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Die psychische Komponente anorektaler Fehlbildungen

Anorektale Fehlbildungen, landläufig mit „Analatresie“ bezeichnet, werden gemein-
hin als ein rein kinderchirurgisches Thema angesehen, das durch die chirurgische 
Konstruktion eines funktionierenden Po-Lochs zu lösen sei. Die chirurgische Pri-
märbehandlung ist eine notwendige, aber für die langfristige Bewältigung oft keine 
hinreichende Maßnahme. Die chronischen Belastungen werden häufig nicht wahr-
genommen (Hamid, Holland, Martin, 2007). Betroffene müssen sich, aufgrund der in 
der Embryonalentwicklung fehlerhaft angelegten Funktionen und Organe, lebenslang 
mit ihren Ausscheidungsvorgängen auseinandersetzen. Dieses Themenheft umfasst 
vier sehr unterschiedliche Herangehensweisen und zeigt zugleich den notwendigen 
Forschungsbedarf. 

Mangelhafte Kontinenz, an sich schon ein Tabuthema, beeinflusst im Fall einer an-
geborenen Fehlbildung unweigerlich die kindliche Entwicklung. Da Betroffene wirk-
liche Kontinenz nie kennen gelernt haben, geben sie sich oft mit Teilerfolgen zufrieden 
und melden dies entsprechend zurück, sodass dann nicht nur der Patient sondern 
auch die Behandler meinen, das Behandlungsoptimum erreicht zu haben: „content 
but not continent“ (Hassink, Rieu, Severijnen, vd Staak, Festen, 1993). 

Die chirurgische Lösung wird zudem oft fälschlich als die einzig mögliche funkti-
onelle Problemlösung angesehen, was natürlich genauso ein Missverständnis ist, wie 
die Meinung „soziale Kontinenz“, bzw. präziser „saubere Unterwäsche“ sei mit entwi-
ckelter „funktioneller Kontinenz“ gleichzusetzen. Nach der Primärbehandlung sollten 
immer konservative Maßnahmen (Märzheuser u. Mau, 2003; Jenetzky, Schmiedeke, 
Jung, Schwarzer, 2007) im Fokus stehen. Mit jeder Entwicklungsstufe verändert sich 
zudem die Situation der Betroffenen deutlich.

Obgleich zu den Seltenen Erkrankungen zählend, erhalten jedes Jahr in Deutsch-
land 250 Säuglinge eine Korrekturoperation des Afters (Jenetzky, 2007). Wie groß der 
ungestillte Leidensdruck ist, wird unter anderem daran deutlich, dass sich inzwischen 
jede zehnte betroffene Familie in der Selbsthilfeorganisation für Menschen mit Ano-
rektalfehlbildungen (SoMA e.V.) organisiert. Aufklärung durch Austausch mit Men-
schen, die gleiche Lebenserfahrungen teilen, kann das Leiden lindern, und auch bis-
her verleugnete oder verdrängte Defizite aufdecken. Das Gefühl allein zu sein, weicht; 
und es wird deutlich, dass Schmerzen, Stuhlschmieren und Sexualstörungen keine 
wirkliche Normalität sind.

Die Vorsitzende von SoMA e.V., Nicole Schwarzer (2010), führt in ihrem Beitrag 
die Inauguration vielfältiger therapeutischer Ansätze durch ein Kollektiv betroffener 
Eltern und Patienten (Selbsthilfe) auf. Die Einführung psychosozialer Interventionen 
aus der Mitte der Betroffenen, aufgrund der momentan deutlich unbefriedigenden 
medizinischen Versorgung, ist sicher für die Selbsthilfe seltener Erkrankungen exem-
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plarisch. Dies kann als Modell für professionelle Selbsthilfe dienen und macht zudem 
die (erfinderisch-machende) Not deutlich.

Die persönliche Erlebniswelt betroffener Jugendlicher im Umgang mit ihrem Ge-
heimnis bringt dem Leser die Sozialpädagogin Johanna Berglein (2010) nahe. Man kann 
die Bewältigungsstrategien durch abgestufte Offenheit und Akzeptanzstufen anhand der 
wortwörtlichen Zitierung aus den narrativen Interviews gut nachvollziehen.

Der Mediziner Dominik Schmidt (2010) untersuchte mit Kollegen in einem Koope-
rationsprojekt mit der Kinderchirurgie am Sozialpädiatrischen Zentrum der Charité 
die psychiatrische Komorbidität von Betroffenen. Hierbei stellte die Arbeitsgruppe 
fest, dass somatisch schwerer betroffene Kinder und Jugendliche in strukturierten In-
terviews die Kriterien einer psychiatrischen Diagnose erfüllen. Zudem äußerten die 
Eltern einen großen Gesprächsbedarf, den bislang niemand befriedigt hat. 

