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Vorwort

Vorwort

Im vorliegenden Heft verdffentlichen wir eine zweiteilige Arbeit von Dipl.-Psych.
Bernd Sawitzki aus Hannover, die sich mit dem Problem der Auswirkung von
Poliomyelitis ("Kinderlahmung") auf Erkrankte, auf die umgebende Familie und
schlieBlich auf Ehe und Familiengriindung befaBt.

Die Arbeit beschaftigt sich mit einem bestimmten Krankheitsbild und seiner
psychischen Auswirkung und psychologischen Bedeutung. Drei Aspekte er-
scheinen uns bei dieser Arbeit so bedeutsam, dafB3 wir sie innerhalb der DAJEB
- und innerhalb des Beratungsfeldes - mit dem Autor zur Diskussion stellen
méchten. Einmal fahrt der Autor in die Fragen von Entwicklungspsychologie,
Neurosenlehre und Ehepsychologie bei einer bestimmten Krankheit ein. Die
Leser werden mit einer Stérung bekannt gemacht, die zwar in der Beratungs-
arbeit nicht alltaglich ist, aber dennoch immer wieder einmal auftaucht. Indem
der Autor zum Zweiten Auswirkungen auf Ehe und Familie diskutiert, zeigt er
auf, welche Fragen und Uberlegungen notwendig sind, wenn in einer Ehe oder
Familie ein Partner oder Familienmitglied kérperlich behindert ist. Daf3 sich der
Autor im zweiten Tell der Arbeit mit StreBphanomenen und Copingprozessen
befaft, erscheint darum nur folgerichtig. Hier werden Beraterinnen und Berater
unmittelbar niitzliche Anregungen und Informationen fir ihre Arbeit bekommen.
Ein dritter Aspekt wird durch die Arbeit selbst und ihre Entfaltung berlhrt.
Beraterinnen und Berater kdnnen aufmerksam werden, sensibel dafir, ob
ahnliche psychische Ablaufe und psychologische Erkenntnisse bei anderen
chronischen Krankheiten zu beobachten sind.

Daf3 der Aspekt chronischer Krankheit mit ihrer psychischen Bedeutung nicht
nur fir den Einzelnen, sondem auch flr sein familiares Umfeld am Beispiel der
Poliomyelitis und des Postpolio-Syndrom in die Diskussion der Beratungsarbeit
eingefihrt wird, kann nicht hoch genug eingeschétzt werden.

Wir wlinschen der Arbeit aufmerksame Leserinnen und Leser.

Der Vorstand der DAJEB als Herausgeber

Definition Poliomyelitis

1. Definition Poliomyelitis'

Poliomyelitis epidemica anterior acuta; epidemische spinale Kinderlahmung,
meldepflichtig.

Erreger: Poliomyelitis-Viren; 3 Typen.
Ubertragung: fakal-orale Schmierinfektion liber Magen-Darm-Trakt.

Verbreitung: vor allem Kieinkinder, zunehmend auch Jugendliche und Er-
wachsene. In Europa wegen Schluckimpfung zuriickgegangen. In den Tropen
noch relativ haufig; ebenso bei Einzelkollektiven, z. B, Impfgegnern.

Inzidenz: weltweit ca. 10 Erkrankungen auf 1 Million Einwohner.
Klinisch: Inkubationszeit 3-14 Tage. Phasenhafter Verlauf.
Krankheit kann in jeder Phase enden.

1. Inapparente Infektion bei 90-95% aller Poliomyelitis-infektionen.

2. Abortive Poliomyelitis bei ca. 5% mit Symptom eines grippalen Infektes und
Gesundung innerhalb weniger Tage.

3. Aseptische Meningitis mit schwerem meningitischen Syndrom, nach weni-
gen Tagen vollstandig abklingend.

4. Paralytische Poliomyelitis® bei ca. 0.1% der Infizierten. Nach préaparalyti-
schem Stadium Einsetzen des La&hmungsstadiums mit asymmetrischen
schlaffen Paresen unterschiedlicher Auspragung und Verteilung.

Bei Beteiligung vor allem der Kerne des |X. und X. Himnervs (bulbopontine
Form) oder rasch aufsteigender Lahmung und Ubergreifen auf Atem- und
Kreislaufzentrum (Landry-Paralyse) unginstige Prognose mit Letalitatsrate
20-60%.

5. Polioencephalitis acuta infantum (sog. zerebrale Kinderldhmung): relativ
seltene Form mit anhaltend hohem Fieber, BewuBtseinstribung, Krampf-
anfallen, spastischen Ldhmungen, Kontrakturen.

Uberwiegend nach Pschyrembel, Kiinisches Wérterbuch, 256. Autflage, Berlin 1990, verkurzt

Pathologisch-anatomisch: Entzindung der Neurone der grauen Substanz und Infiltration mit Leuko-
zyten, Lymphozyten und Plasmazellen; Gliazellreaktion, Abbau der Ganglienzellen, reaktives
Odem.



Definition Poliomyelitis

Prognose: Letalitat wahrend vergangener Epidemien zwischen 5 und 10%.
Riickbildung der Symptome bei der Mehrzahl der Patienten innerhalb eines
Jahres.

Residualschaden: atrophische Lahmungen, trophische und vasomotorische
Stérungen, Skelett- und Gelenkverénderungen (FuBdeformierung, Schlotter-
gelenk, Skoliose) und Zurtickbleiben des Knochenwachstums einzelner Ex-
tremitaten.

Prophylaxe: Schutzimpfung, Impfkalender

2.

Geschichte

Kurzer Abrif3 zur Geschichte der
Poliomyelitis

1884 Polio als Infektionskrankheit von dem Leipziger Internisten Adolf
Striimpell erkannt

1908 Erreger von Popper und Landsteiner entdeckt

1934 Unterteilung des Erregers in drei Typen:
1. Brunhild.

2. Lansing,

3. Leon.

1947 Salk (USA) gelingt es, den Erreger zu isolieren.

um 1948 gelingt es US-Bakteriologen, eine Methode zur Kultivierung von
Viren auBerhalb lebender Organismen als Voraussetzung fir die Herstel-
lung eines Impfstoffes zu finden. 1954 werden daflr Enders, Rabbins und
Weller (alle USA) mit dem Nobelpreis fiir Medizin geehrt.

1953 Der Bakteriologe Salk entwickelt ein zu injizierendes Serum gegen
Poliomyelitis

1953 erprobt Sabin ein von ihm entwickeltes Serum aus lebenden, abge-
schwachten Poliomyelitis-Viren

1954 erste Versuchsimpfungen in den USA
1955 Serum wird freigegeben
1956 Schluckimpfung nach Sabin

1957 im April erste Massenimpfung in Oberhausen und Nordrhein-West-
falen; 60 000 Kinder, 2-3 Jahre alt.

1960 in der DDR nach Sabin-Tschumakow Polio-lmmunisierung

1960 Schluckimpfung in Deutschland; bis 1961 zum Teil Salk-Serum ange-
wandt, ab 1962 durchgéangig Schluckimpfung.

In den achtziger und neunziger Jahren werden verschiedene Krankheits-
symptome (Erschépfungszustande / Midigkeit; Gelenk-, Muskelschmerzen;
Muskelschwiche; Atembeschwerden u. a.) als Spatfolgen der Polio erkannt
und - zunéchst in den USA - als eigenstandige Krankheit unter der Bezeich-
nung Postpolio-Syndrom (PPS) - gefthrt.".



