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1 Einleitung

.Das Korperliche war nicht das Schlimmste, sondern das Seelische.”

Dieser Satz ist einem Gesprach mit der Mutter des neunjahrigen N. entlehnt. Er war
einer der am schwersten von einem anorektalen Fehlbildungssyndrom betroffenen Jun-

gen in der vorliegenden Studie.

In einer Gesellschaft, in der medizinische Expertise maximal technisiert und standardi-
siert wird, in der sich Untersuchungsmethoden immer kleineren Details widmen kdnnen
und welche personalékonomisch effektiviert werden, wird die Betrachtung des Men-
schen und insbesondere des Kindes als ganzheitliches, psychosozial interagierendes

Individuum besonders wertvoll.

In dieser leistungs- und erfolgsorientierten Gesellschaft kommt der menschlichen Funk-
tion der Ausscheidung keinerlei Beachtung zu. Sie wird sogar tabuisiert und als im
wahrsten Sinne anrtchig betrachtet. Die Beschaftigung damit ist bestenfalls im Kindes-
alter anerkannt und mdglich. Menschen, denen diese Funktion genommen ist und die
sie, wenn Uberhaupt, nur unvollstandig erlangen kénnen, sind vor allem im Jugendalter
und als Erwachsene auf ein gutes Selbstmanagement angewiesen. Erst recht, wenn sie
den Anforderungen in dieser Gesellschaft gentigen wollen. Das Erleben von Krankung
und Verletzung durch ARM, von Unwissenheit, Ungewissheit und Unsicherheit, von
Zeit- und Organisationsaufwand sowie Sorgen und Angsten um Zukunft und Gegenwart
betrifft nach der Geburt und in der frihen Kindheit vor allem die Eltern. In einem muhe-
vollen, belastenden Prozess adaptieren die Eltern an die unerwartete Situation, bieten
Struktur, Beziehung, Konfliktforum und leisten mentale Auseinandersetzung. Sie geben
ihre Adaptation weiter an die Kinder. Die Betroffenen missen unter einer Vielzahl von
Bedingungen bestehen lernen. Schon in der Entwicklung eines somatisch gesunden
Menschen stellen Konflikte, Anpassung, soziale Interaktion und Behauptung eine Her-
ausforderung mit mdglichen psychischen Folgen dar. Die psychosozialen Vorausset-
zungen jeder einzelnen Familie sind grundlegend. Wenn ein chronisch krankes Kind die
Gesamtfamilie mit enorm erhéhten Anforderungen konfrontiert, bleiben kaum Spielrdu-

me fur das Gelingen einer psychischen Adaptation. Der weitaus grof3te Teil der Entwick-



lung findet nicht in den Kliniken statt und wird nicht von medizinischem Personal unter-

stutzt. Diese Arbeit leisten die Familien.

Die Auseinandersetzung mit diesen Umstanden motivierte die Untersuchung der psy-
chosozialen Auswirkungen anorektaler Malformationen und der beeinflussenden Fakto-

ren, unter denen die betroffenen Menschen leiden.

Der folgende Abschnitt beleuchtet somatische Perspektiven auf anorektale Malformati-
onen (ARM) und deren direkte medizinische Implikationen (1.1). Daraus lassen sich die
psychosozialen Belastungen ableiten, wie sie in verschiedenen Arbeiten bereits be-
schrieben wurden. Vergleichend dazu werden Studien zu chronischen Erkrankungen im
Allgemeinen hinzugezogen, um die teilweise zu geringen und einseitigen Bearbeitungen
der Grinde und Auswirkungen von Belastungen durch ARM aufzuwiegen (1.2). In der
Zusammenschau der vorliegenden Literatur und des Forschungsstandes der bisherigen
Expertise entstehen Fragen, die in vorliegender Untersuchung bearbeitet werden und in

Hypothesen ihren Niederschlag finden (1.3).

1.1 Anorektale Malformationen (ARM) aus somatischer Sicht

1.1.1 Epidemiolgie, Atiologie und Embryologie

Anorektale Malformationen kommen in der Literatur mit einer Inzidenz von 1:3500 bis
1:5000 (Murken et al. 1976; Pefa 1990) vor, dabei Giberwiegt das mannliche Geschlecht
bei einem Prozentsatz von 57% bis 65% (Piekarsky et al. 1976; Schier 2005). In
Deutschland werden derzeit ungefahr 180 Kinder jahrlich mit den verschiedenen For-
men von ARM geboren (Schier 2005).

Wahrend der Embryonalentwicklung kommt es zur entodermalen Differenzierung der
primitiven Kloake, dem gemeinsamen Ausfluhrungsgang fur den Darm, den Harnweg
und die Geschlechtsorgane, getrennt durch die Kloakenmembran (Moore et al. 1996).
In der 5. bis 7. Schwangerschaftswoche werden die Systeme physiologisch getrennt.
Durch das Einreil3en der Analmembran am Ende der achten Woche entsteht der defini-
tive Analkanal, der den kaudalen Anteil des Digestionstraktes mit der Amnionhdhle ver-

bindet. Fehlbildungen im Sinne von ARM entstehen erstens durch die inkomplette Off-
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nung dieser Analmembran (membrandse Atresie oder gedeckter Anus, Anus copertus),
zweitens durch das mangelhafte Aufeinanderzuwachsen der ektodermalen Analgrube
auf den entodermalen Enddarm oder drittens durch Verwachsungen des proliferieren-
den Darmepithels, die sich im Verlauf nicht physiologisch trennen (Christ et al. 1998).
Die mangelhafte Trennung der Kloake fuhrt zu Fistelbildungen bis hin zum persistieren-
den Sinus urogenitalis mit nicht getrenntem Urethral- und Vaginalausgang. Eine Kloa-
kenfehlbildung mit gemeinsamen Ausgang von Darm und Urogenitalanlagen entsteht,
wenn das Septum keinen Anschluss an die Kloakenmembran findet.

Zu den oben beschriebenen, primaren Fehlbildungen kommen haufig weitere, assoziier-
te Fehlbildungen. Je nach Art und Form lasst sich die gemeinsamen Prasenz von ano-
rektalen und assoziierten Malformationen in Syndrome fassen. Die Maximalform assozi-
lerter Fehlbildungen zu einer bestehenden anorektalen Fehlbildung wird als VACTERL-
Assoziation (Pschyrembel 1993) bezeichnet. Dabei sind mindestens drei der folgenden
Organfehlbildungen nachweisbar: Vertebrale Anomalien, Anorektale Malformationen,
Cardiale Anomalien, insbesondere Ventrikelseptumdefekt (VSD), Tracheo-6sophageale
Fistel oder Osophagusatresie (engl.: Esophagus), Renale Fehlbildungen und Gliedma-
Renmalformationen (engl.: Limb) (Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizi-
nischen Fachgesellschaften 2005). Weitere wichtige Syndrome in Verbindung mit ano-
rektalen Malformationen sind die MURCS- und die OEIS-Assoziation, das Klippel-Feil
Syndrom, die Sirenomelie, die Trisomien 21, 13 und 18, das Pallister-Killian Syndrom,
das Pallister-Hall Syndrom, das Katzenaugensyndrom, das Townes-Brocks-Syndrom,
das Currarino-Syndrom, sowie das Okihiro-Syndrom (Levitt et al. 2007; Pschyrembel
1993).

Wenngleich fur einige Syndrome autosomal-dominante Erbgange bekannt sind, so wer-
den die Ursachen fur die Vielzahl der moglichen Einzel-Entwicklungsstorungen
hypothetisch angenommen. So wird eine relative Hypoxie der mit arteriovendsem
Mischblut versorgten Schwanzknospe in der fir die Entwicklung des Enddarmes kri-
tischen Phase als ursachlich diskutiert. Genetische Grundlagen werden ebenso
angenommen wie verschiedene teratogene Noxen, unter anderem Vitamin-A-
Uberdosen, Conterganbelastung, Belastung durch Réntgenstrahlung sowie eine Insulin-

Uberbelastung des miitterlichen Korpers (Scharli 1971).
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1.1.2 Diagnostik, Klassifikation und operative Versorgung

Bei der Diagnostik von ARM kommt den Fisteln, die in 80% bis tber 90% der Falle vor-
kommen (Pefia 1990; Schier 2005) eine entscheidende Rolle zu. In ungefahr 50% der
anorektalen Fehlbildungsfalle, die nicht zu einem Syndrom zusammengefasst werden,
weisen die Kinder urogenitale Begleitfehlbildungen auf, bei bestimmten Formen sogar
bis Gber 90% (Pefa 1995, 2000). Bei ungefahr der Halfte der Patienten liegen aul3er-
dem oder unabhangig davon Malformationen an anderen Koérperteilen vor, die, in dieser
Reihenfolge, den Extremitaten, der Wirbelsdule sowie den cardiovaskuldren Defekten
zuzurechnen sind (Hasse 1976). Sehr haufig werden eine tethered cord (engl.: ,ange-
bundene Schnur”: Verwachsungen von Teilen des Rickenmarkes mit der Rucken-
markshulle) und Beckenanomalien wie Sacrumdysplasie, Coccygeumdys- oder -
aplasie sowie eine hypoplastische Beckenmuskulatur beschrieben.

Das postnatale Management anorektaler Malformationen wird zunachst durch die bis-
weilen lebensbedrohlichen assoziierten Fehlbildungen und unmittelbar interventionsbe-
durftigen Komplikationen bestimmt (Pefia 2002). Insbesondere sind hier die mit einer
Haufigkeit von insgesamt 5% bis 10% anzutreffende Osophagusatresie (Hasse 1976;
Piekarsky et al. 1976) sowie kardiale Malformationen zu berticksichtigen. Wirbelsaule
und Os sacrum sind demgegenuber die am haufigsten betroffenen Knochenstrukturen
(Hasse 1976). Die Entscheidung Uber die therapeutische Abfolge von Kolostomie und
sekundare Durchzugsoperation oder sofortige Korrektur der ARM hangt vom Fehlbil-
dungstyp ab (Durham Smith 1990; Pefia 1990; Pefia 2002). Der intraluminale Druck des
Intestinalorgans bendtigt mehrere Stunden postnatal, um die notwendige Starke fur ei-
nen Mekoniumabgang durch eine bestehende Fistel oder Analstenose zu erreichen. Die
Klassifikation von ARM orientiert sich an der Mindung der bestehenden Fistel. Eintei-
lungen wie tief, mittel und hoch sind ungenau und daher obsolet. Bei begrindetem Ver-
dacht auf eine ARM wird mit Hilfe des Miktionszysturethrogrammes (MCU) sowie so-
nographisch die Lage der Fistelmindung dargestellt. Hierbei wird ein Kontrastmittel
Uber die Harnrohre appliziert, das bei ausreichender Blasenfillung retrograd in die Fis-
tel einlauft. Der Typ des Defektes kann auch durch das distale Kolostogramm (Pefia

2000) bestimmt werden, wobei ein Kontrastmittel Gber das distale Stoma appliziert wird
11



und die Fistel anterograd fullt. In Abbildung 1 ist eine Kloakenmalformation dargestellt,
um eine Vorstellung der anatomischen Verhaltnisse zu erleichtern. Die definitive Dia-
gnostik der anorektalen Fehlbildung ist unverzichtbar fur die Entscheidung tber die Art
der operativen Versorgung. Der untrennbar enge Zusammenhang von exakter Klassifi-
kation, Wahl der Operationsmethode und postoperativer Erfolgs-und Kontinenzbewer-
tung wird seit vielen Jahren kontrovers diskutiert. Entsprechend viele unterschiedliche
Herangehensweisen aber auch gemeinschaftliche Konsensversuche sind in der Litera-

tur zu finden.

Abbildung 1: Kloakenmalformation (Schier 2005)

ARM beschaftigen die humanmedizinische Fachwelt seit mindestens 50 Jahren. Die
vornehmlich klassifikatorischen Abhandlungen und Diskurse zur operativen Vorgehens-
weise ergaben auch Hinweise auf mogliche Funktionsverbesserungen. AufRerdem wur-
den einheitliche, vergleichbare operative Vorgehensweisen vorgeschlagen, um die Re-
sultate an der postoperativen Kontinenzsituation der Betroffenen abzulesen. Die
Kontinenz der Patienten entschied Uber die Lebensqualitdt und tber die Einschrankun-
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gen im Alltag. Aber auch der Schweregrad durch beispielsweise zusatzliche Fehlbildun-

gen sowie Zahl, Art und Komplikationen der Operationen ist relevant.

Die wahrscheinlich élteste Klassifikation wurde von Stephens and Smith im Jahre 1971
veroffentlicht (Durham Smith 1976). Daran orientierte sich die Wingspread-Klassifikation
aus dem Jahre 1984 (Holschneider et al. 2005), die die zu verschlieRenden Fisteln ab-
hangig von der Lage in Bezug zur Pubococcygeallinie berticksichtigte. Wegen der ge-
schlechtsabhangig unterschiedlichen operativen Vorgehensweisen schlug Pefia (2000)
eine ausschliel3lich Fistel-basierte Klassifikation vor. In seiner Veroffentlichung be-
schrieb er auch Kontinenzkriterien und manifestierte ein Schema zur Evaluation, Opera-
tion und Nachbetreuung von ARM (Pefia 1995). Dieses Schema wurde neben dem
wahrend der Internationalen Konferenz zur Enwticklung von Behandlungsstandards bei
ARM (Krickenbeck-Konferenz) erarbeiteten Klassifikation (Holschneider et al. 2005) im
Rahmen der vorliegenden Untersuchung verwendet und wird im Kapitel 2.2.2 beschrie-
ben. Es werden heute zwei verschiedene Operationsprozeduren angewendet. Eine ein-
zige in der Neugeborenenzeit durchgefuhrte ,,One-stage“-Prozedur besteht im einmali-
gen Durchzug des Defekts ohne Laparotomie (Mobilisierung des atretischen Darmes
und Durchzug zum anatomischen Darmausgang ohne Bauchschnitt) und ohne vorher-
gehende Kolostomie (Pefia 1990). Sie ist bei Kindern anwendbar, deren Malformation
weniger komplex ist. Diese friihe Operationsmethode ist sehr im Interesse des Kindes,
da sie weniger schmerzhaft, weniger invasiv und mit einer geringeren Zahl von Kran-
kenhausaufenthalten verbunden ist. In komplexeren Féllen wird die ,Three-stage“-
Prozedur empfohlen (Pefia 1990). Dabei wird zun&chst eine Kolostomie mit Anus prae-
ter naturalis angelegt. Je nach Klassifikationstyp erfolgt die Hauptdurchzugsoperation
nach vier bis acht Wochen. In den meisten Féllen (Holschneider et al. 2005; Holschnei-
der et al. 2002) wird heute die von Pefia und DeVries erstbeschriebene Posterior-
Sagittale-Ano-Recto-Plastik (PSARP) (1982) angewandt. Beispielhaft die Darstellung
einer rektourethrale Fisteln vor und nach Korrektur (Abbildung 2).
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vorher nachher

Abbildung 2: Korrektur einer rektourethralen Fistel (Schier 2005)

Der Vorteil der PSARP besteht in der Orientierung an den anatomischen Gegebenhei-
ten, die bei streng in der Mittellinie erfolgter Praparation zu einer Schonung der neuro-
nalen Strukturen fuhrt (Pefia 2000). Neben den Verfahren der primaren Korrektur kom-
men Methoden mit dem Ziel zum Einsatz, die Inkontinenzsituation bei fehlendem
Sphinkter zu verbessern. Zu nennen sind hier die Gracilisplastik nach Pickrell et al.
(1952), die elektrostimulierte Gracilisplastik mit externem Schrittmacher (Schier 2003,

2005) und die artifizielle Sphinkterplastik (Festgen 1997).

1.1.3 Kontinenzbewertungen bei ARM

Ein wichtiges Kriterium fir den Erfolg diagnostischer und therapeutischer MaRnahmen
nach der Primaroperation und Langzeittherapie ist die Kontinenzsituation der Patienten.
Die familiare Unterstitzung, die Fahigkeiten des Kindes und der Ruckhalt der psycho-
sozialen Umgebung sind weitere grundlegende Bedingungen fir eine gelungene Integ-
ration in die Gesellschaft. Die Definition verschiedener Inkontinenzschweregrade er-
maoglicht auch einen qualitativen Vergleich non-operativer Therapieverfahren. Es liegen

zahlreiche verschiedene Kontinenzeinteilungen vor. In Kapitel 2.2.3 werden die Scores
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erklart, die in dieser Studie angewandt wurden, um die Vergleichbarkeit der Ergebnisse
zu gewahrleisten. Im Rahmen der Untersuchung wurde eine weitere Einteilung erarbei-
tet. Diese anhand klinischer Gesichtspunkte der berichteten sowie der sphinktere-
lektromanometrisch objektivierten Kontinenzfahigkeit wurde von Dr. med. S. Marzheu-
ser und cand. med. D. Schmidt entwickelt. Sie berlicksichtigte auch die Anzahl und
Schwere zusatzlicher Fehlbildungen, Menge und Umfang vorangegangener Operatio-
nen und deren Komplikationen, um so die psychosoziale Belastung durch ARM ab-

schétzen zu kdénnen.

Die ersten Kontinenzscores von Kelly, Rintala und Lindahl sowie Templeton beriicksich-
tigten nicht oder kaum die Erkenntnis, dass ein grofes postoperatives Konti-
nenzproblem in den Motilitatsstérungen mit Obstipation und Uberlaufsymptomatik be-
stand (Holschneider et al. 2002) und nicht nur durch eine Sphinkterinsuffizienz
verursacht wurde. Die 1984 abgehaltene Wingspread-Konferenz (Holschneider et al.
2005) legte die vergleichbaren Parameter ,sauber®, ,verschmutzt, ,intermittierendes
Schmieren” und ,konstantes Schmieren® fest. Im Jahre 2002 kritisierten Holschneider et
al. (2002) die zu differenten chirurgischen Verfahrensweisen, deren Nachbehandlung
sowie Kontinenzbewertungssysteme und schlug daraufhin einen Score vor, der sich an

der unveroffentlichten Wingspread-Punktetabelle orientierte.

Pefia (1995) bewertete seine postoperativen Ergebnisse mit einem detaillierten Punkte-
system. Er bewertete die Stuhlkontrolle ohne medikamentdses oder sonstiges medizini-
sches Management. Diese lange Zeit international verwendete Kontinenzbewertung
kam auch in der vorliegenden Arbeit zur Anwendung. Zusétzlich wurde die Bewertung
nach Krickenbeck (Holschneider 2005) genutzt, die sich an vorher genannter orientiert.

Die detaillierte Darstellung dieser Methoden erfolgt in Kapitel 2.2.3.

1.1.4 Nachsorge

Die therapeutischen Nachsorgemethoden stellen die aufwandigste tagliche Beschétti-
gung der Betroffenen mit der chronische Erkrankung dar. Insofern vermitteln sie gleich-

sam einen Einblick in die anspruchsvolle Routine und deren Risiken.
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In grofRen Patientenkohorten von circa 1200 an verschiedensten Formen von ARM ope-
rierten Kindern (Pefia 2000) wurde festgestellt, dass die Halfte an permanentem
Schmieren litt, was haufig mit einer Form der Verstopfung in Zusammenhang gebracht
wurde (Holschneider et al. 2002). Nach einer postoperativen Behandlung wurde bei cir-
ca einem Drittel eine absolute Kontinenz beschrieben, die bei hohem Darmdruck (Di-
arrhoe) jedoch nicht vollstandig war. Je nach Auspragungsgrad kamen Windeln, Einla-
gen und Tampons, Didten mit ballaststoffreicher oder -armer Nahrung, die zusétzlichen
Gabe von Magnesium, Lactose, Abfiihrmitteln sowie die intermittierende Anwendung

von Einlaufen und Klistieren zum Einsatz.

Besonderes Augenmerk verdienen neben dem Biofeedback- (Koltai et al. 1985) sowohl
das Toiletten- und Verhaltenstraining (Schmiedeke et al. 2003; Van Kuyk et al. 2000;
Van Kuyk et al. 2001) als auch die Darmspulung, das sogenannte Bowel Management
(Peifia 2002; Pefia et al. 1998). Alle gemeinsam setzen einen Sphinkterapparat als

Grundlage eines Therapieerfolges voraus.

Das Toilettentraining bedarf einer guten Tagesstruktur und grof3er familidrer Unterstuit-
zung. Im multidisziplinaren Therapieansatz arbeiten Chirurg, Physiotherapeut und Psy-
chotherapeut zusammen, um bei Kindern mit vorhandenem Sphinkter auf nervaler Ebe-
ne die Registrierung von Stuhldrang zu trainieren. Unter Einsatz von Spiel- und
Verhaltenstherapie soll erlernt werden, bei gezielter Defékation den Beckenboden zu
entspannen, den paradoxerweise 50% der verstopften Kinder kontrahieren (online
2005). Die funktionelle Stuhlretention als Folge schmerzhafter Defakationen bewegt
dabei das Kind, den Beckenboden anzuspannen, um dem Defékationsreiz entgegen-
zuwirken (Van Kuyk et al. 2001).

Das Ziel, das Kolon durch eine tagliche Darmspulung (Bowel Management) zu reinigen
und somit ungewollten Stuhlabgang bei schwachen oder fehlendem Sphinkter zu ver-
meiden, wird in der Regel schon nach einer dreitdgigen Anlernphase erreicht
(Méarzheuser et al. 2005). Nach einer initial sonographischen Orientierung erfolgt eine
eventuell notwendige orthograde Spulung mit Laxanzien zur Beseitigung der oft infekti-
onsgefahrdeten Stuhlsaule (Marzheuser et al. 2005) bei Uberlaufenkopresis. Anschlie-

Bend kann ein tagliches Einlaufenlassen einer Kochsalzlésung Uber Irrigatorpumpe o-

16



der hohen Einlauf begonnen werden. Die tagliche Wassermenge und Salzmischung
(online 2005) wird im Verlauf je nach Ergebnis angepasst. Eine wenigstens 24 Stunden
anhaltende Sauberkeit kann erreicht werden, in vielen Fallen ist ein Spulungsintervall
von 48 Stunden mdoglich. Bei Kindern mit chronischer Diarrhoe kann das Verfahren e-
benfalls eingesetzt werden. Eine medikamentdse Minderung der Darmmotilitét oder ei-
ne stuhleindickende Diat ist hier meist zusatzlich notwendig. Eine anterograde Spulung
durch Anlage eines kontinenten Appendikostomas, gegebenenfalls durch den Bauchna-
bel, ist moglich (Wimpissinger et al. 2002). Bei guter Vorbereitung sind die Kinder und
Jugendlichen haufig nach einigen Wochen in der Lage, die notwendigen Spuilungs-
schritte selbst durchzufiihren. Sie gewinnen dadurch zunehmend Unabhangigkeit von

der pflegerischen Unterstiitzung der Eltern.

1.2 Psychosoziale Belastungen bei chronischen Erkrankungen
und ARM

Die weitgehende Symptomfreiheit bei den von ARM Betroffenen hangt entscheidend
von der Mitarbeit dieser selbst, aber auch von der Unterstitzung des sozialen Umfeldes
ab. Ein gut entwickeltes Selbstbild, Sicherheit in der Familie und Vertrauen in die vor-
handenen Ressourcen sind Grundlagen fur eine erfolgreiche Inkontinenztherapie. Ne-
ben den direkten Einflissen von ARM auf die Entwicklung bleiben diesbeziigliche Aus-
wirkungen der Behandlungen zu erwéhnen. Bei betroffenen Kindern sind in den ersten
Lebensjahren eine Reihe von Krankenhausaufenthalten notwendig, die langwierig und
haufig weit entfernt von zu Hause, von der vertrauten Umgebung stattfinden missen.
Hinzu kommt, dass berufstatige Alleinerziehende und oft auch beide Elternteile auf-
grund beruflicher Verpflichtungen nicht beim Kind bleiben kénnen. Besonders ausge-
pragt scheint der Einfluss gehaufter Krankenhausaufenthalte bei schwerwiegenden

Komplikationen auf die frihkindliche Entwicklung zu sein.

Viel Zeit wird fur die Bewaltigung der taglichen durch die Erkrankungen entstehenden
Aufgaben benotigt. Angefangen bei aufwandigen morgendlichen Spulungen des Dar-
mes wird der Start in den Tag erschwert. Tagliche ,Unfélle”, schlechte Erfahrungen und

Misserfolge in der Schule, nachmittagliche Arztbesuche und eine moéglicherweise stren-
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ge Diat zur Stuhlregulation am Abend zahlen zu den taglichen Herausforderungen, die
die Lebensqualitat stark einschrdnken konnen. Die Schmerzgrenze der Betroffenen und
deren Eltern wird in vielfacher Hinsicht durch eventuell notwendige postoperative Anal-
dilatationen mit wachsenden Stiftdurchmessern erreicht. Fur das Management der
Krankheit wird viel Kraft aufgewendet. Bleibt aber auch ausreichend Zeit zum Spielen,
Toben, zum sorgenfreien Miteinander, fir Spaziergange, Sport und Besuche in Museen
oder bei Freunden? Oft sind die alltdglichen Routinen so strikt, dass nachmittagliche
Ausflige nicht ins Programm passen. Dabei sind es gerade diese Aktivitaten im ge-
schitzten familidaren Rahmen, die zur positiven Gegenregulation in der Eltern-Kind-
Beziehung, der Forderung von sozialen Interaktionen, der (Selbst-) Vertrauensbildung

und von Umwelterfahrungen beitragen.

Welche Einflusse lassen sich als entscheidend fiir einen guten Adaptationsprozess be-
schreiben? Es fanden sich Zusammenhange von Inkontinenz und deren Management
mit Alter und Geschlecht sowie dem Selbstbild der Betroffenen (s.a. Kapitel 1.3). Ande-
rerseits ist es fraglich, ob die Anpassung ganz unabhangig von der Stuhlinkontinenz, ja
womoglich sogar von einer chronischen Erkrankung ist. Maternaler Bildungsgrad und
Intelligenz sowie familiare Ressourcen wurden als relevante Faktoren benannt. Wie wir-
ken sich die Stimmung in der Familie, der Beziehungsstatus der Eltern, das Vorhanden-
sein von Geschwistern oder die Nutzbarkeit aul3erfamilidrer Ressourcen und sozialer
Kontakte auf die psychosoziale Anpassung aus? Zur Beleuchtung solcher Fragen sollen
eine Reihe von Untersuchungen zu chronischen Erkrankungen hinzugezogen werden,

die weiter gefasst und besser untersucht sind als die Verdoffentlichungen zu ARM.

1.2.1 Chronische Erkrankungen und deren Auswirkungen

Chronische Erkrankungen haben sich starker in den Mittelpunkt wissenschaflticher Un-
tersuchungen gedréangt, obwohl die notwendige Aufmerksamkeit noch nicht erreicht ist
(Warschburger 2000). Der beschriebene Anteil chronischer Erkrankungen bei Kindern
und Jugendlichen schwankt erheblich zwischen 10% und 33% (Gortmarker et al. 1990)
je nach Erkrankung und Ort der Untersuchung. Der Grund fir die jedoch einheitlich als

steigend beschriebene Pravalenz chronischer Erkrankungen liegt offenbar in einem
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verbesserten medizinischen Management. Viele Erkrankungen werden Uberlebt, aber
nicht geheilt (Eiser 1993).

Definitionen chronischer Erkrankungen liegen unter anderem von der Weltgesundheits-
organisation (WHO) und von Eiser (1985) und Stein et al. (1993) vor. Auf letztere haben
sich inzwischen zahlreiche Autoren verstandigt (Steinhausen 1996; Warschburger 2000;
Warschburger et al. 2000). Chronische Erkrankungen sind demnach langanhaltende
Erkrankungen, die funktionelle Einschrankungen der Alltagsaktivitaten und der sozialen
Rolle im Vergleich zu gesunden Gleichaltrigen mit sich bringen. Die betroffenen Kinder
sind auf Medikamente, spezielle Diaten, medizinische Hilfsmittel und personliche Anlei-
tung angewiesen und brauchen wiederholte medizinisch-pflegerische oder psycholo-
gisch-padagogische Unterstitzung, die Uber das altersiibliche Maf3 hinausgeht. Um ei-
nen langer dauernden Prozess als chronisch definieren zu kénnen, schlagen Stein et al.
(1993) den Zeitraum von mindestens einem Jahr vor. Es missen weiterhin eine biologi-
sche, psychologische oder kognitive Basis fiur funktionelle Einschrédnkungen,

kompensatorische Modalitdten und eine Servicenutzung vorliegen.

Wahrend in einem Modell der Herausforderung ,....Belastung als potentieller Verstarker
der Kompetenz betrachtet...” wird (Steinhausen 1996), meinen Warschburger und Pe-
termann (2000), dass auf Kinder und Jugendliche mit einer chronischen Erkrankung
neben den allgemeinen Entwicklungsaufgaben zusétzliche, krankheitsspezifische An-
forderungen zukommen. Diese beanspruchen Uber allgemeine Belastungen hinaus per-
sonliche und soziale Bewaéltigungsressourcen und interferieren gegebenenfalls mit der
normalen Entwicklung. Sie dirfen laut Eiser (1993) nicht unabhéngig von altersbezoge-
nen Aktivitdten und entwicklungsspezifischen Anforderungen, der kognitiven Reprasen-

tation und dem verfiigbaren Verhaltensrepertoire betrachtet werden.

Krankheitsbedingte Anforderungen sind beispielsweise die regelmaliige Medikamen-
teneinnahme, der Umgang mit Symptomen wie Schmerzen sowie aufwandige Behand-
lungen. Hinzu kommen Krankenhausaufenthalte, damit einhergehende Trennungssitua-
tionen, Schulfehltage, geringe soziale Aktivitditen sowie die fehlende Heilungsaussicht

und der chronisch rezidivierende Verlauf (Warschburger 2000).
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Als erhebliche Einflisse auf das Belastungserleben, das durch Unabhangigkeitsein-
schrankung oder direkt durch die Erkrankung verstarkt wird, stellen sich das Ersterkran-
kungsalter (Warschburger et al. 2000), die Sichtbarkeit, sowie die Verlaufssicherheit der
Erkrankung und die Schwere des Handicaps dar. Aber auch die funktionelle Unabhan-
gigkeit, individuelle Faktoren (Temperament, Kompetenz), Stressverarbeitungsvariablen
(Kognition, Coping) und sozialokonomische Faktoren (soziale und familiare Unterstit-
zung, soziodknomischer Status, FamiliengrofRe und -funktion) sind ausschlaggebend
(Eiser 1993; Jessop et al. 1985; Wallander et al. 1992; Warschburger 2000). Wallander
(Wallander 1989a) halt fest, dass chronische Erkrankungen unabh&ngig von der Art,
dem Behinderungsgrad oder dem krankheitsbedingten Stress Risiken flr Adaptations-
probleme schaffen. Der Anpassungsgrad, sowohl der Betroffenen selbst als auch der
Miitter, bleibt deutlich hinter den generellen Erwartungen zurtick. Das Risiko fir mutter-
liche und kindliche Anpassungsprobleme erhéht sich nach Eiser bei Erkrankungen mit
physischer Behinderung. Dabei ist die elterliche Wahrnehmung der Schwere vorhersa-
gestarker fur die kindliche Anpassung als die Einschatzung des medizinischen Perso-
nals. Jungere Kinder haben gré3ere Probleme in der Schule und in leistungsbezogenen
Situationen, altere im Bereich sozialer Anpassung. Die mitterliche Einschatzung des
kindlichen Verhaltens ist ein Abbild der Mutter-Kind-Interaktion (Eiser 1990).

Wahrend die fur die Entstehung von Krankheitskonzepten oft zitierten Stadien nach Pi-
aget hinsichtlich der Entwicklungsaufgaben in der praoperationalen, der konkret-
operationalen und der formal-operationalen Phase bekannt sind (Lohaus 1990; Piaget
1970), bleibt die erste, sensomotorische Phase des vorbegrifflichen Denkens in der ein-
schlagigen Literatur diesbezuglich oft unbeleuchtet. Der Mangel an mehrere Sinnesqua-
litaten ansprechenden, strukturierten Reizvorlagen, zwischen denen es Beziehungen
herzustellen gilt, wird vor allem bei haufigen Klinikaufenthalten als Ausléser fir Entwick-
lungsverzogerungen betrachtet (Bowlby 1951; Warschburger et al. 2000). Papousek
und Papousek (1979) verweisen auf die Notwendigkeit der Wahrnehmung eigener akti-
ver Handlungseffekte auf die Umgebung. Diese kdnnen zunehmend durch kindgerechte
Aufklarung und Vorbereitung im Krankenhaus (Eiser 1990) sowie durch verkirzte Auf-
enthaltsdauer und Rooming-In zentraler Bezugspersonen (Petermann 1998) gewahr-
leistet werden. Insgesamt aber bleibt der Einfluss dauerhafter Trennungen von den Be-
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zugspersonen unbestritten. Unklar ist, inwieweit durch oben genannte Vorsorgemal3-
nahmen negative Entwicklungseinflisse vermindert werden kdnnen. Nicht zuletzt &n-
dern sich neben den Entwicklungaufgaben der Kinder auch die der Eltern chronisch
kranker Kinder (Schneewind 1999).

Das Erfassen der psychosozialen Konsequenzen eines derartigen Komplexes, dessen
einzelne Komponenten einer hohen Dynamik zahlreicher wechselseitiger Einflisse un-
terworfen ist (Warschburger 2000), ahnelt einem ,moving target* (Harper 1991). Dabei
bleiben die Identitatsentwicklung, die Zukunftsperspektive und das Selbstbild, sozio-
Okonomische Aspekte, das Ausmal} lebensgeschichtlicher Belastungen sowie
gegenseitige und soziale Unterstltzung weitgehend unerwahnt. Auch elterliche und
kindliche Schuldzuweisungen, Erziehungsverhalten, Misstrauen, Bagatellisierung und
Abgrenzung, Geschwister, Gleichaltrige und Grol3eltern spielen weitere Rollen. ,... Die
Komorbiditaten mit kinder- und jugendpsychiatrischen Stérungsbildern sind weniger als
Aussage Uber psychische Stérungen...” denn als Hinweise auf die ,...Haufigkeit des
Misslingens psychosozialer Anpassungsprozesse zu verstehen...” halt Sarimski (2002)

fest.

Trotz der Vielzahl unterschiedlicher Charakteristika der chronischen Erkrankungen las-
sen sich psychologisch relevante Gemeinsamkeiten in einen nonkategorialen Ansatz
nach Stein und Jessop (1982) fassen, nach dem die Diagnose nichts tGber Art und Aus-
mald der psychosozialen Folge aussagt. In weiteren Studien wird die somatische Diag-
nose als nicht ausschlaggebend fir die Belastung ausgewiesen (Wallander 1989a;
Warschburger 2000). Das Gelingen der Anpassungsprozesse hangt viel mehr vom
Schweregrad, von der Lebensbedrohlichkeit, der Sichtbarkeit der Behinderung, der Mo-
bilitdtseinschrankung, der intellektuellen Voraussetzungen fir die Bewéltigung von Be-

handlungsanforderungen und der Pflegebedurftigkeit ab (Blanz 1996; Sarimski 2002).

ARM gehdoren zu den nicht sichtbaren Erkrankungen, die von Beginn des Lebens an
bestehen und sofortiger Interventionen bedurfen. Sie sind sowohl langanhaltend als
auch verlaufsunsicher, bedeuten funktionelle Einschrankungen der Alltagsaktivitaten
und der sozialen Rolle, sowie Abhangigkeit von Hilfsmitteln und dauerhaft medizinisch-

pflegerischem Unterstitzungsbedarf. Im Sinne der nonkategorialen Unabh&ngigkeit
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somatischer Diagnosen von den psychosozialen Adaptationsprozessen bietet sich ein
Vergleich mit chronischen Erkrankungen an. Ebenso kann eine Erganzung und Einord-
nung der ARM zu in zahlreichen Untersuchungen zu chronischen Erkrankungen erho-
benen Belastungs- und Protektionsfaktoren und psychosozialen Auswirkungen vorge-
nommen werden. Dieser Gegeniberstellung werden die beiden folgenden Kapitel 1.3

und 1.4 gewidmet.

