt. Der Mehrheit der

Eltern ist es gelungen, ihr Kind zu akzeptieren. Die An¬

nahme ist auf der Basis einer intensiven Beschäftigung mit

dem Kind geschehen: Dieser Auseinandersetzungsprozeß

erfolgt einerseits über Vergleiche mit anderen Kindern,

zum Teil wurden hier andere Krankheiten (wie geistige

Behinderung) als „wesentlich schlimmer" eingestuft.10 An¬

dererseits ist die für den Bewältigungssprozeß häufigste
und offenbar geeigneteste Reaktionsform dort zu finden,
wo Eltern einen Perspektivenwechsel vornehmen und ihre

Erwartungen (an ein gesundes Kind) umändern konnten.

Die Orientierung an einem normalen Umgang sowie die

Hoffnung auf Besserung verwoben mit einer konstruktiven

Interpretation des Geschehens sind hier eindeutig die psy¬

chischen Motoren auf dem Weg zur Akzeptanz.

4 Ergebnisse der Personalbefragung

Der dargestellten elterlichen Sicht werden nachfolgend
die subjektiven Perspektiven der befragten klinischen Mit-

9 Dieses Ergebnis wird ebenfalls von anderen Studien bestä¬

tigt, vgl. dazu Maurer 1994.

10
Offenkundig haben Krankheitstheorien für Patienten/innen

eine entlastende Funktion und geben ihnen Handlungsspielraum,
wie u.a. Zenz et al. 1989 gezeigt haben. Ahnliche Konsequenzen
sind auch für Angehörige denkbar.
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arbeiter/innen gegenübergestellt. Die Berufsgruppe der

Arzte/innen ist am stärksten vertreten. Dabei sind alle in

dieser Berufsgruppe vorhandenen Hierarchieebenen zu¬

sammengefaßt. Die psychosozialen Mitarbeiterinnen (es
handelt sich hierbei bemerkenswerterweise ausschließlich

um Frauen) sind durch die Berufe der Krankenschwester,

Physiotherapeutin, Sozialarbeiterin und Psychologin re¬

präsentiert. Unser verstärktes Interesse gilt dem berufli¬

chen Selbstverstandnis sowie der Gestaltung des Berufsall¬

tags und - analog der Elternbefragung - dem Prozeß der

Diagnosemitteilung und damit einhergehend dem allge¬
meinen Umgang mit Behinderung. Darüber hinaus werden

die Beziehungsgestaltung mit Eltern chronisch kranker

Kinder sowie die individuellen Reaktions- und Erlebens-

formen der Mitarbeiter/innen in der Begegnung mit den

Eltern genauer beleuchtet.

Bevor wir auf die Ergebnisse detailliert eingehen, seien

zunächst einige einschränkende und relativierende Bemer¬

kungen angeführt, die zu einem umfassenderen Verständ¬

nis beitragen sollen: Die Ergebnisse der Personalbefra¬

gung überraschen durch ihre positive Tonung. Hierfür

sind eine Anzahl von Gründen zu nennen: zum einen

lassen sich diese in der den Gesprächen immanenten

Schwierigkeit der Selbstdarstellung finden, in der die Mit¬

arbeiter/innen sich als Experten/innen angesprochen füh¬

len und damit selbstkritische Äußerungen in den Hinter¬

grund geraten. Da es sich ausschließlich um langjährige
Mitarbeiter/innen handelt, konnten wir nicht die Anfan¬

gererfahrungen und die damit verbundenen Frustrationen

und Defizite ermitteln, wie auch naturgemäß eine Über¬

prüfung des Geschilderten mit dem tatsachlichen Umgang
mit Behinderung entfallt. Partiell konnten wir auch -