Einleitung zum Thema "Poliomyelitis”

3. Einleitung zum Thema "Poliomyelitis"

Seit den spaten achtziger und den frihen neunziger Jahren finden sich in
Arztpraxen und Kliniken immer mehr Polio-Patienten mit einem Beschwerdebild
ein, das in Deutschland noch weitgehend unbekannt ist, in den USA aber inzwi-
schen als eigenstandige Krankheit unter der Bezeichnung "Postpolio-Syndrom -
PPS" geflhrt wird. Amerikanische Arzte empfehlen neben der engeren medizi-
nischen Behandlung, den PPS-Beschwerden mit StreBmanagement zu begeg-
nen. Ob dieser Praventionsansatz auch vergleichbar positive Ergebnisse in
Deutschiand bringen wird, bleibt abzuwarten. Jedenfalls kommt als wissen-
schaftliche Disziplin bei der Behandlung von PPS die Klinische Psychologie mit
ins Spiel, wenn Stref3 als ausldsender und die PPS-Symptome verstarkender
Faktor angesehen wird. Allerdings scheint es im deutschsprachigen Raum
keine psychologische Literatur tber Stref3 und Psyche im Zusammenhang mit
Polio und PPS zu geben, sieht man einmal von den rein medizinischen Fach-
artikeln ab. So hat sich die Klinische Psychologie auf diese neue Gegebenheit,
auf den Umgang mit PPS, erst noch einzurichten.

Teil Il dieser Darstellung ist deshalb auch unter Zuhilfenahme von Literatur aus
Rand- und Nachbargebieten (z. B. Uber andere chronisch-kérperliche Behinde-
rungen und deren Bewdltigung) verfaBt. Dieser Teil gibt einen gewissen Uber-
blick Uber wichtige Themen und Themenbereiche, die sich heutzutage anbie-
ten, wenn man versucht, mit klinisch-psychologischen Mitteln auf PPS einzu-
wirken.

Es ist nun aber noch ungesichert, ob man mit StreBmanagement allein den
PPS-Beschwerden ausreichend und erschopfend begegnen kann. Es gibt
chronische Krankheiten, die sich aus verschiedenen Grinden einer solchen
Strategie zu entziehen scheinen. So ist bei der Frage der therapeutischen In-
terventionsmaéglichkeiten in diesem vorliegenden Referat auch dem Aspekt
nachgegangen worden, welche psychischen Faktoren auBer Stref3 grundsatz-
lich mit Poliomyelits und PPS in Verbindung stehen kénnten. Solche Uberle-
gungen betreffen Uberwiegend die mit beiden Erkrankungen verknipften neu-
rotischen Gegebenheiten. Es wird sich in Tell | dieser Darstellung zeigen, dai3
in der Tat Polio und PPS durch neurotische Faktoren begleitet sind. Diesem
Umstand ist selbst dann Rechnung bei therapeutischen Interventionen zu
tragen, wenn diese sich nur auf Stref3 beziehen sollten.

So ist Teil | an die Adresse von Beratern und Therapeuten gerichtet. Er enthait
im wesentlichen neurosenpsychologische und ehe- bzw. familientherapeutische
Gedankengénge, die auf einzelnen, unsystematischen Beobachtungen, auf Ar-
beit mit nur wenigen Einzelfallen beruhen, gelegentlich gestiitzt durch Untersu-
chungen aus den Bereichen anderer Erkrankungen; und die in den Schiuf3fol-
gerungen keinesfalls den Charakter endgultiger Aussagen haben sollen, son-
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dern nunmehr gedankliche Anregung zu genauerer Hypothesenbildung sein
sollten.

Die Uberlegungen dieses Artikels sind in gewisser Weise partiell eine Fortfih-
rung einer der vielen Arbeiten eines meiner Lehrer, dem ich die Beachtung der
Behindertenproblematik verdanke. Professor Dr. med. Lothar Loeffler schrieb
1969 in seinem Referat Probleme bei der Familiengrindung Behinderter aus
der Sicht des eheberatenden Arztes:® "Uber die Motive, die unter Unbehinder-
ten bei der Wahl eines behinderten Partners wirksam sind, wissen wir nur we-
nig. Mitleid scheint als tragfahiges Motiv sehr zweifelhaft zu sein." Ein Teil der
Uberlegungen der vorliegenden Arbeit gilt der Beantwortung dieser Frage, die
im Ubrigen auch insofern mit Stre3 im Zusammenhang gesehen werden kann,
als man fragen kann, ob Ehe und Familie, ob Ehepartner und Familienangeho-
rige nicht auch die Qualitdt eines Stref3reizes erflilen kénnen. Hier, wie auch in
anderen Kapiteln, wird sehr oft von der neurotischen Bezogenheit der beiden
Poilioerkrankungen die Rede sein. Es wird damit gelegentlich wohl ein Bereich
beruhit, der von Behinderten und Unbehinderten bisher nur wenig beschrieben
wurde und vielleicht auch ein wenig tabuisiert ist. Ware Polio eine ausklin-
gende, medizinisch beherrschie, medizingeschichtlich nicht mehr relevante
Krankheit, dann wuirde das Tabu einer kritischen Auseinandersetzung mit die-
ser Behindertenproblematik kaum bedeutsam und hinnehmbar sein. Das Auf-
treten von PPS, aber auch neue, im weitesten Sinne vergleichbare Krankhei-
ten, nicht zuletzt auch Contergan, scheinen eine verieftere Auseinanderset-
zung zu fordern - um einer genaueren Sicht und besseren Hilfestellung wegen
fur die betroffenen Behinderten, aber auch fur die Unbehinderten allgemein, flr
Arzte, Psychologen, Pfleger und andere therapeutisch arbeitende Bezugsgrup-
pen speziell.

Manches Kapitel ist mit der Einschrankung zu lesen, daf3 es sich bei den Dar-
legungen um Vereinfachungen, Abstraktionen und Verdichtungen handelt. Es
ging mehr um die Beschreibung allgemeiner Tendenzen, nicht um eine umfas-
sende Darstellung des gesamten Bereichs aller Polio- und PPS- Probleme,
denn es ist hier nicht méglich, der Vielfalt aller Erscheinungsbilder und Ver-
laufsformen gerecht zu werden. In der Regel gelten die Uberlegungen aber
weniger den leichteren Fallen, sondern eher jenen mit deutlicher Stigmatisie-
rung des Kdrpers und deutlichen PPS-Beschwerden. Es werden dabei gele-
gentlich auch Inhalte beriihrt, die teilweise auch flr andere kdrperliche Behin-
derungen, etwa Contergan, MS, Querschnitttahmung u. a. m. ihre Geltung ha-
ben kdénnen. '

3 Loeffler, L., Probleme bei der Familiengrindung Behinderter aus der Sicht des eheberatenden Arz-
tes. in: Informationsrundschreiben der Deutschen Arbeitsgemeinschaft fur Jugend- und Ebebera-
tung e.V., Nr. 98/99, Munchen 1969
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Manchem Leser werden die medizinischen Definitionen von Polio und PPS
nicht ganz gelaufig sein; Erauterungen zu Polio sind deshalb Teil |, zu PPS in
Teil Il vorangestellt.

Kindheit und Jugend

4. Zur Kindheit und Jugend eines
poliomyelitis-geschadigten Kindes

Mit Polio kénnen sich nicht nur Kinder, sondern Menschen jeden Alters infizie-
ren. Der alte Begriff der "spinalen Kinderldhmung" ist deshalib irrefihrend. Man
nimmt aber an, daf3 vor Einflhrung der Schutzimpfung um 1960 doch Uberwie-
gend Kinder erkrankten.