1.2.2 Psychosoziale Belastungen bei chronischen Erkrankungen im All-

gemeinen

Bei chronisch kranken Kindern und Jugendlichen finden sich in der Literatur Angaben
von 22% bis 31% komorbider psychischer Stérungen (Cadman et al. 1987) bezie-
hungsweise eine zwei- bis dreifach erhbhte Rate psychischer Auffalligkeiten im Ver-
gleich zur Normalpopulation (Wallander et al. 1998). Auch Eiser (1993) bestatigte in
mehreren Studien zur Lebensqualitat ein um mehr als das Dreifache erhthtes Risiko fur

psychiatrische Stérungen.

In welcher Form sich die psychosozialen Anpassungsdefizite bei Kindern und Jugendli-

chen und deren Familien zeigten, soll im folgenden Abschnitt dargestellt werden.

Einen Zusammenhang zwischen klinisch relevanten Verhaltensproblemen und unab-
hangigen Risikofaktoren wurde in der ,National Health Interview Survey* (Warschburger
2000) fur das mannliche Geschlecht, ein geringes Familieneinkommen, die Abwesen-
heit eines biologischen Elternteils und junges maternales Alter bei Geburt des Kindes
gefunden. Der Anteil der als eingeschrankt wahrgenommenen Aktivitaten lag bei chro-
nisch Kranken bei 12% gegenuber 3% bei Gesunden.

Die Schwere der Erkrankung kann auf der physiologischen, der funktionellen und der
Belastungsebene (sozial, psychisch, 6konomisch und familidr) gemessen werden
(Warschburger 2000). In epidemiologischen, krankheitsibergreifenden Studien wurden
haufig positive Zusammenhange der funktionellen Einschrankungen mit der Belastung
erwahnt (Cadman et al. 1987; Stein et al. 1982; Weiland et al. 1992): chronisch Kranke
ohne funktionelle Einschrankungen wiesen eine geringere Belastung auf, insgesamt

aber ,....scheint die Hohe der Beziehung eher gering zu sein. ..." (Warschburger 2000).
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In der ,Ontario Child Health Study* (Cadman et al. 1987) waren insbesondere funktio-
nell eingeschrankte Madchen zwischen vier und elf Jahren von einem doppelten Risiko
fur Auffalligkeiten in den Bereichen ,Freizeitaktivitat®, ,Freundeskreis* und ,schulische
Leistungen” betroffen. Auch Suris, Parera und Puig (1996) berichteten Uber emotionale
Probleme und depressive Symptome vor allem bei chronisch kranken Madchen. Das
mannliche Geschlecht wurde von Gortmarker et al. (1990)als unabhéngiger Risikofaktor
fir Verhaltensprobleme betrachtet. Altere mannliche Probanden wurden auch von Voll,
Hocker, Krumm und Poustka (1993) sowie Petermann und Warschburger (2000) als
starker belastet beschrieben. Von Walker et al. (1990) und Wolman et al. (1994) wie-
derum wurden die Jungen als im sozialen Bereich zwar eher eingeschrankt gesehen, in
den meisten Lebensqualitatsskalen fanden sich jedoch keine signifikanten Ge-
schlechtsunterschiede.

Steinhausen (1981) postulierte einen Zusammenhang zwischen der Sichtbarkeit der
Beeintrachtigungen und dem Umgang mit der Erkrankung beziehungsweise den resul-
tierenden Schwierigkeiten. Eine introvertierte Reaktion wirkte beim Diabetes mellitus
protektiv, da sie zu einer erhOhten Achtsamkeit bei Frihsymptomen von Unterzucker
fuhrte. Keinerlei Einfluss der Sichtbarkeit fanden hingegen Saddler, Hillman und Benja-
mins (1993) sowie Wolman et al. (1994) beim Vergleich von diabeteskranken mit ge-
sunden Kindern. Einerseits wurde ein Anstieg der Belastung mit der Sichtbarkeit (Pless
et al. 1991; Warschburger et al. 2000) und dem damit verbundenen Verlust an korperli-
cher Attraktivitat diskutiert. Andererseits sahen Jessop und Stein (1985) die primar in-
stabilen und unsichtbaren Erkrankungen als Risikofaktor fir die Entwicklung von Ver-
halltensauffalligkeiten, da der Bonus der Umwelt fehlte und die emotionale Zuwendung

geringer ausfiel.

Der Einfluss des sozio6konomischen Status auf die psychosoziale Anpassung stellte
sich bei einer Reihe von Untersuchungen als gravierend dar. Im Allgemeinen handelte
es sich bei diesem um einen Risikofaktor, der die Wahrscheinlichkeit von psychosozia-
len Belastungen erhohte (Gortmarker et al. 1990). Uber alle Krankheitsbilder hinweg
waren chronische Erkrankungen haufiger in der unteren Sozialschicht anzutreffen
(Cadman et al. 1987). Verhaltensprobleme verstarkten sich ebenfalls mit einer niedrige-
ren Schichtzugehoérigkeit (Hamlett et al. 1992; Pine et al. 1997; Rauch et al. 1991).
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Wenn finanzielle Aspekte als Kriterien fir den sozio6konomischen Status genommen
wurden, hielten sich die Studienergebnisse die Waage (Fowler et al. 1992; Gortmarker
et al. 1990; Holden et al. 1997; Rumpel et al. 1994). ,.... Die These kdnnte lauten, solan-
ge ein bestimmter Schwellenwert nicht unterschritten wird, nimmt der sozio6konomi-

sche Status keinen Einfluss auf die psychosoziale Belastung....“ (Warschburger 2000).

Familiare Ressourcen, gemessen in Form von Beziehungsqualitat, familiarer Bindung,
Zusammenhalt, Konfliktfahigkeit, Ausdrucksstarke sowie Organisation und Kontrolle,
waren nach Wallander (1989b) als Sicherheitsfaktoren fir die kindliche Anpassung rele-
vanter und vorhersagefahiger als beispielsweise der Bildungsgrad und das Einkommen

der Eltern.

Die Grinde fur Adaptationsprobleme wurden sehr heterogen diskutiert. Wie sich die
Auswirkungen auf die kindliche Adaptation bemerkbar machen, soll in den folgenden

Abséatzen umrissen werden.

Ein Entwicklungsrickstand beim Lesen wurde in der ,Isle of Wight Study* in England
(Pless et al. 1971) bei 28% der chronisch Kranken im Gegensatz zu 5% bei den Ge-
sunden gefunden. Mehr Schulfehltage, schulische Schwierigkeiten, starkere soziale
Isolation bei weniger Freunden und weniger Aufmerksamkeit von Gleichaltrigen wurden
eruiert. Lehrer schatzten abweichendes Verhalten mit doppelter Haufigkeit bei chronisch
Kranken im Gegensatz zu gesunden Kindern ein. In der ,Rochester Child Health Study*
(Pless et al. 1971) wurde den chronisch Kranken eine verzogerte Ablésung vom Eltern-

haus und eine ,verlangsamte* Entwicklung bescheinigt.

Insbesondere externalisierende Verhaltensprobleme waren bei Kindern und Jugendli-
chen ohne ausreichende Unterstitzung durch Familie und Gleichaltrige zu finden
(Wallander 1989b). Mehr Verhaltens- und soziale Kompetenzprobleme als in der Nor-
malpopulation, aber weniger als im Durchschnitt einer psychiatrischen Klinik waren fur
Wallander (1988) auffallig. Hauptséchlich introvertiertes Verhalten fanden Flechtner et
al. (1993). Insbesondere Offenheit, Selbstandigkeit, Konfliktmanagement und Familien-
zusammenhalt waren verringert. Hier wurden vor allem Dauer und Chronizitét einer Er-
krankung fur schwerwiegende, belastungserklarende Faktoren gehalten (Voll et al.

1993). Geringes Arztvertrauen, beeintrachtigte Familienbeziehungen und depressive
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Verarbeitung waren kennzeichnend. Eine demgegeniber geringere Tendenz zu depres-
siven Verarbeitungsstilen zeigten jedoch die mit einer Fehlbildung Geborenen. Peter-
mann und Warschburger (2000) hielten fest, dass chronisch Kranke unabhangig von
der spezifischen Diagnose starker belastet waren. Eine verminderte korperliche Aktivitat
mit verringertem Aktionsradius ging mit einer Einschrankung der sozialen Kontakte ein-
her. Erh6hte Raten klinisch relevanter Verhaltensstérungen waren als internalisierende
Stérungen und Selbstwertprobleme messbar. Persdnliche Eigenschaften wie Intelligenz,
Bewaltigung, Temperament und Selbstkonzept waren am starksten mit der Anpassung
verbunden, elterliche Belastung und familidrer Zusammenhalt lagen an zweiter Stelle.
Allerdings wurden weniger individuelle Risikoverhaltensweisen chronisch Kranker und
weniger negative Einflisse der sozialen Bezugsgruppe von Starfield et al. (1993) belegt.
Die alleinige Konzentration auf bestimmte Anpassungsdimensionen ohne Berucksichti-
gung kompensatorischer Bereiche kann das Bild von chronisch Kranken demnach

verzerren (Warschburger 2000).

Eltern chronisch kranker Kinder nehmen diese als schiichtern, hilfsbedurftig, sozial
ausgegrenzt und nicht durchsetzungsfahig wahr, so Sarimski (2002) in einem Modell-
entwurf. Die Eltern beantworten das kindliche Verhalten beziehungsweise ihre Wahr-
nehmung desselben mit Uberprotektion. Die Kinder sind voller Selbstzweifel, wirken
Uberfordert und bitten nachhaltig um Hilfe. Das fuhrt zur Bestatigung des Elternbildes
und zu noch mehr Kontrolle des Kindes. Es entstehen Konflikte um Selbst- und Fremd-
bestimmung. In der Jugend und mit Beginn der Ablésung werden elterliche Normen zu-
rickgewiesen. Elterliche Bindungs- und Versorgungswinsche werden gekrankt, Wut
und der Vorwurf der Undankbarkeit fihren zu aggressiver Gespanntheit. Die trotzige
Verweigerung der Jugendlichen mindet oft in selbstschadigende Nachlassigkeit. Die
entstandene Disharmonie in der Familie leitet zur Suche nach Anerkennung, Rickhalt
und Bestétigung in der Gruppe Gleichaltriger. Aus Angst vor Ablehnung wird die Krank-
heit verleugnet und es kommt zu Unzulanglichkeiten bei der Krankheitsbewaltigung, so

Sarimski weiter.

Aber auch die Familien waren in den Entwicklungschancen beeintrachtigt, verdeutlichte
Sarimski (2002). Sie erlitten eine erhdhte finanzielle Belastung, die Karriere und die
Freizeit kamen zu kurz. Trennungssituationen, Organisation, Blrokratie und Angst vor
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der Zukunft waren weitere Einflussfaktoren fur verschlechtertes psychisches Wohlbefin-
den. Im Folgenden sollen die Auswirkungen auf die Anpassung der Familien betrachtet

werden.

Mutter chronisch kranker Kinder zeigten deutlich haufiger negative Affekte und waren im
Vergleich zwei- bis dreimal haufiger aufgrund psychischer Gesundheitsprobleme in Be-
handlung. Depressive Stérungen wurden in bis zu 21% der Falle gefunden, so Wallan-
der und Varni (1998). Die Anpassungsprobleme der Eltern lagen im Durchschnitt eine
Standardabweichung Uber denen von Eltern gesunder Kinder. Kindliche Verhaltensprob-
leme waren direkt mit der physischen Gesundheit der Mutter verknupft, wahrend kindli-
che Krankheitsparameter nur wenige und inkonsistente Zusammenhange mit der psy-
chosozialen Anpassung der Eltern aufwiesen. Véter bewerteten ihre Ehezufriedenheit in
direkter Abh&ngigkeit vom aktuellen Gesundheitszustand des Kindes. Mitter hingegen
passten sich trotz héherem Risiko fur Adaptationsprobleme mit der Zeit an. Das kann
als ein Indiz daflr gewertet werden, dass Vater insgesamt seltener und weniger intensiv
in Kontakt mit der Erkrankung kamen als Miitter. Resistenzfaktoren fiur Anpassungs-
probleme waren hohe Ehezufriedenheit, familiare Unterstitzung, Unterstlitzung aus
dem sozialen Netzwerk sowie intrapersonale Ressourcen und Copingféahigkeiten. All-
tagsprobleme, krankheitsbedingte Schwierigkeiten und Schulprobleme der Kinder stell-
ten Belastungsfaktoren dar. Eine langandauernde Ehe wurde als Risikofaktor gewertet,
da hier, wie auch in gréReren Familien, weniger soziale Kontakte und Aktivitaten der

Mitter zu finden waren.

Eine erhOhte Rate an Geringverdienern, Ein-Eltern-Haushalten, Hausfrauen und Eltern
in Behandlung von ,Nervenkrankheiten* fanden Cadman et al. (1987) in betroffenen
Familien. Kindliche Anpassungsprobleme fanden Walker (1989) bei Mittern mit Téatig-
keiten im hauslichen Umfeld, als Hausfrau und bei Arbeitslosigkeit. Eine erhéhte Rate
an kindlichen Verhaltensaufféalligkeiten brachte er zudem mit dem Auftreten mutterlicher

Depressionen in Zusammenhang.

Eiser (1990) bezeichnete Familien chronisch kranker Kinder als normale Familien, die
mit speziellen Belastungen umgehen mussen. Eine erhdhte Scheidungsrate fand sie
nicht. Neben Eheproblemen, Stress und Psychopathologie wurde die Ehescheidung
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jedoch als wichtiger Einflussfaktor auf die Bewaltigung gewertet. Einen erh6hten Ein-
fluss auf die Belastungsbewaltigung des Kindes wurde den Muttern als primare Bezug-
personen bescheinigt, allerdings waren diese auch einem erhdhten Risiko fur depressi-
ve Symptome ausgesetzt. Mutter verhielten sich Uberprotektiv und restriktiv, die
Familien zeigten rigides Verhalten mit mehr Konflikten. Eiser bemangelte die in vielen
Studien vernachlassigte Rolle der Véater wiederum stark, denn die kindliche Anpassung

sei von beiden Elternteilen abhangig.

Die Familien zeigen nach Petermann und Warschburger (2000) eine hohe Belastung
durch Pflegeaufwand, konfliktreiche Interaktionen bedingt durch erlebten Kontrollverlust,
Belastungen der sozialen Beziehungen, finanzielle Belastungen und subjektive An-
spannungen. Kinder mit funktionellen Einschréankungen bedingten mehr Probleme in
der Familie, die psychischen Probleme der Eltern kranker Kinder lagen zwischen 43%
und 51% entgegen 22% bis 30% in der Vergleichsgruppe. Die Mitter zeigten auch hier
mehr negative Geflihle und befanden sich haufiger in ,nervlicher* Behandlung. Mutterli-
che Anpassungsprobleme fanden sich insbesondere bei chronisch Kranken mit psycho-
sozialen Adaptationsschwierigkeiten. Elterliche Uberbehiitung fiihrte zu verstarkten

Verhaltensproblemen.

Petermann (1998) beschrieb die Elternprobleme in den Bereichen Finanzen und Unter-
stitzung unter den Erwachsenen sowie aus dem sozialen Umfeld. Die Eltern beschul-
digten nicht selten sich selbst oder ihr Erziehungsverhalten als verantwortlich fur die
missliche Situation oder gar fur die Erkrankung des Kindes selbst. Sie hegten ein aus-
gepragtes Misstrauen gegenuber der Medizin, grenzten sich gegentber der Umwelt ab

und bagatellisierten Probleme.

Die Geschwisterkinder konnten einerseits unter Selbstwertproblemen leiden, da sich
das Hauptaugenmerk auf das kranke Kind richtete, andererseits war eine Einbeziehung
in Pflege und hausliche Verpflichtungen mit einer deutlichen Verantwortung fir das
kranke Kind, verbessertem Sozialverhalten mit Empathie und Altruismus verbunden, so
Eiser (1990). Geschwisterkinder genossen nach Petermann und Warschburger (2000)
eine geringere Aufmerksamkeit, hatten Angst um das Geschwister aber auch um das

eigene Wohlergehen. Neid und Aggressionen, Ricksicht und Verzicht, das Eingebun-
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densein in Versorgung und Fursorge waren Beschreibungen der Geschwisterkonstella-
tionen gesunder und kranker Kinder. Neben ausgepragter Empathie und Verantwor-
tungsbewusstsein zeigten sich auf der Seite der Geschwister ein geringer Selbstwert,
sozialer Ruckzug, Sorgen und schulische Problemen sowie ein Anstieg internalisieren-
der und externalisierender Storungen. Sarimski (2002) fand Geschwister im Zwiespalt
zwischen Rucksichtnahme und eigenen Bedurfnissen, weshalb sie nicht selten interna-

lisierend oder psychosomatisch reagierten.

1.2.3 Psychosoziale Belastungen bei ARM im Speziellen

Anorektale Malformationen gehéren zu den nicht sichtbaren Erkrankungen, die von Be-
ginn des Lebens an bestehen. AuRerlich wahrnehmbare Symptome finden sich meist in
Form unangenehmer Geriiche und Gerdusche durch unwillkirlichen Stuhlverlust und
Flatulenzen, die zu den Tabuthemen zahlen. Diese Konstellation einerseits verdeckter,
nicht offenbarer Fehlbildungen und andererseits unangenehmer Folgen, die fur Aul3en-
stehende keinen erkennbaren Zusammenhang ergibt, wurde in der Literatur bereits
mehrfach beschrieben (Diseth et al. 1996; Ludman et al. 1994; Pfeiffer et al. 2002;
Schneider 1987). Die Umstande sind hier als risikohaft fur die Entwicklung internalisie-
render Stérungen befunden worden und bewirkten einen Mangel an Lebensqualitat, wie
auch der folgende Abschnitt belegt. Die Betroffenen verheimlichten zu gro3en Teilen
ihre Erkrankung, waren an verschiedene Hilfsmittel gebunden und gaben fur den
Schutz durch Verheimlichung soziale Interaktionen in Form von Freizeitgestaltungen,
Klassenfahrten, Sportangeboten und andere aul3erschulische Veranstaltungen auf. Sie
zogen sich zurtck und waren bei ausbleibendem Erfolg zahlreicher Therapie-und Ver-

besserungsversuche demotiviert und hoffnungslos.

Mehrere klinische Nachuntersuchungen (Diseth et al. 1994; Holschneider 1983, 1990;
Holschneider et al. 2002; Holschneider et al. 2001; Peia 1995; Rintala et al. 1992,
1994) belegten, dass je nach Typ nur circa 10% bis hin zu 80% der Patienten nach chi-
rurgisch zufriedenstellender Korrektur einer ARM eine altersentsprechende Darmfunkti-
on aufwiesen. Bis zu 55% der Patienten hatten drei bis zehn Jahre nach chirurgischer

Intervention sogar schwerwiegende Probleme bei der Darmentleerung (Holschneider
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1990; Holschneider et al. 2002; Rintala et al. 1992, 1994). Sie zeigten sich zumeist in
Form von Inkontinenz oder Verstopfung (Pefia 1995) und fiihrten zu einer erhéhten Ra-

te an psychosozialen Belastungen.

Eine Verbesserung der Kontinenzsituation zeigte sich im Verlauf von insgesamtdreibis
Uber 20 Jahren nach der Operation in bis zu 41% der Falle, wobei die weiblichen Pati-
enten haufig bessere Ergebnisse erreichten (Athanasakos et al. 2006; Hassink et al.
1996; Iwai et al. 1988; Ong et al. 1990a, b, 1991; Rintala et al. 2001). Die spate Verbes-
serung schien in der altersabhangig verstarkten Beschéaftigung mit und methodischen

Verfeinerung des Inkontinenzmanagements begriindet zu sein.

Von Rintala et al.(1992; 1994) angestellte Vergleiche von 116 betroffenen mit gesunden
Erwachsenen ergab soziale Probleme im Zusammenhang mit insuffizienter Kontinenz-
leistung bei 85% der Patienten mit schweren und 40% bei leichteren Fehlbildungsfor-
men. Der Autor schloss auf eine verringerte Lebensqualitat bei Patienten mit durch ARM
bedingter Inkontinenz. Auch Hassink et al. (1996) bestatigten den bis in das Erwachse-
nenalter reichenden Einfluss der Inkontinenz, insbesondere auf die Lebensqualitat. Er
dokumentierte einen Einfluss auf den Bildungsgrad sowie auf Anzahl, Qualitat und Dau-
er der partnerschaftlichen Beziehungen. Einige Betroffene fuhlten sich sozial benachtei-

ligt.

Auch Rothbarth et al. (2001) stellten fest, dass die Lebensqualitat von Kindern und Ju-

gendlichen mit ARM im Vergleich zu Gesunden beeintrachtigt war.

Bai et al. (2000) ermittelten die Lebensqualitat 71 stuhlinkontinenter Kinder und
Jugendlicher zwischen acht und 16 Jahren. Je nach Analfunktion (schlecht, mittel, gut),
wurde die Lebensqualitdt durch Fragebdgen und durch Achenbach’s Child Behavior
Check List (CBCL) erforscht. Die Lebensumstande wurden mit einem
Lebensqualitatspunktesystem bewertet. Dabei berichteten circa 18% der Befragten
Probleme mit Gleichaltrigen und héaufige Schulabwesenheit. Durch die CBCL wurden
bei 18% Verhaltensauffalligkeiten nachgewiesen. Die Gruppe mit schlechter
Analfunktion war dabei signifikant haufiger betroffen als die mit guter Analfunktion. Das
Punktesystem wies signifikant geringere Werte bei Kindern mit operierten

Analfehlbildungen gegeniber der Kontrollgruppe auf.
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Diseth et al. (1998) erhoben eine erhdhte Rate psychiatrischer Erkrankungen bei Kin-
dern mit anorektalen Fehlbildungen. Sie untersuchten 33 Jugendliche (12-20 Jahre) mit
dem Child Assessment Schedule (CAS), der Children’s Global Assessment Scale
(CGAS), dem Youth Self Report (YSR) und der CBCL. Bei 73% der Patienten zeigte
sich eine verschlechterte psychosoziale Situation mit statistischem Zusammenhang
zwischen psychischer Belastung und Stuhlinkontinenz. Die Dauer taglich wiederholter
analer Dilatationen als invasive Eingriffe, chronische familiare Probleme und ein Mangel
an elterlicher Warme hatten Anteile an der Varianzaufklarung der psychosozialen An-

passung. 58% der Patienten erflllten die Kriterien flr eine psychiatrische Diagnose.

Kinder und Jugendliche mit anorektalen Fehlbildungen sind psychosozial belastet und
missen zum Teil psychiatrisch behandelt werden. Aus diesem Grund forderten Diseth
et al. (1996) bei diesen Patienten und ihren Familien eine kdrperliche und psychologi-
sche Betreuung von der frihen Kindheit bis zum Erwachsenenalter. Bai et al. (2000)
verlangten konservative Therapien zur Wiederherstellung oder Verbesserung der Stuhl-
kontinenz sowie eine psychologische Mitbetreuung. Die meisten Untersucher wahlten

die Stuhlinkontinenz als Zielgréf3e in Beziehung zu Alltagsbelastung und Lebensqualitat.

Dass die Stuhlinkontinenz zumindest nicht allein verantwortlich fiir eine schlechte An-

passung gemacht werden konnte, zeigten andere Arbeiten.

Diseth et al. (1994) gaben Jugendlichen in 60% der Falle psychiatrische Diagnosen:
Uber-angstlichkeit, Depressionen, Dysthymien, Selbstwert- und Kérperkonzeptprobleme
sowie oppositionelle Stérungen spielten dabei eine Rolle. Die in tber 70% anhand von
CAS, CGAS, YSR und CBCL gemessene psychosoziale Dysfunktion korrelierte mit
chronischen familidren Schwierigkeiten sowie der Dauer analer Dilatationen. Sie wies
keinen Zusammenhang mit der Stuhlinkontinenz auf. Vielmehr diskutierte Diseth die
Abhangigkeit von der Mutter bei pflegerisch-therapeutischen MaRnahmen. Er kritisierte
die mangelnde Einbindung der Vater zu Hause und die haufige frihkindliche Separation
von den Bezugspersonen im Krankenhaus. Er riet zu einem offenen Umgang mit der
Erkrankung und forderte die Nutzung individueller Interviews anstelle von Eltern- und
Selbstauskunftsfragebdgen bei Untersuchungen sowie die Verknipfung von psychoso-

zialen mit somatischen Interventionen.
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Ludman et al. (1995; 1994) zeigten, dass die Pravalenz psychiatrischer Erkrankungen
bei ARM hoher war als in der Normalbevolkerung. Im Elternurteil der CBCL fanden sich
bei 27% der Patienten erhéhte Depressionswerte. Emotionale Stérungen erreichten in
19% eine schwere, in 10% eine leichtere Auspragung. Bei 29% der Patienten wurde
eine psychiatrische Stérung diagnostiziert, Kinder von sechs bis elf Jahren zeigten héu-
figer psychiatrische Stérungen (30%) als Jugendliche im Alter von zw6lf bis 17 Jahren
(17%). Beim Vergleich von Patienten mit und ohne Stuhlinkontinenz ergaben sich keine
Unterschiede im Bereich emotionaler Probleme und Depressionen. Zwar stellte die Be-
handlung einer ARM einen Risikofaktor flr soziale Probleme und Verhaltenauffalligkei-
ten dar, die Kontinenz spielte dabei offenbar keine Rolle. Vielmehr waren unabhangige

Faktoren wie Bildungsgrad und Geschlechtseffekte verantwortlich.

In einer weiteren Studie untersuchten Ludman et al. (1993) die intellektuelle Entwick-
lung von Kindern, die in der Neugeborenenzeit relevanten chirurgischen Interventionen
unterzogen wurden. Keine Unterschiede zur Normalpopulation fanden sie dabei beli
frihzeitiger kompletter Wiederherstellung. Bei Kindern, die weiteren Operationen im
Alter von Uber drei Jahren unterzogen werden mussten, stellten sie vor allem Sprach-
entwicklungsstorungen fest. Diese korrelierten allerdings auch mit der miutterlichen

Intelligenz und der soziodemografischen Stellung.

Ditesheim et al. (1987) machten darauf aufmerksam, dass die psychosoziale Belastung
durch Inkontinenz in verschiedenen Alterstufen unterschiedlich stark war. Insbesondere
Kinder und Jugendliche ab zehn Jahren waren durch die Stuhlinkontinenz in ihrer Le-
bensqualitat starker beeintrachtigt als jungere Kinder. Einerseits nahm die unterstitzen-
de Haltung der Eltern mit zunehmendem Alter ab. Andererseits wurden koérperliche Be-
eintrdchtigungen wie Stuhlinkontinenz von Lehrern und Gleichaltrigen schlechter

toleriert, folgerte Ditesheim.

Aus den drei zuletzt beschriebenen Untersuchungen lie3 sich erkennen, dass sowohl
Geschlechtseffekte, Altersabhéngigkeiten, aber auch mdutterlicher Bildungsgrad und
weitere soziodemografische Voraussetzungen fir eine gute psychosoziale Adaptation
eine Rolle spielten. Ob sich multidisziplindres Vorgehen positiv auswirkte, soll nachfol-

gende Beschreibung zeigen.
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Van Kuyk et al. (2000) untersuchten bei 43 Kindern und Jugendlichen zwischen zwei
und 16 Jahren, ob verhaltentherapeutische Komponenten im multidisziplindren Regime
zur Reduktion von Darmentleerungsproblemen fihren kdnnen. Bewertet wurden sowohl
Kontinenz und Verstopfung als auch Defékationsverhalten und Presstechnik. Das me-
thodische Programm sah eine Involvierung der Eltern als Co-Trainer fur Tagesstruktur,
zeitliches Management der Toilettengange und positive Verstarker vor. Die Psychothe-
rapeutin steuerte das Lernen anhand adaquater Informationen unter Vermeidung von
Konflikten, Angsten und Aversionen. Die Physiotherapeutin tibernahm die Kontrolle der
erlernten Presstechniken im sogenannten biopsychosozialen Therapieansatz. Sowohl
jungere (2 bis 5 Jahre), in den Voruntersuchungen insgesamt schwerer betroffene Kin-
der, als auch altere Kinder und Jugendliche profitierten von Verbesserungen der Konti-
nenz. Verstopfungen verloren sich bei zehn Kindern, das Defakationsverhalten konnte
bei einem Patienten nicht beeinflusst werden, die Presstechniken wurden bei allen ver-

bessert.

In einer weiteren, prospektiven Studie wurden diese Ergebnisse anhand einer Warte-
gruppe aus Betroffenen reproduziert, die dem oben beschriebenen Vorgehen spéter
zugefihrt wurde (Van Kuyk et al. 2001). In beiden Untersuchungen konnten keine
schweregradassoziierten Unterschiede im Behandlungsergebnis gefunden werden, das
posttherapeutische Follow-Up nach 7 Monaten zeigte eine stabile Verbesserung.

Hartmann et al. (2004) untersuchten anhand eines Lebensqualitatsfragebogens von
ARM und Morbus Hirschsprung betroffene sowie gesunde Kinder und Jugendliche.
Obwohl die Lebensqualitat der Kranken gegeniiber den Gesunden erniedrigt war, zeig-
ten nur die von ARM Betroffenen krankheitsspezifische Probleme. Inkontinenz und Ver-
stopfung und die daraus resultierenden Einschrédnkungen wie Schmerzen oder beein-
trachtigte Rollenfunktionen wurden thematisiert. Insgesamt hatte die psychosoziale
Funktionsfahigkeit einen starkeren Einfluss auf die Lebensqualitat als Inkontinenz und

Verstopfung.

Pfeiffer et al. (2002) charakterisierten mehrfach operierte Kinder als kontaktscheu, ge-
hemmt, &ngstlich, leicht irritierbar und nervds. Sie wiesen auf einen Zusammenhang

zwischen emotionaler Erregbarkeit sowie Anzahl und Dauer der Krankenhausaufenthal-
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te hin und fanden psychische Auffalligkeiten im Sinne internalisierender Stérungen und

Selbstwertstorungen.

Schneider (1987) hielt fest, dass Eltern nach der Geburt betroffener Kinder ungentigen-
den emotionalen Beistand und nur unausreichende Aufklarungen tber die Behinderung
erfuhren. Als Grinde wurden ungentigende Ausbildung psychosozialer Kompetenzen,
ungenugende Berilcksichtigung entsprechender Fragestellungen in weiten Teilen der
Medizin, ein mangelnder Kenntnisstand Uber das spezielle Krankheitsbild und dessen
therapeutischen Mdglichkeiten, aber auch Personalmangel benannt. So mussten laut
Schneider die Eltern die Situation auf sich gestellt bewéltigen und sich um die Forde-
rung der Kinder und deren Behandlung bemuiihen. Die anale Inkontinenz erschien in der
elterlichen Wahrnehmung der gesellschaftlichen Reaktionen als sozialer Stigmatisie-
rungsanlass, Stuhlinkontinenz wurde als ,unsauber” und ,unrein“ betrachtet. Ein defizi-
tares Selbstbild bedeutete eine Belastung der psychosozialen Entwicklung. Als beson-
ders kritisch wurde dabei die sexuelle Entwicklung beschrieben.

Der Anpassung, der Bewaltigung und dem Management durch die Eltern kommt dabei
gerade in den ersten Lebensjahren eine sehr bedeutsame Rolle in der kindlichen Ent-
wicklung zu. Die Art des familidren Umgangs mit der Behinderung gegeniber der Um-
welt (offener Umgang versus Verheimlichung) sei bedeutsam fur die Entwicklung des
Kindes (Schneider 1987). Sowohl die Einstellung der Eltern gegeniber den Freizeitakti-
vitaten des Kindes als auch die Einstellung der Umwelt zur Behinderung tragen zum
aktiven Kontakt unter Gleichaltrigen bei. Schneider (1987) fand Gberprotektive Eltern in
25% der Falle, wobei Pflege und medizinische Versorgung sowie Arztbesuche und

Krankenhausaufenthalte fast immer von den Mduttern realisiert wurden.

Auch Mattson (1977) hielt eine ausgepragte Tendenz der Eltern anal inkontinenter Kin-
der fest, nachgiebiger und mdglichst liebevoll, weniger disziplinierend und ,iberprotek-

tiv“ zu sein. Die Eltern nahmen eine die Behinderung verleugnende Haltung ein.
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1.3 Aufgaben und Hypothesen

Ziel der vorliegenden Studie ist es, die Komorbiditdt und den psychosozialen Betreu-
ungsbedarf von Kindern und Jugendlichen mit anorektalen Fehlbildungen und deren
Familien zu erfassen. Dabei werden Kinder und Jugendliche der kinderchirurgischen
Klinik des Otto-Heubner-Centrums im Campus-Virchow-Klinikum der Charité, Universi-
tatsmedizin Berlin untersucht. Alle Teilnehmer werden in dem Screening erfasst. An-
schlieBend wird Allen das Angebot der kinder- und jugendpsychiatrischen Mitbetreuung
unterbreitet. Die Patientengruppe, die das kinder- und jugendpsychiatrische Betreu-
ungsangebot annimmt, wird mit der Patientengruppe, die das Angebot ablehnt,
hinsichtlich soziodemographischer Daten, der psychischen Gesundheit und der
psychosozialen Belastung verglichen. Die Komorbiditdt und der psychosoziale
Betreuungsbedarf der Kinder und Jugendlichen mit ARM wird deskriptiv beschrieben.
Das Projekt soll Modellprojekt fur die Etablierung einer multidisziplinaren Betreuung
dieser Patienten sein. Dabei soll es das hier eingesetzte und gegebenenfalls weiter zu
entwickelnde Screeningverfahren ermoglichen, eine erhdhte Belastung der Kinder und
Eltern zu eruieren und nétigenfalls eine Mitbehandlung einzuleiten. Weiterhin soll
anhand der erforschten Ergebnisse ein konzeptualisierter, Uber die kinderchirurgische
Betrachtung hinausgehender Vorschlag fur die Nachsorge erarbeitet werden. Dieser
Vorschlag soll eine regelmallige Evaluation der psychosozialen Adaptation an die
altersspezifischen  Entwicklungsaufgaben  bertcksichtigen und dadurch die

Notwendigkeit eines erweiterten Betreuungsangebotes abschatzen.

I. Arbeitshypothese: Es gibt eine positive Korrelation zwischen der Stuhlinkontinenz bei
chirurgisch behandelten ARM und einer psychiatrischen Komorbi-

ditat bei Kindern und Jugendlichen.
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l. Teilhypothese: Mannliche Patienten sind haufiger und von schwereren Formen
der ARM betroffen und leiden daher haufiger an psychiatrischen

Erkrankungen.

. Teilhypothese: Mit steigendem Lebensalter steigt die Zahl der psychiatrischen
Erkrankungen. Jugendliche mit ARM Uber zwo6lf Jahren sind auf-
grund von veranderter Kérperwahrnehmung, schlechterer Akzep-
tanz bei Gleichaltrigen und schlechterer Abschirmungsmaglichkei-
ten durch die Eltern haufiger von psychiatrischen Erkrankungen

betroffen.

Il. Arbeitshypothese:Familien, die sich flr eine psychiatrische Mitbetreuung entschei-
den, unterscheiden sich von den Familien, die dieses Angebot ab-
lehnten. Die Kinder der erstgenannten Familien sind korperlich
starker betroffen, Eltern und Kinder sind psychisch starker be-
lastet. Diese Familien sind diskussionsbereit und suchen nach Un-

terstutzung.
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2 Methoden

In diesem Kapitel erfolgt zunachst die Beschreibung der Kriterien zur Teilnahme an der
Untersuchung (Kapitel 2.1) sowie der Stichprobe. Anschlieend wird der chirurgisch-
somatische Anteil des Studienaufbaus dargelegt, insbesondere die Klassifikation und
Kontinenzbewertung (Kapitel 2.2). Spater wird der Ablauf des Screenings nach psycho-
sozialen Belastungen (Kapitel 2.3) sowie der kinder- und jugendpsychiatrischen Dia-
gnostik (Kapitel 2.4) skizziert. Dabei erfolgt die detaillierte Beschreibung Diagnostikin-
strumente chronologisch nach Arbeitsschritten. Die folgende Abbildung zeigt einen
grafischen Uberblick tiber den Studienablauf (Abbildung 3).