anders als bei den Eltern - in den Interviews Unsicherhei¬

ten innerhalb der Gesprachsoffenheit feststellen: Inwieweit

uns beispielsweise kritische Äußerungen über Kollegen/in¬
nen, Vorgesetzte und institutionelle Strukturen aus Angst
vor Weitergabe nicht mitgeteilt wurden, können wir größ¬
tenteils nur erahnen, in einigen Interviews ist diese Zu¬

rückhaltung jedoch explizit benannt worden. Zum ande¬

ren muß berücksichtigt werden, daß es unser Bestreben

war, in den Interviews die subjektive Sicht der Mitarbei¬

ter/innen aufzunehmen und weniger, diese kritisch zu

hinterfragen. Darüber hinaus ist die positive Selbstdarstel¬

lung der Befragten mit der bis dato einseitigen Auswahl

unserer Stichprobe in Verbindung zu bringen: Es handelt

sich bislang mehrheitlich um Mitarbeiter/innen der So¬

zialpadiatrischen Zentren, das geburts- und kinderklini¬

sche Personal ist in der vorliegenden Zwischenbilanz un-

tcrreprasentiert.

Wahrend in den folgenden Abschnitten zunächst Ergeb¬
nisse dargelegt werden, die sich auf die gesamte Stichpro¬
be beziehen, d.h. auf Klinik- und SPZ- Mitarbeiter/in¬

nen, wird im Anschluß daran noch einmal gesondert auf

die Sozialpadiatrischen Zentren und deren Konzept Bezug

genommen. Die Aussagen der Befragten verweisen mehr¬

heitlich auf ein mit der Tätigkeit verbundenes hohes sub¬

jektives Kompetenzgefuhl und eine starke Identifikation

mit der beruflichen Rolle. Wenn der Berufsalltag als von

Selbstbestimmung und einem guten Teamgeist geprägt ge¬

schildert wird, ist dies auch sicher zum Teil auf die

Tatsache zurückzufuhren, daß die Stichprobe sich zu zwei

Dritteln aus Mitarbeiter/innen der neuen Bundeslander

zusammensetzt, die offenkundig nach wie vor auf eine

besonders verbindliche und personliche Kooperation zu¬

rückgreifen können, in der hierarchische Unterschiede

zwischen den einzelnen Berufsgruppen noch immer weni¬

ger ausgeprägt zu sein scheinen als in den alten Bundes¬

landern. Diese wertschätzende und vertrauensvolle Zu¬

sammenarbeit, die aber auch in den ,Westkliniken' thema¬

tisiert wurde, äußert sich unter anderem darin, daß Kol¬

legen/innen sowohl um fachliche als auch um emotionale

Unterstützung ersucht werden. Unter dem Aspekt der

Integration von psychosozialen Mitarbeiter/innen11 (vgl.
Ullrich 1993) zeigt sich jedoch die geschilderte Kollegia¬
lität in einem problematischeren Licht, da das nicht- arzt¬

liche Fachpersonal in der klinischen Hierarchie noch im¬

mer eine untergeordnete Position einnimmt. In seiner ihm

oftmals zugewiesenen Rolle als Vermittler zwischen

Arzt/Ärztin und Eltern genießt es zwar in hohem Maße

das Vertrauen der Eltern; gleichzeitig jedoch findet die

fachliche Kompetenz zu wenig Wertschätzung durch die

Eltern.

Das handlungsleitende Konzept der Mitarbeiter/innen

in bezug auf Patienten/innen und Angehörige zeugt von

einem menschlichen Umgang, Einfühlungsvermögen und

Anpassungsbereitschaft an die individuelle Situation der

Eltern. „Ich versuche mir das immer vorzustellen, wenn so

was ist: Mein Kind im Krankenhaus ... Wie kommen

bestimmte Sachen an, die das Personal macht? ... Undfinde
dann eigentlich immer 'nen Grund, warum die Eltern so

sind."