Wie schon im Ausland, wurde auch im deutschsprachigen Raum (z. B. Ettrich, 
Pfeiffer, Bühligen, 1999) dieser Bedarf immer wieder festgestellt, letztlich warf Mar-
tinius schon 1983 die Frage nach bleibenden psychiatrischen Störungen auf. Selbst 
in den Niederlanden (Hartman et al., 2005), wo im Vergleich zu Deutschland die so-
zialpädiatrische Interdisziplinarität wesentlich häufiger umgesetzt wird, scheint der 
psychosoziale Aspekt einer chronischen, wenn auch nach außen hin unscheinbaren 
Einschränkung, unterschätzt zu werden. Allein in dem aus den Niederlanden stam-
menden „interdisziplinären Stuhltraining“ wird auf diesen Aspekt etwas eingegangen. 
Es wäre deshalb äußerst wünschenswert, wenn das vorliegende Themenheft, die wei-
tere Entwicklung spezifischer psychotherapeutischer Strategien mit vorantriebe.

Der Psychologe Meinolf Noeker (2010) unternimmt in seiner Übersichtsarbeit den 
Versuch, ein Bedingungsmodell für die psychosoziale Adaption einzelner Entwick-
lungsstufen zu entwickeln, diese literarisch zu untermauern und dafür jeweils kogni-
tiv-verhaltenstherapeutische Interventionsstrategien zu konzeptionieren. Während 
von kinderchirurgischer Seite eine Unzahl unvalidierter, kurzer Kontinenzratings ins 
Feld geführt wird, werden auf psychologischer Seite oft generische Instrumente ange-
wandt. Die existierenden krankheitsspezifischeren Fragebögen, die auch psychische 
Aspekte berücksichtigen, werden von Noeker kommentiert. 

Die Sicht auf das Problem ist in den vier Beiträgen sehr unterschiedlich und gleich-
zeitig einander ergänzend: Noeker hebt die Fragestellung auf eine allgemeine Ebene 
und stellt seiner Untersuchung ein theoretisches Modell voran. Schmidt et al. (2010) 
untersuchen das Problem anhand einer konkreten Situation, in der die Betroffenen 
sind. Beide arbeiten sich eher fachlich an die Thematik heran, während die Artikel 
von Schwarzer und Berglein eindeutig intrinsisch motiviert sind. Schwarzer sucht eine 
praktische Lösung für das Kollektiv, die Untersuchung von Berglein schildert ergän-
zend die konkrete individuelle Lebenslage der Patienten. 

Nicht nur auf europäischer Ebene, sondern auch in Deutschland ist man bemüht, 
seltene Erkrankungen in den wissenschaftlichen Fokus zu rücken. Es ist erfreulich, 
dass das Bundesministerium für Bildung und Forschung (BMBF) krankheitsspe-
zifische Netzwerke nun schon zum zweiten Mal im Rahmen des nationalen For-
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schungsschwerpunkts „Seltene Erkrankungen“ fördert. Dem Netzwerk für kongeni-
tale uro-rektale Malformationen (siehe auch unter: http://cure-net.de) gelang es 2009 
die Aufmerksamkeit des BMBFs für das Krankheitsspektrum der anorektalen Fehlbil-
dungen zu gewinnen. In diesem Netzwerk vereinen sich unterschiedliche Forschungs-
ansätze. Neben der ätiologischen Erforschung stehen insbesondere die standardisierte 
Dokumentation, die einrichtungsübergreifende Ergebnisevaluation und die Erfassung 
psychosozialer Basisdaten im Rahmen einer Querschnittsstudie mit mehreren hun-
dert Betroffenen im Mittelpunkt. Jeder Arzt ist zudem aufgerufen, bei der pseudo-
nymisierten Erfassung von Neugeborenen mitzuarbeiten, damit im Rahmen einer 
Kohortenstudie die längsschnittliche Begleitung sichergestellt und so die Behandlung 
optimiert werden kann. 

Mit der vorliegenden Praxis der Kinderpsychologie und Kinderpsychiatrie werden 
die psychischen Auswirkungen und vor allem der psychosoziale Bedarf eines seltenen 
– und damit wenig bekannten – primär somatischen Krankheitsbildes dem psycho-
therapeutischen Fachkreis nahegebracht. Die wissenschaftliche Aufarbeitung dieses 
Tabuthemas steht erst am Anfang; vielleicht wird jedoch der eine oder andere Leser 
angeregt, mit seiner Expertise diesem Neuland etwas beizusteuern.

Ekkehart Jenetzky und Ulrike Lehmkuhl
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