Kinderchirurgische Ambulanz des OHC der Charité

Alle Kinder mit ARM in Eehandlung (Klassifikation und Kontinenzbewertung) zwischen 4 und 17,11 Jahren; insgesamt 44
Patienten im Studienzeitraum untersucht

|
Screening (n=30)

Kurz-BaDo, SDQ), FABEL, Gesprachsbedarf; Angebot zur freiwilligen KJP — Diagnostik an alle 30 Patienten

|

2 Gruppen

BaDo: Basis-Dokomentation; SDQ: Strengthes- and Difficulties-Questionaire; FABEL: Familienbelas-
tungsskala; KJP-Diagnostik: kinder- und jugendpsychiatrische Diagnostik; m/w: mannlich/weiblich;
CBCL/4-18:Child-Behavior-Checklist; K-SADS-PL: Kiddie-Sads-Present and Lifetime Version, OPD-KJ:
Operationalisierte Psychdynamische Diagnostik des Kindes- und Jugendalters; DIKJ: Depressionsinven-
tar fir Kinder und Jugendliche; DTK: Depressionstest fir Kinder; FKB20: Frankfurter Kérperbildfragebo-
gen; MZT: Mann-Zeichen-Test

Abbildung 3: Das Arbeitsprogramm
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2.1 Stichprobe
2.1.1 Abbruchkriterien

Im Rahmen der kinderchirurgischen Sprechstunde wurde zunachst ein personlicher
Kontakt zu den Patienten hergestellt (Warming-up). Im Anschluss wurde den Patienten

und Eltern die Untersuchungsabsicht erklart und Fragen wurden erortert.

Erwiesen sich die Patienten als &ufRerst belastet, stark unkonzentriert und nicht in der
Lage, sich auf das Screening oder die kinder- und jugendpsychiatrische Diagnostik ein-
zulassen, wurde die Untersuchung abgebrochen. Ferner wurde die Studienteilnahme
abgebrochen, wenn die Patienten oder ein Sorgeberechtigter die Einwilligung widerrie-

fen.

2.1.2 Ausschlusskriterien

Patienten Uber 17;11 Jahren, Familien mit nicht ausreichenden Deutschkenntnissen
sowie Patienten, die nicht aufgrund einer ARM an einer Stuhlinkontinenz litten, wurden
von der Untersuchung ausgeschlossen. Die Teilnahme an der Studie konnte durch die
betroffenen Patienten und die Sorgeberechtigten abgelehnt oder im Verlauf abgebro-

chen werden.

2.1.3 Einschlusskriterien

In die Stichprobe wurden alle Patienten der kinderchirurgischen Klinik des Otto-
Heubner-Centrums fir Kinder- und Jugendmedizin, Charité Universitatsmedizin Berlin,

Campus Virchow-Klinikum bis einschlie3lich des 17. Lebensjahres mit

1. ARM (Q42.0 bis Q42.9 sowie Q43.5 bis Q43.7 und Q43.9) und assoziierten Malfor-

mationen beziehungsweise

2. mit andernorts klassifizierten Syndromen und einer assoziierten ARM (i.e. Morbus

Down) aufgenommen.
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Betroffene nach Vollendung des 18. Lebensjahres konnten auf Wunsch hin untersucht
und beraten werden, in die Studienergebnisse gingen die erhobenen Daten jedoch nicht
ein. Das Einverstandnis der Patienten und Sorgeberechtigten zur Teilnahme an der Be-
fragung und Auswertung zu wissenschatftlichen Zwecken sowie zum Datenschutz wurde

schriftlich festgehalten.

2.1.4 Patienten

Im Zeitraum von Juni 2004 bis September 2005 wurden insgesamt 44 Kinder und Ju-
gendliche auf die Studienteilnahme hin befragt und aufgeklart. Neun dieser Familien
wurden wegen aktuell sehr hoher Belastung nicht in die Studie aufgenommen. Zwei
weibliche und drei mannliche Betroffene im Alter von 21 bis 29 Jahren, die in oben ge-
nannter Klinik behandelt wurden, konnten auf Grund eines zu hohen Lebensalters nicht

aufgenommen werden (vgl. Kapitel 2.1.2).

Die Tabelle 1 enthalt die in die Studie integrierten 30 Probanden, die zwischen vier und
17;11 Jahren alt waren. Der Median lag bei 10.0 Jahren. Es erfolgte eine Unterteilung in

zwei Altersgruppen von vier bis zehn und von elf bis 17 Jahren.

Alter in Jahren Geschlecht und Anzahl Gesamt
mannlich weiblich
4-10 13 4 17
11-17 10 3 13
Gesamt 23 7 30

Tabelle 1: Alters- und Geschlechtsverteilung

2.2 Chirurgisches Arbeitsprogramm

Zunachst werden die Untersuchungen und Therapien im Rahmen des ambulanten oder
stationéaren Behandlungsablaufes beschrieben (Kapitel 2.2.1). Die genutzten chirurgisch
relevanten Klassifikationen der ARM sowie die angewendeten international vergleichba-

ren Kontinenzbewertungsscores werden anschlie3end erlautert (Kapitel 2.2.2 sowie
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2.2.3). Aus der Einordnung der Erkrankungen in Klassifikationen und Kontinenzgruppen
entstand unter Berucksichtigung des Verlaufes von Therapien und Komplikationen und
deren psychosozialen Implikationen die Kriterien zur Entwicklung einer kombinierten

Schweregradskala (Kapitel 2.2.4).
2.2.1 Chirurgische Untersuchung und Therapie

Das standardisierte Untersuchungsprogramm beinhaltete eine klinische Anamnese und
korperliche Untersuchung. So sollten Patienten, die von einer erneuten chirurgischen
Korrektur profitieren wirden, primar diagnostiziert werden. Unmittelbar in die konserva-
tive Weiterbehandlung wurden Patienten integriert, bei denen eine chirurgisch zufrie-
denstellende Korrektur der ARM bestand. Mit Hilfe der anorektalen Manometrie wurde
eine Sphinkterinsuffizienz als Ursache des Stuhlschmierens ausgeschlossen. Uber ei-
nen Zeitraum von zwei Wochen vor Entscheidung Uber Therapiemodus und -beginn
wurde anhand eines detaillierten Stuhlkalenders Entleerungsfrequenz, Stuhlportions-
grosse und Stuhlkonsistenz, die Notwendigkeit bei der Entleerung zu pressen sowie die
Haufigkeit des Schmierens erfasst. Zudem sollte das Stuhlschmieren den Ruhe- und
Aktivphasen zugeordnet werden. Anhand dieser Daten wurden die Probanden den Kon-

tinenzgruppen zugeordnet (Kapitel 2.2.3).

Das Behandlungskonzept richtete sich nach der vorherrschenden Komponente der
Stuhlentleerungsstorung: Inkontinenz oder Hyperkontinenz. Das Behandlungsprogramm
wurde aus diversen Bausteinen individuell fur jeden Patienten zusammengestellt. Die

konservativen Therapieoptionen waren:

» Induktion mit forcierten rektalen Abfihrmassnahmen (Klistiere, Laxanzien)

» Medikamentdse Stuhlentleerungsunterstitzung (Lactulose, Magnesiumoxid)
* Bowel management

» Ballaststoffreiche, hydrophile Diat bei reichlich Flussigkeitszufuhr

» Hydrophobe Diat bei reichlich Flissigkeitszufuhr
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* Verhaltenstraining: Rhythmus fur Stuhlentleerungen (taglich zur gleichen Zeit
nach einer Hauptmabhlzeit auch ohne Stuhldrang die Toilette aufsuchen)

* Detaillierter Stuhlkalender (Datum, Uhrzeit, Menge, Form, Konsistenz, Stuhl-

schmieren in Ruhe- und Aktivphasen)

2.2.2 Klassifikation

In der vorliegenden Arbeit wurden die Klassifikationen nach Pefia (Levitt et al. 2007;
Pefia 1995) (Tabelle 2) und die sich daran orientierende Klassifikation der Krickenbeck-
Konferenz (Holschneider et al. 2005) verwendet. Die an bestehenden Fisteln orientierte
Klassifikation nach Pefia gibt gleichzeitig einen Uberblick zu Pravalenzen, beteiligten
Organsystemen und Funktionseinschrankungen, die in Patientenkohorten mit bis zu
1.200 Probanden erarbeitet wurden (Pefia 1995).
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(MY o n n oL s = = 32 (@]
perineal (m/w) unauffallig unauffallig 28% 100% 100% 50%
rectovestibular (w) 25% unauffallig 40% 92% 55% 61%
rectourethral bulbar (m) 25% | unauffallig unaufallig 46% 81% 31% 59%
rectourethral prostatisch (m) | 25% | hypoplastisch | hypoplastisch | 60% 73% 20% 45%
rectovesical (m) 10% | hypoplastisch | hypoplastisch | 78% 30% 0% 15%
Imperforierter Anus 5% unauffallig unauffallig 28% 90% 52% 55%
ohne Fistel (m/w)
Rektalatresie / 1% unauffallig unauffallig 0% 0% 88% 55%
-stenose (m/w)
Kloake <3cm hypoplastisch | 66-90% | 80% 28% 40%
gemeiner Kanal (w)
Kloake >3cm hypoplastisch | 66-90% | 55% 17% 48%
gemeiner Kanal (w)

(m) = ménnlich; (w) = weiblich, (m/w) = mé&nnlich und weiblich

Tabelle 2: Nonsyndromale Klassifikation nach Pefia 1995

40



~Willkurliche Darmbewegungen” waren dabei als Pro- und Anti-Peristaltik zu verstehen,
die eine vegetative Innervation des Rektalabschnittes voraussetzte und eine Entleerung
ermoglichte. Das gezielte Absetzen des Stuhles konnte angesichts eines insuffizienten
oder fehlenden Sphinkterapparates erschwert sein (Pefia 1995).

Die Krickenbeck-Konferenz (Holschneider et al. 2005) fand im Jahre 2005 unter Beteili-
gung vieler Experten mit dem Ziel statt, Behandlungsstandards fir ARM zu entwickeln.
Die Klassifikation der Malformationen orientierte sich weitgehend an der von Pefa
(1995) propagierten. Die Krickenbeck-Teilnehmer schlugen zwei Klassifikationsgruppen
vor. In der klinischen Obergruppe wurden die Perineal- (kutan-) fistel, die Rectourethral-
fistel, unterteilt in bulbar und prostatisch, die Rectovesikalfistel, Vestibularfistel, Kloa-
kenmalformation, Analstenose sowie die anorektale Malformation ohne Fistel subsum-
miert. Die seltenen Varianten der Untergruppe waren der sogenannte Kolonsack, die

Rektalatresie und -stenose, die Rectovaginalfistel, die H-Fistel und andere.

2.2.3 Kontinenzbewertung

Um die Stuhlkontrolle zu bewerten, wurde nach willkiirlichen Darmbewegungen bezie-
hungsweise Darmentleerungen gefragt. Dabei handelt es sich um das Gefihl, die Toilet-
te benutzen zu mussen und in der Lage zu sein, dieses verbalisieren und den Stuhl bis
zur Toilette halten zu kbnnen. Bei positiver Beantwortung wurden diese Kinder der
Gruppe 1 zugeordnet (Tabelle 3). Wenn Schmieren als unwillkirlicher Verlust kleiner
Stuhlportionen mit Verschmutzung der Unterwasche, mit oder ohne willkirliche Darm-
entleerungen auftrat, wurde der Patient der Gruppe 2 zugeordnet. Grad 1 wurde dabei
qualifiziert, wenn der Stuhlverlust in kleinsten Mengen ein- bis zweimal pro Woche ohne
soziale Konsequenzen auftrat, was auch von mangelhafter Hygiene kleinster Kinder
nach dem Toilettengang herrihren konnte. Grad 2 wurde fir tagliches Schmieren ohne
soziale Probleme vergeben. Grad 3 reprasentierte konstantes Stuhlschmieren, das von
der Umgebung registriert und zuriickgewiesen wurde. In der 3. Gruppe wurde Obstipa-
tion als Unmdglichkeit des spontanen Rektumentleerens ohne Hilfe beschrieben. Diat-
mafnahmen wurden in Grad 1, Laxantien in Grad 2 und Einlaufe in Grad 3 erfasst. Die

Urininkontinenz in der 4. Gruppe wurde in Grad 1 fur leichtes Urintraufeln mit tags und
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nachts feuchter Unterwasche sowie Grad 2 fir komplette Urininkontinenz unterteilt (Ta-
belle 3).

Die Krickenbeck-Konferenz (Holschneider et al. 2005) legte die chirurgischen Prozedu-
ren fur einzelne Fehlbildungsformen fest und konnte fiir spezifische intra- und postope-
rative Komplikationen Empfehlungen fir Nachbehandlung und Bewertung geben. Das
dort beschlossene Kontinenzbewertungsschema orientierte sich an den Vorschlagen
von Holschneider (2002) und Pefia (1995).

Gruppe Symptom Unterteilung
1 Willkurliche Darmbewegungen Grad 1 Den Drang spiren
Grad 2 Kapazitaten diesen zu verbalisieren
Grad 3 Den Stuhldrang halten
2 Schmieren Grad 1 Gelegentlich (1-2 / Woche)
Grad 2 Téaglich, keine sozialen Probleme
Grad 3 Standig, soziale Probleme
3 Obstipation Grad 1 Management durch Diat
Grad 2 Management durch Laxanzien
Grad 3 Management durch Einlaufe /
Resistent gegen Diaten und Laxanzien
4 Urininkontinenz Grad 1 Leichtes Tréufeln mit feuchter Unterwésche
Grad 2 Komplett inkontinent

Kursiv: Bezeichnung nach Krickenbeck-Konferenz; Gruppe 4 entféllt hier

Tabelle 3: Kontinenzskalen

Gruppe 4 wurde nicht klassifiziert. Gruppe 3, Grad 3 wurde als ,resistent gegen Laxan-
zien und Diaten“ bezeichnet. Die Einteilung deckte sich ansonsten mit der nach Pefia
und wurde deshalb in Tabelle 3 Gbernommen. Als Zusatzinformation wurde die Benen-
nung der operativen Prozedur sowie der spinalen Anomalien gefordert. Da die Primar-
operation der hier untersuchten Kinder meist auer Haus erfolgte, konnte das Operati-

onsverfahren oft nicht zugeordnet werden.
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2.2.4 Kombinierte Schweregradskala

Beschreibung Grad
Keine kdrperliche Symptomatik I
Obstipation Il
Inkontinenz ohne Obstipation 11
Leichtere (Begleit-) Fehlbildungen \%
Schwerere (Begleit-) Fehlbildungen V
Mehrfachoperationen und Komplikationen VI

Tabelle 4: Kombinierte Schweregradskala

Die Einordnung in die kombinierte Schweregradskala von Marzheuser und Schmidt
(Tabelle 4) erfolgte anhand elterlicher und / oder persénlicher Berichte, des Stuhlkalen-
ders, des somatischen Untersuchungbefundes sowie Aspekt des Sphinkters, digitalem
Tastbefund und Sphinkterdruck. Sie bertcksichtigte dartiber hinaus Anzahl und Schwe-
re assoziierter Fehlbildungen, Menge und Umfang vorangegangener Operationen und

Komplikationen, um auch die psychosoziale Belastung einschatzen zu kénnen.

Grad | (Tabelle 4) wurde vergeben, wenn eine Stuhlkontinenz ohne Hilfsmittel bei teil-
weise vorhandenem auf3eren Sphinkter oder sehr gut ausgepragter Beckenbodenmus-
kulatur moglich war und dartber hinaus keinerlei kérperliche Einschrankungen auftra-
ten.

Bei vielen Betroffenen war eine die Darmfunktion bestimmende Verstopfungssympto-
matik vorherrschend. Die durch eine Stenose oder eine Motilitdtsstorung bedingte Hy-
perkontinenz fiihrte zur Akkumulation einer Stuhlsaule im Colon und Rektum, die durch
den Einsatz von Diaten oder Klistieren beseitigt werden musste. Zum Uberlauf kam es
durch das Vorbei- und Auslaufen von Stuhl entlang der Stuhlsaule (Grad Il). Eine Inkon-
tinenz bei dinnerem Stuhl ohne Verstopfung war meist deutlicher ausgepragt und inso-
fern als schwerwiegender zu bewerten, da hier meist einzig das tagliche Spilen eine
Therapieoption darstellte (Grad IlI). Zur weiteren Bewertung wurden verschiedene Ab-
stufungen korperlicher Beeintrachtigungen durch die primére aber auch durch assoziier-
te Fehlbildungen bertcksichtigt. Zahl und Schwere operativer und konservativer Be-

handlungen sowie deren Komplikationen wurden einbezogen. Als leichtere
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Fehlbildungen” im Sinne der Gradabstufung IV wurden eine Sacrumdysplasie, Glutaen-
hypoplasie, akzessorische Finger, eine durchgefiihrte Orchidopexie, eine subvesikale
Obstruktion aber auch ein vesiko-urethraler Reflux erachtet. Der nachste Schweregrad
V wurde durch assoziierte Fehlbildungen wie angeborene Herzvitien, Nierenfehlbildun-
gen, Osophagusatresien und syndromalen Fehlbildungsassoziationen bestimmt. In der
Schweregradgruppe VI fanden sich Betroffene mit postoperativen Komplikationen und
Mehrfachoperationen. Zur Erklarung der Zuordnung in die beiden Schweregrade V und
VI: Grad VI wurde vergeben, wenn neben schweren assoziierten Fehlbildungen (Grad
V) die (einfache) Primarkorrektur der Analfehlbildung Komplikationen mit starken Aus-
wirkungen auf die Kontinenzprognose verursachte, die durch weitere Eingriffe nicht si-
cher beseitigt werden konnten. Eine schwere VACTERL-Fehlbildungsassoziation konn-
te einerseits Gruppe V zugeordnet werden, wenn die Korrektur ohne groRRere
postoperative Schwierigkeiten verlief. Andererseits wurde Grad VI vergeben, wenn beli
einer leichteren somatischen Betroffenheit (Analatresie mit perinealer Fistel ohne wei-

tere Fehlbildungen) mehrfache Eingriffe mit postoperativen Schwierigkeiten auftraten.

2.3 Screening nach psychosozialen Belastungen

In den folgenden Kapiteln soll das gesamte psychiatrische Arbeitsprogramm als Haupt-
arbeitsfeld zur Beantwortung der Studienfragen erlautert werden. Das Programm wurde
in zwei Teile untergliedert: in das Screening und die kinder- und jugendpsychiatrische
Diagnostik (Kapitel 2.4). Die Beschreibung der klinischen Untersuchung sowie der ge-
nutzten Instrumente erfolgt so, wie sie im Studiendesign angeordnet waren und mit den
Patienten durchgefiihrt wurden. Das erste Treffen fand in Abstimmung mit dem ambu-
lanten oder stationaren kinderchirurgischen Untersuchungstermin in Anwesenheit der
Eltern statt. Mit den Kindern und deren Eltern wurden erste personliche Erfahrungen
ausgetauscht, anschlieRend wurde die Untersuchungsabsicht und der -aufbau sowie
Hintergrinde zur Fragstellung erlautert. Hiernach wurden Fragen beantwortet und die
Einwilligung erklart. Das einfiihrende Gesprach mindete im Ausfillen der Fragebtgen,
nachdem anamnestisch erhobene Daten anhand der ersten beiden Seiten der 3. Aufla-
ge der Basisdokumentation Kinder- und Jugendpsychiatrie (Englert et al. 1998) fest-

gehalten wurden. Zur Einschétzung des Krankheitserlebens und der subjektiven Belas-
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tung wurde auch die Krankheitsgeschichte aus der Perspektive der Eltern erfasst. Da-
nach erhielten die Eltern die Familienbelastungsskala (FABEL) und den Fragebogen zu
Starken und Schwachen (Strengthes and Difficulties Questionaire, SDQ), den auch Ju-
gendliche ab elf Jahren ausflllten. Zusatzlich beantworteten Eltern und Kinder eine Zu-

satzfrage zur Einschatzung der Notwendigkeit einer psychiatrischen Mitbehandlung:

Haben Sie (Hast Du) schon einmal den Wunsch gehabt, mit einem Psychologen iber die Probleme mit lhrem Kind
(Deine Probleme) zu sprechen?

Bitte bewerten Sie (bewerte) auf einer Skala von 0 bis 10.

0 1 2 3 4 5 6 7

(o]
(o]

10

Uberhaupt nicht standig

Abbildung 4: Einschatzung des Gespréachsbedarfes im Screening

Allen Familien wurde eine kinder- und jugendpsychiatrische Diagnostik (Kapitel 2.4)

angeboten.

Diese Diagnostik bestand aus einer kinder- und jugendpsychiatrischen Exploration un-
ter Zuhilfenahme der Basisdokumentation und Erhebung des psychopathologischen
Befundes (Dopfner et al. 1991). Weitere Bestandteile waren die Child Behavior Check
List (CBCL/4-18), je nach Alter und Bedarf auch der Youth Self Report (YSR) und die
Teacher’'s Report Form (TRF). In einem zweiten Treffen wurde das Kiddie-Sads-
Interview (Kiddie-Sads-Present and Lifetime Version, K-SADS-PL) mit der Mutter oder
dem Vater und getrennt davon mit den Patienten durchgefuhrt. Bei den Betroffenen
wurde aulRerdem die Operationalisierte Psychodynamische Diagnostik im Kindes- und
Jugendalter (OPD-KJ) angewendet. Im Rahmen einer testpsychologischen Untersu-
chung an einem weiteren Termin wurde neben der Intelligenztestung mit Hilfe der
Kaufman-ABC (K-ABC) oder des Hamburg-Wechsler-Intelligenztests Il (HAWIK-I111) der
Depressionstest fur Kinder (DTK) oder das Depressionsinventar fur Kinder und Jugend-
liche (DIKJ) durchgefiihrt. Im projektiven Wiener-Satzerganzungstest (W-SET) konnten
Kinder zu Satzanfangen frei assoziieren. Zur Erfassung von Stoérungen des Selbstbildes
und von Koérperschemastorungen wurde der Frankfurter Koérperbildfragebogen (FKB
20), der Mann-Zeichen-Test (MZT) und fur noch jingere Kinder eine ,Mal-dich-selbst*-
Instruktion eingesetzt. Nach Abschluss der Diagnostik wurde ein Therapieplan mit Integ-
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ration verschiedener Behandlungsmafl3nahmen erarbeitet. Die Ergebnisse der Diagnos-
tik sowie die Vorschlage zum Therapieplan wurden mit den Familien ausfihrlich be-

sprochen, wobei Fragen geklart und Hilfsangebote vermittelt werden konnten.

In den nachfolgenden Abschnitten sollen die verwendeten Testverfahren und Instru-
mente detailliert beschrieben werden. Die Mehrzahl der erklarten Tests wurden von der
Testzentrale (2005b) beschrieben. Andere zur methodischen Erklarung oder Ergebnisin-

terpretation verwendete Quellen werden benannt.

2.3.1 Familienbelastungsskala (FABEL)

Die FABEL (Ravens-Sieberer et al. 2001) ist die psychometrisch geprtfte, deutsche
Ubersetzung der Impact on Family Scale (Stein et al. 1980) zur Selbstbeurteilung der
Auswirkung chronischer Erkrankungen im Kindesalter. Der Fragebogen enthéalt 33 Items
sowohl zur personlichen und zur taglichen sozialen Belastung der Eltern, sowie zur fi-
nanziellen als auch zur Geschwisterbelastung. Aul3erdem werden die Probleme bei der
Bewaltigung der Belastung abgefragt und ein Summenwert der familidren Belastungen
gebildet. Anhand von 273 Familien (Kinder O bis 18 Jahre, korperliche oder geistige Be-
hinderung oder chronische Erkrankung mit psychosozialen Folgen) wurde das Instru-
ment mit guter Akzeptanz, Konstrukt- und Diskriminanzvaliditat, Reliabilitat und interner
Konsistenz (a = .70 fir die Subskalen und .89 fur die Gesamtskala) psychometrisch

gepruft.

2.3.2 Strengthes and Difficulties Questionaire (SDQ)

Das insgesamt 25 negative und positive Items umfassende Fragebogeninstrument SDQ
existiert fur Eltern und/oder Lehrer von vier- bis 16-Jahrigen sowie fir ab elfjahrige Ju-
gendliche im Selbsturteil. Mit jeweils funf Items werden die einzelnen Skalen emotionale
Probleme, externalisierende Verhaltensauffalligkeiten, Hyperaktivitdts- und Aufmerk-
samkeitsprobleme, Probleme im Umgang mit Gleichaltrigen sowie prosoziales Verhal-
ten abgebildet. Jedes Item kann als ,nicht zutreffend®, ,teilweise zutreffend” und ,ein-

deutig zutreffend“ bewertet werden. Aus den Rohwerten wird ein Gesamtproblemwert
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errechnet Die Reliabilitdt der deutschen Version liegt fir den Gesamtproblemwert bei
.82, fur die Einzelskalen zwischen .58 und .76 (Woerner et al., 2002, nach Klasen et al.
2003). Die Validierung der Skalenwerte erfolgte anhand der deutschen Ubersetzung der
CBCL/4-18 und ergab hoch signifikante Korrelationswerte von .58 bis .87 (Klasen et al.,
2000, nachKlasen et al. 2003). Eine weitere Untersuchung stellte die Vorhersagefahig-
keit des SDQ fur eine psychiatrische Dysfunktion in 81% bis 91% als ,wahrscheinlich®
dar und wies das Instrument als akkurate und praktische klinische Diagnostikhilfe aus
(Goodman et al. 2000). Eine klinische Probandengruppe lag in der Selbstreportversion
1.4 Standardabweichungen Uber den Werten fiur die Gesamtprobleme einer
Normalpopulation, mit einer sechsfach erhthten Wahrscheinlichkeit eine klinisch

relevant erhdhte Punktzahl zu erreichen (Goodman et al. 1998).

2.3.3 Basisdokumentation Kinder- Jugendpsychiatrie (BaDo)

Die im Rahmen des Screenings erhobene Kurzform de BaDo (Englert et al. 1998) ent-
halt Angaben zu Vorstellungsbedingungen, insbesondere die Frage nach friheren Kon-
sultationen wegen psychischer Auffalligkeiten, zur Wohnsituation und zum Sozialstatus,
hier vor allem dem Schulabschluss, der Arbeitssituation und dem Beziehungsstatus der
Eltern. Weiterhin werden das Alter der Mutter bei Entbindung, préa-, intra- und postparta-
le Auffalligkeiten sowie Stérungen des Entwicklungsverlaufes in Kindergarten und Schu-
le erfragt. Die Geschwistersituation und die familiare Krankheitsanamnese schlie3en die

Dokumentation ab.

Vollstandig erhoben wurde die BaDo nur bei den Patientenfamilien, die an der ausfihrli-
chen kinder- und jugendpsychiatrischen Diagnostik teilnahmen. Die BaDo besteht aus
den soziodemografischen Daten, den familiaren Belastungen und dem psychopatholo-
gischen Aufnahmebefund. Der somatisch-neurologische Befund wurde aufgrund der
gesicherten Behandlung in der kinderchirurgischen Ambulanz ausgespart. Die dort ge-
stellten Diagnosen, diagnostische Untersuchungen, Therapien, das Behandlungsergeb-
nis und empfohlene MalRnahmen wurden tbernommen. Der psychopathologische Auf-
nahmebefund umschlie3t die Einschatzung von psychiatrischen Stérungen sowie

Aspekte des Problemausmalies und der Behandlungsmotivation.
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2.4 Kinder- und jugendpsychiatrische Diagnostik

Nach der Erhebung der vollstandigen BaDo wurden die Patienten, die sich fur die kin-
der- und jugendpsychiatrische Untersuchung entschieden hatten, anhand der nachfol-

gend beschrieben Instrumente untersucht.

2.4.1 Child-Behavior-Checklist (CBCL/4-18) (Achenbach 1991b)

Die CBCL/4-18 ist der fur Geschlecht und Alter normierte, 4 Seiten starke Fragebogen
zur elterlichen Beurteilung von Kompetenzen und Verhaltens- sowie emotionalen St6-
rungen (Achenbach 1991a). Es sind insgesamt 113 Items mit (0) fur ,trifft nicht zu“, (1)
fur ,trifft manchmal oder etwas zu“ und (2) fur ,trifft zu* zu beantworten. Die Kompetenz-
Items werden in der Aktivitats-, der Sozial- und der Schulskala summiert und in einem
absoluten Kompetenzpunktwert zusammengefasst. Die Syndromskalen kénnen zwi-
schen den drei gleichzeitig einsetzbaren Fragebdgen YSR, TRF und CBCL/4-18 an-
hand der zwei Syndromgruppen ,internalisierend” und ,externalisierend” verglichen
werden. Die acht Syndromskalen beruhen auf Konstrukten empirisch gefundener, mit-
einander assoziierter Itemvariablen mindestens zweier von drei spezifischen Kernsyn-
dromen in allen drei Fragebogentypen. Dabei gehdren die Syndromskalen ,Zurtickge-
zogenheit, ,Somatische Beschwerden® und ,Angstlich / Depressiv* zur Gruppe der
internalisierenden, ,Delinquentes Verhalten* und ,Aggressives Verhalten" zu den exter-
nalisierenden Storungen. ,Soziale Probleme*, ,Denkprobleme” und ,Aufmerksamkeits-
probleme* bilden die dritte Gruppe. Als klinisch auffallig ist ein Proband einzuschatzen,
wenn auf einer der beiden Syndromgruppen-Skalen ein T-Wert groRer als 63 erzielt
wird, der Grenzbereich liegt zwischen 60 und 63. Vergleiche zeigen, dass Kinder, die
auf der Skala der Internalisierungen hohe Punktzahlen erlangen, haufig auch hoch oder
tberdurchschnittlich auf der Skala externalisierender Storungen punkten und vice versa.
Trotzdem kénnen Probleme vorwiegend externalisierender oder internalisierender Natur
gefunden werden, woflir Achenbach (1991b) stringente Kriterien fur extreme Gruppen-
unterschiede zwecks optimierter Variablendifferenzen vorschlagt. Er fordert Klassifikati-

onen einer dieser beiden Gruppen nur dann vorzunehmen, wenn die Gesamtpunktzahl
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den Klinisch auffalligen Bereich in mindestens einem Instrument (CBCL/4-18, YSR oder
TRF) erreicht und die Punktzahldifferenz in- und externalisierender Skalen in einem In-

strument mindestens 10, in zweien mindestens 5 Punkte betragt.

2.4.2 Kiddie-Sads-Present and Lifetime Version (K-SADS-PL) (Kaufmann
et al. 1996)

Das semistrukturierte Interview K-SADS-PL (Delmo et al. 2001) evaluiert gegenwartige
und zuriickliegende Episoden psychischer Stérungen nach DSM-1II-R und -1V sowie in
der 5. Auflage der deutschen Forschungsversion (Kaufmann et al. 1996) auch nach
ICD-10 bei Kindern und Jugendlichen zwischen sechs und 18 Jahren. Erfragt werden
alle gangigen kinder- und jugendpsychiatrischen Stérungen wie affektive Stdérungen,
Schizophrenie, Angststorungen, Anpassungsstorungen, Aufmerksamkeits- und Hyper-
aktivitatsstérungen, psychosomatische und Tic-Stérungen sowie Substanzmissbrauch
bei den Patienten und deren Eltern getrennt voeinander. Die Bewertung der Schwere
von stetigen Merkmalen erfolgt mit Kodierungen von (0) bis (3), dabei wird (0) fur ,nicht
bekannt / nicht einschatzbar, (1) fir ,nicht klinisch®, (2) fir ,subklinisch* und (3) far kli-
nisch” kodiert. Diskrete Merkmale werden mit (1) fir ,nicht vorhanden” und (2) fur ,vor-
handen“ kodiert. Das Vorliegen klinischer Hinweise auf sogenannte Stérungshauptkrite-
rien im Screening-Interview verlangt die Durchfiihrung der Erweiterungsinterviews, in
denen alle weiteren Kriterien fur diese Diagnose abgefragt werden. In die Beantwortung
der diagnostischen Fragen flie3en neben den konkreten Angaben von Kind und Eltern
auch Informationen aus der Krankenakte und aus den Gesprachen ein. AnschlieRend
wird die zusammenfassende Bewertung unter Beriicksichtigung unterschiedlicher Ge-
wichtung der Aussagen vorgenommen. Dabei soll beispielsweise bei Fragen zu inneren
Zustanden wie Angst, Stimmung oder Suizidalitdt den Berichten der Jugendlichen mehr
Gewicht beigemessen werden, wohingegen bei Angaben zu oppositionellen Verhal-
tensweisen den Eltern starkere Einschatzungskompetenz zugesprochen wird. Anhand
der ausformulierten Diagnosekriterien wird beurteilt, ob eine Diagnose entsprechend
der ICD-10 vorliegt. Weder zur Reliabilitat noch zur Validitat des Instrumentes liegen

Angaben vor.
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2.4.3 Operationalisierte Psychodynamische Diagnostik im Kindes- und
Jugendalter (OPD-KJ)

Bei der OPD-KJ handelt es sich um ein theoriegeleitetes, diagnostisch prozesshaftes
System (Testzentrale 2005b, a), in das neben anamnestischen und direkt erfragten In-
formationen vor allem auch das Interaktionsgeschehen zwischen Patient und Untersu-
cher einbezogen wird. Auf diese Weise sollen unbewusste, handlungsbestimmende
Konflikte erschlossen werden. Dabei werden weitgehend verbreitete Begriffe psycho-
analytischer Theorien operationalisiert, die mdglichst von psychodynamisch orientierten
Untersuchern geteilt werden aber auch Spielraum des Sinnverstehens offen lassen
konnen (Arbeitskreis OPD-KJ 2001). Die OPD-KJ dient der diagnostischen Kategorisie-
rung, der Handlungsanleitung des therapeutischen Prozesses, aber auch als qualitats-
sichernde und psychotherapieevaluierende Malinahme. Die Datenerhebung erfolgt in
einer individuenzentrierten, dem szenischen Material raumgebenden Weise und nicht
vornehmlich themen- oder variablenbezogen. Im Anschluss an die Datenerhebung wer-
den die Wahrnehmungen auf der Basis der psychoanalytischen Theorie
operationalisiert kodiert. Die Konzeption der OPD-KJ orientiert sich an den Stadien der
kognitiven Entwicklung nach Piaget (1970), den Entwicklungslinien nach A. Freud
(1965) und den Entwicklungsaufgaben nach Havighurst (1972). Die Alterstufen werden
demzufolge in Stufen 0 (bis 1;6 Jahre), 1 (1;7 bis 6;0 Jahre), 2 (6;1 bis 12;0 Jahre) und
3 (ab 12;1 Jahre) untergliedert und entsprechend dem Entwicklungsstand beschrieben.
Im Aufbau der Datenerhebung (Interview, Spiel, Beobachtung und Fremdanamnese)
und den Bewertungskategorien werden die Alterstufen unterschiedlich nuanciert und in
der Auswertungsgewichtung bericksichtigt. Das Kernstlick der Untersuchung bildet das

Gespréach, in dem es um die Erfassung der Reprasentation aller Lebensbereiche geht..

Im Spiel, das dem Interview folgte, kommt der Sceno-Test zur Anwendung (s. a. Kapitel
2.4.4) Die Aufzeichnung der Interaktion, des Gespraches und der Szene mittels mehre-
rer Kameras aus verschiedenen Perspektiven ermoglicht die spater wiederholte und auf
psychopathologische Details fokussierende Evaluation durch Dritte.
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Die vier einzeln anwendbaren Achsen ,Beziehung®, ,Konflikt*, ,Struktur“ und ,Behand-

lungsvoraussetzungen® werden in den folgenden Textabschnitten beleuchtet.

2.4.3.1 Beziehungsachse

Beschrieben werden die Kommunikation, die Einflussnahme und die qualifizierenden
Aussagen, die an den Kommunikationspartner gerichtet sind (objektgerichtet). Die (sub-
jektgerichteten) Reaktionen auf Botschaften der eigenen Befindlichkeiten werden be-
achtet. Abbildung 5 zeigt das Circumplexmodell nach Kiesler (Arbeitskreis OPD-KJ
2001).

Zur Bewertung der Affiliation werden die (waagerecht dargestellten) qualititativen
Merkmale der Angliederung der Subjekte genutzt, die Interdependenz beschreibt die
(senkrecht dargestellte) gegenseitige Abhangigkeit. Qualitative Kriterien wie ,gewéhren
lassend*, ,liebevoll behandelnd” oder ,vorwurfsvoll entwertend®, ,eigenen Handlungsim-
pulsen folgend” sowie ,witend im Kontakt® werden anhand einer flinfstufigen Skala
(nicht, mittel und stark vorhanden sowie 2 Zwischenwerte) beurteilt. Als Referenz wird

eine fiktive, geschlechts- und stérungsunabhangige Altersnorm genommen.