Schwierigkeiten des Personals hingegen, seine personli¬
che Anspruchshaltung adäquat in die Praxis umzusetzen -

d. h. die Diskrepanz zwischen dem Wunsch nach huma¬

nem Umgang und der
,
Wirklichkeit' klinischer Alltagsrou¬

tine auszugleichen - zeigen sich ganz besonders im Pro¬

zeß der pra- bzw. postnatalen Diagnosemitteilung. Mit

dieser Aufgabe sind sowohl Ärzte/innen der Geburts- und

Kinderkliniken als auch die Mitarbeiter/innen der Sozial¬

padiatrischen Zentren betraut. Die Ärzte/innen spuren

und/oder wissen um die besondere emotionale Bedürftig¬
keit der Eltern in dieser Situation. Gleichzeitig sind sie

oftmals selbst personlich sehr betroffen. Das Gewahrwer¬

den der elterlichen Emotionen lost bei ihnen Unsicherheit

und Angst im Umgang mit den Eltern aus. Gefühle der

Unzulänglichkeit treten jetzt an die Stelle des - für andere

Situationen formulierten - subjektiven Kompetenzerle¬
bens.

Der Prozeß der Diagnosemitteilung wird von beiden

Parteien - dem Personal und den Eltern (s. o.) - als höchst

„sensibler" Prozeß erlebt. Eine genauere Betrachtung
deckt auch hier wiederum die unterschiedliche Bedeu-

tungszuschreibung dieser Gefühle auf: Wahrend sich da¬

hinter bei den Eltern vor allem Gefühle von Betroffenheit,
Trauer oder Verletztsein verbergen, sind bei den Mitar-

" Zu dieser Berufsgruppe zahlen wir u a auch Krankengym¬
nastin und Krankenschwester

Vandenhoeck&Ruprecht (1995)
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beiter/innen eher Gefühle von Ohn-Macht und/oder

Überforderung zu finden. Doch anstatt diese Gefühle zu

zeigen, besteht häufig die Tendenz, sie zu überspielen und

sich in professionelles Handeln zu flüchten. Dies scheint

aus der Sorge heraus zu geschehen, durch das Eingeste¬
hen von Betroffenheit und Hilflosigkeit an professioneller

Kompetenz einzubüßen. Paradoxerweise finden jedoch
emotionale und authentische Reaktionen des Fachperso¬
nals große Wertschätzung bei den Eltern. Hierin liegt ein

wichtiges Ergebnis unserer Studie.

Als problematisch beschreibt eine Vielzahl der Mitar¬

beiter/innen, in jeder spezifischen Situation wieder neu

entscheiden zu müssen, wieviel Information an die Eltern

in diesem Erstgespräch weitergegeben werden soll, so daß

die Eltern sich einerseits ausreichend informiert, aber

gleichzeitig nicht durch eine Informationsflut überfordert

fühlen. Das von den Mitarbeiter/innen angestrebte hohe

Maß an Authentizität scheint ihnen in bezug auf die

Informationsvermittlung zu gelingen, während sich dieser

Anspruch in bezug auf den Umgang mit den eigenen
Gefühlen sehr viel konfliktreicher gestaltet. Gefühle der

Hilflosigkeit, wie sie zum Beispiel bei der Übermittlung
einer schlechten Nachricht auftreten, wenn nicht gleich¬

zeitig ein Hilfsangebot gemacht werden kann, konfligie-
ren mit der ,Helferrolle' bzw. dem beruflichen Ethos. „Das

macht mich schonfertig, klar. Also ich hab' noch nicht geheult
oder so dann dabei, selber. Aber ich bin schon zutiefst berührt

... Ist schon das Gefühl, da geht so ein Leben kaputt!'
Hinter diesen von den Mitarbeiter/innen selbst als