Sie stellen heute jenen Grofteil der etwa 40 - 60jahrigen Patienten dar, die
neuerdings auch zusatzlich unter PPS-Symptomen leiden.

Um ihre heutige Situation umfassender zu verstehen, erscheint es angezeigt,
sich die Hintergrunde ihrer Persdnlichkeitsentwicklung zu vergegenwartigen.
Dies soll hier in einer Art rekonstruierender Rickbesinnung geschehen, die al-
lerdings nur auf einige biographische Patientendaten und nur wenige Untersu-
chungen gestitzt ist.

Die Polio-Erkrankung des Kindes trifft die Eltern pldtzlich und unerwartet. Sie ist
in der Folge oft mit einer gréBeren Veranderung der Familienstruktur verbun-
den, die wiederum rlickwirkend die Kindesentwicklung beeinflussen wird.

Unsere ersten Uberlegungen gelten deshalb den Eltern des erkrankten Kindes.
Zum genaueren Versténdnis der Elternproblematik kann es deshalb zweck-
maBig sein, sich gedanklich in die Situation junger Eltern hineinzuversetzen, die
unversehens mit der Polio-Erkrankung ihres Kindes konfrontiert sind.

4.1 Zur Situation der Eltern poliomyelitis-geschadigter Kinder

In einer Familie erkrankt ein Kind. Fieber und Symptome eines grippalen Infek-
tes. Abklingen des Fiebers. Erneuter Temperaturanstieg und Zunahme der Be-
schwerden. Der Haus- bzw. Kinderarzt wird in Anspruch genommen. Es erfolgt
Klinikeinweisung. Deutliche Verschlechterung des Gesundheitszustandes.
SchlieBlich die gesicherte Diagnose: Poliomyelitis.

Wie reagieren Eltern auf eine derartige Situation?

In der Regel wird es zu einer deutlichen Schockreaktion kommen, an die sich
Ublicherweise Abwehrreaktionen anschlieen (Verleugnung: frrtum bei der Dia-
gnose; Zorn; Hoffen auf eine leichtere Diagnose). Es schlie3t sich vielleicht jetzt
schon eine Phase des Suchens nach mehr Information an: Informationsgewin-
nung Uber die Krankheit, den Krankheitsverlauf, Uber Therapiemdglichkeiten
und prognostische Aussichten. Haus-, Kinder- und Klinikarzte werden nochmals
konsultiert, Spezialisten hinzugezogen. Die eigenen Eltern Bekannte, Nach-
barn, kirchliche Beratungsstellen werden einbezogen, Fachblcher und Fach-
zeitschriften werden gelesen.
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Parallel dazu dirften bei den Eltern verschiedene antizipatorische Prozesse
verlaufen: Was wird sein, wenn die Diagnose stimmt? Welche Schadigungen
wird das Kind haben und behalten? Wie wird unsere Zukunft aussehen, wenn
die Lasionen bzw. Schadigungen nicht zuriickgehen?

Je schwerer und deutlicher die Beeintrachtigungen des Kindes, um so negati-
ver und belastender wird der Ausblick auf die Zukunft, fiir die zuklnftige Per-
sonlichkeitsentwicklung der Eltern und deren Ehe sein. Aber auch die Ge-
schwister des Kindes, auch seine Grof3eltern werden in ihrer Entwicklung bzw.
Lebensgestaltung beeintrachtigt sein. Insbesondere Mltter, die dazu erzogen
wurden, sich sehr zuriickzustellen, dirften damit rechnen, daf3 die Ehe nicht die
erhoffte Befreiung bringen wird, sondermn daf3 vielmehr wegen des erkrankten
Kindes neue Forderungen nach vermehrter Ricksichtnahme aufkommen wer-

den.

Die Phase des Informationssammelns und des Antizipierens dltrfte in der Regel
erhebliche depressive Reaktionen auslésen: Tranen und Schlaflosigkeit, innere
Spannungen. Angste, Beflrchtungen, Fragen nach der Schuld und Schuld-
zuweisungen, Zom, Wut, Verbitterung, Verzweiflung, Chnmacht. "Warum trifft
es gerade uns?”

Am Ende dieses Prozesses sollten bei einigermafBen gelungener Verarbeitung
die Adaptation (die innere Anpassung) und das Arrangement (die duBere An-
passung) mit der Belastung stehen. Hier werden viele Eltern - graduell unter-
schiedlich - versagen.

Diese Phasen der Diagnoseverarbeitung werden woh! selten nur regelrecht und
nacheinander vertaufen. Haufiger wird es zu Uberschneidungen kommen.

Von gréBter Wichtigkeit wird auch sein, ob sich die Eltern als Ehepartner in der
Belastung zusammenfinden ("durch diese Prifung missen wir gemeinsam
durch"), oder sich innerlich trennen (Vater sucht sein Heil in verstarkter Arbeit,
im Alkohol, in einem auBerehelichen Verhaltnis), oder eine &uBerliche Tren-
nung vollziehen (Scheidung, Flucht in ein anderes Land).

Wovon wird es abhdngen, ob Eltern eher positiv oder eher negativ auf derartige
chronische Belastungen reagieren?

Es gibt wohl keine wissenschaftiiche Literatur dariber, wie Eltern speziell mit
Polio-Kindern die anstehenden Probleme meistern, so daf3 auch keine an wis-
senschaftlichen Forschungsergebnissen orientierten Vorhersagen méglich sind,
welche Eltern die Belastung durch P. eher besser, oder eher schlechter bewal-
tigen.

Es lassen sich aber hilfsweise Hypothesen ableiten aus wissenschaftlichen Ar-
beiten anderer Gebiete, z. B. aus der Coping-Forschung (to cope = meistern,
bewdltigen) bei Patienten mit Krebs, Aids, MS und anderen Diagnosen, und
aus der Altersforschung (Umgang mit chronischen Krankheiten, Kriterien flr
Gesundheit und Langlebigkeit).
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Wenn ich hier im folgenden einige Merkmale positiver Bewaéltigung formuliere,
dann bedeutet dies zugleich, daf3 die Richtigkeit dieser Hypothesen erst durch
Beobachtungsstudien erhartet werden mdi3te.

Positives Bewaltigungsverhaiten ist eher zu erwarten, wenn

- bei der Diagnosemitteilung umfassend informiert und positive Méglichkeiten
der Beeinflussung und Kontrollierbarkeit der Bewaltigungssituation im Ge-
sprach durch den Arzt herausgestellt werden;

- bei besserer Schul-, Berufsausbildung der Eltern;

- bei hdherem sozialen Status der Eltern;

- bei gréBeren finanziellen Ressourcen der Eltern;

- bei hdherem Alter der Eltern,

- Dbei gréBerer emotionaler Stabilitat der Eltern;

- bei Eltern mit positivem Selbstkonzept;

- bei Eltern mit héherer Aktivitat und Initiative;

- bei Eltern, die die Belastungssituation als kontrollierbar erleben;
- bei Eltern mit erweiterten moralisch-ethischen Standards;

- bei guter Einbindung in unterstiitzende soziale Systeme (GroBfamilie,
GroBeltern, kirchliche Gruppen usw.).