Zur Auswertung der Beziehungsachse werden die qualitativen Merkmale zu Gruppen im
Sinne des Circumplexmodells fur den subjekt- und objektgerichteten Kreis zusammen-
gefasst. Dabei werden die acht Merkmale eines Kreises in 4 Zweiergruppen subsum-

miert. Die Summenwerte werden aus den einzelnen Subskalen gebildet.
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autonom, gewéhren
lassend

Senkrecht:
Interdependenz

liebevaoll,
freudig

feindselig,
witend

Waagerecht:
Affiliation

bestimmend, sich
figend

Abbildung 5: Circumplexmodell nach Kiesler (Arbeitskreis OPD-KJ 2001)

2.4.3.2 Konfliktachse

Konflikte werden in der psychoanalytischen Theorie als Ursache psychischer Stérungen
mitverantwortlich gemacht. Fur die einzelnen Altersgruppen und Konfliktklassen bei-
spielhafte Konfliktreaktionsmuster dienen als Grundlage fur die Beurteilung sowie fur
die Unterscheidung zwischen Aktualkonflikten und psychodynamischen Konflikten. Die-
se sind anhand der Entwicklungs- und Erziehungsaspekte der Theorien von Mabhler,
Cierpka, Stern, Winnicott und A. Freud entstanden (Arbeitskreis OPD-KJ 2001). Im Fol-
genden soll kurz auf die Konflikte eingegangen werden. Auf die Beschreibung der
detaillierten Entscheidungskriterien fur die einzelnen Lebensbereiche in Abhangigkeit

von Alter und Verarbeitungsmodus wird verzichtet.

Abhangigkeit versus Autonomie

Bei der Bewaltigung des Konfliktpotentials zwischen Abh&ngigkeit und Autonomie geht
es um die existentielle Bedeutung der Entwicklung des Kindes im Austausch mit seiner
psychosozialen Umwelt im Beziehungskontext. Passive Verarbeitung wird durch erle-
bensbestimmende Angst vor Trennung und Einsamkeit gezeigt. Im aktiven Modus steht
die Angst vor Nahe und Vereinnahmung im Vordergrund. Selbststandigkeit, emotionale
Unabhangigkeit und die Vernachlassigung von Anlehnungsbedurfnissen sind beschrei-
bende Elemente dieses Verarbeitungsstiles.
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Unterwerfung versus Kontrolle

Dieser Konflikt umschreibt die Entwicklung der innerpsychischen Steuerung ego- und
nomozentrischer Bedurfnisse und Krafte. Macht und Ohnmacht, der Wunsch nach
Weltbemachtigung sowie Fremd- und Selbstkontrolle im Wechselspiel mit gewahrenden
und bestimmenden Interaktionen sind Themen der zunehmenden motorischen und
kognitiven Reifung des Kindes. Im passiven Modus wirken die Kinder tberméaRig gefu-
gig, zurtickgezogen und kontrolliert, brav und pflichtgebunden. Widerstand wird in Tr6-
deln, Vergesslichkeit und Schlampigkeit deutlich, die Kinder fuhlen sich kontrolliert und
unterworfen. Gegen Einschrankungen, Kontrolle und Pflichten begehren andere (aktiv)

dominant und fordernd auf.

Versorgung versus Autarkie

Materielles Aufnehmen von Substanzen sowie immaterielles Zuwenden, ob oral, taktil
oder interaktiv, bereitgestellt durch die priméren Objekte, kann als Versorgung bezeich-
net werden. Was es gilt auf Eigenstandigkeit und Selbstversorgung beharrend zu erhal-
ten ist Autarkie im Sinne der lebenslangen Selbstentwicklung. Die Eltern-Kind-
Interaktion gestaltet sich im Zusammenspiel von Beziehungssicherheit und Versor-
gungsansprichen sowie deren Abwehr. Die Eltern halten das Kind oder den Jugendli-
chen durch die zunachst totale Abhangigkeit in seiner Entwicklung zur Eigenstandigkeit
auf. Anspruchlich fordernde Haltungen, motorische Inaktivitat, anklammerndes Verhal-
ten Erwachsenen gegenuber und wenige Freundschaften mit Gleichaltrigen bei gerin-
gem Engagement sind passive Ausdrucksformen. Keine Versorgungsanspriche stellen
aktive Verarbeiter. Sie spielen anderen zum Gefallen, geben ab und zeigen trotzdem
ihre Winsche, bringen bei spirbarer Unzufriedenheit bereitwillig Opfer fiir andere und

zeigen Uberhebliche Ziige und Ablehnung.
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Selbtswertkonflikte

Angenommen wird, dass die Entstehung eines Sicherheitsgefiihls, des Selbstempfin-
dens und des Selbtwertgefiihls von der empathischen Eltern-Kind-Interaktion, der mut-
terlichen Haltefunktion und der Affektspiegelung abhéngig ist. Starke Angste, Unsicher-
heit, Wertlosigkeitsempfinden, Kritikunfahigkeit bei dauerhaft hintergriindigem Vergleich
und empfundene Nichtbeachtung sind passive Auswirkungen. Die selbstsicher wirken-
den, aktiv verarbeitenden Kinder verdrangen hintergriindige Unsicherheit durch standi-

gen Beweisdrang bei grandioser Selbstiiberschéatzung.

Loyalitatskonflikte

Hierbei geht es um die Verpflichtung gegenuber internalisierten Werten und Normen,
die nicht mit der Realitat ibereinstimmen mussen. Eine Uberzogene familiare Treuebin-
dung, Uberstarkes Wiedergutmachungsverhalten in familidaren Belangen unter Aul3er-
achtlassen der priméaren Interessen, bei aul3erlich jedoch realistischem Beziehungsver-
halten kann passive Reaktion sein. Anklagend entwertende AuRerungen in familiaren
und aullerfamiliaren Beziehungen, sozial desintegriertes, egozentrisches, unmorali-
sches und gewissenloses Verhalten mit klarer Bindungsunfahigkeit zeichnet eine aktive

Konfliktldsung aus.

Odipale Konflikte

Konflikte um die Befriedigung sexueller Winsche und entgegenstrebender Impulse
werden als ddipal bezeichnet und sind zu Beginn der Pubertat am préazisesten diagnos-
tizierbar. Das Fehlen altersentsprechender sexueller Neugier, unattraktive Kleidung,
sexuelle Triebabwehr und Gesprachsvermeidung kénnen passive Zeichen sein. Neugie-
rige Erkundung und korperbetontes Kleiden, das haufige Spiel sexueller Szenen und
provokant, kokett, verfihrerische Préasentation sexueller Merkmale sind als aktive Zei-

chen zu bewerten.
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Identitatskonflikte

Die Identitat als Gesamtheit innerer Bilder des Selbst in Abgrenzung zu realen und idea-
len Objekten hat als Entstehungsvoraussetzung den Intermedidrraum zwischen Selbst
und Objekt. Gestorte Identitatsbildung schlagt sich in mangelndem Verlangen nach i-
dentitatsférderndem Erproben sowie hoher Angepasstheit, Orientierungslosigkeit und
Unsicherheit nieder (passiv). Wahlloses Suchen und Nutzen auf3erer Bilder und Rollen
als Ersatz eines kohéarenten Selbst mit getriebener Rastlosigkeit zeigt aktives Verarbei-

ten an.

Konflikthafte Lebensbelastung

Chronische und aktuelle Aktualkonflikte sind belastende Auswirkungen korperlicher und
psychischer Symptomatik. Sie sind wenig vorherseh- und kontrollierbar und missen mit
eigenen, maoglicherweise schwach ausgepragten Bewaltigungsfertigkeiten gemeistert
werden, weshalb sie eine Entwicklungsgefahrdung darstellen. Besteht die passive Re-
aktion auf Lebensbelastungen in Riickzug, Regression und Resignation oder insbeson-
dere in der sogenannten ,frozen watchfulness®, so Ubernehmen Kinder bei aktiver Re-
aktion mdatterliche Funktionen, reaktivieren erlebte Traumata im Spiel und agieren

abwehrbetont.

2.4.3.3 Strukturachse

Diese Achse soll die nah am Verhalten und Erleben des Patienten als bedeutsam
erachtete Struktur, vor allem des Selbst in Beziehung zu anderen sowie das
Integrationsniveau erfassen. Die Operationalisierung erfolgt nach der Gliederung in
Tabelle 5, die Einteilung anhand von altersspezifischen Ankerbeispielen aus dem
Manual. Dabei werden als psychische Strukturen die Fahigkeiten zur Selbststeuerung,
die Vorstellungen Uber sich und andere sowie die kommunikativen F&higkeiten
evaluiert. In der Dimension der Steuerung soll beispielsweise die Fahigkeit der
Pufferung negativer Affekte beschrieben werden, die vom Alter, von der kognitiven
Entwicklung und personlichen Reife sowie von der Verfugbarkeit Gber

Abwehrmechanismen abhangt. Die Selbstwahrnehmung wird durch djg



mung wird durch die Selbstbeschreibung und durch die eigene Abgrenzung in Form von
Handlungen bewertet. Die Féahigkeit, das Gegeniber als differenzierte, eigenstandige
Personlichkeit zu registrieren und die aus dem Zusammenspiel erwachsenden Konflikte
zu erkennen und auszuleben wird der Objektwahrnehmung zugeordnet. Die Kommuni-
kation schlieBlich kann zur Selbst- und Affektregulierung herangezogen werden, Kon-

taktaufnahmen werden gestaltet und genutzt.

1. Steuerung Negativer Affekt

Selbstgefiihl

Impulssteuerung

Steuerungsinstanz

Konfliktbewaltigung

2. Selbst- und Objekterleben Selbsterleben

Selbst-Objektdifferenzierung

Objekterleben

Empathie und objektbezogene Affekte

3. Kommunikative Fahigkeiten Kontakt

Entschlisselung fremder Affekte

Kommunikative Funktion eigener Affekte

Reziprozitat

Internalisierte Kommunikation

Tabelle 5: Ebenen der Strukturachse (OPD-KJ)

2.4.3.4 Achse Behandlungsvoraussetzungen

Diese Achse gliedert sich in subjektive Dimensionen und Ressourcen, die in der Unter-
suchung chronisch kranker Kinder besondere Berlcksichtigung finden. Die Therapie-
voraussetzungen mit der Einsichtsfahigkeit, Behandlungsmotivation, dem Krankheits-
gewinn und der Arbeitsbindnisfahigkeit des Kindes werden bewertet. Der subjektive
Schweregrad der somatischen und psychosozialen Belastung ist individuell vom Kind
einzuschatzen. Die Krankheitshypothese ist die subjektive Annahme uUber die Entste-
hung der Erkrankung. Der Leidensdruck erfasst das subjektive Ausmal des Leidens
unter der Krankheit. Verbal oder im Verhalten kann Unzufriedenheit und Verande-

rungsmotivation beurteilt werden, dabei ist sie umso hoher zu bewerten, je mehr ein
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Kind zur Anderung der eigenen Persdnlichkeit bereit ist. Die Ressourcen stellen alle
protektiven Faktoren interaktioneller Akzentuierung dar, die in einem bestimmten Aus-
mald von der Familie und dem Kind genutzt werden. Das Ausmald von Kenntnis und
Inanspruchnahme auf3erfamilialer Unterstiitzung und die daraus eventuell erwachsende
Abhangigkeit soll beschrieben werden. Genauso sollen die familialen Ressourcen als
Beziehungen zu priméren Bezugspersonen mit Austausch, Bindung, Regeln, Offenheit,
Flexibilitat und Bezogenheit innerhalb des engsten Kreises von Eltern und Geschwis-
tern bewertet werden. Die intrapsychischen Ressourcen sind individuelle psychosoziale
Kompetenzen im Umgang mit Belastungen, Problemen und Konflikten inklusive der Zu-
versicht im Hinblick auf die Uberwindung solcher (krankheitsbedingter) Schwierigkeiten.
Eine Skala von 0 bis 3 kommt bei der Bewertung der altersspezifisch sehr differenzier-

ten Auspragungsformen zum Einsatz.

2.4.4 Sceno-Test (Von Staabs 1964)

Der Sceno-Test wurde zur Erfassung unbewusster Probleme bei Kindern und Jugendli-
chen ab drei Jahren und bei Erwachsenen entwickelt. Er soll Hinweise auf bewusst ver-
schwiegene oder der Reflexion nicht zugéngliche Zusammenhange geben und allge-
meine Schlisse auf die Einstellung gegeniiber Menschen und Dingen der Welt
ermoglichen. Biegbare Puppenfiguren, acht Erwachsene und acht Kinder, die Handlun-
gen, Stimmungen und Affekte andeuten kdnnen, sind im Baukasten enthalten. Bestand-
teil ist ebenfalls ein nach tiefenpsychologischen und dynamischen Gesichtspunkten
ausgewahltes Zubehor, darunter Tiere (Kuh, Krokodil, Fuchs, Ganter), Baume, Symbol-
figuren und Dinge, die im taglichen Leben bedeutungsvoll sind (Fell, Klopfer, Essge-
schirr, Toilette). Aufgrund dieser standardisierten Materialien werden vergleichbare Un-
tersuchungsergebnisse bei verschiedenen Anwendern moglich. Der hohe
Aufforderungscharakter soll beim Kind ohne Anweisung eine Szenengestaltung provo-
zieren, in der das Alltags- und Beziehungserleben, Angste, Wiinsche und Bewalti-
gungsstrategien erkennbar werden. Nach Beendigung des Aufbaus wird die Szene ge-
meinsam betrachtet und das Kind erklart ohne direkte Fragen des Untersuchers, was es

darstellen wollte. Am Ende interagieren Untersucher und Kind anhand der aufgebauten
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Szene, wobei die Initiative vom Kind ausgehen soll. Dabei kénnen weitere Informatio-
nen Uber die spezifische Beziehungsgestaltung gewonnen und Rickschlisse auf Kon-

flikte gezogen werden.

2.4.5 Hamburg-Wechsler-Intelligenztest flr Kinder III (HAWIK III) und
Hamburg-Wechsler-Intelligenztest flir Erwachsene (HAWIE-R)

Der HAWIK 11l wird bei Kindern und Jugendlichen im Alter von 6;0 bis 16;11 Jahren zur
diagnostischen Untersuchung der intellektuellen Gesamtbefahigung sowie zur Abkla-
rung von Leistungsstérungen eingesetzt. Die 13 spezifischen Untertests Bilderganzen,
Allgemeines Wissen, Zahlen-Symbol-Test, Gemeinsamkeitenfinden, Bilderordnen,
Rechnerisches Denken, Mosaik-Test, Wortschatz-Test, Figurenlegen, Allgemeines Ver-
standnis, Symbol-Test, Zahlennachsprechen und Labyrinth-Test werden im Sinne des
Globalkonzeptes nach Wechsler (Tewes et al. 2005) in einem Leistungsprofil erfasst.
Dabei werden die praktische, die verbale sowie die allgemeine Intelligenz unterschie-
den. Index-Skalen kodieren sprachliches Verstandnis, Unablenkbarkeit, Wahrneh-
mungsorganisation und Arbeitsgeschwindigkeit. Der Test kann zur Feststellung sonder-
padagogischen Forderungsbedarfes eingesetzt werden. Bezlglich heterogener
Testergebnisse in Form von deutlichen Differenzen zwischen hohem Verbal- und gerin-
gem Handlungs-1Q sprechen fir Defizite im visuellen Wahrnehmen konkreter und abs-
trakter Formen und der visuomotorischen Koordination und Seriation sowie im Handge-

schick und der Arbeitsgeschwindigkeit.

Die interne Konsistenz der Untertests variiert zwischen a = .68 und a = .88, die Reliabi-
litat des Gesamttests betragt r = .96, der Standardmessfehler des Intelligenzquotienten
liegt bei 3,10, Konstrukt- und Kriteriumsvaliditat gelten als gegeben. Normen wurden
anhand von 1600 Probanden aller Schularten mit 40 bis 50 Kindern pro Altersreihe er-
hoben. Besondere Untersuchungen wurden bei Kindern mit hyperkinetischem Syndrom

und Verhaltensauffalligkeiten durchgefthrt.

Der ebenfalls eingesetzte und aus Vorbefunden dbernommene HAWIE-R ist ein Intelli-

genztest fur die Individualdiagnostik fir die Altersgruppen von 16 bis 74 Jahren. Er be-
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steht aus elf Untertests (6 Verbaltests und 5 Handlungstests), die den klassischen
Wechslerskalen entsprechen. Der Test eignet sich zur Einschatzung des allgemeinen
geistigen Entwicklungsstandes und der Untersuchung von alters-, milieu- oder krank-
heitsbedingten Leistungsbeeintrachtigungen in bestimmten Bereichen. Fur die Unter-
tests liegen die internen Konsistenzen zwischen r=.71 und r= .96, fir den Handlungsteil
bei r=.90, fir den Verbal- und den Gesamitteil bei r= .96 (Tewes 2009).

2.4.6 Kaufman Assessment Battery for Children (K-ABC) (Arbeitsgruppe
HAWIK III 2003)

Die K-ABC kann bei sehr jungen, leistungsschwachen und geistig behinderten Kindern
zwischen 2;6 und 12;5 Jahren als Intelligenztest genutzt werden und ist bei konzentrati-
onsschwachen Kindern einsetzbar. “...Die Grundlage der K-ABC ist die Definition der
Intelligenz als Fahigkeit, Probleme durch geistiges Verarbeiten zu l6sen, so dass bei der
Diagnose der Prozess der Losungsfindung und nicht der Inhalt der Aufgabe im Vorder-
grund steht. Die Messung intellektueller Fahigkeiten wird von der Messung des Standes
erworbener Fertigkeiten (Lernen und Wissen) getrennt, um diese unterschiedlichen Be-
reiche mentaler Leistung einzeln und im Vergleich miteinander erfassen zu kénnen...”
(Laschkowski et al. 1999). Die K-ABC ist in die "Skala einzelheitlichen Denkens", "Skala
ganzheitlichen Denkens", "Fertigkeitenskala" und "Sprachfreie Skala" aufgeteilt, die ge-
trennt ausgewertet, hinsichtlich signifikanter Unterschiede untersucht und zur Forde-

rungsberatung angewendet werden kénnen.

Um deutliche Differenzen zwischen den Skalen einzelheitlichen und ganzheitlichen
Denkens zu interpretieren, folgende Hinweise: Beim ,ganzheitlichen Denken® sind die
visuelle Detailaufmerksamkeit, die sprachliche Entwicklung, das Lang- und Kurzzeitge-
dachtnis, die rdumliche Wahrnehmung und logisches Denkvermdgen gefragt. Aul3er-
dem ist das Verstandnis der Beziehungen von Einzelaspekten zum Ganzen und die
Synthese aus Umweltwissen und Umwelterfahrungen entscheidend. Defizite kdnnen
aus organischen Schwachen aber auch aufgrund geringer Férderung, schwacher Be-
gabung, Angst und geringer Flexibilitat entstehen. Férderung des bildhaften und graphi-
schen Verstandnisses und die Erklarung von Begriffen und Worten kdnnen entgegen
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wirken. Umwelterfahrungen, das Darstellen- und Erklarenlassen von Zusammenhéan-
gen, visuelle und sprachliche Wahrnehmungsférderung sowie die Durchfiihrung von

Denk- und Strategiespielen kénnen untersttitzend wirken.

Gute Konzentration, Aufmerksamkeit sowie geringe Ablenkbarkeit und Angstlichkeit sind
fur das ,einzelheitliche Denken* vonnéten. Eine Forderung beginnt mit der Benennung
von Reihenfolgen, dem Zerlegen von Worten, dem ruckwarts und vorwarts Zahlen so-

wie dem Rhythmisieren.

Die Ergebnisse der K-ABC sind im Bereich von r = .83 bis r = .98 als zuverlassig einzu-
stufen. Die Konstruktvaliditat und eine hohe interne Konsistenz des deutschsprachigen

Tests gilt als, an einer Stichprobe von 3.098 Kindern normiert, nachgewiesen.

2.4.7 Depressionsinventar fir Kinder und Jugendliche (DIKJ) / Depressi-
onstest flr Kinder (DTK)

Der Einsatz des DIKJ erfolgt bei 8- bis 16- Jahrigen. Das Depressionsinventar ist ein
Selbsteinschatzungsfragebogen zur Erfassung der Schwere einer depressiven Stérung
in kindgerechter Form, in dem wesentliche Symptome (gemald DSM-1V) erfasst werden.
Zwischen drei vorgegebenen Antwortalternativen kann gewahlt werden. Der Test liefert
T- und Prozentrang-Werte. Die interne Konsistenz liegt in zwischen a=.82 und a=.85
mit der Tendenz zu hdheren Kennwerten mit zunehmendem Alter. Bei klinisch auffalli-

gen Patienten betragt sie bei guter konvergenter und diskriminanter Validitat a=.91.

Der DTK (Rossmann 1993) wird ebenfalls zur Selbstbeurteilung von neun bis 14 Jahren
eingesetzt. Er besteht aus 55 Items, die das Befinden auf drei Subskalen abbilden, die
sich auf dysphorische Stimmungen und Selbstwertprobleme, Tendenzen zu agitiertem
Verhalten, auf Mudigkeit und andere psychosomatische Aspekte depressiver Verstim-
mungen beziehen. Nach Angaben der Autoren betragen die Schatzungen der internen
Konsistenz fir die drei Subskalen a=.86, a=.78 und a=.75. Die Retestreliabilitatskoeffi-
zienten liegen nach zwei Monaten bei rtt=.77, rtt=.77 und rtt=.74, bei klaren Hinweisen

auf konvergente und diskriminante Validitat.
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2.4.8 Frankfurter Kérperbildfragebogen (FKB 20)

Der Fragebogen zum Korperbild wird bei Jugendlichen ab 16 Jahren zur Erfassung von
Beeintrachtigungen oder zur Diagnose klinisch relevanter Stérungen eingesetzt. Die
Beurteilung der au3eren Korpererscheinung, das Gefuhl der Stimmigkeit und das Wohl-
befinden im eigenen Koérper werden als ,ablehnende Korperbewertung“, die Kraft, Fit-
ness und Gesundheit als ,vitale Kérperdynamik® erfasst. Die interne Konsistenz beider
Skalen liegt bei a=.84, die Konstrukt- und Kriteriumsvaliditat werden als stabil bezeich-

net.

2.4.9 Mann-Zeichen-Test (MZT) (Ziler 1987)

In diesem einfachen projektiven Test erhalt das Kind die Aufgabe, einen Menschen oder
sich selbst zu malen. Anhand normierter Tabellen wird eine detaillierte Auswertung der
gezeichneten Strukturen erhoben, die die Einordnung des Probanden in eine Altersnorm
zulasst. Dabei werden neben Beobachtungsgabe, Selbstbild und Umweltperspektiven
auch feinmotorische Fahigkeiten erfasst. Die Validitat ist fur vier- bis 13- jahrige Kinder

als gegeben anzusehen.

2.4.10 Familie in Tieren (FiT)

Die Erfassung der Familiensituation ist die Hauptaufgabe dieses graphisch-projektiven
Testverfahrens. Dabei werden Tierzeichnungen, die im kindlichen Erleben eine Rolle
spielen, vom Kind mit Eigenschaften belegt und Familienmitgliedern zugeordnet. Sie
werden formal und inhaltlich anhand von lber zweitausend statistisch ausgewerteten

Zeichnungen bewertet und gedeutet (Graser 1922).
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2.4.11 Wiener Satzerganzungstest (W-SET)

In diesem projektiven Testverfahren werden dem Probanden je nach Alter unterschied-
lich viele und inhaltlich differente, unvollstandige Satze vorgelesen, die er vervollstandi-
gen soll (zum Beispiel: ,Madchen sind...“; ,Schule ist...). Die Satze sind von hohem
Identifikationswert gepragt und sollen das Kind dazu bewegen, seine eigenen Gefihle,

Erfahrungen und Einstellungen auszudricken.

Die Interpretation der drei zuletzt genannten Testverfahren sowie des Seno-Tests sollte
unter Berucksichtigung einer eingeschrankten Aussagefahigkeit erfolgen. Der Ruck-
schluss auf Entwicklungsdefizite, familiare Konstellationen oder psychodynamische
oder emotionale Konflikte ist nur bedingt zuléssig. Er sollte unter Beachtung der aktuel-
len (Untersuchungs-)Situation und unter Zuhilfenahme relativierender Befunde bezie-

hungsweise objektiverer Mehrfachaussagen in verschiedenen Situationen stattfinden.
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3 Ergebnisse

Zunachst werden die Ergebnisse aller 30 mit dem Screening untersuchten Probanden
dargestellt. Dabei soll zuerst die somatische Betroffenheit bewertet werden (3.1). An-
schlielend werden die im Screening erhobenen Daten zu Soziodemografie, Starken
und Schwachen, Belastung und Gespréachsbedarf erlautert (3.2) und verglichen (3.3).
15 Probanden wurden detailliert kinder- und jugendpsychiatrisch untersucht. Die Ergeb-
nisse aller Instrumente werden im Kapitel 3.4 erklart, Kapitel 3.5 beleuchtet die psychi-
atrische Komorbiditat und Kapitel 3.6 gibt einen Gesamttberblick Gber Ergebnisse im

Vergleich. Die individuellen Therapieempfehlungen sind im Kapitel 3.7 erfasst.

3.1 Stichprobencharakteristika aus somatischer Sicht

Im Rahmen der kinderchirurgischen Behandlung wurden die Patienten anhand der im
Kapitel 2.2.2 und 2.2.3 beschriebenen Klassifikationen nach Pefia und der Krickenbeck-
Konferenz sowie anhand der ebenfalls durch diese Autorengruppe beschriebenen Kon-
tinenzbewertungsschemata eingeteilt worden. Im Untersuchungsverlauf stellte sich her-
aus, dass eine Einteilung strikt nach Kontinenzkriterien nicht ausreichend war, um die
Auswirkungen der Gesamterkrankung auf die psychische Lebenssituation zu erfassen.
Daher wurde fir den Vergleich und die Auswertung vor allem der psychischen Belas-
tungen der somatisch unterschiedlich stark betroffenen Kinder nur die eigens entwickel-
te kombinierte Schweregradskala genutzt (s. a. Kapitel 2.2.3.1). Die hierbei zugrunde
liegende Einteilung der ARM nach Fisteln erfolgte in der ausfihrlichen Beschreibung
dieses integrativen Bewertungssystems und orientiert sich an der Klassifikation nach
Pefa (vgl. Tabelle 2, Kapitel 2.2.2).

3.1.1 Kontinenzskalen

Die psychiatrische Evaluation erfolgte meist parallel zu einer Neuvorstellung in der kin-
derchirurgischen Ambulanz und damit vor oder zeitgleich mit Beginn einer kontinenz-
verbessernden Therapie. Die Daten zur Kontinenz sind daher als pratherapeutisch zu

betrachten.
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Die Einschéatzung der Kontinenz nach dem von Pefa (1995) propagierten Verfahren ist
in nachfolgender Tabelle 6 dargestellt. Danach wurden zwdlf stuhlinkontinente Patien-
tinnen der Gruppe 2 Grad 3 zugeordnet, hier war konstantes Stuhlschmieren mit sozia-
len Schwierigkeiten verbunden. Zehn weitere, haufig darmverstopfte, behandlungsbe-
durftige Kinder und Jugendliche wurden Gruppe 3 Grad 3 zugeordnet, die Verstopfung
konnte durch regelméRige Einlaufe oder Spulungen reguliert werden. Sieben Proban-
den, die nach Kriterien der Stuhlinkontinenz ebenfalls aus Gruppe 2 Grad 3 stammten,
wurden aufgrund fehlbildungsassoziierter, vollstandiger Urininkontinenz in Gruppe 4

Grad 2 eingeteilt.

Die wahrend der Krickenbeck-Konferenz (Holschneider et al. 2005) erarbeitete Konti-
nenzskala spart Gruppe 4 ganz aus. Alle urininkontinenten Kinder fielen der Gruppe 2
Grad 3 zu, die somit von 19 Kindern belegt wurde. Aul3erdem wurde die Beschreibung
von Gruppe 3 Grad 3 nach Pefa durch ,Resistent gegen Didten und Laxanzien“ ersetzt,
die retrograde Einlaufe als Therapieoption einschloss. Die Krickenbeck — Kontinenz-

bewertung wird in Tabelle 8 in Klammern dargestellt.

Ein Kind konnte in diesen beiden Klassifikationssystemen keiner Gruppe zugeordnet
werden, da es durch regelmaRige Toilettenbesuche sauber war, den Drang aber weder
spuren, verbalisieren noch halten konnte. In diesen beiden Skalen konnte kein Zusam-

menhang zwischen der Kontinenz und dem Alter gefunden werden.
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Gruppe Symptom Unterteilung Anzabhl

1 Willkirliche Darmbewegungen Grad 1 Den Stuhldrang spiiren 0(0)

Grad 2 Kapazitaten, diesen zu verbalisieren

Grad 3 Den Stuhldrang halten

2 Schmieren Grad 1 | Gelegentlich (1-2 / Woche)

Grad 2 | Téglich, keine sozialen Probleme

Grad 3 Sténdig, soziale Probleme 12(19)
3 Obstipation Grad 1 Management durch Diat

Grad 2 Management durch Laxanzien

Grad 3 Management durch Einlaufe 10 (10)

Resistent gegen Didten/Laxanzien

4 Urininkontinenz Grad 1 Leichtes Traufeln mit feuchter Unterwasche

Grad 2 Komplett inkontinent 7
Kursiv: nach Krickenbeck, Werte in Klammern, Gruppe 4 entfallt hier

Tabelle 6: Ergebnisse: Kontinenzskalen (N=30)

3.1.2 Kombinierte Schweregradskala

Ergebnisse: kombinierte Schweregradeinteilung

12+

10+

Grad | (keine Grad Il Grad Il Grad IV Grad V Grad VI
Symptome) (Obstipation) (Inkontinenz) (leichtere FB)  (schwerere FB)  (Mehrfach-OP)

Abbildung 6: Kombinierte Schweregradskala (N=30)

Die Verteilung der kombinierten Schweregrade (Abbildung 6) verdeutlicht ein Uberwie-

gen der Schweregrade IV bis VI. Diese hohen Schweregrade wurden 23 Betroffenen
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zugeordnet. Demgegeniber wurden die Schweregrade | bis Il nur sieben Probanden

zugeteilt.

Keines der untersuchten Kinder war vollstandig frei von Symptomen, Grad | wurde nicht
belegt. Gelegentliche Obstipationen wiesen vier Patienten auf, hier wurde Grad Il zuge-
ordnet. Diese Patienten waren zweimal von einer perinealen Fistel, von einer Analatre-
sie ohne Fistel sowie von einer Rektalatresie mit Stenose betroffen. Schweregrad Il
wurden drei Kinder zugeordnet, deren Stuhlinkontinenz durch retrograde Spulungen gut
beherrschbar war. Es lagen hier zwei perineale Fisteln und eine Analstenose vor. Leich-
tere Fehlbildungen (Grad IV) wurden zweimal gefunden, die rectourethral-prostatische
Fistel war bei beiden Patienten ursachlich. Die Gruppen V und VI wurden 21 mal verge-
ben. Sieben Kinder und Jugendliche wurden mit einer Analatresie ohne Fistel, finf mit
einer rectourethral- prostatischen Fistel sowie zwei mit einer rectourethral-bulbaren Fis-
tel geboren. Bei drei Madchen wurde eine Kloakenfehlbildung, bei einem eine vestibula-
re Fistel, bei zwei Kindern je eine perineale und bei einem weiteren Patienten eine rek-
tovesikale Fistel diagnostiziert. In mindestens sieben Faéllen dieser beiden
Schweregrade war eine mehrfache Korrektur der primaren Fehlbildung erfolgt. Insge-
samt sieben Kinder mit den Schweregraden V und VI wiesen eine VACTERL-

Assoziation auf.

Sechs der Patienten mit einem geringen Schwergrad (Grad | bis Ill) waren bis zehn
Jahre alt, ein Teilnehmer war 17 Jahre alt. 14 der 15 Patienten im Alter von tber zehn
Jahren wurden in die Gruppe der schwer Betroffenen (Grade IV bis VI) eingeordnet,
neun Patienten waren hier unter zehn Jahre alt. Die leichter Betroffenen waren also fast
ausschliel3lich unter zehn Jahre alt, die alteren Probanden fanden sich fast ausschliel3-

lich unter den Schwerbetroffenen.

Die weiblichen Probanden verteilten sich gleichmaldig sowohl auf die geringer (drei in
Gruppe | bis Ill), als auch auf die schwerer Betroffenen (vier in Gruppe IV bis VI). Die
mannlichen Studienteilnehmer waren in der Gruppe der geringer von ARM Betroffenen
viermal, in der Gruppe der schwerer Betroffenen hingegen 19 mal vertreten. Das Risiko
fur méannliche Probanden schwer von ARM betroffen zu sein, war damit um das 3,5-
fache erhoht. Die Odds Ratio betrug 3,6 (OR=3,56 [0,044-1,776]).
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3.2 Screening nach psychosozialen Belastungen
3.2.1 Basisdokumentation

In den ersten Abschnitten der Basisdokumentation (BaDo) wurden soziodemografische

Daten erhoben.

Dabei wurde festgestellt, dass acht von 30 untersuchten Kinder und Jugendlichen
(26,7%) in der Vergangenheit bereits einmal ambulant und / oder stationar psychiatrisch
vorgestellt wurden. Der Beziehungsstatus der Kindseltern war in 19 Fallen zusammen-
lebend (63,3%) und elfmal (36,6%) getrennt, geschieden oder durch den Tod getrennt.
Das Abitur oder ein Hochschulstudium hatten 16 der 30 Mutter (53,3%) abgeschlossen.
Acht Mutter gaben Vollzeitbeschaftigung (inklusive Schichtarbeit) an, 13 eine Teilzeitbe-
schaftigung oder Gelegenheitsarbeit und insgesamt neun Mutter (30%) waren arbeitsu-

chend beziehungsweise ohne Einkommen (Hausfrau, Umschulung / Ausbildung).

Zehn der 30 Untersuchten (33,3%) mussten bereits mindestens einmal langer als einen
Monat in Abwesenheit der Kindsmutter in einer Klinik behandelt werden. Stérungen oder
Verzdgerungen der kindlichen Entwicklung wurden in den Bereichen Motorik in 13 Fal-
len (43,3%), Sprache in zehn Fallen (33,3%) und Sauberkeitsentwicklung in 27 Féallen
(90%) anamnestisch erfasst. Schwerwiegende wiederholte Operationen oder schwere
Krankheiten der Betroffenen neben den bestehenden Fehlbildung wurden von 23 Mut-
tern (76,7%) berichtet. Weiterhin wurden Auffalligkeiten im Kindergarten und in der
Schule erfragt. Die Ergebnisse sind in Tabelle 7 zusammengefasst. Es waren zwei Kin-
der (noch) nicht in einem Kindergarten, elf Kinder besuchten die Schule noch nicht.

Verhalten Kindergarten (n=28) Schule (n=19)
Spielstérungen 5 (17,9%) Nicht zutreffend
Trennungsangst 11 (39,3%) Nicht zutreffend
Kontaktstérungen 6 (21,4%) 5 (26,3%)
Hypermotorisches Verhalten 3 (10,7%) 4 (21,1%)
Schlechtes Betragen / Aggressionen 2 (7,1%) 3 (15,8%)
Leistungsstorungen Nicht zutreffend 7 (36,8%)
Konzentrationsstérungen Nicht zutreffend 5 (26,3%)
Schulschwénzen Nicht zutreffend 1 (5,3%)

Tabelle 7: Verhaltensauffalligkeiten in Kindergarten und Schule
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In sechs Familien waren zwei Geschwisterkinder neben jeweils dem betroffenen Kind
vorhanden (20%). In 13 Familien gab es ein Geschwisterkind (43,3%), elf Betroffene
waren Einzelkinder (36,7%). EIf waren die altesten (36,7%) und finf (16,7%) die jings-
ten Kinder in der Familie. Ein Jugendlicher (3,3%) lebte nicht in einer Familie, zwei Kin-

der befanden sich in einer oder der mittleren Position (6,6%).