,Hilflosigkeit' oder ,Unsicherheit' beschriebenen Gefüh¬

len scheint sich ein Rollenkonflikt zu verbergen: Sie

fühlen sich einerseits dem naturwissenschaftlich medizi¬

nischen Modell verpflichtet, wie es in der Aus- und

Fortbildung vermittelt wird, andererseits haben sie den

Anspruch, das Kind in seiner Einbettung in die Familie

zu sehen und Alltagsprobleme der Familie einzubeziehen

(vgl. Helmich 1991), haben eine solche Umsetzung aber

nie gelernt: Die Ausbildung wird mehrheitlich als defizi¬

tär beklagt, vor allem in Hinsicht auf psychologische
Aspekte. Weder wurde der Umgang mit Behinderung
ausreichend thematisiert, noch waren Gesprächsführung
oder Selbsterfahrung Bestandteil der Ausbildung - The¬

men, die als äußerst wichtig für den Berufsalltag einge¬
stuft werden. „Mir wär's ganz lieb, wenn das in der

Ausbildung aufgenommen werden würde ... Weil, das ist

genau die zweite Hälfte unseres Berufes. Wir sind reine

Handwerker, und wir müssen Psychologen sein, aber aus

'nem Gefühl und aus 'ner Erfahrung heraus." Diese Fähig¬
keiten haben sich die Mitarbeiter/innen im Laufe ihrer

beruflichen Karriere mehr oder weniger selbst angeeig¬
net. Die zumeist fehlende Möglichkeit einer Überprü¬
fung der ,Richtigkeit' bzw. Angemessenheit ihres Tuns

ruft zwangsläufig Unsicherheiten hervor. Das professio¬
nelle Handeln des Personals stellt somit einen schwieri¬

gen Balanceakt zwischen der Umsetzung ihres theore¬

tisch angeeigneten und in der Berufspraxis erworbenen

Wissens, zwischen persönlicher Anteilnahme und einem

angemessenen Grad der Distanzierung dar. So hat sich

gezeigt, daß Unsicherheiten bis hin zu Handlungsunfä¬

higkeit beim Fachpersonal vor allem dann entstehen,
wenn konkrete Handlungsrichtlinien nicht mehr greifen,
sondern ein situationsabhängiges, intuitives Verhalten

gefragt ist, das sich zunächst nicht .objektiv' wissen¬

schaftlich begründen läßt. „Ich bemühe mich sicher eher;
sie (die eigenen Gefühle) zurückzuhalten in dem Sinne,

daß ich da nicht selber heulen würde ... Das finde ich auch

ganz gut so, daß ich da schon ganz auf der Profiseite

sozusagen bleibe. Womit ich schon mit Worten, denke ich,
zu verstehen gebe, na, daß ich Anteil nehme da dran auch.

Aber ich würde nie sagen: ,Es tut mir leid' oder so was.

Also da versuch' ich schon, das von meiner Seite aus relativ

anteilnehmend neutral zu halten und nicht so ganz doli

reinzugehen."
In den Interviews mit den Eltern hat sich gezeigt, daß

authentische Gefühlsäußerungen der klinischen Mitarbei¬

ter/innen von den Eltern positiv und entlastend erlebt

werden und ein sachlich-nüchternes Verhalten die Bezie¬

hungsgestaltung erschwert, da (vor allem) die Ärzte/innen

als „unnahbare" Autoritäten wahrgenommen werden. Als

Reaktion darauf halten sich die Eltern wiederum mit emo¬

tionalen Äußerungen und/oder auch bestimmten Informa¬

tionen zurück, die für die Ärzte/innen von Bedeutung sein

könnten. Ins Vertrauen gezogen werden hier vielmehr die

psychosozialen Mitarbeiterinnen. Danach befragt, stellt

sich für die Mitarbeiter/innen die Beziehungsgestaltung
mit den Eltern und dem Kind als eine Aufgabe von großer
Bedeutung dar. Dabei steht gerade in der postnatalen
Phase die Beziehung zu den Eltern im Vordergrund.
Trotz des beklagten Zeitmangels auf der einen Seite, der

sich bei der Erfüllung dieser Aufgabe erschwerend aus¬

wirkt, gelingt ihnen nach eigener Einschätzung größten¬
teils das Herstellen einer positiven Beziehung. Wie im