Diese Merkmale wirken vermutiich als voneinander abhéngige, sich gegenseitig
beeinflussende GréBen (intervenierende Variablen), so dal es auch durch eine
grdBere wissenschaftliche Untersuchung nur sehr schwer bestimmbar sein
durfte, welchen Faktoren ein eher bedeutsames, und welchen ein eher geringe-
res Gewicht bei der Belastungsbewéltigung zukommt.

4.2 Zur Situation des poliogeschadigten Kindes

Wie nimmt ein Kind Krankheit iberhaupt wahr? Das wird vom Lebensalter und
der Intelligenz, genauer: von seiner kognitiven Entwicklung abhangen. Je jin-
ger das Kind, um so magischer, mystischer und irrationaler wird seine Erkla-
rung fir Krankheit sein. Es wird einen Unterschied machen, ob ein Kind im Al-
ter von 5, von 10 oder 15 Jahren mit Polio infiziert wird.

Setzen wir hier unser erdachtes Szenario fort, und nehmen wir an, das er-
krankte Kind habe ein Alter unter 10 Jahren. Der Klinikaufenthalt sei beendet,
das Kind kehrt nach Hause zur{ick:

Es wird eine Riickkehr sein, die sich erheblich von der Rickkunft aus einem
Schulheimaufenthalt unterscheidet: kein freudiges Erwarten durch die Eltern,

11



Kindheit und Jugend
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kein unkomplizierter Wechsel von Ferien in den unverdndert gebliebenen All-
tag. Statt dessen: viel hat sich verdndert. Das Klima der Unbeschwertheit ist
verflogen. Die Atmosphére ist - mehr oder weniger - gespannt oder verkrampft.

Mbglicherweise versuchen sich die Eltern in einer Uberdeckenden Routine-
geschaftigkeit und aufgesetztem Optimismus, vielleicht sind sie bemdiht, beson-
ders liebevoll zu sein. Vielleicht sind sie auch nur reizbarer als sonst. Das Kind
wird mehr als bisher beachtet und beobachtet. Die ganze Geflhlssituation hat
sich in Richtung einer gréB3eren Spannung und Irritation verschoben.

Die veranderte Situation durfte u. U. auf der Seite des Kindes eine bleibende,
nur schwer faBBbare, untergriindige emotionale Unsicherheit auslésen, die sich
vielleicht so formulieren 14Bt: ich muB aufpassen, die Welt ist nicht sehr zuver-
lassig. Vielleicht bildet sich hier eine Haltung untergrindigen MiBtrauens her-
aus, die dann spéter zu Schwierigkeiten im Erwachsenenleben flihren kann.

Und es durfte nicht allzulange dauermn, bis das Kind die versplrten, hduslichen
Veranderungen auf sich bezieht: mit mir stimmt etwas nicht, ich bin an etwas
schuld, ich habe etwas Schlechtes an mir. Dieser Prozef3 diirfte sich bei kleinen
Kindern in ziemlich diffusen Vorstellungskategorien, bei alteren Kindemn sehr
viel bewuBter abspielen. Aber wie auch immer: das Kind wird nach und nach
begreifen, dafB3 seine Existenz die Ursache einer deutlichen, familiaren Bela-
stung ist. Zwar hat unser Kind nichts weiter gemacht. Es war nur krank gewor-
den. Daftir kann es nichts. Und doch: die Belastung, die es flr sich und andere
darstellen wird, ist von nun an untrennbar mit seiner Person verbunden und ab-
sichtlich oder willentlich nicht mehr rickgangig zu machen. Aus unserem Kind
ist unversehens flr die Familie und fur die Elternehe eine chronische Belastung
geworden.

Die korperliche Behinderung wird Verdnderungen erfordern, die den Tages-
ablauf betreffen, das Spielen, den Umgang mit Alterskameraden u. a. m. Hinzu
kommen in manchen Féllen haufige Arzt- und Klinikbesuche. Damit verbunden
sind dann natarlich auch Verédnderungen im Tagesrhythmus der Eltern und in
der Organisationsstruktur der Elternehe, die méglicherweise bis zur Anderung
der familidren/ehelichen Schlafgewohnheiten reichen, wenn die Eltern zur
schnelleren Beruhigung das unruhige Kind im Ehebett iibernachten lassen.

Alle diese Veranderungen werden dazu fuhren, daB das behinderte Kind noch
einmal beginnen muf3, sein Leben zu leben, jetzt allerdings mit zum Teil veran-
derten Koordinaten, ndmlich denen aus der Welt der Unbehinderten und jenen
aus der Welt der Behinderten.

Viele Beobachtungen aus der Familientherapie zeigen, daf Kinder, auch kleine
Kinder, mit den ihnen gegebenen Kraften und auf il:re Art versuchen, familiare
Konflikte auszugleichen. Wir miissen annehmen, daf ein solcher Mechanismus
der Konfliktreduzierung auch bei behinderten Kindern wirksam wird: Hat das
Kind erst einmal bemerkt, daf3 es durch seine Belastung zu einer Konfliktquelle
geworden ist, dann wird es sich von sich aus bemiihen, die Belastungen zu re-
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duzieren. Hier setzt also ein eigenstdandiger Mechanismus der Situationskorrek-
tur an. Und das Bem(ihen des Kindes durfte, weil es den Bedurfnissen der El-
tern entgegenkommt, von diesen auch entsprechend honoriert werden. Es bil-
det sich so ein Regelkreis gegenseitiger Verstarkung mit dem Ziel der Bela-
stungsreduzierung der Familie, der Elternehe und als Eigenschutz.

Aus der Sicht des Kindes kdnnte dies heien: "Ich muf3 mich anpassen und
nicht noch mehr Schwierigkeiten machen, um meine Eltern zu entlasten. Ich
muf brav sein, mich zurlickstellen, verzichten, verniinftig sein, mich in meinem
Verhalten und im Gespréch zuricknehmen."

Das Kind rutscht so in die Haltung einer Uberanpassung hinein, und es ist in
diesem Bemihen eigentlich Gberfordert. Uberanpassung und Uberforderung
werden so zu Merkmalen, die auch sein spateres Leben als Erwachsener be-
einflussen kdnnen.

Je junger ein Kind bei der Polio-Infektion, um so schwerer werden ihm die Pro-
zesse des Verzichtes und der Anpassung an die Realitat fallen, je élter, um so
leichter wird dies gelingen kdnnen. Je jlnger, um so gravierender durften die
Storungen in der Personlichkeitsentwicklung sein. Wir mussen hier den Ansatz
einer neuratischen Fehlentwicklung vermuten, ausgeldst durch Polio, in seiner
Entwicklung wohl nicht zu verhindern und ohne Schuld irgendeiner der beteilig-
ten Personen.

Nebenbei sei hier auf ein doppeltes Dilemma aufmerksam gemacht, das auf
den Behinderten zukommt: je mehr er sich um krampfhafte Anpassung be-
m(ht, um so mehr beférdert er die neurotische Haltung der Uberanpassung.
Und je erfolgreicher er sich an seine Umwelt, an seine Mitmenschen anpaft,
um so mehr Ubernimmt er deren neurotische Anteile. Die Chance, sich nicht-
neurotische Menschen oder Haltungen zum Vorbild zu nehmen, durfte so sel-
ten sein wie ein guter Lottogewinn. Wenn er sich aber nicht anpaft, was dann?
Hier treten Fragen auf, die zweckmaBigerweise wohl eher in einem psycho-
therapeutischen Gruppengesprach ihre Beantwortung finden sollten.