3.2.2 Strengthes-and-Difficulties-Questionaire (SDQ)

Der SDQ wurde von den Kindern und Jugendlichen tber elf Jahren (n=19) beantwortet.
Ein grenzwertiger Gesamtproblemwert (Total Problem Score, TPS) trat in zwei
Selbstauskunftsbégen auf. Ein grenzwertiger sowie ein auffalliger Wert fir emotionale
Probleme fielen hier auf. Hyperaktivitat wurde in drei Fallen, Probleme mit Peers in vier
Fallen und Betragensprobleme in drei Fallen erhoben. Die Eltern (N=30) gaben die
Probleme ihrer Kinder in starkerem Mal3e an. Die Tabelle 8 zeigt nur die fir alle Kinder

durch ihre Eltern gemachten Angaben.

TPS Emotionale Betragens- Hyperaktivitat Rrobleme mit
Probleme probleme Peers
Normal 23 (76,7%) 21 (70%) 24 (80%) 21(70%) 25 (83,3%)
Grenzwertig 6 (20%) 3 (10%) 4 (13,3%) 3 (10%) 2 (6,7%)
Auffallig 1 (3,3%) 6 (20%) 2 (6,7%) 6 (20%) 3 (10%)

Tabelle 8: SDQ); Eltern (N=30)

Zusammenfassend war der TPS siebenmal grenzwertig oder auffallig, dabei waren drei
Betroffene junger als zehn, vier alter als zehn Jahre. Auffalligkeiten wurden insbesonde-

re in Form von emotionalen Problemen (9) und Hyperaktivitat (9) berichtet.

3.2.3 Familienbelastungsskala (FABEL)

In der FABEL wurden die finanzielle, die persodnliche, die soziale und die Geschwister-

belastung sowie die Belastung durch die Bewaltigung der téaglichen Anforderungen
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(Bewaltigungsbelastung) erfasst. Vier Familien bewerteten ihre soziale Belastung als
starker (ausgehend von der Normpopulation um mindestens eine, maximal zwei Stan-
dardabweichungen erhéht, s. a. Kapitel 2.3.1). Die Geschwisterbelastung wurde von
drei Familien als starker erachtet, die finanzielle Belastung von 13 Familien (43,4%) als
starker oder viel starker (mehr als 2 Standardabweichungen). Die personliche Belastung
wurde je einmal als starker und viel starker, die Bewaltigungsbelastung dreimal als stér-
ker beschrieben. Die Gesamtbelastung wurde von drei Familien als starker gegeniber

nicht betroffenen Familien befunden. Die Ergebnisse sind in nachfolgender Tabelle 9

dargestellt.
Finanzielle | personliche soziale Bewaltigungs- | Geschwis- Gesamt-
Belastung Belastung Belastung belastung terbelastung belastung
geringer 6 (20%) 1(3,3%) 1(3,3%) 4 (13,3%) 4 (21%) 27 (90%)
gleich 11 (36,7%) 27 (90%) 25 (83,3%) 23 (76,7%) 12 (63,2%) 3 (10%)
starker (1-2 SD) 8 (26,7%) 1(3,3%) 4 (13,3%) 3 (10%) 3 (15,8%)
viel starker (>2 SD) | 5 (16,7%) 1(3,3%)

Tabelle 9: FABEL; Familien (N=30), Geschwister (n=19)

3.2.4 Gesprachsbedarf

Zum Abschluss der Eingangsuntersuchung wurden alle Eltern (N=30) sowie Kinder ab
acht Jahren (n=17) nach ihrem Gesprachsbedarf gefragt. Insgesamt haben 22 von 30
Eltern (73,3%) und neun von 17 Patienten (52,9%) einen mittleren oder hohen Bedarf
signalisiert. Der Mittelwert lag bei 4 (Patienten) und 5,17 (Eltern) (Abbildung 7).
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Ergebnisse: Gesprachsbedarf

14+

12+

10+

O Eltern
Hl Kinder 6-

kein Bedarf (0) geringer Bedarf (1-3) mittlerer Bedarf (4-6) hoher Bedarf (7-10)

Abbildung 7: Gesprachsbedarf; Eltern (N=30), Kinder (n=17)

3.3 Screeningergebnisse im Vergleich

Im folgenden Abschnitt werden die Ergebnisse des Screenings miteinander verglichen.
Dabei sollen zunachst die Familien in Abhangigkeit von der gewinschten kinder- und
jugendpsychiatrischen Diagnostik betrachtet werden. Wodurch zeichneten sich Familien
mit somatisch schwer betroffenen Kindern aus? Welche Besonderheiten zeigten Famili-

en mit hohem Gespréachsbedarf und erhdhter Belastung?

3.3.1 Familien mit / ohne kinder- und jugendpsychiatrische Diagnostik

Insgesamt entschieden sich 15 Familien mit betroffenen Kindern fur die kinder- und ju-
gendpsychiatrische Diagnostik. Die andere Halfte der Probanden (n=15) lehnte diese
detaillierte Untersuchung ab. Die Alters- und Geschlechtsverteilung war in den Gruppen
mit und ohne kinder- und jugendpsychiatrische Diagnostik homogen. Insgesamt wurden
17 Kinder im Vor- und Grundschulalter (4-10 Jahre) mit dem Screening, zusatzlich neun

Kinder dieser Altersgruppe mit dem kinder- und jugendpsychiatrischen Diagnostikpro-
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gramm untersucht. Sechs der alteren Betroffenen (11-17 Jahre) wurden kinder- und ju-
gendpsychiatrisch diagnostiziert. Zwolf der 23 mannlichen Patienten nahmen die kinder-
und jugendpsychiatrische Diagnostik in Anspruch, ebenso drei der sieben Teilnehmerin-
nen (Tabelle 10).

Fur die kinder- und jugendpsychiatrische Diagnostik entschieden sich zwei der neun
nicht erwerbstéatigen Mitter (22%), sechs von zehn getrennt lebenden Miuttern (60%)

sowie sieben der 16 Miutter mit Abitur oder Hochschulabschluss (41%).

Altersgruppe Geschlecht
KJP-Diagnostik 4-10 Jahre 11-17 Jahre mannlich weiblich
Ja 9 (40%) 6 (33,3%) 12 (80,0%) 3 (20,0%)
Nein 8 (40%) 7 (26,7%) 11 (73,3%) 4 (26,7%)
Gesamt 17 13 23 7

KJP: kinder- und jugendpsychiatrische

Tabelle 10: Alter und Geschlecht in Abhangigkeit von der KJP — Diagnostik N=30

In der Gesamtstichprobe wurden 23 von 30 Kindern (76,7%) den kombinierten Schwe-
regradgruppen IV bis VI zugeordnet. Von diesen 23 nahmen 14 Familien (60,1%) die
kinder- und jugendpsychiatrische Diagnostik an. Damit stammten 93,3% (14 von 15)
derer, die sich der angebotenen Diagnostik unterzogen, aus den Schweregradgruppen
IV bis VI, die Odds Ratio betrug 9,3 (OR=9,33 [0,958-90,940]). Das bedeutet, dass die
Quote der schwer Betroffenen in der Gruppe mit kinder- und jugendpsychiatrischer Dia-
gnostik um das 9,3fache gegenuber den weniger schwer Betroffenen erhéht war. Sechs
der sieben weniger schwer Betroffenen (85,7%) lehnten die kinder- und jugendpsychiat-
rische Diagnostik ab.

Den Gesprachsbedarf schatzten 22 Eltern als erhéht ein, 14 (63,6%) davon nahmen die
Diagnostik an. 93,3% (14 von 15) aus der Gruppe mit kinder- und jugendpsychiatrischer
Diagnostik hatten einen erhdohten Gesprachsbedarf, die Odds Ratio betrug 12,3
(OR=12,25[1,268-118,362]). Die Quote der Eltern mit erhéhtem Gesprachsbedarf in der
Population mit kinder- und jugendpsychiatrischer Diagnostik war um 12,3 erhéht. Sie-
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ben von acht Familien mit geringerem Gesprachsbedarf (87,5%) lehnten die Diagnostik
ab (Abbildung 8).

Gruppenunterschiede in Schweregrad und Gesprachsbed arf

O Schweregrad | - 111
B Schweregrad IV - VI
Okein / geringer

Gesprachsbedarf
O mittel / hoher Gesprachsbedarf

mit KJP-Diagnostik nur Screening

Abbildung 8: kombinierter Schweregrad und Gesprachsbedarf in Abhangigkeit von
der KJP-Diagnostik (N=30)

Es zeigte sich, dass der Total Problem Score (TPS) als Gesamtwert des SDQ vorwie-
gend bei den Probanden erhoht war, die die ausfuhrliche Diagnostik annahmen (Tabelle
11). Sechs von sieben (85,7%) derer, die die Probleme als grenzwertig oder auffallig
bezeichneten, nahmen die kinder- und jugendpsychiatrische Diagnostik an, die Odds
Ratio betrug 9,3 (OR=9,33 [0,958-90,940]). Das Risiko der Probanden mit erhéhtem
TPS die detaillierte kinder- und jugendpsychiatrische Diagnostik aufzugreifen, war um

mehr als das Neunfache erhoht.
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TPS

KJP-Diagnostik normal grenzwertig/auffallig
Ja 9 (39,1%) 6 (85,7%)
Nein 14 (60,9%) 1 (14,3%)
Gesamt 23 (100%) 7 (100%)

KJP: kinder- und jugendpsychiatrische

Tabelle 11: TPS in Abhangigkeit von KJP-Diagnostik; N=30

3.3.2 Familien mit schwer Betroffenen

Sechs von sieben Eltern (85,7%), die den TPS ihres Kindes als ,grenzwertig” oder ,auf-

fallig” einstuften, hatten ein Kind mit einer schweren Krankheitsauspragung (kombinierte
Schweregrade IV bis VI), die Odds Ratio betrug 2,1 (OR=2,118 [0,210-21,389]). Sech-

zehn von 22 Eltern (72,7%), die den Gesprachsbedarf als ,mittel* oder ,hoch®

einschéatzten, hatten ein Kind, das den Schweregraden IV bis VI zugeordnet werden

musste, die Odds Ratio betrug 2,6 (OR=2,625 [0,038-3,784]).

Es fanden sich in der

Gruppe der somatisch schwer Betroffenen also fast alle, die im SDQ Verhaltensschwie-

rigkeiten erwahnten und sehr viele, die den Gesprachsbedarf als erhdht einschatzten

(Tabelle 12). Das Risiko fur einen erhohten Gesamtproblemwert im SDQ (TPS) und

einen erhoéhten Gesprachsbedarf war in der Gruppe der Schwerbetroffenen mehr als

verdoppelt.
kombinierter Schweregrad TPS Gesprachsbedarf
normal grenzwertig/auffallig kein/gering mittel/ hoch
I-111 6 (30,4%) 1 (14,3%) 1 (12,5%) 6 (27.3%)
IV — VI 17 (69,6%) 6 (85,7%)* 7 (87,5%) 16 (72,7%)
Gesamt 23 (100%) 7 (100%) 8 (100%) 22 (100%)

Gesprachsbedarf: kein/geringer Bedarf (0/1-3), mittlerer/hoher Bedarf (4-6/7-10);

Tabelle 12: TPS und Gespréachsbedarf der Eltern in Abhangigkeit der kombinierten
Schweregradskala (N=30)
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3.3.3 Weitere Charakteristika

Im Vergleich soziodemografischer Daten mit dem Gesprachsbedarf ergab sich, dass 17
von 21 erwerbstatigen Muttern (80,9%) den Gesprachsbedarf ,mittel“ oder ,hoch* be-
werteten, die Odds Ratio betrug 3,4 (OR=9,33 [0,053-1,622]). Neun der elf getrennt le-
benden Miutter (81,8%) gegentiber 13 der 19 zusammen Lebenden (68,4%) schatzten
den Gesprachsbedarf als erhoéht ein, die Odds Ratio betrug 2,0 (OR=2,077 [0,339-
12,716]). Die Quote der erwerbstéatigen Eltern und die der getrennt lebenden Mutter mit

erhohtem Bedarf war um den Faktor 3,4 beziehungsweise 2 erhdht (Tabelle 13).

Gesprachsbedarf Erwerbstatigkeit Beziehungsstatus

ja nein zusammen getrennt
kein/geringer Bedarf 4 (19,1%) 4 (44,4%) 6 (31,6%) 2 (18,2%)
mittlerer/hoher Bedarf 17 (80,9%) 5 (55,5%) 13 (68,4%) 9 (81,8%)
Gesamt 21 9 19 11

Gesprachsbedarf: kein/geringer Bedarf (0/1-3), mittlerer/hoher Bedarf (4-6/7-10); Erwerbstatigkeit: ja:
Voll-, Teilzeit-, Schicht- und Gelegenheitsarbeit; nein: Umschulung, Ausbildung, arbeitsuchend, im Haus-
halt tatig; Beziehungsstatus: zusammen: zusammen lebend, getrennt: getrennt lebend, geschieden,
durch Tod getrennt.

Tabelle13: Gesprachsbedarf der Eltern in Abhangigkeit der Erwerbstatigkeit und
des Beziehungsstatus (N=30)

Sieben von elf (63,6%) der getrennt sowie sechs von 19 (31,6%) der zusammen le-
benden Elternpaare fuhlten sich finanziell belastet (FABEL), die Odds Ratio betrug 3,8
(OR=3,792 [0,794-18,109]). Es gaben elf von 21 erwerbstatigen Mittern (52,4%) sowie
zwei der neun Mitter ohne Einkommen (20%) eine finanzielle Belastung an, die Odds
Ratio betrug 3,8 (OR=3,846 [0,043-1,555]). Das Quotenverhdltnis der getrennten ge-
genuber den zusammen lebenden Eltern und der erwerbstatigen gegentber einkom-

menslosen Mittern betrug fir finanzielle Belastungen 3,8 : 1.

Vier von funf Eltern (80%), deren jingstes Kind betroffen war, schatzten die finanzielle
Belastung als starker oder viel starker ein. Familien, deren altestes Kind betroffen war
(n=11), schatzten dies in funf (45,5%), Familien mit Einzelkindern (n=11) in drei Fallen

(27,3%) so ein. Damit war das Risiko fur starke finanziellen Belastung in Familien mit
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jungsten Betroffenen in dieser Untersuchung um das Siebenfache erhéht, die Odds Ra-
tio betrug 7,1 (OR=7,111 [0,686-73,714]).

3.4 Kinder- und jugendpsychiatrische Diagnostik

Im Folgenden werden die Ergebnisse der 15 kinder- und jugendpsychiatrisch Di-
agnostizierten deskriptiv beleuchtet. Die wichtigsten Befunde sind in Tabellenform zu-
sammengefasst, um die Resultate bis zur Diagnosevergabe nachvollziehbar aufzuzei-
gen. Dabei sind die Probandennummern, der Grad in der kombinierten Schweregrad-
einteilung sowie das Alter festgehalten. Zunachst folgt in Kapitel 3.4.1 die Darstellung
der somatischen Diagnosen aller kinder- und jugendpsychiatrisch Untersuchten (Tabelle
14). Anschliel3end werden in der Reihenfolge wie in Kapitel 2 beschrieben alle Instru-
mente ausgewertet. In Kapitel 3.5 werden die vergebenen Diagnosen nach ICD-10, da-
nach zusammenfassend die wichtigen Ergebnisse in einer Ubersicht dargestellt (Kapitel
3.6) und die individuellen therapeutischen Empfehlungen erlautert. Es soll an dieser
Stelle darauf hingewiesen werden, dass die fir die Hauptergebnisse der Untersuchung
wichtigen Instrumente im Wesentlichen das K-Sads-PL, die OPD-KJ sowie die Frage-
bogen waren. Die Ergebnisse aus den projektiven Verfahren (W-Set, FiT, Drei-
Wiinsche-Frage, Sceno) waren beschreibender Natur und gaben einen Uberblick tber
das subjektive Belastungserleben. Sie lassen weder einen Anspruch auf vollstandigkeit
noch auf Verallgemeinerung zu. Instrumente mit sehr kleiner Fallzahl (DTK, DIKJ, MZT,
FKB-20) wurden ausgewertet, deren Ergebnisse konnten jedoch nicht im besonderen
Malie in die Interpretation einflie3en.
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3.4.1 Somatische Diagnosen aller kinder- und jugendpsychiatrisch Un-

tersuchten
Patient | Alter | kombinierter |ICD-10 | Fistel | Pena | Kb Assoziierte Malformationen
(m/w) Schweregrad
P1(m) 7 VI Q42.3 A 4/2 | 2/3 |AP, neurogene Blasenfunktionsstérung, subvesikale

Obstruktion, coronare Hypospadie, priméar
dysplastische Nieren

P2 (m) 8 VI Q42.3 D 4/2 | 2/3 |Penisaplasie, Blasenexstrophie, Kolonhypoplasie,
Beckenringhypoplasie, AP, Blasenverschluss mit
/Ausleitung via Darminterponat,

P 3(m) 4 VI Q87.2 B 2/3 | 2/3 |Urethralstenose, korrigierte coronare Hypospadie,
Nephrektomie links, ASD I

P4 (w) 7 I Q42.3 C 3/3 |3/3

P5(m) 6 \ Q42.3 A 2/3 | 2/3 |Sacrumdysplasie

P 6 (w) 6 \% Q42.3 E 3/3 | 3/3 |Osophagusatresie, Wirbelsaulenfehlbildungen,
Nierendysplasie

P 7(m) 5 \Y, Q42.3 A 2/3 |2/3

P8(m) | 10 VI Q42.3 B 2/3 | 2/3 |glandulare Hypospadie, Sacrumdysplasie

PO9(m)| 11 VI Q87.2 A 2/3 | 2/3 DORYV, Nierenagenesie, Wirbelsaulen-Dysraphie,
Halb-Blockwirbel, Hypo- und Aplasie Rippen rechts,
Skoliose, Sacrumdysplasie, Coccygeumagenesie,
Glutédenhypoplasie

P10 (m)| 10 VI Q42.3 A 4/2 | 2/3 |gekreuzte Dysplasie Niere rechts, Z.n. Nephrekto-
mie links, Ureterzystoneostomie rechts, Z.n. glandu-
larer Hypospadie, Sacrumaplasie, lumbale Spina
bifida occulta, Sphinkteraplasie, neurogene Blasen-
funktionsstorung

P11 (m) | 17 \% Q42.3 A 2/3 | 2/3 |Rektumatresie, vesikourethraler Reflux, narbige
lAnalstenose, Sacrumdysplasie
P12 (m)| 16 \% Q42.3 B 4/2 | 2/3 lLungenagenesie, Niereninsuffizienz, neurogene

Blasenfunktionsstérung, Sacrumdysplasie, Coccy-
geumagenesie,

P13 (w) | 17 VI Q42.3 F 2/3 |[2/3|zZ.n. Neoanusanlage, Z.n. Nierentransplantation
links, Nephrektomie rechts

P14 (m)| 15 \% Q42.3 B 4/2 | 2/3 [neurogene Blasenfunktionsstérung, Sacrumdyspla-
sie, subvesikale Obstruktion mit vesikourethralem
Reflux

P15(m)| 14 VI Q42.3 C 2/3 | 2/3 |Sacrumhypoplasie

Patient: m/w: mannlich/weiblich; Alter: Alter in Jahren; ICD-10: somatische Diagnosen nach ICD-10; Fistel
(nach Pena): A: rectourethral bulbare Fistel (m), B: imperforierter Anus ohne Fistel (m/w), C: perineale
Fistel (m/w), D: Darmblasenfistel (m), E: rektovestibulare Fistel (w), F: Kloake >3cm gemeiner Kanal (w);
Pefa: Kontinenzklassifikation nach Peia; Kb: Kontinenzklassifikation nach der Krickenbeck-Konferenz
(Kapitel 3.1.1); AP: Anus praeternaturalis; ASD II: Atrium-Septum-Defekt II; DORV: Double-Outlet-Right-
Ventricle; Z.n.: Zustand nach

Tabelle 14: Somatische Diagnosen aller Teilnehmer der KJP — Diagnostik (n=15)
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3.4.2 Child-Behavior-Checklist (CBCL/4-18)

In der Auswertung der Einzelskalen wurden Probleme mit aggressivem, delinquentem
oder zuriickgezogenem Verhalten als ,grenzwertig” in jeweils einem (6,7%) Fall bewer-
tet, Probleme im sozialen Umfeld und ,Aufmerksamkeitsprobleme® in zwei Féllen
(13,3%). ,,Agressives Verhalten* wurde einmal als ,auffallig” (P3) bezeichnet. Die Ge-
samtbewertung ergab im Bereich internaler Probleme in zwei Fallen (13,3%) einen
~.grenzwertigen“ T-Wert von 60 und 63 (P10, 11). Im Bereich der externalen Items erga-
ben sich ein ,grenzwertiger® T-Wert (6,7%) von 63 (P8) und drei ,auffallige” T-Werte
(20%) von 66, 67 und 69 (P3, 12, 15). Das ,total t* als Gesamtwert wurde in je zwei El-
ternangaben ,grenzwertig” mit Werten von 61 und 62 (P8, 12) sowie ,auffallig® mit 64
und 67 berechnet (P3, 15). Insgesamt wurden vor allem soziale Probleme mit kompeti-
tiven oder verdeckenden Verhaltensweisen benannt. Die Skala der Aufmerksamkeitsde-
fizite wies auf einen Anteil von Kindern mit Konzentrationsschwierigkeiten hin. In Tabelle

15 sind die T-Werte fur alle Probanden aufgefihrt.

CBCL/4-18
Patient (m/w) Alter kombinierter Schweregrad total t internal t external t
P1(m) 7 VI 43 43 44
P2 (m) 8 VI 56 59 52
P 3 (m) 4 VI 64 46 69
P 4 (w) 7 I 52 59 46
P 5 (m) 6 v 36 40 43
P 6 (W) 6 Y 54 43 53
P 7 (m) 5 \% 55 51 52
P 8 (m) 10 \Y/ 61 46 63
P 9 (m) 11 VI 54 49 50
P10 (m) 10 VI 54 63 41
P11 (m) 17 v 50 60 32
P12 (m) 16 \% 62 51 66
P13 (w) 17 VI 59 55 49
P14 (m) 15 v 54 43 47
P15 (m) 14 VI 67 55 67

Patient: m/w: mannlich/weiblich; Alter: Alter in Jahren; kursive Werte: ,grenzwertig®, fette Werte: ,auffal-
lig“; bei grenzwertigen und auffélligen total t-Werten sind die Probanden entsprechend gekennzeichnet

Tabelle 15: CBCL/4-18 (n=15)
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3.4.3 Kiddie - Sads - Present and Lifetime Version (K-SADS-PL)

Das halbstrukturierte Interview zur Erfassung gegenwartiger und zurtickliegender psy-
chischer Storungen wurde mit je einem Elternteil (n=15) sowie mit zehn Kindern und
Jugendlichen zwischen sechs und 18 Jahren durchgefuhrt. Zwei Probanden waren zu
jung und ein Proband verweigerte die Teilnahme. Im Screening-Teil des Interviews wur-
den Hauptkriterien psychischer Storungen erfragt. Bei Vorliegen eines als klinisch
auffallig beurteilten Kriteriums wurde ein Erweiterungsinterview zur Abgrenzung der

Diagnosekriterien durchgefuhrt.

Das Interview stellte die Grundlage fur die klinische Diagnostik dar. Seine Ergebnisse
wurden nur in Einzelfallen in Zusammenschau aller Instrumente abgewogen und gege-

benenfalls angepasst.

Im Bereich internalisierender Stérungen wurde in drei Féllen das Erweiterungsinterview
fur depressive Storungen gefihrt. Die Diagnosekriterien fir eine depressive Episode
(P2) und eine Dysthymia (P13) wurden erflllt. Bei sechs Kindern wurden aufféallige Hin-
weise auf eine Storung mit Trennungsangst gefunden, allerdings zeigten insgesamt 13
Probanden subklinische Hinweise. Bei einem Kind wurde eine emotionale Stérung mit
Trennungsangst diagnostiziert (P2), es wurde eine generalisierte Angststérung verge-
ben (P14). Die drei detailliert auf sozialphobisches Verhalten hin untersuchten Patienten
erfullten die Kriterien nicht. Fur anorektisches Verhalten ergaben sich Hinweise in einem
Fall, eine Diagnose wurde nicht vergeben. In den Erweiterungsinterviews fanden sich
bei drei Patienten pathologische Auspragungen, die viermal die Kriterien einer interna-

len Diagnose erflllten (Tabelle 18). Ein Patient (P2) erhielt zwei Diagnosen.

Im Bereich der externalen Stérungen wurden Hinweise auf eine Aufmerksamkeits- und
Hyperaktivitatsstorung bei funf Patienten in zwei Fallen bestatigt (P12, 14). Stérungen
des Sozialverhaltens wurden in drei Féallen genauer untersucht, einmal wurde die St6-
rung des Sozialverhaltens mit depressiver Storung (F92.0) vergeben (P12). Es wurden
Hinweise auf oppositionelles Verhalten in sieben Féllen untersucht, in einem Fall wurde
die Stérung gesichert (Stérung des Sozialverhaltens mit oppositionellem, aufsassigem
Verhalten, F91.3) (P3). Fur Geschwisterrivalitaten wurden in zwei Fallen Hinweise er-

fasst (P3, 8), die Diagnose wurde jedoch nicht vergeben. Ein Proband litt an einer voru-
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bergehenden Ticstérung (P9). Im Bereich externaler Stérungen verteilten sich die Diag-
nosen damit auf drei Probanden mit je einer und einem Probanden mit zwei Diagnosen
auf insgesamt vier Kinder und Jugendliche mit fiinf Diagnosen (siehe Tabelle 16). Ein

Patient erhielt Diagnosen aus beiden Syndromgruppen (P14).
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Internalisierende Diagnosen Externalisierende Diagnosen

P1(m) 7 VI
P2(m) 8 \ X X
P 3 (m) 4 VI X
P 4 (w) 7 Il
P5(m) 6 v
P 6 (w) 6 \Y
P7(m) 5 \Y
P8 (m) 10 \
P9 (m) 11 \ X
P10 (m) 10 VI
P11 (m) 17 v
P12 (m) 16 \Y X X
P13 (w) 17 \ X
P14 (m) 15 \Y X X
P15 (m) 14 VI

Patient: m/w: mannlich/weiblich; Alter: Alter in Jahren; Fett: Probanden mit Diagnosen

Tabelle 16: K-SADS-PL (n=15)

3.4.4 Operationalisierte Psychodynamische Diagnostik des Kindes- und
Jugendalters (OPD-K1J)

Im nachsten Abschnitt werden die Ergebnisse der Achsen der OPD-KJ nacheinander
beleuchtet. Dabei werden, beginnend mit der Beziehungsachse, vor allem diejenigen
Aspekte beschrieben, die Beitrdge zu den Auswertungsdimensionen lieferten. Zur bes-

seren Ubersicht werden die Details nur in Tabellenform betrachtet, im Text nur ausge-
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wéhlte Ergebnisse dargestellt. Im Anschluss an die Beschreibung der einzelnen Achsen
werden die wichtigsten Ergebnisse noch einmal nach Probanden geordnet aufgefiihrt.

Ein Proband nahm nicht an dieser Untersuchung teil (P4).

3.4.4.1 Beziehungsachse

Die Auswertung erfolgte wie im Kapitel 2.3.4.1 beschrieben flir den objekt- und den
subjektgerichteten Kreis. Die objektgerichteten Dimensionsgruppen der ,freundlichen
Ermutigung” wurde fiir alle Probanden mit drei oder mehr Punkten, die ,feindliche Be-
machtigung“ mit zwei oder weniger Punkten bewertet. Neun von 14 Kindern und Ju-
gendlichen (64,5%) bekamen mindestens drei Punkte fur ,freundliche Direktive®. Sieben
Probanden (50%) wurden in der Gruppenskala ,feindliche Abweisung” mit mindestens
drei Punkten bewertet (P2, 9, 10, 12, 13, 14, 15). Hierbei war passives, gewahren las-
sendes Verhalten bestimmend. Fur den subjektgerichteten Beziehungskreis ergaben
sich sowohl fur ,freudig-selbstandiges” als auch fur ,freudig-sich-fligendes* Verhalten
bei allen Untersuchten drei oder mehr Wertungspunkte. Als ,Feindselig-sich-
unterwerfend” wurden drei (21,4%) (P2, 9, 12) und als ,feindselig-unabh&ngig“ neun
(64,9%) der Probanden (P1, 2, 3, 5, 6, 7, 12, 13, 14) eingeschétzt.

3.4.4.2 Konfliktachse

Durch somatische Beeintrdchtigungen und deren medizinische, soziale und entwick-
lungshemmende Auswirkungen erhielt die ,konflikthafte Lebensbelastung* fir alle Pro-
banden (n=14) eine enorme Tragweite. Fur zwei Kinder (14,3%) wurde er als ,bedeut-
sam®, fur zwolf (85,7%) als ,sehr bedeutsam* eingeschéatzt. Der Konflikt ,Abhangigkeit
versus Autonomie” war ebenfalls bei allen befragten Probanden ausgepragt. In sieben
Fallen (50%) wurde er als ,wenig bedeutsam®, in sieben Fallen als ,bedeutsam”“ oder
.sehr bedeutsam* (P1, 2, 7, 9, 10, 12, 13) eingeschatzt (siehe Tabelle 19). Die kon-
flikthafte Beschaftigung mit den Themen ,Versorgung versus Autarkie* war flr neun
Probanden (64,3%) ,bedeutsam* (P2, 3, 6, 7, 9, 10, 12, 14, 15). Ein Selbstwertkonflikt
war fur sechs Betroffene (42,9%) ,bedeutsam” (P2, 9, 10, 12, 13, 14). ,Unterwerfung
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versus Kontrolle* beschaftigte drei Teilnehmer (21,4%) in ,(sehr) bedeutsamer* Art und
Weise (P3, 8, 12).

Der Auspragungsgrad und die Wichtigkeit aller Konflikte sind in Tabelle 17 dargestellt,

Tabelle 18 zeigt diejenigen Konflikte, die als ,bedeutsam” und ,sehr bedeutsam” bewer-

tet wurden.
Konflikt Auspragungsgrad Wichtigkeit
Nicht Wenig Sehr Wichtigster | Zweitwichtigster
Vorhanden | bedeutsam | bedeutsam | bedeutsam Konflikt Konflikt
Abhangigkeit vs. 7 3 4 6
Autonomie
Unterwerfung vs. 6 5 1 2 3
Kontrolle
Versorgung vs. 1 4 9 2
Autarkie
Selbstwertkonflikte 2 6 6 2
Loyalitatskonflikte 13 1
Odipale Konflikte 14
Identitatskonflikte 13 1
Konflikthafte 2 12 14
Lebensbelastung
Tabelle 17: OPD-KJ: Konflikte nach Bedeutsamkeit (n=14)
Patient | Alter | Schweregrad Abhangigkeit Unterwerfung Versorgung Selbstwert-
(miw) vs. Autonomie vs. Kontrolle vs. Autarkie konflikte
P1(m) 7 VI X
P2 (m) 8 VI X X X
P 3 (m) 4 VI X X
P5(m) 6 v
P 6 (w) 6 \% X
P 7 (m) 5 Y, X X
P8(m) | 10 VI X
PO(m) | 11 VI X X X
P10 (m) | 10 VI X X X
P11 (m) | 17 Y
P12 (m) | 16 Y X X X X
P13 (w) | 17 VI X X
P14 (m) | 15 v X X
P15(m) | 14 VI X

Patient: m/w: mannlich/weiblich; Alter: Alter in Jahren;
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Tabelle 18: OPD-KJ: Konflikte probandenweise (n=14)

Der wichtigste Konflikt aller Teilnehmer (n=14) war die ,konflikthafte Lebensbelastung®.
Der zweitwichtigste Konflikt war flr sechs Kinder und Jugendliche (42,9%) der Konflikt
um ,Abhangigkeit versus Autonomie“ (P1, 2, 7, 9, 10, 13), fur drei (21,4%) die ,Unter-
werfung versus Kontrolle* (P3, 8, 12) und fiur jeweils zwei (14,3%) ,Versorgung versus
Autarkie” (6, 15) und ,Selbstwertkonflikte* (P11, 14). Bei einem Patienten wurde kein
zweitwichtigster Konflikt identifiziert. Der Verarbeitungsmodus wurde in acht Féllen
(57,1%) als ,gemischt, vorwiegend aktiv®, in vier Fallen (28,6%) als ,,gemischt, vorwie-
gend passiv* und in je einem Fall (7,1%) als ,passiv* und ,aktiv* identifiziert.

3.4.4.3 Strukturachse

Die Darstellung des Entwicklungstandes in Bezug auf die Integration von Strukturen der
Steuerung, der Selbst- und Objektwahrnehmung sowie der kommunikativen Leistungen
erfolgt anhand der Gesamtwerte (siehe Tabelle 21). Die Einstufung erfolgte auf sieben
Ebenen: ,Desintegration®, ,geringe“, ,maiige” und ,gute Integration“ sowie drei Zwi-

schenniveaus.

Eine geringe Integration der Steuerung von negativen Affekten, Konflikten, Impulsen
und des Selbstgefuhls zeigtenzweivon 14 eingeschatzten Personen (14,3%), vier Pati-
enten (28,6%) zeigten eine gering bis malRige Integration (2. Zwischenniveau). Funf
Probanden (35,7%) erreichten eine maRige Integration, drei (21,4%) eine malige bis

gute Integration (3. Zwischenniveau) (Tabelle 19).

Bei vier Kindern (28,6%) wurde die differenzierte Selbst- und empathische Objektwahr-
nehmung als gering bis maRig integriert eingestuft (2. Zwischenniveau). Fiunf Proban-
den (35,7%) erreichten in diesem Bereich eine mafige beziehungsweise eine maliige
bis gute Integration (3. Zwischenniveau).

Der Gesamtwert kommunikativer Fahigkeiten aus Kontakt, Entschlisselung fremder

und eigener Affekte, Reziprozitat und Internalisierungsgrad der Kommunikation war bei
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vier Kindern (28,6%) als mafig, bei je finf Probanden (35,7%) als maliig bis gering be-

ziehungsweise als mafig bis gut einzustufen (2. und 3. Zwischenniveau).

Dimension Integrationsniveau
gering gering-magig manig mafig-gut
Steuerung 2 4 5 3
Selbst- und Objektwahrnehmung 4 5 5
Kommunikative Fahigkeiten 5 4 5
Gesamtwert Strukturachse 4 5 5

gering-maRig: 2. Zwischenniveau; mafig-gut: 3. Zwischenniveau

Tabelle 19: OPD-KJ: Strukturachse (n=14)

Im Gesamtwert der Strukturachse erreichten vier Teilnehmer (28,6%) ein mafig bis ge-
ringes (2. Zwischenniveau) und je finf Teilnehmer (35,7%) ein mafiges beziehungswei-

se ein mafig bis gutes Integrationsniveau (3. Zwischenniveau).

3.4.4.4 Achse Behandlungsvoraussetzungen

Die Achse der Behandlungsvoraussetzungen beinhaltete die Selbsteinschétzung von
somatischen und psychischen Beeintrdchtigungen, des Leidensdruckes sowie von
Krankheitshypothesen. Ressourcen in Beziehungen zu Gleichaltrigen und zu Familien-
mitgliedern, aul3erfamiliale und Ich-Ressourcen wurden ebenfalls eingeschatzt. Somati-
sche Beeintrachtigungen wurden in vier von 14 Féllen (28,6%) als ,gering” (,1“, siehe
Tabelle 20) und in je funf Fallen (35,7%) als ,mittel“ und ,hoch” (,2“ und ,3") bewertet.
Ein Kind (7,7%) verneinte psychische Belastungen, zwei Betroffene (15,4%) sahen sich
gering psychisch belastet. Vier Probanden (30,8%) schatzten diese Belastung als ,mit-
tel“ und sechs Probanden (46,1%) als ,hoch* ein. Der Leidensdruck wurde je finfmal
(35,7%) als ,niedrig” und ,mittel“ und viermal (28,6%) als ,hoch” gewertet. Krankheits-
hypothesen konnten finf von zwo6lf Kinder aufRern. Sie waren einmal kaum, dreimal mit-

telmaRig und nur einmal altersgemal.