vorangehenden Abschnitt gezeigt wurde, ist die elterliche

Wahrnehmung eine andere. Die unterschiedliche Einschät¬

zung der Eltern und des Personals verweist einmal mehr

auf die subjektive Konstruktion von Wirklichkeit und un¬

terstreicht damit die Notwendigkeit, das Interaktionsge¬
schehen auf dem Hintergrund eines subjektiven Ansatzes

zu begreifen.
Da den Sozialpadiatrischen Zentren in ihrer Funktion

der langfristigen, ambulanten Begleitung der Familien eine

zentrale Bedeutung zukommt, werden diese Institutionen

nachfolgend separat behandelt. Dabei wird ausschließlich

die ambulante Sprechstunde fokussiert.

Das Konzept der in der Regel interdisziplinär organi¬
sierten Sozialpadiatrischen Zentren schließt neben der me¬

dizinischen Versorgung die psychosoziale Begleitung der

Familien ein. Dennoch hat die ärztliche Gesprächsführung
in der Sprechstunde eindeutig den Vorrang, während die

psychosozialen Mitarbeiter/innen eher in den Hinter¬

grund treten. Darüber hinaus liegt ein konzeptioneller
Widerspruch auch in dem Verständnis der Mitarbeiter/in¬

nen, nicht nur Anwalt des Kindes, sondern auch Anwalt

der Eltern sein zu wollen und gleichzeitig jedoch die

Sprechstunde bewußt kindzentriert zu gestalten. Wenn¬

gleich die Zusammenarbeit mit den Eltern als wesentliche

Voraussetzung für die Arbeit mit dem Kind gesehen wird,
hat das psychophysische Befinden des Kindes eindeutig

Vandenhoeck&Ruprecht (1995)
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Priorität vor psychosozialen Aspekten der familiären Si¬

tuation. Auf der anderen Seite werden von Mitarbeiter/in¬

nen Interaktionssituationen erinnert, in denen sie das

Kind zu wenig in das Gesprach einbezogen haben. Die

Tatsache, daß das Kind den permanenten Mittelpunkt des

Geschehens bildet, schließt nicht aus, daß häufig ,uber'
das Kind gesprochen wird und nicht ,mit' ihm. In ahnli¬

cher Weise verhalt es sich in der Kommunikation mit den

Eltern: Wenn diese auch die direkten Ansprechpartner für

das Personal darstellen, ist dies nicht gleichbedeutend
damit, daß die Aufmerksamkeit tatsachlich ihrer Person

gilt. Vielmehr sind sie in der Regel in ihrer Funktion als

Eltern gefragt. Bezeichnenderweise ist es auch gerade die

Arbeit mit den Familien, insbesondere die (scheinbar)

mangelnde Kooperationsbereitschaft der Eltern, in der

Grenzen des beruflichen Handelns wahrgenommen wer¬

den: Verhalten bzw. Erwartungen der Eltern stimmen oft

nicht mit den Erwartungen der Mitarbeiter/innen uberein.

So berichten sie über Situationen, in denen sich Eltern

einer Auseinandersetzung entziehen, Termine zum Bei¬

spiel nicht wahrnehmen, Vorstellungen von der Entwick¬

lung des Kindes bzw. Vorstellungen über notwendige Un-

terstutzungsmaßnahmen zur Forderung der kindlichen

Entwicklung nicht mit denen der Mitarbeiter/innen über¬

einstimmen. Die Ablehnung des Kindes durch die Eltern

wird etwa kommentiert: „Das war schon ein ganz schon

rotes Tuch ... Dann gab's 'ne Schranke. Das war dann kein

Vertrauensverhältnis" Als problematisch wird die Kon¬

frontation mit einem Verhalten der Eltern bewertet, durch

das in ihren Augen das Wohl des Kindes sowie eine

angemessene Forderung der kindlichen Entwicklung ge¬

fährdet sind. Die Mitarbeiter/innen erleben sich dann

hilflos und ohnmachtig in diesem familiären Geschehen.