Doch zurlick zu unserem Szenario. Naturlich ist ein Kind regelmaBig bei der
sachgerechten emotional-kognitiven Verarbeitung einzelner Sachverhalte (was
ist Polio; wieso habe ich Polio?) uberfordert. Wird diese Hilflosigkeit durch uner-
fahrene und ungeschickte Eltern und durch fehlenden Beistand gefordert, dann
kénnen sich in dieser Zeit leicht Angste und Schuldgefithle entwickeln, insbe-
sondere dann, wenn Eltern Schuldfragen aufwerfen und die Schuld zugleich
von sich weisen. Der so entstehende Schuldkomplex kann spater das Leben
des Behinderten erheblich beeintrachtigen.

Aber auch gutwillige und in der Erziehung gelibte Eltern sind von der Sache her
bei der Erziehung eines behinderten Kindes regelmafig Gberfordert.

Eltern sind berufen, das Wohl des Kindes nach besten Kraften zu bewahren
und zu férdern. Sie dirfen von daher ein behindertes Kind nicht zu frih mit der
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harten Realitat seiner Zukunft konfrontieren. So sind sie gehalten, gegeniber
dem Kind einzelne Aspekte der Realitdt systematisch zu verfélschen. Sie tun
dies auf vielfache Weise, z. B. durch:

- bagateliisieren: "es ist alles halb so schlimm®;

- verleugnen: "stell dich nicht so an, du hast doch nichts";

- drohen und ablenken: "halt den Mund, spiel lieber";

- angstigen und drohen: "jetzt hab ich aber die Nase voll von deinen Faxen";
- relativieren: "ist nicht so schlimm, andere sind noch schlechter dran”;

- falsche Hoffnungen erwecken: “es wird schon wieder werden".

Es wird sehr viele derartige Verhaltensweisen geben, mit denen die Eltern ihr
Kind zwar einerseits beruhigen und ablenken kénnen, dem Kind aber anderer-
seits eine Haltung systematischer Realitatsverfalschung vorleben, so daf sich
bei ihm leicht eine entsprechende, identische Haltung der Verfilschung, die
sein spéteres Leben mitbestimmen wird, entwickeln kann: der erwachsene Be-
hinderte wird dann Teile der Realitdt verzerrt wahrnehmen, interpretieren und
nach diesen MaBstédben handeln.

Freilich wird es auch Eltern geben, die sich vermehrt Zeit fir ihr Kind nehmen
und mit verstarkter Hinwendung und Einfihiung manche Beunruhigung abwen-
den kénnen.

Solche Eftern kdénnen Vorbild fur die Haltungen der Teilnahme und Aufrichtig-
keit sein, und die solcherart gefdrderten Kinder kénnen ein relatives Ausman
an emotionaler Stabilitdt entwickeln ohne ein gréBeres neurotisch-unbewuBtes
Verlangen und Suchen nach Echtheit, VerlaBlichkeit, Intaktheit und Stabilitat.

Erwdhnenswert erscheint auch noch eine zuséatzliche Gefahr, die sich daraus
ergibt, daB3 geschickte, kluge Kinder ihre Behinderung zur Durchsetzung von
Wiinschen dann einsetzen kénnen, wenn Eltern und Umgebung unsicher im
Umgang mit dem Behinderten sind. Hier kann sich u. U. eine unrealistische An-
spruchshaltung als Teil eines neurotischen Egoismus ausformen.,

Insbesondere kann sich diese Uberzogene Anspruchshaltung ausformen und
das spatere Leben des Erwachsenen determinieren, wenn schuldbewuBte
Mtter und Véter ihrem behinderten Kind jeden Wunsch von den Augen able-
sen, wenn sie Gberflirsorglich und Uberbehdtend sind. So bleiben die kindlichen
Anspriche unkorrigiert. Zwar mdgen sich solche Kinder in ihrem spéteren
Selbstwertgefiihl sehr bestétigt fiihlen. Doch werden sie als Erwachsene so wir-
ken, als wiéren sie in ihren permanenten Forderungen und in ihrem stindigen
Unbefriedigtsein noch sehr einer frihkindlichen Entwicklungsstufe verhaftet.

Dennoch scheint "overprotection" der Eltern immer noch besser zu sein als die
direkte Ablehnung und Abwendung dem Kind gegenliber.

14

An dieser Stelle erscheint es zweckméBig, in einem eingeschobenen Exkurs
eine normale oder doch theoretisch wiinschenswerte Kindesentwicklung einer
Familie ohne Behinderung kurz zu skizzieren. Sie mag moglicherweise ideali-
sierend wirken und eher selten anzutreffen sein. Doch 1aBt sich durch diesen
gedanklichen Vergleich leichter das hohe Ausmaf3 an psychischer Belastung,
wie es den Behinderten und ihren Bezugspersonen zu teil wird, erfassen.

Kinder sollten unbeschwert aufwachsen. Sie sollten nur mit solchen
Schwierigkeiten und Belastungen konfrontiert werden, die zu bewalti-
gen sie imstande sind. Die Atmosphére sollte Uberwiegend entspannt
und heiter sein. An den Eltern lernen die Kinder, daf3 das Leben inter-
essante und im Grunde genommen, zu bewaltigende Aufgaben be-
reithalt. Sie lernen auch, wie mit Schwierigkeiten und Problemen um-
gegangen werden kann {Problemlésungsverhalten). Sie sehen und
erleben, wie Vater und Mutter miteinander freundlich, héflich, respekt-
voll und liebevoll umgehen, so daB dieses positive Interaktionsverhal-
ten langsam zu ihrem eigenen Repertoire wird. Die Madchen sollten
die Méglichkeit haben, sich mit der Mutter positiv zu identifizieren, so
wie die Jungen mit dem Vater. Kinder soliten weitgehend unbelastet
ihre Entwicklungsphasen nehmen, ohne im UbermaR ihre Gedanken
und ihr Verhalten auf andere abstimmen zu missen, so daf3 sie mit
einem hinreichenden MafB an Freiheit, Unbekimmertheit und Unbe-
schwertheit heranwachsen. Sie sollten von der Entwicklung ihrer El-
tern profitieren kénnen, und von den Eltern lernen, wie Stagnation
vermieden, wie Prozesse und Entwicklungen vorangetrieben werden
kénnen, und sie sollten durch ihre Eltern ermutigt werden, immer
selbstandiger und risikofreudiger, immer mehr in eigener Verantwor-
tung zu handeln.

Wenn man die unterschiedlichen Entwicklungsmaglichkeiten durchdenkt und
miteinander vergleicht, dann durfte das erhebliche AusmaB der Entwicklungs-
chancen des Unbehinderten im Gegensatz zu den Einengungen des Behinder-
ten deutlich und selbst fir einen AuBenstehenden faBbar werden.