Die ressourcenbildenden Beziehungen waren bei jeweils sechs Kindern (42,9%) ,nied-
rig” und ,mittel”, bei zwei Probanden (14,2%) als ,hoch” zu bewerten. Die Kenntnis und
Nutzung auf3erfamilialer Strukturen als Ressource konnte von einem Kind (7,7%) nicht
eingeschatzt werden. Sieben von 13 Kindern (53,9%) nutzten diese Ressource ,selten”,
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funf (38,4%) ,mittelm&Rig” oft, einer (7,7%) nutzte diese Resoource ,haufig”. Familiale
Ressourcen konnten von allen 14 Befragten angegeben werden, vier Probanden
(28,6%) nutzten diese ,selten”, neun (64,3%) ,mittelmaRig” oft und ein Kind (7,1%) als
-haufig®. Die Nutzbarkeit von Ich-Ressourcen bezeichneten flunf Kinder (35,7%) als ,sel-
ten®, sieben (50%) als ,mittel“ und zwei Kinder (14,3%) als ,oft*. Das Ausmal3 des se-
kundaren Krankheitsgewinnes wurde bei einem Kind (7,1%) als ,gar nicht®, bei zehn

Kindern (71,5%) als ,gering” und bei drei Interviewten (21,4%) als ,mittel“ eingeschatzt.

Zur Darstellung der Ergebnisse dieser Achse wurde eine probandenweise Auflistung
farblich gekennzeichnet (Tabelle 22). Stark belastet nannten sich die Patienten P1, 7,
10, 12, 14, 15, gering belastet fuhlten sich hingegen die Patienten P3, 5, 11, 13. Die
Ressourcen bewerteten die Patienten P1, 5, 7, 11 als hoch, die Patienten P2, 3, 6, 9,
10, 12, 13 als gering. Hohe und geringe Ressourcenkapazitdten empfanden also so-

wohl gering als auch schwer belastete Kinder und Jugendliche.
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Krankheitsauswirkungen Ressourcen

P1(m) 7 VI 1 3 3 3 2 2 2 3
P2 (m) 8 VI 2 2 2 1 1 1 1 1
P3(m) 4 VI 2 2 1 1 1 2 1 2
P 5 (m) 6 Y 2 1 1 2 2 3 1 2
P 6 (W) 6 \Y; 2 9 2 1 2 2 1 1
P 7 (m) 5 Y 3 3 3 3 3 2 9 2
P 8 (m) 10 VI 1 3 2 2 2 2 1 2
P9 (m) 11 VI 1 2 2 2 1 2 1 1
P10 (m) 10 VI 3 3 2 2 1 1 2 2
P11 (m) | 17 Y 1 1 1 1 3 2 3 3
P12 (m) | 16 Y 3 2 3 1 1 1 2 1
P13 (w) 17 VI 2 0 1 1 2 1 1 1
P14 (m) 15 \% 3 3 1 2 2 2 2 2
P15(m) | 14 VI 3 3 3 2 1 2 2 2

Patient: m/w: ménnlich/weiblich; Alter: Alter in Jahren; 0: ,nicht vorhanden®; 1: ,gering“; 2: ,mittel*; 3:
-hoch"; 9: keine Angabe“; rot markiert: ,hohe Belastung“ sowie ,geringe Ressourcen“; grin markiert:
~geringe Belastung“ sowie ,hohe Ressourcen”; schwarz: mittelhohe Belastung oder Ressourcen

Tabelle 20: OPD-KJ: Behandlungsvoraussetzungen (n=14)

3.4.5 Sceno-Test

Die mittels Sceno-Baukasten-Material aufgebauten Szenen sollen exemplarisch vorge-
stellt werden. Sie vermittelten moglicherweise ein Bild der individuellen Problematik und
deren Reprasentation bei den Betroffenen. Ein Patient begann mit dem Aufbau eines
Toilettenh&uschens zentral auf der Bauflache. Wahrend er um das WC herum eine
Schulszene entwickelte, liel3 er die ihn selbst darstellende Figur die Toilette benutzen.
Eine Patientin gestaltete eine Szene der Heimfahrt mit dem Zug. Die Kuh (Muttersym-
bol) versperrte mehrfach die Gleise, sodass das Madchen in Affengestalt der Kuh auf
den Kopf ,kackte* und ,pupte” und damit den Weg frei rAumte. Ein anderes Kind lud

einen Schulfreund nach Hause ein. Die abendliche Spiilsituation sollte urspriinglich er-
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klart werden, der Proband entschied sich jedoch kurzfristig um, die Mutter musste den
Freund nach Hause schicken. Zusammenfassend wurden die Kuh, die Prinzessin und

der Prinz sowie Holzzug sehr haufig in Szene gesetzt.

3.4.6 ,Drei-Wlnsche-Frage"

»..otell Dir vor, es kdme eine Fee herein und wirde Dir drei Winsche gewahren, was
wuirdest Du Dir wiinschen?...“. Von sieben der zwolf befragten Kinder (58,3%) wurde die
Krankheit und der Wunsch gesund zu werden benannt (Tabelle 23). Sieben Winsche
(58,3%) wurden auf Spielzeuge, einer (8,3%) auf eine neue Brille verwandt. Sechs
Winsche (50%) betrafen die Familie, Streits zwischen den Eltern oder Geschwistern
oder den Wunsch nach einem neuen Partner fur die Mutter. Viermal (33,3%) wurde
Geld zum Verreisen oder Verschenken gewinscht. Je drei Winsche (25%) wurden auf
mehr Freunde, eine verbesserte oder gute Leistungs- und Zukunftssituation fur Schule,
Abschluss und Arbeitsstelle beziehungsweise fiur die spater selbst gegriindete Familie
verwandt. Drei Kinder (25%) wiinschten sich noch mehr Wiinsche. Zwei Kinder (16,6%)
wulnschten sich eine Verwandlung in einen Vogel beziehungsweise in den ,griinen Po-

wer-Ranger” (Tabelle 21).

Wunsch Haufigkeit

Sachwiinsche (Spielzeuge) 8
Gesundheit

Familie

Geld

Freunde

Schule, Abschluss, Arbeitsplatz
Spatere Familie

Noch mehr Wiinsche

N [W W W w|(~|o (N

Verwandlungen

Tabelle 21: ,Drei-Winsche-Frage® (n=12)

86



3.4.7 Ergebnisse der testpsychologischen Untersuchungen

Im Rahmen der testpsychologischen Untersuchungen wurde altersabhangig (Kapitel
2.3.8 bis 2.3.14) die Kaufman-Assessment Battery for Children (K-ABC) und die Ham-
burg-Wechsler-Intelligenz-Tests HAWIK Il und HAWIE-R eingesetzt. Dazu kamen Un-
tersuchungen zu depressiven Symptomen (Depressions-Inventar fir Kinder- und Ju-
gendliche (DIKJ) und Depressionstest fur Kinder (DTK)) und zum Kérperbildschema
(Frankfurter Korperbildschema (FKB-20) und Mann-Zeichen-Test (MZT)). Projektive
Selbst- und Fremdwahrnehmungstests waren die Familie in Tieren (FIT) und der Wiener
Satzerganzungstest (W-SET).

Zwei Vorbefunde zu intellektuellen Fahigkeiten nicht alter alsdreiJahre wurden uber-
nommen (P7, 14). Zwei Probanden konnten wegen Nichterscheinen nicht getestet wer-
den (P3, 13). In diesen vier Fallen fehlten Angaben zum MZT, FIT und W-SET. In weite-
ren Fallen wurden aus organisatorischen und zeitlichen Griinden diese zusatzlichen
Untersuchungen nicht durchgefuhrt. Daher liegen zum W-SET elf, zum MZT und zum
FIT sechs Untersuchungen vor.

3.4.7.1 Hamburg-Wechsler-Intelligenztest fir Kinder III (HAWIK III) / Ham-
burg-Wechsler-Intelligenztest fiir Erwachsene (HAWIE-R) / Kaufman
Assessment Battery for Children (K-ABC)

Der HAWIK 11l und HAWIE-R wurde siebenmal, die K-ABC sechsmal zur Auswertung

herangezogen, je ein Test stammte dabei aus den Vorbefunden.

Die Untersuchungen anhand von HAWIK-III und HAWIE-R lieferten je ein Ergebnis im
Uber- (P10) und unterdurchschnittlichen Bereich (P12), finfmal wurde ein durchschnitt-
liches Ergebnis erreicht. Drei Probanden wiesen eine Inhomogenitat von Verbal- und
Handlungsteil zu ungunsten des Handlungsteils auf (58 vs. 101 (P9), 102 vs. 135 (P10),
108 vs. 116 (P11)). Ein starker Konzentrationsabfall, geringe Arbeitsgeschwindigkeit
(visuomotorische Informationsverarbeitungsgeschwindigkeit) und Unablenkbarkeit (Mal3
der Konzentrations- und Merkféahigkeit bei verbalen Informationen) traten bei vier Pro-
banden auf (P10, 12, 14, 15).
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Die intellektuellen Gesamtbefahigungen in der K-ABC lagen einmal im oberen und
viermal im mittleren Durchschnitt, ein Proband war unterdurchschnittlich begabt (80,
P2). In drei Fallen waren die Fahigkeiten ,einzelheitlichen* und ,ganzheitlichen Den-
kens" inhomogen verteilt. Bei zwei dieser Probanden waren die Fahigkeiten im ganz-
heitlichen Denken deutlich geringer als im Bereich einzelheitlicher Leistungen (98 vs. 67
(P2) und 107 vs. 86 (P6)). Einem Probanden gelang die Integration ganzheitlichen Den-
kens deutlich besser als die einzelheitlicher Fahigkeiten (P7). Zur Beschreibung inhaltli-
cher Kriterien fur die Fertigkeitsskalen und der Implikationen von Defiziten in diesen

Bereichen vergleiche Kapitel 2.3.9.

Zusammenfassend wurden zwei Probanden (P2, 12) unterdurchschnittliche intellektuel-
le Gesamtbefahigungen bescheinigt, ein Proband war Uberdurchschnittlich intelligent

(P10), die brigen zehn Probanden erzielten Ergebnisse im durchschnittlichen Bereich.

3.4.7.2 Depressionsinventar fir Kinder und Jugendliche (DIKJ) / Depressions-
test fur Kinder (DTK)

In vier Untersuchungen (P4, 11, 12, 15) anhand des DIKJ wurden keine auffalligen Wer-

te berichtet.

Depressionen konnten auch bei keinem der drei mit dem DTK untersuchten Probanden
(P6, 9, 10) festgestellt werden. Bei einer Untersuchung wurde eine leichte Erhéhung der
Skala Dysphorie/ Selbstwertprobleme gefunden (P10), in einem Fall wurde diese Skala

auffallend niedrig bewertet (P9).

3.4.7.3 Frankfurter Kérperbildfragebogen (FKB-20)

In drei Fallen kam ein FKB-20 zum Einsatz. Dabei wurden aufféllig positive Kérperbilder
von zwei Probanden (P12, 15) berichtet, ein Proband zeigte ein altersdurchschnittliches

Kdrperschema (P11).
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3.4.7.4 Mann-Teichen-Test (MZT)

Sechs Probanden fuhrten den MZT durch. Vier Probanden (P1, 5, 8, 10) erreichten ei-
nen durchschnittichen Mann-Zeichen-Quotienten (MZQ). In einem Fall wurde ein tber-
durchschnittlicher (P7), in einem Fall ein unterdurchschnittlicher MZQ errechnet (P2).

Das Mann-Zeichen-Alter war bei zwei Patienten um ein halbes Jahr verzogert (P2, 5).

3.4.7.5 Familie in Tieren (FiT)

Sechs Kinder stellten die Familie in Tieren dar, in einem weiteren Fall wurden entgegen
der Instruktion Menschenfiguren gezeichnet (P6). Zwei Kinder beendeten die Arbeit
vorzeitig nach dem ,Selbsttier” (P1, 5), in einem Fall konnte kein dem Ersatzvater ent-
sprechendes Tier gefunden werden (P10). Die Zeichnungen wurden anhand der Positi-
onen der Familienmitglieder zueinander, GroR3e, Farbe und Form sowie der von den
Kindern zugewiesenen Attribute ausgewertet (Tabelle 22). Es fiel insgesamt eine ent-
weder sehr grol3e Nahe oder eine Distanz zur Kindsmutter mit gegensatzlicher Position
des Kindsvaters auf. In einem Fall stand der Gro3vater dem Kind naher als der Vater
(P6).

Patient | (Ersatz-)Vater Mutter Selbst $chwester
P1 Elefant (blau)
P2 Tiger Léwe (bdse, fressen Rehe) Léwe (bdse, fressen Rehe) Tiger
P4 Lowe (stark) Lama (anspucken=anschreien) Tiger Frosch
P5 Schlange
P9 Hund Katze Kater (suf3 und witend)
P10 Marienkafer (schon) Axotel (Amphibie, jung, Larve)

Tabelle 22: FiT (n=6)

3.4.7.6 Wiener Satzerganzungstest (W-SET)

Der Wiener Satzerganzungstest wurde mit elf Kindern und Jugendlichen durchgefihrt.
Dabei wurde bei sechs Kindern mindestens einmal der Wunsch deutlich, die Krankheit

nicht zu haben, gesund zu werden oder korperlich nicht so beeintrachtigt zu sein. Alle
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Ergebnisse sind in Tabelle 23 zu finden. Funf Probanden thematisierten Streitigkeiten
mit den Eltern, Angst vor der Trennung von der Mutter und aul3erten ein defizitares
Selbstbewusstsein. Vier Probanden aufRerten Wut in Zusammenhang mit der Erkran-
kung, Arger oder schlechtes Auskommen mit Gleichaltrigen sowie den Wunsch nach
mehr Freunden. Unzufriedenheit mit der Leistungssituation in der Schule wurde in drei
Tests deutlich, zwei Kinder beklagten sich Uber eine konflikthafte Geschwisterbezie-

hung, ein Proband hatte Zukunftsangste.

Themen Haufigkeit
Gesundheit 6
Streitigkeiten mit den Eltern

Angst vor der Trennung von der Mutter
Selbstbewusstsein

Wut auf die Krankheit

Mehr Freunde

Leistung in der Schule

Streitigkeiten mit den Geschwistern
Zukunft

Tabelle 23: W-SET (n=11)

RN W |~ |~ (oo |O;

3.5 Psychiatrische Komorbiditat

Vier der 15 untersuchten Kinder und Jugendlichen (Tabelle 24) (P1, 5, 7, 11) hatten kei-
ne schwerwiegenden Probleme beziehungsweise erhielten keine psychiatrische
Diagnose auf der 1. Achse des multiaxialen Klassifikationsschemas (MAS).

Acht der Kinder und Jugendlichen (P4, 6, 8, 9, 10, 12, 13, 15) erhielten eine Diagnose,
die Probleme im Rahmen der somatischen Grunderkrankung beschreibt. Diese in der
ICD-10 als F54.0 kodierten Auffalligkeiten bezeichnen ,psychologische Faktoren und
Verhaltensfaktoren bei andernorts klassifizierten Krankheiten*
(Weltgesundheitsorganisation 2000). Die Stérungen sind gewdhnlich leicht und langan-
haltend, wie emotionale Konflikte, Sorgen oder &ngstliche Erwartungen und beeinflus-
sen den Verlauf der Erkrankung. Alleine rechtfertigen sie nicht die Verwendung einer

anderen diagnostische Kategorie. Die F54.0 ist aus der Anwendung in Kombination mit
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chronischen Erkrankungen wie Asthma oder Colitis ulcerosa bekannt. Vier dieser Pati-

enten erhielten keine weitere Diagnose (P4, 6, 8, 10).

Sechs Patienten (P2, 3, 12, 13, 14, 15) hatten Probleme, die durch die Grunderkran-
kung mit verursacht und somit als ,abhangig“ zu bezeichnen waren. Diese Kinder zogen
sich meist eher zuriick, zeigten internalisierende und depressive Reaktionen. Eine leich-
te depressive Episode (F32.0) (P2) und eine Dysthymia (F34.1) (P15), eine Anpas-
sungsstorung mit depressiver Reaktion (F43.21) (P13) sowie eine gemischte Stérung
mit Angst und Depression (F41.2) (P14) wurden vergeben. Eine emotionale Stérung mit
Trennungsangst (F93.0) trat bei einem Patienten auf (P2). Bei einem Patienten (P14)
wurde eine spezifische Phobie (F40.2) diagnostiziert. Aul3erdem wurden Stdrungen des
Sozialverhaltens mit oppositionellem Verhalten (F91.3) (P3) oder depressiver Reakti-
on(F92.0) gefunden (P12).

Drei Patienten (P9, 12, 14) zeigten Auffalligkeiten, die nicht im Zusammenhang mit der
Grunderkrankung gesehen und als ,unabhangig”® bezeichnet wurden (Ticstérung
(F95.0) (P9) sowie einfache Aktivitats- und Aufmerksamkeitsstérung (F90.0) (P12, 14)).

Ein Proband erfillte Kriterien fir alle drei der vorgestellten Diagnose-Kategorien (P12).
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Patient |Alter | kombinierter keine |F54.0| ,abhangige" Diagnosen ,upabhéngige" Diagnosen
(m/w) Schweregrad |Diagnose
P1(m)| 7 \ X
P2(m)| 8 \ F 32.0 depressive Episode
F 93.0 emotionale Stérung
P3(m)| 4 VI F 91.3 Storg.d.Soz.v. (opp.)*
P4aw)| 7 Il X
P5(m)| 6 \Y, X
P6WwW | 6 \Y X
P7(m)| 5 \Y X
P8(m)| 10 \
PO9(m)| 11 \i X F 95.0 Ticstérung
P10 (m)| 10 \ X
P11 (m)| 17 \Y X
P12 (m)| 16 \% X |F92.0 Stoérg.d.Soz.v. (depr.)** |F 90.0 HKS
P13 (w)| 17 VI X |F 43.21 Anpassungsstérung
P14 (m)| 15 \% F 41.2 Angst / depr. Stérg. gem.|F 90.0 HKS
F 40.2 spezifische Phobien
P15 (m)| 14 VI X  |F 34.1 Dysthymia

Patient: m/w: mannlich/weiblich; Alter: Alter in Jahren; ,abhéangige Diagnosen“; *Stérung des Sozialverhal-
tens mit oppositionellem, aufsassigem Verhalten; **Stérung des Sozialverhaltens mit depressiver Stérung;

Tabelle 24: Diagnosen der 1. Achse des MAS nach ICD-10 (n=15)

Im folgenden Text sowie in Tabelle 25 werden die weiteren Diagnosen der 2., 5, und 6.
Achse des MAS dargestellt. Auf der 2. Achse (umschriebene Entwicklungsstérungen)
wurde dreimal die umschriebene Entwicklungsstérung der motorischen Funktionen
(F82.0) (P2, 3, 9) und einmal die Artikulationsstérung (F80.0) (P7) vergeben.

Die 5. Achse kodiert abnorme assoziierte psychosoziale Umstande der Kinder und Ju-
gendlichen. Hier wurde fir alle kinder- und jugendpsychiatrisch Untersuchten (n=15) die
Kategorie ,unmittelbar bedngstigende Erlebnisse” durch wiederkehrenden Operationen
mit Krankenhausaufenthalten und teils sehr risikoreichen Eingriffen vergeben. ,Uberfiir-
sorgliche Elternteile wurden in vier Fallen beobachtet (P2, 4, 8, 9). Bei sechs der Un-
tersuchten wurde ein ,Mangel an Warme in der Eltern-Kind-Beziehung" festgestellt (P6,
7,10, 12, 13, 15).
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Patient | Alter | Schweregrad [2.Achse| 5.Achse/ 5.Achse / 5.Achse / 5.Achse / 5.Achse/ |6.Achse
(m/w) 1.0 1.1 4.0 5.1 6.5
P1(m)| 7 \ X X 3
P2(m)| 8 VI F82.0 X X X 3
P3(m)| 4 \ F82.0 X 2
P4aw)| 7 Il X X 4
P5(m)| 6 v X 4
P6(w)| 6 \Y X X X 3
P7(m)| 5 \Y F80.0 X X X 4
P8(m)| 10 \ X X 3
P9(m)| 11 \ F82.0 X X 2
P10 (m)| 10 \ X X X 3
P11 (m)| 17 \Y, X X 3
P12 (m)| 16 \Y X X X X 4
P13 (w)| 17 \ X X X 3
P14 (m)| 15 \Y X X 2
P15 (m)| 14 \ X X X X 2

Patient: m/w: mannlich/weiblich; Alter: Alter in Jahren; MAS 2:spezifische Verzégerung der Entwicklung;
MAS 5:abnorme assoziierte psychosoziale Umsténde:1.0:Mangel an Warme in der Eltern-Kind-
Beziehung; 1.1:Disharmonie in der Familie zwischen Erwachsenen; 4.0:elterliche Uberfiirsorge;
5.1:abweichende Elternsituation; 6.5:unmittelbare, beédngstigende Erlebnisse; MAS 6:soziale Anpas-
sung:2:leichte; 3:maRige; 4:deutliche soziale Beeintréachtigungen

Tabelle 25: Diagnosen der 2., 5. und 6. Achse des MAS nach ICD-10 (n=15)

Eine ,Disharmonie in der Familie zwischen Erwachsenen® wurde in finf Fallen aus Be-
richten erfasst (P1, 6, 7, 12, 15). Sieben der untersuchten Probanden lebten in

Familien, deren Eltern getrennt waren (P2, P10-15).

Das Niveau der sozialen Anpassung (6. Achse) konnte bei vier Betroffenen als ,leichte
sozialen Beeintrachtigungen“ (P3, 9, 14, 15), bei sieben Probanden als ,méafiige sozia-
len Beeintrachtigungen® (1, 2, 6, 8, 10, 11, 13) und bei vier Kindern als ,deutliche sozia-
le Beeintrachtigungen® (P4, 5, 7, 12) klassifiziert werden.
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3.6 Gesamtiiberblick individueller Ergebnisse

In Tabelle 26 wurden die Ergebnisse des Screenings und der kinder- und jugendpsychi-
atrischen Diagnostik zusammenfassend anhand von Altersgruppen, Geschwisterfolge,
der Diagnosen nach ICD-10 und des K-SADS-PL, der CBCL/4-18 sowie der OPD-KJ-
Achsen ,Behandlungsvoraussetzung” (Belastung und Ressourcen) und ,Konflikte* dar-
gestellt. Aus den Screeningergebnissen wurden die finanzielle Belastung, der Bezie-
hungsstatus und der TPS des SDQ fir die jeweiligen Probanden hinzugezogen.

Die Probanden, die keine Diagnose nach ICD-10 oder eine F54.0 erhielten, waren fast
alle unter zehn Jahren alt (Altersgruppe A) (P1, P4 bis 8, P10). Ein alterer Patient hatte
keine Diagnose (P11). Die Betroffenen, die andere Diagnosen erhielten, waren zumeist
Uber zehn Jahre alt (Altersgruppe B) (P9, 12, 13, 14, 15), nur zwei waren junger als
zehn Jahre (P2, 3). Damit waren bevorzugt altere Probanden (83%) von einer kinder-

und jugendpsychiatrischen Diagnose aul3er F54.0 betroffen.

Die jungsten Kinder in der Geschwisterfolge erhielten mindestens eine Diagnose (P3, 6,
13, 14). Eines bekam nur die F54.0 (P6), dreimal wurden weitere Diagnosen notwendig
(P2, 13, 14). Die altesten Kinder der Familie erhielten einmal keine (P11), zweimal eine
F54.0 (P4, 8) und einmal eine andere Diagnose (P3). Unter den Einzelkindern fanden
sich drei ohne Diagnose (P1, 5, 7), ein Kind mit der F54.0 (P10) und zwei Kinder mit
einer anderen Stérung (Dysthymia und Ticstérung) (P9,15).

Vier von sechs Kindern mit getrennt lebenden Eltern (60%) waren von Diagnosen tber
die F54.0 hinaus betroffen (P12 bis 15), das traf fur drei der neun Kinder gemeinsam
lebender Eltern zu (30%) (P2, 3, 9).
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P1 A | keine 0 keine Abhangigkeit/Autonomie | hoch hoch 0 |1 |E
P2 A |F320 |O |. depressive Episode | Abh&angigkeit/Autonomie | mittel gering (1 |1 |[J
F 93.0 Trennungsangst Versorgung/Autarkie
Selbstwert
P3 A |F913 |2 Stérg. d. Soz.v. (opp.)* | Versorgung/Autarkie gering |gering [1 |1 |A
Unterwerfung/Kontrolle
P4 |[A |F54.0 |O keine n.d. n.d. n.d. 0 |1 [A
P5 A |keine 0 keine keine gering | hoch 0 |1 |E
P6 A |F540 |0 keine Versorgung/Autarkie mittel mittel 0 |1 [J
P7 A |keine 0 keine Abhangigkeit/Autonomie | hoch hoch 1 |1 |E
Versorgung/Autarkie
P8 A |F540 |1 keine Unterwerfung/Kontrolle | mittel mittel 0 |1 [A
P9 B |F540 |0 Ticstérung Abhangigkeit/Autonomie | mittel gering |1 |1 |E
F 95.0 Versorgung/Autarkie
Selbstwert
P10 |A |F54.0 |0 keine Abhangigkeit/Autonomie | hoch gering (0 |2 |E
Versorgung/Autarkie
Selbstwert
P11 |B |keine 0 keine keine gering | hoch 0 |2 [A
P12 |B |F54.0 |1 Aufmerksamkeits- Abhangigkeit/Autonomie | hoch gering [0 |2 [O
F 90.0 /Hyperaktivitatsstorung | Versorgung/Autarkie
F92.0 Stérg. d. Soz.v. (de- Unterwerfung/Kontrolle
pressiv)** Selbstwert
P13 |B |F54.0 |0 Dysthymia Abhangigkeit/Autonomie | gering |gering |0 |2
F 43.21 Selbstwert
P14 |B |F90.0 (O Aufmerksamkeits- Versorgung/Autarkie hoch mittel 2 |2
F 40.2 /Hyperaktivitatsstorung | Selbstwert
F41.2 generalisierte Angst
P15 |B |F54.0 |2 keine Versorgung/Autarkie hoch mittel 1 |2 |E
F34.1

Altersgruppe: A:4-10 Jahre, B:11-17Jahre; CBCL/4-18 total t: O:unaufféllig, 1:clinical borderline, 2:clinical;
K-SADS-PL: *Stérung des Sozialverhaltens mit oppositionellem, aufsassigem Verhalten; **Stérung des
Sozialverhaltens mit depressiver Storung; OPD-KJ: n.d.: nicht durchgefiihrt; SDQ-TPS: O:normal,
1l:grenzwertig, 2:aufféllig; Beziehungsstatus: 1l:zusammenlebend, 2:getrennt lebend; Geschwisterfolge:
E:Einzelkind; J:jiingstes Kind; A:dltestes Kind; O:ohne Familie

Tabelle 26: Gesamtuberblick individueller Ergebnisse (n=15)
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Funf der sechs Untersuchten mit erhdhtem TPS erhielten eine Diagnose (83%) (P2, 3,
9, 14, 15).

Im K-SADS-PL wurde in neun Fallen Diagnosen ermittelt. Diese entsprachen meist den
tatsachlich vergebenen Diagnosen des MAS nach ICD-10 (P2, 3, 9, 12). Die Verhal-
tensaufféalligkeit bei andernorts klassifizierten Stérungen (F54.0) wurde dabei nicht
standardisiert diagnostiziert sondern klinisch erwogen (P6, 8, 12, 13, 15). Eine Dysthy-
mia im K-SADS-PL wurde durch eine Anpassungsstorung mit depressiver Reaktion
(F43.21) (P13), eine generalisierte Angststbrung durch eine Angst mit Depression ge-
mischt (41.2) ersetzt (P14), die spezifischen Phobien wurden im Interview nicht er-
wahnt. Eine Dysthymia (P15) wurde mit dem K-SADS-PL als fur die Vergabe einer Di-
agnose nicht ausreichend stark ausgepragt eingeschatzt.

Die in der CBCL/4-18 auftretenden grenzwertigen oder auffalligen (externalen) Proble-
me (s.a. Tabelle 17, Kapitel 3.4.2) wurden durch die endgiltig vergebenen Diagnosen
bestatigt. Patient P3 fiel im K-SADS-PL mit einer Storung des Sozialverhaltens mit op-
positionellem, aufsassigem Verhalten auf, und erhielt die Diagnose nach ICD-10. Ein
weiterer Patient (P15) mit auffalligem T-Wert erhielt die Diagnose Dysthymia sowie die
F54.0. Die beiden grenzwertig externalen Probanden (P8, 12) erhielten die F54.0 (P8)
sowie die Stérung des Sozialverhaltens mit depressiver Reaktion (F92.0) (P12).

Die Belastungen in der Achse der Behandlungsvoraussetzungen wurden zur besseren
Vergleichbarkeit gruppiert. Dabei war die Gruppe ,hohe Belastung“ durch die Bewertung
von mindestens zwei Belastungsdimensionen als ,hoch” gekennzeichnet (Tabelle 28)
(P1, 7, 10, 12, 14, 15), die ,geringe Belastung® durch mindestens zwei Dimensionen als
.gering* (P3, 5, 11, 13) bewertet charakterisiert. Analog dazu wurden die Ressourcen-
dimensionen in Gruppen unterteilt. Die Gruppe mit den ,geringen* Ressourcen bestand
aus den Patienten P2, 3, 6, 9, 10, 12 und 13. In der Gruppe mit ,hohen“ Ressourcen
befanden sich die Patienten, die die Ressourcen in mindestens einer Dimension mit
.hoch" gewertet hatten (P1, 5, 7, 11) (s.a. Tabelle 22, Kapitel 3.4.3.4). Die gefundenen
Konflikte waren, abgesehen von die alle Probanden betreffende konflikthafte

Lebensbelastung, interindividuell in Zahl und Art sehr unterschiedlich ausgepragt.
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3.7 Therapieempfehlungen

Empfehlung Anzahl

familienorientierte Empfehlungen 10

Betreuung/Beratungen/Hilfen

weiterfiihrende Diagnostik

Somatische Interventionen

Kur/Rehabilitation

o Nf | ©| ©

Psychotherapien

Tabelle 27: Individuelle Therapieempfehlungen

Die starkere Kommunikation von und ein offenerer Umgang mit krankheitsrelevanten
Themen in der Familie wurde haufig angeraten. Hierzu zahlte der Einbezug des oft we-
niger an Pflege- und Managementarbeiten beteiligten Kindsvaters. Eine facettenreiche
Freizeitgestaltung, die Forderung sozialer Kontakte und die familiare Unterstiitzung zur
Entwicklung des Selbstbewusstseins fielen unter den Punkt ,familienzentrierte Empfeh-
lungen” in Tabelle 27. Weiterhin wurden eine Umschulung, oder speziellen schulische
Forderungen empfohlen, Integrationsstatus initiiert sowie Familienberatung, Familienhil-
fen oder Einzelfallhelfer installiert. Die schulischen Empfehlungen umfassten auch die
Installation von Vertrauenspersonen, die Nutzbarmachung eigener, abschlielbarer Toi-
letten mit Wechselkleidung und speziellen Hilfsmitteln als einfache, effektive Erleichte-
rung, die die individuelle Entwicklung und eine grolRere Selbstandigkeit forderte. Die
weiterfihrende Ergo- und Logotherapeutische Diagnostik und Intervention sowie spater
erneute Einschatzung des Entwicklungsstandes wurde oft empfohlen. Eine durch
fortgefuhrte somatische Intervention zu verbessernde psychische Anpassung wurde in
enger Zusammenarbeit mit der kinderchirurgischen Abteilung erwogen. In sieben Fallen
sind Aufenthalte in einer spezialisierten Rehabilitationseinrichtung empfohlen worden.
Einerseits war hier das Erlernen von Fertigkeiten im Umgang mit technischen Hilfsmit-
teln notwendig, andererseits konnten die psychischen Belastungen beobachtet und the-
rapiert werden, da die Einrichtungen auf die Betreuung chronisch kranker Kinder und
Jugendlicher spezialisiert waren. In sechs Fallen ist die Aufnahme einer Psychotherapie
empfohlen worden. Die Bandbreite der Empfehlungen reichte von gestaltender Therapie

Uber Spiel- und Gespréachstherapie bis hin zu systemischer Familientherapie.
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4 Diskussion

Im Folgenden werden die Ergebnisse der vorliegenden Studie diskutiert und bewertet.
Dabei riicken zunachst die Ergebnisse des Screenings mit den anamnestischen Anga-
ben und einem Vergleich der Patienten anhand der Soziodemografie und der Berech-
nungen aus den Instrumenten in den Fokus. Anschliel3end wird die kinder- und jugend-
psychiatrische Diagnostik beleuchtet (Kapitel 4.1.2). Hier werden ebenfalls die
Instrumente und deren Ergebnisse interpretiert, insbesondere die Child — Behavior —
Checklist (CBCL/4-18), das Kiddie — Sads — Present and Lifetime — Version (K-SADS-
PL) und die Operationalisierte psychodynamische Diagnostik fur Kinder und Jugendli-
che (OPD-KJ). Danach werden die nach ICD-10 ermittelten Diagnosen diskutiert und
die psychiatrische Komorbiditat unter Betrachtung aller erfassten Umsténde in Zusam-
menhang mit den psychosozialen Belastungen durch ARM gesetzt. Nach der Uberpru-
fung der Hypothesen (Kapitel 4.2) erfolgt ein Ausblick fir die Nachsorge, in dem ein
Vorschlag zur regelmaRigen Nutzung eines aus der vorliegenden Studie entwickelten
Screeningprogrammes zur Begleitung der Kinder und deren Familien unterbreitet wird.
Im Anschluss an die kritische Betrachtung der Methoden und Ergebnisse in Kapitel 4.4
erfolgt abschlieRend eine Zusammenfassung der Hauptaussagen der Untersuchung
(Kapitel 4.5).

4.1 Bewertung der Ergebnisse
4.1.1 Screening nach psychosozialen Belastungen

Die zusammenfassend bewertete somatische Situation der Studienteilnehmer war bei
23 von 30 untersuchten Probanden als schwerwiegend zu bezeichnen (Schweregrad-
gruppe IV bis VI in der kombinierten Schweregradskala, Abbildung 6, Kapitel 3.1.2). Ei-
ne altersabhangige Verbesserung der Kontinenzsituation fand sich nicht. Im Gegenteil
waren in der kombinierten Schweregradskala sechs der sieben geringer Betroffenen
(Gruppe | bis 1ll) Kinder unter zehn Jahre, nur ein Proband war 17 Jahre alt. Auch in
den Kontinenzskalen nach Pefia und Krickenbeck wurde in 22 beziehungsweise 29 Fal-

len der héchste Auspragungsgrad fur Stuhlinkontinenz (Grad 3) in den Gruppen 2
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(Schmieren) und 3 (Obstipation) erreicht. Vor allem Ong et al. (1990a) fanden in ver-
schiedenen Nachuntersuchungen mehr als zehn beziehungsweise 20 Jahre nach der
operativen Korrektur eine bessere Kontinenzsituation als bei den jingeren Kindern. Rin-
tala et al. (2001) fand heraus, dass sich vor allem Verstopfungen mit dem Heranwach-
sen und damit die Gesamtstuhlkontinenz verbesserte und Iwai et al. (1988) konstatier-
ten, dass Kinder, die im Alter von sechs Jahren stuhlinkontinent waren, spater noch
kontinent werden konnten. Diese Ergebnisse konnten in der vorliegenden Untersuchung

nicht bestatigt werden.