Gleichzeitig kann es in dieser Situation sehr schnell zu

Schuldzuweisungen an die Eltern kommen, auch wenn

dies in keiner Weise beabsichtigt und in der Regel auch

nicht bewußt ist. Gerade in ihrem starken Engagement in

ihrer Arbeit mit dem Kind und ihrer zumeist hohen Refle-

xionsfahigkeit sowie ihrem Bestreben, ,das Beste' für das

Kind tun zu wollen, werden dann paradoxerweise oftmals

der familiäre Kontext und die individuellen Gegebenheiten
der Eltern aus dem Blick verloren. Das Verständnis für

die Eltern ist durch die unzureichende Fähigkeit des Fach¬

personals, sich auf ihre ,Wirklichkeit' einzustellen, ein¬

geschränkt. Das kindzentrierte Vorgehen birgt demnach

die Gefahr in sich, die Einbettung des Kindes in das

System der Familie und die spezifische individuelle fami¬

liäre Situation nicht angemessen zu berücksichtigen. Die

Eltern werden in ihrer Kompetenz nicht wahrgenommen,
die Fähigkeiten und Anstrengungen zur Gestaltung ihrer

spezifischen Lebenssituation nach ihren individuellen

Möglichkeiten nicht adäquat wertgeschatzt. Dadurch wird

ein zirkularer Prozeß des Sich-Verschließens, der gegen¬

seitigen Zurückhaltung in Gang gesetzt, der wiederum die

Grundlage für den Aufbau einer vertrauensvollen Be¬

ziehung beeinträchtigen kann. Der Einfluß der individuel¬

len Familiendynamik auf den klinischen Interaktionspro¬
zeß wird von den Mitarbeiter/innen zwar durchaus gese¬

hen.
„
Wir wissen das ja, daß die Eltern und Kinder sich in

Gesprachssituationen gegenseitig schützen." Doch mangelt
es an der Umsetzung dieser Erkenntnis in adäquate Inter¬

ventionsweisen im Gesprach.12
Die ambulante Sprechstunde ist bei arztlicher Domi¬

nanz zwar interdisziplinar organisiert, medizinische Fra¬

gestellungen haben jedoch vor psychosozialen Aspekten
den Vorrang. Letztere können, soweit sie in der Sprech¬
stunde keine angemessene Beachtung finden, in individuell

zu vereinbarenden Beratungsgesprachen mit den psycho¬
sozialen Mitarbeiterinnen thematisiert werden. Inwiefern

mit dieser „organisatorischen" Regelung wiederum (unbe¬

wußt) Prioritäten gesetzt werden, die weiterhin die arztli¬

che Vormacht zementieren, bleibt an anderer Stelle zu

prüfen.
Abschließend laßt sich festhalten, daß ein Großteil des

befragten Personals auf ein im Laufe ihrer Berufstätigkeit
entwickeltes „inneres Konzept" zurückgreifen kann, das

für sie im Umgang mit Eltern chronisch kranker Kinder

bzw. mit Behinderung allgemein handlungsleitend ist. Die¬

ses individuelle Modell demonstriert zwar hohe Professio¬

nalitat: fachliches Wissen verbunden mit Einfühlungsver¬
mögen und Intuition. Gleichzeitig muß an dieser Stelle

jedoch offen bleiben, inwieweit die Umsetzung dieses

Konzeptes im klinischen Alltag gelingt. Darüber hinaus

dürfen die Ergebnisse nicht darüber hinwegtauschen, daß

diese erfahrenen Mitarbeiter/innen nur einen kleinen Teil

des gesamten klinischen Personals ausmachen.