4.3 Seine spatere Kindheit und Jugend

Unsere nachsten Gedanken gelten den Entwicklungsprozessen in spéater Kind-
heit (etwa ab 9 Jahren) und Jugend (etwa ab 12 Jahren). Ich vermute, daB
diese Prozesse wenn sie in einem engen Zusammenhang mit kérperlichen De-
formationen stehen, psychisch viel schmerzhafter verlaufen als vergleichbare
Prozesse in vorhergehenden Phasen. Je dlter das Kind, um so bewuBter wird
es die Behinderung, den Grad der Behinderung und deren Folgen flr sein Le-
ben und fir seine Umgebung wahmehmen. In den frihen Phasen fallen viele
unangenehme, krdnkende Erlebnisse dem Abwehrmechanismus der Verdran-

gung anheim.
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AuBerdem ist das Kind nach weitgehend abgelenkt und beschitzt durch Inter-
ventionen der Eltern. Sie stellen in diesen Phasen gegenlber hanselnden und
spottenden Spiel- und Schulkameraden die starkere Autoritadt dar und kénnen
noch viel an psychischen Belastungen ausgleichen. In der Jugend wird dieser
Schutz deutlich schwécher. Die Alterskameraden und ihre Ansichten gewinnen
flr den Heranwachsenden zunehmend an Bedeutung.

Das Selbstbild bzw. das Selbstkonzept bezlglich des Kdrperschemas mag
dann vielleicht durch folgende Aussagen reprasentiert sein:

- "ich habe etwas Ubles an mir";

- ich habe einen Makek einen Defekt, eine MiBbildung";

- "ich bin flr andere eine Belastung mit meinem Kdrper";

- "ich bin ein Krippel";

- "ich bin haBlich, abstoRend, unansehnlich”;

- "ich bin unattraktiv, nicht begehrens- und liebenswert".

In welchem MaBe dieses Selbstkonzept mit dem Bild, das sich Unbehinderte

Uber Behinderte machen, korreliert, mu3 wegen des Fehlens einschlagiger Un-
tersuchungen hier eine offene Frage bleiben.

Das negative Selbstkonzept des Behinderten wird im emotionalen Bereich hau-
fig durch folgende Geflhle begleitet sein:

- Wut, Zorn, Hal3;
- Selbstmitleid, Verzweiflung, Ohnmacht;
- Geflhl, ungerecht behandelt worden zu sein;

- Gefdhl von Minderwertigkeit, von Wertlosigkeit.

Diese Geflihiskonstellation wird sich in Gedanken verdichten, wie: "Warum ge-
rade ich?" bis hin zu: "Weiterleben hat keinen Zweck." Gerade der Prozef3 der
BewuBtwerdung der Unabwendbarkeit, der Endglltigkeit, der Irreversibilitat des
Koérperdefektes dirfte besonders schmerzhaft sein und eine reaktive Depres-
sion , die immer wieder unterdriickt werden muB, jahrzehntelang aber immer
wieder auflebt, ausldsen.

Inhaltlich wird sich diese Depression aus Minderwertigkeitsgefuhlen, die sich zu
einem Minderwertigkeitskomplex ausweiten, speisen: Minderwertigkeitskomplex
auf Grund eines Organdefektes.

In der Regel reagiert die menschliche Psyche bei einer derartigen Gegebenheit
mit Kompensationsmechanismen (Kompensation = Ausgleich), aber auch oft
mit Uberkompensation. Der Behinderte bemiht sich, mehr oder minder be-
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wuBt, in besonderem MaBe um Anpassung, die zur Uberanpassung gerat, um
das Erbringen besonderer Leistungen, um besonders vernlinftig erscheinendes
Verhalten usw. So entwickelt sich ein Verhalten, das man zusammenfassend
dem Begriff der Ubernormalitat zuordnen kann. Der Behinderte kénnte bewuft
oder unbewuBt nach dem Motto leben: "Ich bin nicht normal, also muf3 ich mir
besondere Mlhe geben, als normal zu erscheinen." Die Entwicklung einer
solchen Haltung ist wissenschaftlich durch eine Untersuchung bei juvenilem
Diabetes mellitus belegt.

Uberkompensation, der Ausgleich des negativen Seblstkonzeptes und die Un-
terdrickung depressiver Gefihle erfordern einen stetigen Aufwand an psychi-
scher Energie, die einem Nichtbehinderten zum Unterhalt anderer Prozesse zur
Verfligung steht. Beim Behinderten ist diese Energie gebunden, fixiert: er ist im
Ubermal darin gefangen und damit beschéftigt, Ausgleichs- und Korrektur-
arbeit zu leisten. Die zum BewuBtsein drangenden, negativen Geflihle missen
unterdriickt werden. Der Mechanismus der Uberkompensation ist nur einer
unter vielen Abwehrmechanismen, die sich in dieser Zeit entwickeln werden.

Wir sehen hier bereits, wie Persénlichkeitsfehlentwicklung, negatives Selbst-
konzept und Abwehr eine der kérperlichen Behinderung adaquate psychische
Schadigung setzen. Als sei es nicht genug, so wird bei der Polio-Erkrankung
nicht nur kérperliches Substrat (Nervenbahnen usw.) geschadigt, sekundar er-
folgt hier auch - ich vermute: regelhaft - eine psychische Schédigung, deren
Ausmaf individuell freilich verschieden sein kann.

Wahrend auf der einen Seite ein verstarktes Bemihen um Normalitat und An-
passung das Leben des behinderten Kindes kennzeichnet, bilden sich vermut-
lich auf der Seite der Schul- und sonstigen Alterskameraden gegeniber dem
Behinderten starkere Ressentiments heraus. Die interaktion der Unbehinderten
wird mehr oder weniger bestimmt sein durch

- Unsicherheit und Scheu: "Wie verhalte ich mich richtig?"
- Mitleid: "Armer Mensch, der hat wenig vom Leben."

- Angste, die zum Teil auch sehr diffus und irrational sein kénnen: "Weil3 der
Himmel, auf was ich mich da einlasse, wenn der Kontakt vertieft wird."

Wo deshalb Unbehinderte die Behinderten meiden, wird es nicht immer primar
um eine Ablehnung der Behinderten gehen, sondern mehr um einen Selbst-
schutz der Unbehinderten gegenliber ihren eigenen, aufsteigenden unange-
nehmen Vorstellungen und Gefuhlen, die per Identifikation entstehen kénnen:
"Wie fuhlte ich mich, ware ich auch behindert?" Wer aber zu Behinderten Di-
stanz halt, der muf3 sich derartigen Belastungen nicht weiter aussetzen.

Freilich ist das Kontaktverhalten des Behinderten wohi auch zunehmend mit
Unsicherheiten durchsetzt: "Soll ich mich zuritickziehen oder den Kontakt forcie-
ren?"
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So kénnen sich gegenseitige Unsicherheiten, Vorsichten und falsche Annah-
men, Vermutungen und Rdcksichten in die Interaktion einschleichen und den
Kontakt erschweren.

Im kommunikativen Bereich werden sich Einschrédnkungen durch gegenseitige
Ricksichtnahme und Aussparung korperbezogener, auch sexueller Themen
ergeben, so wie sich auch im Verhalten des Behinderten Einschrdnkungen auf
der sozialen Ebene entwickeln werden bei der Auslibung von Sport, Baden,
Tanzen, Reisen usw.

Weil Lachen, Freude, Heiterkeit, Vergnugen und Amuisement nicht hinreichend
ausgelebt werden kdénnen und so ein Defizit an ausgleichenden Verhaltens-
kategorien entsteht, dirfte die Entwicklung des Selbstwert- und Lebensgefinhls
sehr starken Belastungen ausgesetzt sein, so daf3 selbst Suicidgedanken ge-
hauft auftreten kénnen

Havinghurst* nennt acht Entwicklungsaufgaben des Jugendalters (hier stark
verklrzt):

1. Akzeptieren der eigenen korperlichen Erscheinung und effektive Nutzung
des Kérpers.

2. Erwerb der mannlichen bzw. weiblichen Rolle.

3. Erwerb neuer und reiferer Beziehungen zu Altersgenossen beiderlei Ge-
schlechts.

4. Gewinnung emotionaler Unabhéngigkeit von den Eltern und anderen Er-
wachsenen.

5. Vorbereitung auf die berufliche Karriere (Schule oder Lehre).

6. Vorbereitung auf Heirat und Familienleben (Erwerb von Kenntnissen und
Fahigkeiten far Partnerschaft; Ubernahme von Verantwortung),

7. Gewinnung eines sozial verantwortlichen Verhaltens (Gemeinschaftswohi;
politische und gesellschaftliche Verantwortung).