Warum in der vorliegenden Untersuchung insbesondere die alteren Kinder und Jugend-
lichen schwer betroffen waren, soll hypothetisch dargelegt werden. Altere Betroffene
konnten nach Geburt nicht von verbesserten Operationstechniken, intensivierter Nach-
betreuung und (gesamtdeutschen) Selbsthilfeorganisationen profitieren. Wenn es im
hoheren Alter nicht zur Verbesserung oder sogar zur Verschlechterung der Stuhlsituati-
on kommt und die Akzeptanz und Unterstitzung durch die Eltern und das soziale Um-
feld nachlassen, dann wachsen die Belastungen der Beteiligten. Das wiederum bestati-
gen andere Untersuchungen. So konstatierte Schneider (1987), die Jugendlichen
wirden ein hohes Mal3 an Unabh&ngigkeit entwickeln und neue soziale Rollen erlernen,
Werte und Ideale bilden und sexuelle Kontakte aufnehmen. Mit wachsendem Alter
nahm der Stellenwert der Inkontinenz zu, Fragen zu Partnerschaft und Sexualitat im
Rahmen der Behinderung gewannen an Bedeutung. Auch Schmiedecke und Lorenz
(2003) bestatigten, dass die Pubertét einerseits durch wachsende Unabhangigkeit und
die sich entwickelnde Sexualitat haufig zur Verstarkung der Problematik beitrug, ande-
rerseits die Chance des Bewusstwerdens und zur verstarkten Therapiemitarbeit be-
stand. Jungere Patienten hatten bei schlechter Kontinenzsituation eine gute Lebens-
qualitat, wahrend altere Betroffene in der Selbstbewertung der Lebensqualitat abfielen
(Ditesheim et al. 1987). Patienten im Alter von Uber zehn Jahren waren starker von der
(gleichen) Stuhlinkontinenz betroffen, bei gleichzeitig geringerem Schutz durch die EI-
tern und schlechterer Akzeptanz durch Mitschiler und Lehrer. In derartigen Situationen
begeben sich altere Betroffenen und deren Familien auf die Suche nach weiterer Unter-
stitzung. Sie stoRen auf Selbsthilfeorganisationen und spezialisierte Sprechstunden.

Die Haufung erhdhter Schweregrade und somatischer Betroffenheit in der vorliegenden
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Untersuchung ist also wahrscheinlich durch die universitare Inanspruchnahmepopulati-
on bedingt. Daher ergab sich mdglicherweise eine Verschiebung der Belastungsaus-
pragung gegenuber der Gesamtpopulation von ARM Betroffener. Siehe dazu auch die

kritische Betrachtung in Kapitel 4.4.

Es zeigte sich eine deutlich héhere Rate méannlicher Schwerbetroffener. Die Quote
mannlicher Probanden in der Schweregradgruppe IV bis VI war um das 3,5-fache er-
hoht. Der Umstand ungtinstigerer Kontinenzprognosen ist bekannt und bereits haufiger
mit der insgesamt gro3eren Inzidenz von ARM bei mé&nnlichen Neugeborenen und auch
mit den geschlechtsabhangig schwereren Fehlbildungsformen begrindet worden
(Holschneider 1983, 1990; Pefa 1990, 1995).

Psychiatrische Behandlungen in der Vergangenheit wurden von acht der 30 Kinder und
Jugendlichen (26,7%) berichtet. Im Vergleich dazu gaben in der universitaren kinder-
und jugendpsychiatrischen Ambulanz der Charité insgesamt 35% der Patienten mindes-
tens eine ambulant und / oder stationdre Konsultation in der Vergangenheit an. Wah-
rend Herpertz-Dahlmann et al. (2002) in einer Normalpopulation jeden sechsten Jungen
und jedes siebente Madchen (14-17%) als psychisch auffallig befanden, berichteten sie
von friheren Untersuchungen, in denen Pravalenzraten zwischen 13 und 28% psychiat-
rischer Morbiditdt im Bevolkerungsdurchschnitt gefunden wurden. In der aktuellen
BELLA-Studie im deutschen Kinder- und Jugendgesundheitssurvey (KiGGS) (Ravens-
Sieberer et al. 2007) zeigten sich Hinweise fir psychische Auffalligkeiten bei 21,9% aller
Kinder und Jugendlichen. Barkmann et al. (2004) ermittelten fir deutsche Kinder und
Jugendliche einen durchschnittlichen psychotherapeutischen Versorgungsbedarf von
knapp 17%. In der aktuellen Untersuchung zeigte sich, dass die von ARM betroffenen
Patienten in der Vergangenheit weniger haufig mit einer fachspezifischen Einrichtung in
Kontakt gekommen waren, als eine ambulante kinder- und jugendpsychiatrische Popu-
lation. Die psychiatrische Anamnese bei rund einem Viertel der Patienten spricht jedoch
fur eine Belastung, die, je nach Quelle, bis doppelt so hoch ist wie die Rate psychischer
Auffalligkeiten in der Normalbevdlkerung. Bei chronisch Kranken fanden sich in der Lite-
ratur ebenfalls zwei- bis mehr als dreifach erhdhte Raten psychiatrischer Stérungen

(Eiser 1990; Wallander et al. 1998) im Vergleich zum Bevdlkerungsdurchschnitt.
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Es fiel ein hoher Anteil von mehr als der Halfte der Mutter mit Abitur oder Hochschulab-
schluss auf. Die Erwerbstatigkeit bestand bei ungeféahr einem Drittel der Mitter aus ei-
ner Voll- oder Teilzeitbeschaftigung, bei einem Dritel aus einer Gelegenheitsarbeit und
bei einem weiteren Drittel bestand keine Erwerbstatigkeit. Der Beziehungsstatus der
Kindseltern war bei Giber einem Drittel getrennt oder geschieden. In den Daten der 2005
in der Charité ambulant kinder- und jugendpsychiatrisch Behandelten fanden sich
27,6% der Mutter mit Abitur oder Hochschulabschluss, 40,6% waren nicht erwerbstétig,
41,8% der Eltern lebten getrennt. In Deutschland hatten 22,4% der Gesamtbevélkerung
im Jahre 2005 die Hochschulreife als hochsten Schulabschluss (6,4% POS, 0,8% ohne
Angabe) (Statistisches Bundesamt Wiesbaden 2005a). Die Arbeitslosenquote lag bei
11,7% (Statistisches Bundesamt Wiesbaden 2005c), 40,4% der Bevolkerung bestritten
ihren Lebensunterhalt aus einer Erwerbstatigkeit, 5,5% aus Arbeitslosenunterstiitzung,
24,8% aus Renten und ahnlichem, 29,2% aus der Unterstlitzung durch Angehoérige
(Statistisches Bundesamt Wiesbaden 2005b). Es lebten im Jahre 2003 in Deutschland
15% aller Kinder unter 18 Jahren bei Alleinerziehenden, davon 42% bei durch Schei-
dung getrennten, 31% bei ledigen, 19% bei verheirateten aber getrennt lebenden und
8% bei verwitweten Elternteilen (Statistisches Bundesamt Wiesbaden 2004). Demnach
waren in der vorliegenden Untersuchung Familien mit hohem Bildungsgrad starker ver-
treten als im universitaren Klinikdurchschnitt und im gesamtdeutschen Durchschnitt. Die
Anzahl der nicht erwerbstatigen Mutter war geringer als im Klinikdurchschnitt, aber im
Vergleich zum Gesamtdeutschen Durchschnitt als erhoht zu bewerten. Allerdings waren
die Zielkriterien in den anamnestischen Angaben deutlich different von denen der statis-
tischen Angaben des Bundesamtes. Die Rate an Trennungen der Kindseltern war im
Vergleich zum Klinikdurchschnitt als gleich, im gesamtdeutschen Schnitt jedoch als er-
hoht einzuschéatzen.

Moglicherweise hangt die Inanspruchnahme der universitaren Nachsorgebehandlung
mit Informationssuche und Kontaktaufnahme von entsprechenden intrapersonalen und
intellektuellen Ressourcen ab. Viele Mitter gaben eine Reduktion oder zwischenzeitli-
che Aufgabe des Berufes an, um den erhdhten Anforderungen des zu versorgenden
Kindes gerecht zu werden. Auch Schneider berichtete, dass die Mutter die anfallende

Arbeit durch die Behinderung und medizinische Versorgung meist allein Gbernehmen
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(Schneider 1987). Die insgesamt als erhoht im Vergleich zum deutschen Gesamtdurch-
schnitt zu bewertende Rate der im Haushalt tatigen oder arbeitslosen Mutter kann als
Hinweis auf die erhéhte Einbindung in Pflege und Organisation des zu betreuenden
Kindes und damit verbundener verringerter Berufstatigkeit gewertet werden. Auf die aus
der erhohten Involvierung der Mutter resultierenden Risiken fur psychische Gesundheit
und Belastung hat Cadman (1987) hingewiesen. Eine erhdhte Scheidungsrate in Fami-
lien mit chronisch kranken Kindern fand sich in anderen Studien nicht (Eiser 1990). Es
wurde jedoch ein erhdhter Bewadltigungsaufwand bei den zusatzlich zu den Entwick-
lungsaufgaben aufkommenden Schwierigkeiten mit der chronischen Erkrankung in Ein-
Eltern-Familien gefunden. Eheprobleme und Scheidung galten als Einflussfaktoren bei
der familiaren und kindlichen Anpassung (Eiser 1990). Walker (1989) fand heraus, dass
die nicht aulBer Haus arbeitenden Mdutter eine erhdhte Rate depressiver Symptome
zeigten, die wiederum mit Berichten von Anpassungsproblemen der Kinder verbunden
waren. Er fand in Familien mit chronisch kranken Kindern mehr Geringverdiener, Ein-
Eltern-Familien und Hausfrauen. Die im statistischen Bundesvergleich aufféallig erhdhte
Rate an Kindern mit alleinerziehenden Elternteilen in der vorliegenden Untersuchung
kann als Effekt verstarkter Belastung der Elternbeziehung durch die kindliche chroni-
sche Erkrankung gewertet werden, steht jedoch moglicherweise auch im Zusammen-

hang der hier untersuchten universitaren Inanspruchnahmepopulation.

Ob und inwiefern somatische Beeintrachtigungen und deren Behandlung einen Einfluss
auf die kindliche Entwicklung und die begunstigte Entstehung von psychischen Auffal-
ligkeiten haben, soll im folgenden Abschnitt diskutiert werden. Ein Drittel der Untersuch-
ten mussten bereits mindestens einmal langer als einen Monat in Abwesenheit der
Kindsmutter (stationar) behandelt werden. Stérungen oder Verzdgerungen der kindli-
chen Entwicklung wurden in den Bereichen Motorik in 13 Fallen, Sprache bei einem
Drittel und Sauberkeitsentwicklung in 90% anamnestisch erfasst (vgl. Kapitel 3.2.1).
Schwerwiegende, auch komplikationsbedingte, wiederholte Operationen oder schwere
Krankheiten neben bestehenden Fehlbildungen (Abstol3ungsreaktion, Niereninsuffi-
ziens, Heimbeatmung) wurden von 23 Mittern (77%) berichtet. Die anamnestischen
Verhaltensstorungen zwischen 20% und 40% bezogen sich insbesondere auf

Trennungsangst, Spiel- und Kontaktstorungen in der Kindertagesstatte, im Schulalter

102



nungsangst, Spiel- und Kontaktstérungen in der Kindertagesstatte, im Schulalter waren
es Kontakt-, Leistungs- und Konzentrationsstérungen.

Erfahrungen wéhrend der notwendigen Krankenhausaufenthalte beeinflussen teilweise
nachhaltig die Entwicklung. Von Troschke (1974) betonte die affektive Reaktion auf sol-
che Behandlungsmalinahmen. Nachhaltige, haufig irreversible Entwicklungsstérungen,
bestanden vor allem durch die Folgen langer Trennung von Mutter und Kind, die Reiz-
armut in Krankenhausern galt als hauptursachlich fur Entwicklungsverzégerungen
(Bowlby 1951; Schneider 1987; Spitz 1945). Ludman und Spitz (1993) zeigten, dass
grof3e operative Eingriffe, die neonatal und bis in das vierte Lebensjahr hinein stattfan-
den, niedrigere Funktionsebenen insbesondere der Sprachentwicklung zur Folge hat-
ten. Die Anzahl der Operationen stellte sich dabei als wichtigster Zusammenhang mit
Entwicklungsdefiziten dar. Auch wenn sich die friilheren Theorien zum Hospitalismus
durch beispielsweise verkirzte Aufenthalte, Rooming-In und verbesserte Lern- und
Spielangebote in den Krankenhausern heute nicht mehr halten lassen, so kann die fri-
he sensorische Phase der Kinder beeintrachtigt sein: Reizarmut, Stimulationsmangel
und insbesondere fehlende Selbstwirksamkeitserfahrung sind problematisch (Schneider
1987). Nach Piaget (1970) ist die sensomotorische Phase zur Entwicklung der Koordi-
nation von Handlungsschemata und deren Ubertragung auf neue Situationen entschei-
dend. Da es bei ARM und deren Behandlung durch Operationen mit motorischen Ein-
schrankungen im frihen Lebensalter zum verringerten aktiven Experimentieren und
Manipulieren kommt, missen daraus resultierende Entwicklungsverzégerungen ange-
nommen werden (vgl. Kapitel 3.4.6.1 und 4.1.2). Insbesondere bei Schwerbetroffenen,
die in den ersten Lebensjahren bis zu 30 mal operiert wurden, lassen sich Auswirkun-
gen durch langere Trennungsphasen in einem verénderten (&ngstlichen beziehungs-
weise Uberprotektiven) Verhalten von Kind und Mutter erwarten (vgl. Kapitel 3.5 und
3.6). Pfeiffer et al. (2002) berichteten Gber mehrfach operierte Kinder, die sich als kon-
taktscheu, gehemmt, angstlich, leicht irritierbar und nervds zeigten. Sie fanden auch
Zusammenhange zwischen emotionaler Erregbarkeit und Anzahl und Dauer der Kran-
kenhausaufenthalte. Dieser Zusammenhang muss fir die vorliegende Untersuchung als

gultig angenommen werden. Allerdings muss die Anzahl und Dauer der stationaren Auf-
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enthalte der meisten Probanden als hoch eingeschéatzt werden. Ein Vergleich von Pati-

enten mit mehr oder weniger Krankenhausaufenthalten war demnach nicht moglich.

Der Total-Problem-Score (TPS) fiel im SDQ insgesamt siebenmal grenzwertig oder auf-
fallig aus, neunmal wurden emotionale Probleme der Kinder berichtet. Der Fragebogen
detektiert hohe Raten von Verhaltensauffalligkeiten und hyperaktiven Stérungen. Die
starkere Bewertung von Problemen durch Eltern im Gegensatz zu den Selbstauskuinf-
ten ist aus Untersuchungen zum SDQ und zu chronischen Erkrankungen bekannt
(Flechtner et al. 1993; Goodman 2000; Klasen et al. 2003). Im Kontext zu den in dieser
Untersuchung gefundenen (Kapitel 3.2.1) und in der Literatur beschriebenen Schwierig-
keiten mit Trennungsangst und verlangsamter Entwicklung (Pfeiffer et al. 2002; Pless et
al. 1971), muss vermutetet werden, dass der Gesamtwert des SDQ nicht ausreichend
aussagefahig war. Die Einzelskala ,emotionale Probleme* war jedoch gut geeignet, die

Schwierigkeiten der Betroffenen zu zeigen.

Die finanzielle Belastung wurde in der FABEL von fast der Halfte der Familien als star-
ker oder viel starker im Vergleich zur Normalpopulation bezeichnet. Getrennt Lebende
und Erwerbstatige sowie Familien, deren jingstes Kind in der Geschwisterreihe betrof-
fen war, hatten eine erhdhtes Risiko fur finanzielle Belastungen. Vor allem Athanasakos
et al. (2006) stellten eine vergleichbare Situation fest. Bei Untersuchungen zum Morbus
Hirschsprung gaben 28% der betroffenen Familien eine erhdhte finanzielle Belastung
an. In der Validierungsstudie zur deutschen FABEL (Ravens-Sieberer et al. 2001) war
die finanzielle Belastung im Gegensatz zu den Ergebnissen der vorliegenden Untersu-
chung bei den nicht berufstatigen Muttern erhdht. Au3erdem wurde dort eine erhohte
finanzielle Belastung mit steigendem Alter der betroffenen Kinder gefunden und es zeig-
te sich eine positive Abhangigkeit vom Grad der Behinderung. In vergleichbaren Unter-
suchungen stellten zahlreiche Autoren (Petermann 1998; Sarimski 2002) die erhdhte
finanzielle Belastung bei Familien mit chronischen Erkrankungen fest. Andere (Cadman
et al. 1987; Eiser 1990; Wallander et al. 1998) formulierten einen Einfluss durch die
FamiliengréRe und den sozio6konomischen Status als Faktoren fur die psychosoziale
Anpassung. Wallander (1989b) fand heraus, dass familiare Ressourcen eine psychi-
sche Adaptation besser vorhersagen konnten, als Bildung und Einkommen. Ein hoher
Bildungsgrad und hohes Einkommen hatten allerdings einen Anteil an der Varianzauf-
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klarung geringerer Verhaltensprobleme und héherer sozialer Kompetenzen. Méglicher-
weise stellt die Erkrankung tatsachlich eine starke finanzielle Belastung dar, die durch
Hilfsmittel, Fahrtkosten und Ausfallzeiten entstehen. Durch die Erkrankung der Kinder
arbeiteten viele Mutter auf3erdem gewollt oder gezwungenermal3en zeitweise weniger,
nicht zuletzt vermutlich auch, um die Kinder vor zuviel Kontakt zur Au3enwelt zu schut-
zen. Die getrennt lebenden Mitter sorgen sich also aufgrund des fehlenden zweiten
Einkommens und haben auch deshalb einen erhéhten Gesprachsbedarf. Die Belastung
und auch die Gefahr einer psychiatrischen Morbiditat ist unter den Alleinerziehenden
nachgewiesenermalfien hoher (Walker 1989). Mdglicherweise sind die Antworten Spie-
gel Ubergreifender Anpassungsschwierigkeiten. Es ist denkbar, dass die Angaben zur
finanziellen Belastung stellvertretend fur eine persodnliche Belastung standen, die nicht

zum Ausdruck gebracht wurde.

Dass die finanzielle Belastung der Familien, deren jingstes Kind von ARM betroffen
war, als erhoht gewertet wurde, lag moglicherweise daran, dass nicht nur ein weiteres
Kind sondern ein krankes Kind in die Familie geboren wurde. Es bendtigte mehr Auf-
merksamkeit, die erlernte Routine im Alltag war nicht ausreichend, die Eltern fihlten
sich gekrankt und personlich verantwortlich (Sarimski 2002). Zudem fand eine Arbeits-
gruppe heraus, dass eine Ehe, aus der bereits ein gesundes Kind hervorgegangen war,
unter den Umstanden verstarkter Belastungen mit dem neuen kranken Kind als Risiko-
faktor fir eine verringerte Funktionalitat betrachtet werden konnte. Hier bestanden we-

niger soziale Aktivitdten und Kontakte insbesondere der Mitter (Wallander et al. 1989).

Insgesamt signalisierten tber 50% der Kinder und Uber 70% der Eltern einen mittleren
oder hohen Gesprachsbedarf, insbesondere zeigten diesen die erwerbstatigen Eltern
sowie die getrennt lebenden Miitter (Kapitel 3.3). Fast ausschliel3lich schwer betroffene
Familien nahmen das Angebot der ausfihrlichen kinder- und jugendpsychiatrischen
Diagnostik an. Die Quote der Familien mit Kindern aus den kombinierten Schweregra-
den IV bis VI war um den Faktor Neun gegeniiber den Schweregradgruppen | bis l1lI
erhoht. Fast alle Familien aus der Gruppe mit ausfuhrlicher kinder- und jugendpsychiat-
rischer Diagnostik gaben einen erhéhten Gesprachsbedarf an. Es bestand ein zwoélffach
erhodhtes Risiko fur einen erhdhten Gesprachsbedarf in dieser Gruppe. Die Familien mit
ausfuhrlicher Diagnostik auf3erten Verhaltenschwierigkeiten des Kindes mit einem um
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das Neunfache erhdhten Risiko. Es kann gefolgert werden, dass die Eltern der von
ARM betroffenen Kinder und Jugendlichen anhand ihrer Belastung selbst gut einschat-
zen konnten, ob die Probleme mit der Erkrankung einer (kinder- und jugendpsychiatri-
schen) Intervention bedurften. Die eigene Belastung durch die Erkrankung formulierten
die Eltern im Gesprachsbedarf, andererseits meldeten sie auch die Verhaltenschwierig-
keiten des Kindes. Eiser (1990) postulierte, dass die elterliche Wahrnehmung der kindli-
chen Anpassung aussagekraftiger ist als die Wahrnehmung des medizinischen Perso-
nals. Die kombinierte Schweregradskala zur Bewertung der Stuhlkontinenz, des
Fehlbildungsgrades und der Belastung durch die Operationen lieferte ein realistisches
Bild von den durch die Familien empfundenen und geaul3erten Schwierigkeiten sowie
dem Unterstitzungsbedarf in dieser Untersuchung. Schwerbetroffene Familien, die trotz
erhohtem Gesprachsbedarf die Diagnostik ablehnten, nannten daflr meist zeitliche
Griinde. Wahrscheinlich reprasentierten diese auch eine allgemeine Uberbelastung
durch haufige Krankenhausaufenthalte, lange Wartezeiten und hohen Aufwand mit der
Erkrankung bei geringer Information und Unterstitzung im Alltag, die auch in der Litera-
tur beschrieben wurde (Schneider 1987).

Die mutterliche Anpassung wurde in der vorliegenden Untersuchung nicht explizit unter-
sucht. Die Angaben zum Gesprachsbedarf und in der Familienbelastungsskala (FABEL)
deckten sich jedoch mit einer erhéhten Rate an persénlichen Anpassungsschwierigkei-
ten bei Ein-Eltern-Familien. Die Tatsache, dass die Erwerbstatigen einen erhohten Ge-
sprachsbedarf und finanzielle Probleme auf3erten, mag aus dem Belastungsempfinden,
beruflichen Verpflichtungen und finanziellen Erwagungen resultieren. Die Arbeitstatigen
wurden durch den Beruf von der Zuwendung zum Kind abgehalten, eine Reduktion der
Arbeitszeit blieb jedoch ebenfalls undenkbar. Ob die Gruppe zu den Geringverdienern
gehorte, konnte nicht geklart werden, der Bildungsstatus wies keinen Zusammenhang

mit dem Gesprachsbedarf oder der finanziellen Belastung auf.
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4.1.2 Kinder- und jugendpsychiatrische Diagnostik

Die Halfte der im Screening untersuchten Probanden entschied sich fir die kinder- und
jugendpsychiatrische Diagnostik. Diese Gruppe unterschied sich in Geschlecht und Al-

ter nicht von der Probandengruppe ohne Diagnostik.

Child-Behavior-Checklist (CBCL/4-18)

In der CBCL/4-18 fanden sich zumeist externalisierende Verhaltensauffalligkeiten mit
Aggressionen, Delinquenz und Aufmerksamkeitsproblemen. Es gibt Untersuchungen,
nach denen altere chronisch kranke Jugendliche eher Probleme im sozialen Umfeld
zeigten, Jungere eher Schwierigkeiten in der Schule beziehungsweise mit mangelnden
Erfolgen hatten (Eiser 1990). Die Annahme, bei &lteren Patienten sei der elterliche
Schutz und das generelle Verstandnis fur die Krankheitsauswirkungen geringer gewor-
den, wurde in verschiedenen Studien geauf3ert (Ditesheim et al. 1987; Schmiedeke et
al. 2003; Schneider 1987). Die gesuchte Aufmerksamkeit kann nicht mehr durch die
Krankheit, sondern muss wahrscheinlich durch auffallendes Verhalten mit Opposition
und Delinquenz erreicht werden. In der vorliegenden Untersuchung waren die entspre-
chenden Probanden vier, zehn, 14 und 16 Jahre alt (P3, 8, 15, 12), die mit klinisch nicht
relevanten internalen Auffalligkeiten zehn und 17 Jahre alt (P10, 11). Damit zeigten nur
die Probanden im Alter von tber zehn Jahren Hinweise auf psychische Auffalligkeiten
im Elternurteil. Die im K-SADS-PL haufig berichteten Schwierigkeiten mit Rickzug,
Trennungsangsten und depressiven Symptomen fanden im CBCL/4-18 keinen Nieder-
schlag. Ein wichtiger Aspekt dabei war wahrscheinlich die zeitliche Orientierung der
Symptomerhebung, die sich im K-SADS-PL auch auf die Vergangenheit erstreckte. Die
Nutzung der CBCL/4-18 bei chronischen Erkrankungen wurde kritisiert, da somatische
Symptome wie Mudigkeit und Bauchschmerzen, den internalisierenden Symptomen
zugerechnet wirden (Warschburger et al. 2000). Da nur zwei Probanden grenzwertige
Einzelwerte in den Syndromskalen internalisierender Stérungen aufwiesen, kann diese

Kritik als unbedeutsam bezeichnet werden.
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Kiddie-Sads-Present and Lifetime Version (K-SADS-PL)

Die Ergebnisse des semistrukturierten K-SADS-PL-Interview gaben Hinweise auf die zu
erwartende psychiatrische Komorbiditat. Hier fanden sich bei 13 Probanden meist auf
die Vergangenheit bezogene Hinweise auf Storungen mit Trennungsangst. Eine Diag-
nose musste vergeben werden. Depressive Symptome und Angstlichkeit waren weitere
Probleme, die jedoch zur Diagnosevergabe nicht hinreichend stark ausgepragt waren.
Die deutliche Reprasentanz der aggressiv-trotzigen Symptome, die in elf Fallen als
Hinweise vorlagen und bei drei Patienten zur Diagnosevergabe fuhrten, waren zumeist
auf die Gegenwart bezogen. Die Zahl der Hyperaktivitats- und Aufmerksamkeitsstorun-
gen war mit zwei Betroffenen ebenfalls sehr hoch. Die Berichte Uber Trennungsangst-
lichkeit und Zurlickgezogenheit waren, wie bereits erwahnt, eher auf die Vergangenheit,
die oppositionellen Verhaltenstendenzen bei zumeist Jugendlichen auf die Gegenwart
bezogen. Es deutete sich demnach eine Umkehr der offenbar in der jingeren Kindheit
vorherrschenden internalisierenden in spater eher expansive Verhaltensweisen mit akti-
ver Abwehr an. Moglich ist aber auch, dass gegenwartig als verstéarkt trotzig sich ab-
grenzend wahrgenommene Kinder und Jugendliche zu gegensatzlichen Wahrneh-
mungsberichten aus der Vergangenheit fihrten. Die Diagnosen aus dem Interview

waren mit den letztendlich vergebenen Diagnosen nach ICD-10 in hohem Mal3e gleich.

Operationalisierte Psychodynamische Diagnostik (OPD-KJ)

Die Beziehungsachse der OPD-KJ zeigte alle Kinder und Jugendlichen als freudig,
freundlich zugewandt und vertrauensvoll. Widerstand wurde nur durch passive Haltun-
gen, Geschehenlassen und gelegentlich unzufriedene, missmutige Ausdrucksweisen
deutlich. Im Gesamtwert der Strukturachse zeigten sich die Teilnehmer homogen etwas
ober- und unterhalb einer mafigen Integration (vgl. Kapitel 3.4.3.3). Es gab kaum inter-

individuelle Unterschiede in beiden Achsen.

Zum besseren Verstandnis einzelner Konflikte, ihrer mutmalflichen Ursachen und An-
zeichen oder Auswirkungen im Krankheitskontext seien die Ergebnisse der Konfliktach-
se zusammenfassend erlautert: Alle Teilnehmer reprasentierten eine ,konflikthafte Le-

bensbelastung®. Die angeborene Fehlbildung und deren Auswirkungen im sozialen und
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psychischen Bereich fuhrten zu Bewaltigungsschwierigkeiten in Alltagssituationen, die
grol3en Einfluss auf soziale Funktionen und das Wohlbefinden hatten.

An speziellen Konflikten ergaben sich die ,Versorgung versus Autarkie®, die ,Abhangig-
keit versus Autonomie® sowie die ,Selbstwertkonflikte®.

Materielle sowie immaterielle Zuwendung durch primare Objekte gelten als Versorgung,
das Beharren auf Eigenstandigkeit und Selbstversorgung als Autarkie in der Selbstent-
wicklung. Grundlagen fur diesen Konflikt entstehen durch die zunachst totale (pflegeri-
sche) Abhéangigkeit, die eine Entwicklung zur Eigenstandigkeit aufhalt. Dabei kommt es
zu anspruchlich fordernden, anklammernden Haltungen, motorischer Inaktivitat mit we-
nigen Freunden und geringem Engagement. Die - wenn tberhaupt - verspatet mégliche
Stuhlkontrolle und Ubernahme der Sauberungstatigkeiten und damit mogliche Autarkie
werden durch erlernte Hilflosigkeit, insbesondere bei stark fursorglichen Eltern ge-

bremst.

Die benotigte Integritdt zu Etablierung flexibler und wechselseitiger Beziehungen, in
denen die Polaritdt von Abh&ngigkeit und Autonomie zu vereinbaren sind, kann durch
(pflegerische) Abhangigkeiten und mangelnde Selbstwirksamkeitserfahrungen verspatet
und vermindert sein. Eine erlebensbestimmende Angst vor Trennung und Einsamkeit
kann die Folge der mangelnden Integration sein. Auf der Suche nach dauerhaften Be-
ziehungen werden Autonomiewinschen, Selbststandigkeit, eigener Meinung und Ver-
antwortungstbernahme im Disput mit der psychosozialen Umwelt kaum Raum gelas-
sen. Stattdessen pragen Hilflosigkeit und das Gefuhl des Nicht-Alleinseinkdnnens das

Selbsterleben.

Von der empathischen Eltern-Kind-Interaktion, matterlicher Haltefunktion und Affekt-
spiegelung ist die Entstehung des Sicherheitsgefihls, Selbstempfindens und Selbst-
wertgeflhls abhangig. Frustration des Anerkennungsbedirfnisses, Misserfolge, Ausei-
nandersetzung mit persoénlichen Grenzen auch im Rahmen von Krankheiten bestimmen
Stérungen der Selbstwertentwicklung. Gerade bei mangelnder Stuhlkontrolle flhren
diese Umstande zu Angsten, Unsicherheit, Wertlosigkeitsempfinden, Kritikunfahigkeit

und dem Geflhl, nicht beachtet zu werden.
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In der vergleichbaren Literatur fanden sich bei chronisch kranken Erwachsenen Selbst-
wertprobleme (Schneider 1987) und Konflikte um Fremd- und Selbstbestimmung
(Sarimski 2002). Insgesamt schien das Auftreten der genannten Konfliktkonstellationen
fur die Erkrankung und ihre Auswirkungen auf die psychosoziale Situation nachvollzieh-
bar. Sie spiegelten jedoch eine individuelle Summe der einwirkenden Risikofaktoren in
der Entwicklung wieder, die nicht anhand der verwendeten Instrumente objektiviert oder

generalisiert werden konnte.

PSYCHIATRISCHE KOMORBIDITAT

Die zur Bewertung der psychiatrischen Komorbiditat vergebenen Diagnosen sollen im

Kontext aller wichtigen Ergebnisse diskutiert werden.

Zunachst fallt bei Betrachtung der Tabelle 28 im Kapitel 3.6 auf, dass alle Probanden,
die keine Diagnose erhielten, Einzelkinder oder das alteste Kind in einer Familie waren.
Die CBCL/4-18, das K-SADS-PL und die OPD-KJ zeigten bei diesen Probanden kaum
Beeintrachtigungen und hohe Ressourcen bei unauffalligem SDQ. Die psychosoziale
Belastung zeigte einen Fall von Disharmonie zwischen den Erwachsenen bei insgesamt
maliger sozialer Integration bis hin zu deutlichen sozialen Problemen. Hier war die gute
Auspragung intrapersonaler und intrafamiliarer Ressourcen entscheidend fur die Kom-

pensation der Probleme.

Patienten, die lediglich leichte Verhaltensauffalligkeiten im Rahmen der chronischen
Grunderkrankung aufwiesen (F54.0), waren ebenfalls zumeist Einzelkinder und alteste
Kinder in der Geschwisterreihe. Sie gehdrten innerhalb der Stichprobe der jingeren Al-
tersgruppe von vier bis zehn Jahren an. Der elterliche Beziehungsstatus war einmal
getrennt. Die CBCL/4-18 war einmal grenzwertig erhéht, was sich im K-SADS-PL-
Interview im oppositionellen Verhalten dieses Probanden niederschlug. Es zeigten sich
hier ein bis drei im Rahmen der OPD-KJ identifizierte Konflikte pro Teilnehmer, die Be-
lastung wurde als mittel und hoch bei geringen oder mittelmafdig starken Ressourcen
eingestuft. Insbesondere eine Mangel an Warme in der Eltern-Kind-Beziehung, Dishar-
monie zwischen den Erwachsenen und elterliche Uberfiirsorge kennzeichneten die

intrafamiliaren psychosozialen Bedingungen. Die soziale Anpassung war mafig bis
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deutlich beeintrachtigt. Anhand der sozialen Anpassung, der verringerten Ressourcen
sowie im K-SADS-PL-Interview und den persodnlichen Gesprachen kristallisierten sich

leichtere Schwierigkeiten heraus, die nicht ausreichend kompensiert werden konnten.

Bei den verbleibenden Probanden mit mehreren und anderen Diagnosen als der F54.0
wurden vorwiegend internalisierende Stérungen festgestellt. Depressive Symptome und
Angstlichkeit sowie emotionale Stérungen mit oppositioneller Reaktion wurden als
krankheitsabhangig gewertet. Die Betroffenen waren uberwiegend im Alter von tber
zehn Jahren. Drei von vier der jingsten Kinder in der Geschwisterfolge fanden sich un-
ter diesen Probanden, die meisten lebten in Familien mit getrennten Kindseltern. Fast
alle grenzwertigen und auffalligen Werte des Total-Problem-Score fanden sich in dieser
Gruppe. In der CBCL/4-18 und im K-SADS-PL hatten sich die Schwierigkeiten mit Zu-
rickgezogenheit oder anderen Verhaltensproblemen deutlich gezeigt, die Konfliktkons-
tellationen reichten bis hin zu vier Nennungen problematischer Lebensbereiche. Die
subjektive Belastung der Kinder war haufig hoch, die Ressourcen waren gering bis mit-
telmaRig ausgepragt. Alle Probanden mit umschriebenen Entwicklungsstérungen der
motorischen Funktion fanden sich hier. Einerseits wurden getrennte, Uberfursorgliche
Eltern und Mangel an Warme in der Eltern-Kind-Beziehung mit Disharmonie zwischen
den Erwachsenen andererseits als besondere psychosoziale Umstande festgehalten. In
der sozialen Anpassung fanden sich nur selten deutliche Probleme. Die psychiatrisch
schwerer belasteten Jugendlichen sind mdglicherweise aufgrund héheren Alters sozial

angepasster und daher kaum (mehr) beeintrachtigt.

Zusammenfassend waren die jungeren Kinder von eher geringen Storungen betroffen,
wéahrend sich die Jugendlichen als psychisch schwer belastet zeigten. Die betroffenen
jungsten Kinder in der Geschwisterreihe einer Familie waren haufiger von schwerwie-
genderen psychischen Problemen betroffen als Einzel- oder alteste Kinder. Fast alle
Kinder getrennter Eltern waren mit Diagnosen uber die F54.0 hinaus konfrontiert. Pro-
banden mit erhdhten Werten im SDQ-Elternurteil erhielten fast immer psychiatrische
Diagnosen. Die Betroffenen aul3erten geringe Ressourcen zur Stabilisierung von erhoh-
tem Belastungserleben, zeigten zahlreiche Konflikte und Schwierigkeiten in der
CBCL/4-18 und im K-SADS-PL. Die psychosoziale Adaptation und die psychiatrische
Komorbiditat war also unabhéngig von der somatischen Diagnose oder der Schwere
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der kérperlichen Betroffenheit. Die vergebenen Diagnosen bezogen sich auf angstliche
und depressive Symptome, die nicht selten auch in Form von oppositionellem Verhalten
Ausdruck fanden. Wenn externale Diagnosen vergeben wurden, so bezogen sie sich
auf zumeist unabhangige Stérungen, die vor allem Jugendliche betrafen. Protrahierte
Krankenhausaufenthalte schlugen sich bei den psychiatrisch schwer Betroffenen in
Form von (anamnestischen und testpsychologisch oder klinisch eruierten) Entwick-
lungsdefiziten nieder (vgl. S.105). Oft fanden sich tberflursorgliches Elternverhalten ei-
nerseits sowie mangelnde Warme in der Eltern-Kind-Beziehung andererseits, die sozia-
le Anpassung war vor allem bei den jingeren Kindern deutlich beeintrachtigt. Die
Ergebnisse in Bezug auf die vorwiegend internalisierenden Stérungen mit Rickzug,
Angstlichkeit und Selbstwertminderung stehen im Einklang mit einer Vielzahl von Unter-
suchungen zu ARM (Diseth et al. 1998; Pfeiffer et al. 2002; Schneider 1987).