5 Diskussion der Ergebnisse

In unserer Studie, die zum Inhalt die elterliche Erlebnis-

und Reaktionswelt sowie die professionelle Perspektive
beim Diagnoseprozeß von Spina bifida hat, ist für beide

„Parteien" der Umgang mit Gefühlen ein zentrales The¬

ma:

Die zur Annahme des Kindes zum Teil benotigten enor¬

men emotionalen Kräfte können eine Verstärkung durch

die personliche Zuwendung der klinischen Mitarbeiter/in¬

nen gerade in der für Eltern empfindsamsten und emo¬

tional bedürftigsten Zeit nach der Geburt gut gebrauchen.
In diesem Sinne bestätigt unsere Studie die Untersu¬

chungsergebnisse von Delight und Goodall (1990).13
Durch unsere Befragung wurden heftige Gefühle reaktua¬

lisiert, die Eltern konnten detailliert die Kommunikation

mit dem Personal erinnern, sogar zum Teil zitieren: An

diesen nacherlebten Episoden wird die Bedeutung der

klinischen Interaktion für die Eltern deutlich. Gleichwohl

konnten die Eltern innerhalb des relativ kurzen Zeitrau¬

mes von der Geburt bis zum Befragungszeitpunkt eine

emotional stabile Beziehung zu ihrem Kind entwickeln. In

12 Auch Friedrich et al (1992) haben in der Studie über Fa¬

milien mit einem an Spina bifida erkrankten Kind festgestellt, daß

Arzte wenig Kenntnis über die familiäre Situation des Kindes ha¬

ben, wenngleich sie das Wissen darüber als äußerst wichtig für

den therapeutischen Prozeß erachten

13 Diese Beobachtung wird auch von den durchgeführten In¬

teraktionsanalysen in den Ambulanzen in diesem Sinne bestätigt
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der Public Health Forschung (vgl. Schwartz et al. 1991)
werden in der Betonung sozialer Ressourcen und sozialer

Unterstützung sowie im Beimessen der Bedeutsamkeit

persönlicher Kompetenzen und deren Einflüsse auf Streß¬

bewältigung und -Vermeidung zunehmend wichtige Fakto¬

ren für Lebensqualität gesehen. Die Auswertung unserer

Fragebögen und Interviews führten ebenfalls zum Fazit,
der Familie und den sozialen Beziehungen eine wichtige
Unterstützungsfunktion beim Umgang mit Behinderung
zuzuweisen (vgl. dazu Sussman 1974, Sesterhenn 1991).

Ein wichtiges Ergebnis der Elternbefragung liegt darin,
daß im Kind und in der Liebe zum Kind der entscheiden¬

de Grund gesehen wird, die Erschwernisse des Alltags

ertragen und die Behinderung akzeptieren zu können. Ein

Ergebnis, das einmal mehr die positive persönliche Hin¬

wendung des klinischen Personals zum Kind erforderlich

macht - und zwar eine Hinwendung jenseits von medizi¬

nischer Dienstleistung.
Für das Fachpersonal stellt sich die Art und Weise des

Umgangs mit den eigenen Gefühlen im beruflichen Han¬

deln als schwieriger Balanceakt dar. Ein Zulassen und

Zeigen von Gefühlen von Seiten der Mitarbeiter/innen,

gerade in einer emotional hoch belasteten Situation, wie

sie die Diagnoseeröffnung darstellt, hat für das Fachper¬
sonal selbst und für die Eltern eine entlastende und unter¬

stützende Funktion. Darüber hinaus hat die Personalbe¬

fragung ergeben, daß das psychosoziale Konzept in die

klinischen Versorgungsstrukturen, insbesondere in die So¬

zialpadiatrischen Zentren, Eingang gefunden hat. Das

Handeln des Fachpersonals ist unter anderem von einer

humanistischen Wertausrichtung (vgl. Roghmann 1981)
bestimmt. Allerdings ist die konsequente Umsetzung eines

ganzheitlichen Konzepts noch zu beklagen, welches so¬

wohl das behinderte Kind als auch die Eltern als Teil eines

größeren Systems begreift und damit die Reziprozität
jedes individuellen Handelns berücksichtigt. In ähnlicher