8. Aufbau eines Wertesystems und eines ethischen BewuBtseins flr eigenes
Verhalten.

Dreher und Dreher® nennen noch drei weitere Aufgaben, die mit den oben ge-

nannten zum Teil korrespondieren:

1. Uber sich im Bilde sein: Wissen, wer man ist und was man will.

4 Havinghurst, R.J., Developmental tasks and education, New York 1972

5 Dreher, E., Dreher, M., Wahrehmung und Bewéltigung von Entwicklungsaufgaben im Jugendaiter.
in: Oerter, R. (Hrsq.), Lebensbewaltigung im Jugendalter, Weinheim 1985
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2. Aufnahme intimer Beziehungen zum Partner.
3. Entwicklung einer Zukunftsperspektive.

Augenscheinlich wird die Bewéltigung dieser Aufgaben bei behinderten Jugend-
lichen, je nach Art und Ausmaf ihrer Beeintrachtigung, erschwert sein.

Umgang mit dem eigenen Kdérper, Geschlechterrolle, Geschlechterbeziehung
und Aufnahme intimer Beziehungen sind Problembereiche, Uber die L. Loeffler
ausfihrt: "Die Einstellung des behinderten Kindes... zum eigenen Leibe und
seinen Organen ist eine andere als die des unbehinderten... Lungfiel (1966)6
nimmt unter Hinweis auf Adler - wohl zu Recht - an, dal3 gerade das Korper-
erlebnis fiir behinderte Kinder von Einfluf3 auf Stérungen des Setbstwerterleb-
nisses und des GemeinschaftsbewuBtseins ist...".”

Aufgabe 4. - Gewinnung emotionaler Unabhangigkeit von Eltern und anderen
Erwachsenen - erscheint von besonderer Bedeutung. Das Entwicklungsziefl der
Unabhangigkeit ist zwar ohne weiteres plausibel. Allein bei der bisherigen le-
bensbiographischen Betrachtung sahen wir jedoch, daf3 bereits die Eltern des
behinderten Kindes auf einen Teil ihrer Unabhangigkeit, auch der emotionalen,
verzichten muBten; und dies zu einem Zeitpunkt, als diese Thematik in beson-
derer Weise - Grindung und Entwicklung einer Familie - fir sie wichtig wurde.
So blieben die Eltern wegen der Behinderung des Kindes selbst abhangig von
den eigenen Eltern und anderen Institutionen. Soiche Eitern aber sind dem Be-
hinderten nur ein begrenztes, unzureichendes Vorbild fiir Unabhangigkeit. Der
Behinderte, selbst abhangig von seinen Eltern, findet in seinen abhangigen EI-
tern also eher ein Vorbild far ein abhéngiges Leben - und Abhangigkeit wird
sich so als ein weiteres Lebensthema in seinem Dasein entwickeln.

Die Folgen einer nicht hinreichend ausgeformten Unabhéangigkeit werden oft
unterschéatzt. Sie bilden eines der Hauptthemen psychotherapeutischer Arbeit.
Es geht dabei um Fixierungen, Regressionen, Infantilismen u. a. Emotional ge-
bundene Erwachsene wirken kindlich in ihrem Verhalten, auch unreif, labil, un-
beholfen, oft unselbstandig. Sie werden ihres Lebens nicht so richtig froh,
scheuen das Erwachsenwerden und die damit verbundene Ubemahme von
Verantwortung fir das eigene Leben und haben erhebliche Schwierigkeiten,
den Erfordernissen des Lebens und der Ehe gerecht zu werden. Naturlich ge-
nigen sie auch den Aufgaben der Kindererziehung nur in unzureichender
Weise: sie vermitteln ihre Abhdngigkeiten der nachsten Generation. Sie stellen
in Bezug auf Unabhangigkeit, Reife und Souveranitat keine hinreichenden

6 Lungfiel, E., Elternhaus und kdrperbehindertes Kind, in: Heese, G. und Wegener, H., Enzyklopéddi-
sches Handbuch der Sonderpddagogik, Berlin 1966

7 Loeffler, L., Probleme bei der Familiengriindung Behinderter aus der Sicht des eheberatenden Arz-
tes, in: Informationsrundschreiben der Deutschen Arbeitsgemeinschaft fiir Jugend- und Ehebera-
tung e.V., Nr. 98/99, Minchen 1969
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Vorbilder dar, denn sie kdnnen derartige Haltungen zwar von ihren Kindern for-
dern, diese aber nicht vorleben. So bleibt die unzureichende Entwicklung zur
Autonomie bei Behinderten, aber auch gleichermaf3en bei Unbehinderten ein
sehr problematischer Lebensbereich.

4.4 Zusammenfassende Ableitungen

1.
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Die Eltern sind gezwungen, auf die Polio-Erkrankung ihres Kindes, wenn
deren Folgen erheblich sind, im Sinne einer auf sie zukommenden chroni-
schen Belastung zu reagieren.

Die Diagnoseermittiung setzt in der Regel einen Verarbeitungsmechanis-
mus in Gang, der sich beschreiben 1463t als Abfolge von: Schock, Informati-
onssuche, Antizipation, Depression, Adaption und Arrangement. Es ist ein
Prozef, der viele Monate, u. U. aber auch Jahre dauern kann.

Die Diagnose und die mit der Behinderung einhergehenden Folgen setzen
flr die Persénlichkeitsentwicklung insbesondere der Mutter, aber auch der
des Vaters, ein bedeutsames Trauma, das mit hoher Wahrscheinlichkeit der
Anfang einer eingeengten Personlichkeitsentwicklung sein wird.

Die korperliche Behinderung des Kindes stellt dartber hinaus fur die Ent-
wicklung der Elternehe ein Trauma mit der Folge eingeengter Entwick-
lungsmaoglichkeiten der Partnerschatft dar.

Von der gegebenen Belastung konnen auch weitere Familienangehorige
(Geschwister des Kindes, seine GroBeltern usw.) betroffen sein.

Eine kérperliche Behinderung gréferen AusmaBes mit ihren Folgen stellt fur
alle Beteiligten eine grundsatzlich nicht behebbare, allenfalls eingrenzbare
Belastung dar.

Die Bewadltigung dieser Belastung wird fir Kind und Eltern zu einer wichti-
gen, alle Lebensbereiche durchformenden Lebensthematik.

Auf die Belastung reagieren Kind und Eltern mit verdnderten Gefuhlen, Hal-
tungen und Verhaltensweisen:

- auf der Seite des Kindes: Entwicklung von Gefihlen der Unsicherheit
und des MiBtrauens; von Angsten und Schuldgefiihlen; Haltungen der
Uberforderung und Uberanpassung, der Realititsverfalschung und oft
auch eines Uberhdhten Anspruchsniveaus sich selbst und anderen ge-
gendlber;

- auf der Seite der Eltern: Anpassung an die Behinderung im Sinne einer
Belastungsreduzierung, allerdings oft mit Uberforderungen gegenuber
den eigenen Méglichkeiten; mit Realitatsverfadlschungen bei der Erzie-
hung.