INTERPRETATIONEN

Die Winsche und Erlebnisse der Betroffenen zeigten in Untersuchungen immer wieder
die omniprasente Natur von ARM und deren Auswirkungen auf Beziehungen, Kommu-
nikation und Selbsterleben. Schwierigkeiten mit der zwangslaufig rigiden Tagesstruktur,
Angst vor Gerlichen und verschmutzter Wasche sowie Einschrankungen der Freizeitak-
tivitaten erzeugten Unsicherheit. Der Toilettenbesuch in der Schule, das Treffen von
Freunden zu Hause und andere Situationen, die die akribisch geheimgehaltene Stuhlin-
kontinenz nach aul3en tragen kénnten, wurden unter anderem thematisiert. Der Wunsch
nach Gesundheit, Freunden, einem gutem Schulabschluss sowie einer Ausbildung und
einer Familie mit Kindern wurde einige Male geauRert. Uberwiegend starke Raubtiere
wurden stellvertretend fur die eigene Person gezeichnet. Die Prasenz der Krankheits-
symptomatik wurde damit unterstrichen, Probleme mit den Eltern, im Speziellen mit der
Mutter aber auch mit Gleichaltrigen wurden von den Untersuchten genannt. Die Sorgen,
Angste und Probleme schienen speziell im Hinblick auf ARM verstandlich. Sie traten
fruher und starker auf als bei Gesunden. Die Betroffenen waren mdglicherweise grund-
satzlich besorgter, oft friher verantwortungsbewusst und kritischer als ihre gesunden

Altersgenossen.
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In der Intelligenzbewertung fanden sich zwei Untersuchte als unterdurchschnittlich und
einer als Uberdurchschnittlich begabt. In sechs Fallen wurde eine Heterogenitat von
einzelheitlichem und ganzheitlichem Denken beziehungsweise von Verbal- und Hand-
lungsteil auffallig (vgl. Kapitel 3.4.7.1) In den Teilbereichen, in denen Schwierigkeiten
auftraten, wurden neben grundlegenden Fahigkeiten eine geringe Angstlichkeit und ei-
ne gewisse Flexibilitat sowie Ruhe, Struktur und Umwelterfahrungen benotigt. Es fehlte
an Merkfahigkeit und Konzentration, visuomotorischer Koordination und visuell-
sprachlicher Wahrnehmung sowie Seriation. Viele Betroffene waren in der Vergangen-
heit nicht selten langen und zum Teil mehrfachen Trennungen von den Kindseltern un-
terworfen. Die insbesondere im jungeren Alter stattfindenden, umfassenden Eingriffe
hatten vermutlich den starksten risikobehafteten Einfluss auf einen Entwicklungsriick-
stand. Eine gezielte Forderung kann aufgrund stark belasteter Eltern unzureichend ge-
wesen sein, die kérperliche Symptomatik und die Pflege standen im Vordergrund. Ein
Grolteil der gemeinsamen Zeit wurde damit verbracht, die Kraft war erschopft. Einen
weiteren Einfluss Ubten erlernte Angst, Unsicherheit und mangelndes Selbstvertrauen

aus.

Eine starke Leistungsorientierung, der Wunsch, gut vorbereitet auf den Unterricht zu
sein und eine UbermaRige Orientierung an Erwachsenen ergaben sich. Dabei waren
freundschaftliche Kontakten verringert. Eine regelmafige Spulung des Darmes unter
hohem Zeitaufwand sicherte die soziale Kontinenz, bedingte jedoch Struktur, wenig Fle-
xibiltat und viele Einschrankungen. Die dafur aufgebrachte Energie wurde mit Lob und
Anerkennung durch die (Uberfursorglichen) Eltern bedacht, weniger haufige ,Unfalle”
besserten das Selbstbild. Daraus ergab sich eine Tendenz zur Zwanghaftigkeit und
hochgradigen Angepasstheit mit einer ausgepragten Geheimhaltungstendenz einiger
Kinder und Eltern, wie in der Literatur bestatigt (Diseth et al. 1996; Schneider 1987).
Bei anderen Kindern ergab sich eine missmutige, oppositionelle Non-Compliance mit
ausbleibendem Erfolg durch somatische Komplikationen. Eine mangelnde (disharmoni-
sche, emotional kalte) elterlicher Unterstlitzung und mangelnde Férderung bei weniger
stark ausgepragten intrapersonalen und familidren Ressourcen mit insgesamt verringer-

ter Selbstzufriedenheit traten auf. Hier wurden zwar oft mehr soziale Kontakte berichtet,
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das zumeist jugendliche Umfeld der Betroffenen war jedoch oft deutlich unterschiedlich

von dem der angepasst-strukturierten Kinder.

In den meisten Familien fiel eine Verlagerung der Verantwortung fir das Management,
die Pflege und Organisation im kindlichen Alltag zu Lasten der Mutter auf. Einerseits
schien diese Verteilung der Familienaufgaben historisch gewachsen und weit verbreitet
zu sein, andererseits standen diesem Fakt mutterliche Berichte starker Belastung ge-
genuber. Diese Beobachtung deckt sich mit Ergebnissen aus der Literatur (Schneider
1987). Gerade im Hinblick auf den erhohten pflegerischen Bedarf chronisch kranker
Kinder scheint eine starkere Involvierung der Vater sinnvoll. Sowohl in alltaglichen Auf-
gaben als auch in der Forderung zur erfolgreichen Absolvierung von Entwicklungsauf-

gaben waren die mannlichen Elternteile sehr notwendig (Eiser 1990; Lamb 1976).

4.2 Hypothesenpriifung

I. Arbeitshypothese: Es gibt eine positive Korrelation zwischen der Stuhlkontinenz bei
chirurgisch behandelten ARM und einer psychiatrischen Komorbi-

ditat bei Kindern und Jugendlichen.

Uberwiegend in der Bewertung der kombinierten Schweregradskala von ARM schwer
Betroffene entschieden sich fir die Untersuchung. Diese Skala zur somatischen
Evaluation berlcksichtigte nicht nur die Stuhlkontinenz, sondern auch Anzahl und
Schwere von Komplikationen sowie zusatzlicher Fehlbildungen. Alle als schwer von
ARM betroffenen Probanden waren stets von Stuhlkontinenzproblemen betroffen, wie in
der Bewertung nach Pefia und der Krickenbeck-Konferenz zu erkennen. Wenngleich
also diejenigen, bei denen eine psychische Beeintrdchtigung oder psychiatrische
Komorbiditat festgestellt wurde, der Gruppe der Schwerbetroffenen und per se
Stuhlinkontinenten zugerechnet werden musste, so erhielten doch bei weitem nicht alle
stuhlinkontinenten Probanden eine Diagnose. Die Null-Hypothese der ersten
Arbeithypothese wird verworfen. Die psychiatrische Komorbiditat hangt nicht nur mit der

Stuhlkontinenz zusammen.
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l. Teilhypothese: Mannliche Patienten sind haufiger und von schwereren Formen
der ARM betroffen und leiden daher haufiger an psychiatrischen

Erkrankungen.

Das auch in der vorliegenden Untersuchung stark vertretene méannliche Geschlecht war
gegeniber den Madchen und jungen Frauen mit einer um das 3,5fache erhdhten Quote
somatisch schwer betroffen. Es entschieden sich allerdings nicht mehr Familien mit
Sohnen fur die kinder- und jugendpsychiatrische Diagnostik. Alle drei weiblichen Teil-
nehmerinnen erhielten eine kinder- und jugendpsychiatrische Diagnose. Die Mehrzahl
der Diagnosen entfielen auf die mannlichen Patienten, genauso aber auch die Falle oh-
ne Storung. In der vorliegenden Untersuchung war das mannliche Geschlecht nicht
haufiger von psychiatrischen Erkrankungen betroffen. Fir diese Teilhypothese muss

ebenfalls die Alternativhypothese angenommen werden.

II. Teilhypothese: Mit steigendem Lebensalter steigt die Zahl der psychiatrischen
Erkrankungen. Jugendliche mit ARM Uber zwoélf Jahren sind auf-
grund von veranderter Kérperwahrnehmung, schlechterer Akzep-
tanz bei Gleichaltrigen und schlechterer Abschirmungsmaoglichkei-
ten durch die Eltern haufiger von psychiatrischen Erkrankungen

betroffen.

Die Mehrzahl der Uber Zehnjahrigen war von mindestens einer anderen Diagnose als
der F54.0 betroffen. Im Gegenzug dazu erhielten nur zwei der neun jingeren Teilneh-
mer eine solche, alle anderen eine F54.0 oder gar keine Diagnosen. Die Teilhypothese
wird angenommen: Steigende sozialen Anforderungen durch Pubertat, neue partner-
schaftliche Kontakte, Schulwechsel und -abschluss bei gleichzeitig sinkender Protekti-
on, geringerem Verstandnis und Schutz durch die Eltern und die psychosoziale Umge-

bung bedingen eine erhdhte Zahl psychischer Stérungen.

Il. Arbeitshypothese:Familien, die sich fir eine psychiatrische Mitbetreuung entschei-
den, unterscheiden sich von den Familien, die sich gegen dieses
Angebot entscheiden. Die Kinder der erstgenannten Familien sind

korperlich starker betroffen, Eltern und Kinder psychisch starker
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belastet. Diese Familien sind diskussionsbereit sowie introspekti-

onsfahig und suchen nach Unterstitzung.

Es hat sich gezeigt, dass sich insbesondere die Familien flir die kinder- und jugendpsy-
chiatrische Diagnostik entschieden, deren Kinder zur Gruppe der schwer von ARM Be-
troffenen gehdrten und die den Gesprachsbedarf hoch einstuften. Diese Kinder waren
starker von ARM betroffen, als jene ohne weiterfihrende kinder- und jugendpsychiatri-
sche Diagnostik. Der erhéhte Bedarf nach Beratung und Diskussion bewies eine psy-
chisch starkere Belastung. Die Familien thematisierten haufig eigene Wahrnehmungen
einer erschwerten Situation und waren an Losungsansatzen interessiert. Die zweite Ar-

beitshypothese wird bestatigt.

4.3 Konsequenzen fiir die Nachsorge von ARM

Eine Mitbetreuung von durch ARM betroffenen Familien ist unabdingbar. Die Eltern be-
troffener Neugeborener sollten die aktuellen medizinischen Informationen erklart und
ein Forum Angste und Sorgen bekommen. SchlieBlich sollten sie beraten und mit
konkreten Hilfsangeboten unterstitzt werden. Stark belastende Erlebnisse, die in
Ruckzug, Depressivitat und Angstlichkeit miindeten, wurden beobachtet. Die haufig
Uberforderten oder Uberprotektiven Eltern, die berufliche, soziale, finanzielle und
Krankheitssorgen beschaftigten, bendtigten Unterstitzung. Gesprachsangebote sollten
bei potentieller Belastungen mit Veranderungen der psychosozialen Umgebung im
wachsenden Alter von Anfang an angeboten werden: Vor der ersten Betreuung
aul3erhalb des familidaren Rahmens, vor dem Wechsel in die Schule sowie in die
weiterfihrende Schule. Zu diesen im 2., 4. und 11. Lebensjahr wird eine Untersuchung
im Alter von circa 14 Jahre vorgeschlagen. Hier soll die veranderte Haltung der Umwelt
gegeniber den inzwischen jugendlichen Betroffenen in Bezug auf die Hilfsbedurftigkeit

aber auch die Entwicklung des Selbstbildes und Rollenverstandnisses evaluiert werden.

Die Frage nach dem Gesprachs- und Diskussionsbedarf insbesondere der Eltern hat
sich als sehr vorhersagekraftig erwiesen. Dazu sollte die vorgeschlagene kombinierte
Schweregradskala zur Beurteilung der ARM, der somatischen Funktion, der assoziier-

ten Fehlbildungen sowie der Krankheitsbelastungen durch Operationen und Komplikati-
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onen genutzt werden, um die Schwere einzuschatzen. Diese Skala konnte den Unter-
stutzungsbedarf in Zusammenhang mit dem Gespréachsbedarf gut vorhersagen. Behan-
delnde Kinderarzte und Chirurgen sollten betroffene Familien nach Beratungswunsch
fragen und disziplinibergreifend nach Beratungsmaoglichkeiten in ihrem Umfeld suchen.

Eine frihzeitige Intervention kann helfen, psychische Stérungen zu vermeiden.

Eine interdisziplindre Zusammenarbeit muss gefordert werden. Die Einbindung von
physikalischen und manuellen Therapien in die somatische Arbeit ist fur das Erlangen
eines normalen Korperbildes sehr wichtig. Im kdrperlichen sowie im kognitiven Sinne ist
eine Forderung der Wahrnehmung der Umwelt im Gegenspiel zum eigenen, oft verzerr-
ten Bild auf das Selbst notwendig. Der Aufbau eines guten Koérpergefiihls, Nutzung ei-
nes Stuhltrainings und physiotherapeutischer Malinahmen ist als therapieunterstitzend
anerkannt (Schmiedeke et al. 2003). Die Hilfe zur Férderung der Familienstabilitat und
der Betroffenen kann zusatzlich Uber Selbsthilfeorganisationen erreicht werden. Hier
werden Informationen vermittelt, Erfahrungen ausgetauscht, Fachvortrdge organisiert
und Expertennetzwerke geknipft. Niederschwellige Hilfen im familiaren Bereich durch
Pflegeschwestern kdnnten die Einfihrung und das Training der Spulungen durch die
Betroffenen, die Beratung der Eltern sowie die Einschatzung der Therapiesituation im
Alltag Ubernehmen. In Kooperation der Familien mit den Selbsthilfeorganisationen,
Krankenkassen und entwicklungsabhéngig sinnvoll koordinierten MalRnahmen wie Mut-
ter-oder Vater-Kind-Kuren kénnten engmaschige und qualitativ hochwertige, langfristig
kostengunstige Unterstutzungsformen installiert werden. Eine verbesserte Compliance,
eine Entlastung der Eltern, eine verbesserte Eltern-Kind-Beziehung und ein erhohtes

Selbstwertgefuhl der Betroffenen sind zu erwarten.
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4.4 Kritik und Ausblick

Die geringe Verbreitung einheitlicher Klassifikationen von ARM fir die Vergleichbarkeit
der Nachsorgeergebnisse und der Belastung und Lebensqualitat der Betroffenen ist
kritisch anzumerken. Zu Beginn der Studienuntersuchung wurde ebenfalls eine eigene
kombinierte Schweregradskala vor allem zur Bewertung der psychosozialen Belastung
entworfen. Zukunftig sollten derartige Untersuchungen, wie auch die gesamte Behand-
lung der von ARM betroffenen Neugeborenen, nach einheitlicher Fehlbildungsidentifika-

tion standardisiert therapiert und bewertet werden.

In der vorliegenden Untersuchung fiel eine besonders grofe Menge somatisch schwer
Betroffener bei insgesamt sehr kleiner Stichprobenzahl auf. Die Stichprobe bestand aus
einer Inanpruchnahmepopulation einer Universitatsklinik, die unter anderem durch ein
Selbsthilfenetzwerk deutschlandweit zugewiesen wurde und aus starker betroffenen
Patienten bestand. Ausserdem waren insbesondere die Probanden tber zehn Jahre in
dieser Untersuchung teils somatisch jedoch insbesondere psychiatrisch schwerer be-
troffen als die jiungeren Probanden. Das liegt mdglicherweise einerseits wiederum an
der noch recht jungen Arbeit der Selbsthilfeorganisation, die Plattform fir Vernetzung,
Aufklarung und Unterstitzung ist, andererseits an den deutlich verbesserten chirurgi-
schen Prozeduren. Die aus den Ergebnissen gezogenen Schlussfolgerungen missen
daher unter Vorbehalt betrachtet werden. Das gilt insbesondere fir die Quotenberech-
nungen der Odds-Ratio, die im 95%-Konfidenzintervall fast durchgangig die ,1* enthiel-
ten. Andere statistische Verfahren waren aufgrund sehr geringer Stichprobengréf3en bei
gleichzeitiger Heterogenitat nicht anwendbar. Fir die geforderte psychologische Mit-
betreuung zur Prévention deutlicher psychosozialer Belastungen sind die Konsequen-

zen daraus allerdings gering.

Erstrebenswert fur eine aussagekraftigere Untersuchung fir die Gesamtpopulation von
ARM betroffener Familien wére eine grél3ere Kohorte von circa 100 Probanden. Hier
ware ebenfalls ein entsprechend erhdhter Anteil weiblicher Betroffener wiinschenswert.
Diese Gruppe sollte mit geringem methodischen Aufwand auf eine fokussierte Konstel-
lation psychosozialer Einfliisse unter Zuhilfenahme krankheitsspezifischer Instrumente
untersucht werden. Allerdings sollte die Rekrutierung nicht nur an Zentren oder tber die
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Selbsthilfeorganisationen, sondern beispielsweise Uber die padiatrischen Praxen einer
groBeren Stadt, eines Bundeslandes oder gar deutschlandweit erfolgen.

Kritisch sei weiter angemerkt, dass die vergleichsweise hohe Zahl angewandter generi-
scher Instrumente insbesondere im kinder- und jugendpsychiatrischen Untersuchungs-
teil sehr heterogene und subjektive Betrachtung er6ffnete. Durch die kleine Stichprobe
und die nicht von allen oder nur wenigen Teilnehmern durchgefiihrten Tests wurde die
Aussagekraft weiter verringert. Moglicherweise Ubermittelte die Auswertung subjektiv
interpretierbarer wenn auch operationalisierter Instrumente wie der OPD-KJ und des
semistrukturierten K-SADS-PL in Verbindung mit Kklinischer Diagnostik einen ausrei-
chend detaillierten Uberblick tiber das ohnehin individuelle Belastungsprofil. Die ermit-
telten Fakten, Zahlen und statistischen Ergebnisse kénnen die individuellen Schicksale
und die teilweise enorme Belastung kaum nachzeichnen. Als geringen Versuch, dem

entgegen zu wirken, wurden drei Fallbeispiele (Kapitel 5) besprochen.

Das Belastungsempfinden und die mentale Gesundheit haben Auswirkungen auf das
Elternurteil. Das Belastungserleben insbesondere der Mutter betroffener Kinder wurde
nicht objektiv erfasst, ebenso wenig wie die quantitative Haufigkeit der Ubernahme pfle-
gerischer und betreuender Malinahmen im Gegensatz zu den Vatern. Hierflr wurden
Einzelberichte herangezogen, die sich als nicht objektiv und auch nur eingeschrankt auf
die Gesamtmenge der Untersuchten anwendbar gestalteten.
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4.5 Zusammenfassung

In der Untersuchung zeigten Uber drei Viertel der untersuchten Kinder und Jugendlichen
als somatisch schwer von den verschiedenen Auspragungsformen und assoziierten
Fehlbildungen von ARM betroffen und durch Operationen und Komplikationen belastet.
Dabei war der Anteil der schwerbetroffenen Probanden im Alter von tber zehn Jahren
im Vergleich zu den jungeren Kindern, in der mit 30 Teilnehmern als klein zu bewerten-
den Stichprobe, sehr hoch. Dies hing vermutlich mit der Inanspruchnahme des Angebo-
tes eines universitdren Zentrums zusammen, das vorwiegend bei andauernden und
schwerwiegenden Problemen aufgesucht wurde. Der Anteil von fast einem Drittel a-
namnestisch bekannter psychiatrischer Vorstellungen war, ebenso wie der tUber 50%
hohe Anteil héherer Schul- oder Studienabschliisse der Mutter im Vergleich zur Normal-
bevdlkerung erhdht. Zwischen 30 und 90% der Eltern berichteten Defizite in den frihen
Jahren der Kindesentwicklung, mitbedingt durch zahlreiche Krankenhausaufenthalte mit
Trennung von den Kindseltern. Eine erhohte finanzielle Belastung wurde insbesondere
von Familien, deren jingstes Kind betroffen war, aber auch von getrennt lebenden Mut-
tern und Erwerbstatigen berichtet. Die Angabe finanzieller Belastungen kénnte Spiegel
genereller Anpassungsschwierigkeiten sein. Der von nahezu drei Viertel der Eltern als
erhoht eingeschatzte Gesprachsbedarf sagte die eigene Belastung und den hohen
Betreuungsbedarf sehr gut vorher. Diese wurden auch durch berichtete emotionale
Probleme im SDQ, durch die kombinierte Schweregradskala und die letztendlich wahr-
genommene detaillierte kinder- und jugendpsychiatrische Diagnostik deutlich. Generell
zeigte sich ein erhdhtes Risiko fir Verhaltensauffalligkeiten und ein Gesprachsbedarf

bei den durch Krankheit und Behandlungsumstande belasteten Schwerbetroffenen.

Die Gruppen mit und ohne freiwillige kinder- und jugendpsychiatrische Diagnostik waren
hinsichtlich Alter und Geschlecht gleich verteilt, es gab keine soziodemografischen Dif-
ferenzen. Externalisierende Auffalligkeiten ergab die Auswertung der CBCL/4-18 in drei
Fallen, im K-SADS-PL fanden sich Symptome von Depressivitat, Rickzug und Tren-
nungsangstlichkeit in drei Féallen insbesondere in der Vergangenheit. Die hier berichte-
ten oppositionellen Symptome bei vier Patienten deuteten eine Umkehr der passiv in-
ternalisierenden Verhaltensweisen und Empfindungen an. Die fur alle Untersuchten
lebensbelastenden Ereignisse durch die chronische Erkrankung wurde in der OPD-KJ
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durch die Haufung der Konflikte um ,Versorgung versus Autarkie“ in neun, ,Abhangig-
keit versus Autonomie” in sieben sowie ,Selbstwertkonflikte* in sechs Fallen erganzt.
Sie waren durch protrahierte Pflegabhangigkeit in Verbindung mit oft Gberprotektivem
Verhalten der Mutter und starker Angstlichkeit begriindet. Im Hinblick auf die psychiatri-
sche Komorbiditat zeigten sich die Jugendlichen im Alter von lber zehn Jahren, die
jungsten Geschwister sowie fast alle Kinder getrennter Eltern als schwer belastet. Sie
erhielten zumeist internalisierende psychiatrische Diagnosen. Die Ressourcen waren
hier bei erhohtem Belastungserleben geringer (OPD-KJ), sie zeigten zahlreiche Konflik-
te, Schwierigkeiten in der CBCL/4-18 und im K-SADS-PL. Uberfursorgliches Elternver-
halten einerseits sowie mangelnde Warme in der Eltern-Kind-Beziehung andererseits
fanden sich oft. Die soziale Anpassung war vor allem bei den jungeren Kindern deutlich
beeintrachtigt, die Betroffenen erlebten sich selbst als deutlich von der Erkrankung be-
eintrachtigt und versuchten diese geheim zu halten. Aufgrund des protrahierten Krank-
heitsverlaufes zeigten sich auch diagnostisch Entwicklungsdefizite im Bezug auf Um-
welterfahrungen durch geringe Flexibilitat, Ruhe und Struktur sowie hohe Angstlichkeit.
Die Betroffenen zeigten sich einerseits hoch angepasst bis zwanghaft und leistungsori-

entiert, andererseits missmutig und oppositionell.

Die Stuhlinkontinenz allein stand nicht im Zusammenhang mit der psychiatrischen Ko-
morbiditat, ebenso wenig das Geschlecht der Betroffenen. Die psychosoziale Belastung
und psychiatrische Komorbiditdt kann als unabhangig von korperlicher Schwere der
Betroffenheit oder somatischer Diagnose betrachtet werden. Es zeigten sich die in der
kombinierten Schweregradskala schwer Betroffenen, die Kinder Gber zehn Jahren, die
jungsten Geschwister sowie die Kinder getrennter Eltern stark belastet. Die interdiszipli-
nare Betreuung muss gefordert werden. Behandelnde Arzte sollten den Beratungs-
wunsch der Familien erfragen. Eine frihzeitige Intervention kann die Integration der Er-
krankung in die eigenen Lebensgeschichte beférdern und die Ausbildung psychischer
Stérungen verhindern. Wiederkehrende psychologische Gesprachs- und Beratungsan-
gebote sind notwendig.
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5 Fallvignetten

Um die Komplexitat der individuellen Belastungen durch eine chronische Erkrankung im Allgemeinen und
durch ARM im Speziellen darzustellen, soll hier anhand von drei Fallvignetten ein klinisches Bild vermittelt
werden. Die Auswahl der Falle und die Darstellung der personlichen Vorgeschichte erfolgte exemplarisch,
die geschlechtsabhéngig unterschiedlich schwere somatische Betroffenheit ist zuféllig. Die meisten der
detailliert kinder- und jugendpsychiatrisch Untersuchten waren sowohl somatisch als auch in Zusammen-
schau der medizinischen Anamnese psychosozial schwer betroffen und belastet. Allerdings lief3 sich an-
hand der kinder- und jugendpsychiatrischen Diagnostik nachweisen, dass psychosoziale Umgebungsva-
riablen das Management und die Bewaltigung positiv beeinflusst werden kénnen und eine schwere
Krankheitsbelastung dadurch gut kompensiert werden kann.

Fall 1 (P3): Grund der Vorstellung von M. (ménnlich, 4;2 Jahre) waren Verweigerung und Wutausbriiche,
auch im Zusammenhang mit Darmspulungen. Er kratze, beie und werfe Gegenstande, sei dickkdpfig
und sehr auf die Kindsmutter (KM) bezogen. Nach Geburt des jingeren Bruders habe M. die KM eine
Zeit lang vollig ignoriert, er kneife und schubse den Bruder gelegentlich. In Erziehungsfragen sei die KM
sehr vorsichtig und unsicher, der Kindsvater (KV) misse die Einhaltung von Regeln konsequent umset-
zen. Die KM habe wegen der Schwangerschaft mit M. ihre Ausbildung abgebrochen und wolle nun, da
das 2. Kind ein Jahr alt sei, auch M. in eine Tagesbetreuung geben, um eine neue Ausbildung zu begin-
nen. Die Schwangerschaft sei zunachst unkompliziert verlaufen, bei Praeklampsie sei die Geburtseinlei-
tung knapp termingerecht erfolgt. Die postpartale Diagnose einer VACTERL-Assoziation mit Analatresie
ohne Fistel sei von einer einseitigen Nierenagenesie, einem Hodenhochstand und einer Hypospadie be-
gleitet gewesen. Das verspatete Laufenlernen, eine Stérung der motorischen Entwicklung und bisher
ungeféhr 30 chirurgische Eingriffe wurden berichtet. Zur Zeit war M. ohne soziale Kontinenz mit Stuhl-
schmieren und ca. 3-5 ,Unféllen” pro Woche. Die Betreuung zu Hause, im Krankenhaus und beim Arzt
erfolgte fast ausnahmslos durch die KM. M. zeigte sich in den Untersuchungen kontaktbereit, kooperativ
und deutlich Gberangepasst. Die Nahe zum Untersucher suchend verweigerte er den Kontakt zur KM. Mit
teils oppositionellem Verhalten auch gegeniber kleineren Kindern spielte M. bevorzugt alleine, gerne mit
dem Puppenhaus. Im Ergotherapeutischen Befund waren kérpermotorische Fahigkeiten im unterdurch-
schnittlichen Bereich, Unsicherheiten in der Handmotorik und eine knapp durchschnittliche Sozialentwick-
lung sowie aggressive und oppositionelle Verhaltensweisen berichtet worden. Die Familie sah sich stark
belastet durch den taglichen Umgang mit der chronischen Erkrankung, im SDQ wurden Hyperaktivitat,
Betragensprobleme und Probleme mit Gleichaltrigen berichtet. Die Empfehlung lautete zundchst auf Ein-
leitung einer ergotherapeutischen Behandlung, Beantragung eines Integrationsstatus sowie eines
Schwerbehindertenausweises fur M.. Bei der Wahl der Kinderbetreuungsstatte sollte Rucksicht auf die
besonderen Voraussetzungen bei M. genommen werden. Eine Beratung im Hinblick auf das Erziehungs-
verhalten unter Zuhilfenahme verhaltentherapeutischer Hilfsmittel wurde durchgefiihrt und Adressen zur
Aufnahme einer regelmafiigen Erziehungsberatung wurden ausgehéndigt. AulRerdem wurde der verstark-
te Einbezug des KV sowohl in die Freizeitgestaltung Ms. als auch in pflegerische MaRnahmen empfohlen.
Auf somatischer Ebene musste derzeit die Durchfihrung einer Re-Durchzugsplastik erwogen werden.
Daher wurde eine anschlieRende Rehabilitations-Kur, nach Mdglichkeit in Begleitung des KV, zum Erler-
nen der pflegerisch-hygienischen MaRnahmen fiir M. empfohlen. Im Anschluss daran sollte die testpsy-
chologische Untersuchung mit Videointeraktionsanalyse zur Bewertung der Mutter-Kind-Beziehung, die
aus Zeitgrinden und wegen bevorstehender kinderchirurgischen Untersuchungen verschoben worden
waren, nachgeholt werden.

Fall 2 (P12): Der 16;5 Jahre alte J. besuchte die Klinik in Begleitung seiner Heimbetreuerin bis auf weni-
ge Ausnahmen. Die einmalig anwesende KM hob ihren Unwillen und den Zeitaufwand hervor. Sie beklag-
te die schlechten schulischen Leistungen Js., er bedrohe ausserdem Schilerinnen und Betreuerinnen
und sei vor allem Jingeren und seinen Geschwistern gegentiber verbal und korperlich aggressiv. Des-
halb seien neben schulischen Konsequenzen bereits zwei gerichtliche Verfahren anhéangig. Die KM sei
nach langer Zeit wieder in einer Vollzeitbeschaftigung. Zum KV bestehe seit dem 1. Lebensjahr kein Kon-
takt, zwei Halbgeschwister aus einer bereits getrennten Partnerschaft seien gesund. Schwangerschafts-
verlauf mit Toxoplasmoseinfektion bei naturlicher Geburt. Diagnose einer VACTERL-Assoziation mit Ana-
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latresie, (imperforierter Anus ohne Fistel), Os-Sacrum-Dysplasie, Herzvitien, rechtsseitiger Lungenage-
nesie, neurogener Blasenfunktionsstérung mit Detrusor-Sphinkter-Dyssynergie und anhaltender Urin- und
Stuhlinkontinenz bei Mehrfachoperationen bis zum heutigen Tage. Zwischenzeitlich Teilnahme am Bo-
wel-Management-Programm zur taglichen Darmspilung und Therapie der Urininkontinenz mit intermittie-
rendem Katheterismus und medikamentdser Blasensphinkter-Relaxation.

Nach der Regelgrundschule besuchte J. ab Klasse 5 eine Forderschule fur kérperlich beeintrachtigte
Menschen und wurde in einem wohnortfernen Kinderheim im gleichen Bundesland untergebracht. Ab
Klasse 7 Besuch einer weiterfiihrenden Regelschule und Heimwechsel wegen Verhaltensschwierigkeiten.
In der spateren AulRenwohngruppe, zusammen mit geistig beeintréachtigten Kindern lebend, habe J. die
Klasse 8 wiederholt und konnte Klasse 9 nicht erfolgreich beenden. In dieser Zeit war die Belastung der
Beziehung zwischen J. und der KM sehr grof3, es kam zu Kontaktabbriichen, weshalb verschiedene
HilfsmaRnahmen ohne die Zustimmung der sorgeberechtigten KM nicht auf den Weg gebracht werden
konnten. Im Friihjahr 2005 kam es zur Konfrontation Js. der KM. Er duR3erte seinen Unmut (ber die Uber-
vorteilung seiner Halbgeschwister und die Haltung der KM gegeniiber zustimmungspflichtigen MaRnah-
men und arztlichen Eingriffen. Daraufhin habe die KM den Kontakt zu J. abgebrochen und die Entschei-
dungsbefugnis der Heimleitung Ubertragen. In dieser Zeit verfolgte J. die somatische Therapie nicht
weiter, es kam zu Stuhlgeruch und Inkontinenz. Der Erziehungsbericht der Betreuerin verdeutlichte un-
gebremste Wutausbriiche, verbale Ausbriiche, Regelverstd3e, Beleidigungen, Provokationen und Priige-
leien, aus denen Strafanzeigen entstanden seien. In der Untersuchung erschien J. in Gegenwart der KM
gelangweilt und desinteressiert, nach Trennung war er jedoch hoflich, kontaktbereit und kooperativ. J.
wirkte stark emotional belastet und auBerte Selbstwertdefizite insbesondere bezugnehmend auf das
Windeltragen, das Schulversagen und die Konflikte mit der KM. In der testpsychologischen Untersuchung
zeigte sich J. als selbstandiger und zielstrebiger Junge, deutliche Hinweise auf die konflikthafte Bezie-
hung mit der KM und Unsicherheiten bei problematischen Themen wurden sichtbar. In den Fragebdgen
wurden aggressives und delinquentes Verhalten, Betragensprobleme, Emotionale Probleme und Hyper-
aktivitat als grenzwertig oder auffallig bewertet (CBCL/4-18, TRF, YSR, SDQ). Als Empfehlung wurde ein
tagesstationarer kinderpsychiatrischer Aufenthalt favorisiert. Durch die Wiederaufnahme des Therapiere-
gimes mittels Bowel-Management in der Kinderchirurgie des Hauses sowie der eventuellen Anlage eines
kontinenten Appendikostomas zur Ableitung des Harnes sollte eine soziale Kontinenz erreicht werden.
Das durch die somatische Behandlung aufgebaute Selbstbewusstsein sollte nach der Stabilisierung des
sozialen Umfeldes durch die Aufarbeitung der konflikthaften Mutter-Kind-Beziehung im Rahmen einer
Psychotherapie weiter gestarkt werden.

Fall 3 (P4): Die zum Untersuchungszeitpunkt 7;4 Jahre alte L. kam mit der KM aufgrund einer beziiglich
der Krankheitsthematik verweigernden Grundhaltung zur Vorstellung. In der Schule gébe es keine
Schwierigkeiten, weder mit den Leistungen noch mit Menge oder Qualitat der sozialen Kontakte. Aller-
dings waren zur Zeit ungefahr zwei bis sechs Unterhosen pro Nachmittag und nur zu Hause beschmutzt,
die Untersuchung der betreuenden Kinderchirurgin verweigere sie aufgrund starker Schamhaftigkeit. Die
halbtags tatige KM habe eine unauffallige Schwangerschaft und Geburt von L. gehabt. In der Folgezeit
Diagnose einer Analatresie mit Durchzugsoperation im 2. Lebensmonat und anschlieRender taglicher
Bougierung mit Metallstaben. Auf die Behandlung eines Ektopiums der Analschleimhaut folgten wiederum
schmerzhafte Erfahrung beim Stuhlen, wodurch es zu einer Toilettenverweigerung und Verstopfungssym-
ptomatik kam. Im Alter von 3 Jahren besuchte L. ab 2000 eine Integrationskita und war zu diesem Zeit-
punkt weiter stuhlinkontinent bei ansonsten unauffalliger sprachlicher und motorischer Entwicklung. Ab
August 2002 Erstellung eines strengen Diatplanes welches ab Mai 2003 durch konsequentes Toiletten-
training ersetzt wurde. Einschulung im August 2003 mit bereits beschriebener Symptomatik. In der Unter-
suchung wirkte L. kontaktbereit und kooperativ, jedoch emotional stark belastet durch ihre Grunderkran-
kung. Daruber wollte Sie nicht sprechen, das ,Problem“ am liebsten wegzaubern. In der
testpsychologischen Untersuchung arbeitete L. zunachst begeistert mit und war mitteilungsfreudig und
offen. Stiel3 sie jedoch auf Schwierigkeiten, wurde sie sehr quengelig, wollte nicht weiterarbeiten und
zeigte eine geringe Frustrationstoleranz. Im W-SET verdeutlichte L. die emotionale Belastung durch Sat-
ze, wie: Ich kann es nicht leiden, wenn ,das doofe Problem kommt“. Ausserdem mdchte sie ,das Problem
nie wieder haben“. Finanziell und bei der Bewdltigung der taglichen Belastung fiihle sich die Familie be-
lastet. Die emotional mitbedingte Uberlaufinkopresis empfahlen wir dringend in der Kinderchirurgie als zur
Grundlage zur Schaffung weiterer Mal3nahmen untersuchen zu lassen. Dariiber hinaus haben wir eine
Reha-MaRRnahme und eine anschlieRende Weiterbetreuung in unserem SPZ empfohlen.
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