Weise läßt die interdisziplinäre Zusammenarbeit noch eine

gleichberechtigte Wertschätzung der einzelnen Disziplinen
vermissen. Schwierigkeiten entstehen dann, wenn es da¬

rum geht, die Konsequenzen des angestrebten Modells,
mit denen zum Beispiel Veränderungen von Machtpositio¬
nen verbunden sein können, in das berufliche Handeln zu

integrieren und Kompetenzbereiche auf dieser Grundlage
neu auszuhandeln. Die Art und Weise der kooperativen

Versorgung sollte in Hinblick auf eine interdisziplinäre

Wertschätzung fachlicher Kompetenzen sowie auf eine

Integration psychosozialer Mitarbeiter/innen in ärztlich

dominierte Versorgungsstrukturen neu überdacht werden

(s. Ullrich 1993), um so zur Öffnung der interdisziplinä¬
ren Kommunikation beitragen zu können (Duss-von
Werdt und Welter-Enderlin 1980).

Eine Diskrepanz zwischen dem oftmals negativen elter¬

lichen Erleben der klinischen Situation und der positiven

Selbsteinschätzung des Personals entsteht gerade dann,

wenn die Mitarbeiter/innen ihre Gefühle zurückhalten

und um ein möglichst fachlich- distanziertes Verhalten

bemüht sind. Mehr Authentizität in den Gefühlsäußerun¬

gen des Personals sowie die Ablösung eines kindzentrier¬

ten (und krankheitszentrierten) durch ein familienzen¬

triertes Vorgehen könnten zu einem besseren Verständnis

zwischen Eltern und Personal beitragen. Das systemorien¬
tierte Behandlungsvorgehen kann als hilfreiche Orientie¬

rung in der klinischen Interaktionssituation gesehen wer¬

den.

Summary

The Process of Diagnosis by Spina bifida: Perceptions of
Parents and Clinical Personnel

This is a study of the subjective experience of com-

municative understanding between parents of spina bifida

children and medical personnel. Research methods include

content analysis of data from semi-struetured interviews,

a questionnaire to explore the quality of lifc as well as

conversation analytic reconstruetions of the „real" com¬

munication processes during outpatient clinic which were

tape-recorded. Results of the interviews with parents and

personnel demonstrate the great relevance of the quality
of the relationship in the providing of clinical care;

equally important is that the relationship between parents

and clinic staff is shaped in a reeiprocal fashion. Discre¬

pancies in the perceptions of parents and personnel indi-

cate individual reality constructions. It is desirable that

parents and personnel construet a shared reality during
their interaction. With respect to this end, the emotional

resources of personnel should be regarded as competenecs

and drawn upon more systematically. The parents' role as

„experts" should be validated and their active partieipa-
tion in the contruetion of the communicative Situation -

which is normally determined by the Institution - should

be encouraged.
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Übersichten

Das Frankfurter Kinder- und Jugendpsychiatrische Dokumentationssystem
Entwicklung und methodische Grundlagen

unter dem Aspekt der klinischen Qualitätssicherung

Ekkehart Englert und Fritz Poustka

Zusammenfassung

Maßnahmen zur Qualitätssicherung in der Kinder- und

Jugendpsychiatrie sind angesichts des zunehmenden Ko¬

stendrucks und der veränderten Gesctzeslage unabdingbar
geworden. Grundlage hierfür sollte ein Dokumentations¬

system sein, das eine reliablc Zuordnung möglichst objek¬
tiv erhebbarer Kerndaten der Patienten unter Einschluß

eines standardisierten psychopathologischen Befundes und

der neuesten Version des Multiaxialen Klassifikations¬

schemas (MAS) umfaßt. In einem kurzen Überblick wird

die historische Entwicklung von Dokumentationssystemen
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