10.

11.

12.

13.

14.

Hinzu kommt im Elternhaus ein Defizit an positiven Verhaltensweisen
(Verhalten, das mit Unbeschwertheit, Spontaneitdt usw. verbunden ist) als
fehlendes Identifikations- und Lernmaterial fir das behinderte Kind. Dieses
Defizit wird sich spater im Erwachsenenalter an entsprechenden Ausfall-
phanomenen bemerkbar machen (Kategorien der Unbeschwertheit, der Un-
bekimmertheit usw. fallen aus oder sind nur mafnig ausgepréagt).

Alle diese Verdanderungen stellen zunachst tbliche, normale und situations-
gerechte Anpassungsleistungen an die Behinderung dar. Bessere Alternati-
ven dazu sind kaum erkennbar.

Gleichwobhl kdnnen und werden diese Verdnderungen mit hoher Wahr-
scheinlichkeit anteilig die Ausgangsbasis flur eine neurotische Persdnlich-
keitsentwicklung des Behinderten in seinem Jugend- und Erwachsenenalter
bilden.

In spater Kindheit und in der Jugend wird sich mit hoher Wahrscheinlichkeit
ein Minderwertigkeitskomplex aufgrund des Organdefektes entwickeln.

Diese Entwicklung ist in der Regel begleitet durch den Abwehrmechanismus
der Uberkompensation; er stellt inhaltlich das v__erstérkte Bemihen um Nor-
malitat, die allerdings oft zu einer Haltung der Ubernormalitat fihrt, dar.

Das negative Koérperschema bzw. Selbstkonzept ist mit erheblichen depres-
siven Geflihlsreaktionen verbunden, zu deren Ausgleich u. U. zeitlebens
psychische Energien abgezogen werden. Die depressiven Reaktionen wer-
den sich oft anteilig zu einer depressiv getdnten Neurose formieren.

Wichtige Entwicklungsaufgaben des Jugendaiters sind durch die Behinde-
rung nachteilig betroffen. Insbesondere sind die Bereiche der Entwicklung
der Geschlechterrolle, der Sexualitat, der Autonomieentwicklung und der
Gewinnung emotionaler Unabhéangigkeit von den Eltern in negativer Weise
tangiert.
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5. Zu einzelnen Personlichkeitsmerkmalen
und zur Lebenssituation des erwachse-
nen Polio-Behinderten

Im vorausgegangenen Teil dieser Ausfihrungen wurde gezeigt, daB Polio in
der Regel mit der Entwicklung neurotischer Persénlichkeitszlige zwangslaufig
verbunden ist. Die neurotischen Haltungen sind in ihrer Merkmalskombination
nicht zuféllige, sondern sich Uberwiegend regelhaft ausbildende Reaktionen der
Psyche zum Ausgleich des durch die kérperliche Stigmatisierung gesetzten
seelischen Leides. Das erkrankte Kind, der erkrankte Jugendliche und die er-
ziehenden Eltern haben nur geringe Mdglichkeiten bei der Auswabhl, wie sie auf
die Erkrankung reagieren kénnen, denn die Reaktionsmuster sind weitgehend
durch die Behinderung determiniert.

Im Grunde genommen liegt hier eigentlich eine sehr gute psychische Anpas-
sungsleistung vor, die freilich spater zu einem Verhalten fiihrt, das Ublicher-
weise als "neurotisch" bezeichnet wird. Der Unterschied zwischen einem behin-
derten und einem unbehinderten Neurotiker liegt hier im die Neurose bedingen-
den Ursachengefuge, das beim Behinderten im erheblichen AusmaB durch die
somatische Schadigung gestaltet ist.

Die "Internationale Klassifikation psychischer Stérungen,- ICD-10"8 scheint
keine explizite Kategorie einer zu einer kdrperlichen Behinderung korrelativen
Neurose in F 4 oder F 6 auszuweisen (wenn man von Personlichkeitsverande-
rungen auf hirnorganischer Grundlage, die den hier gemeinten Sachverhalt
nicht betreffen, absieht).

Differentialdiagnostisch sind PPS-Symptome gegeniber F 48 (andere neuroti-
sche Storungen), insbesondere gegenluber F 48.0 (Neurasthenie: vermehrte
Mudigkeit, kérperliche Schwiche und Schmerzen: dazugehdrende Begriffe: Er-
schopfungssyndrom, Erschépfungsdepression, Uberforderungsdepression) ab-
zugrenzen.

Im folgenden werden noch einmal einzelne Persénlichkeitsmerkmale zusam-
mengefaf3t dargestelit, wie sie sich aus unsystematischen Einzelbeobachtun-
gen ergeben. GroBere Querschnittsstudien speziell bei Polio sind nicht be-
kannt. Gestutzt wird die Merkmalsbeschreibung aber doch weitgehend in ihrer
Tendenz durch ziemlich lbereinstimmende Rorschach-Testergebnisse einer

8 Dilling, H., Mombour, W., Schmidt, M.H. (Hrsg.). Internationale Klassifikation psychischer Stérun-

gen, ICD-10, Bern 1991
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Untersuchung an 150 kérperlich Behinderten (M. Grob).® Leider liegt hier nicht
die Primarliteratur vor, so daB keine weiteren Aussagen Uber die Zusammen-
setzung der Stichprobe hinsichtlich der Diagnosen méglich ist. Die Testergeb-
nisse sind den einzelnen Persénlichkeitsmerkmalen in Klammern und in der
Testsprache angefligt. Sie sind dem in diesem Testverfahren ungeubten Leser
nicht verstandlich und entziehen sich wegen ihrer Komplexitat einer erlautern-
den Ubersetzung.

Um moglichen MiBverstandnissen bei der Betrachtung der folgenden Merkmale
vorzubeugen, sei bemerkt, daf3 die Merkmalsaufstellung ausschlieBlich neuroti-
sche Aspekte des Behinderten beschreibt, nicht jedoch die ebenso vorhande-
nen nicht-neurotischen Personlichkeitsanteile, denn es geht hier nicht um die
Beschreibung der Gesamtpersonlichkeit des behinderten Menschen, sondern
um Merkmale, die moglicherweise als Ausléser von PPS-Symptomatik im Sinne
von emotionalem Stre3 angesehen werden missen und also von therapeuti-
scher Relevanz sind. Zu beachten bleibt auch, da3 diese Beschreibung nicht
die individuellen Spielvariationen, die qualitativen und quantitativen Abweichun-
gen vom hier aufgezeigten Grundmuster, erfaf3t.

Emotionaler Bereich: Unsicherheiten, Angste, MiBtrauen, Schuldgeflhle, de-
pressive Reaktionsbereitschaft (Versager IX, Brechung VIil, andere Schock-
symptome und Versager, Unsicherheits- und Depressionssymptome, Neigung
zu Hd-Deutungen); Neid, Unzufriedenheit, Frustration, Verbitterung emotionale
Labilitat, Reizbarkeit und Impulsivitdt (Hd-Tendenz, Farbmittel- bis -rechtstyp);
destruktive Aggressivitat (keine Dzw-Vermehrung, aber Tendenz zu Defektdeu-
tungen, sofern diese nicht als Hinweis auf hirnorganische Symptomatik aufzu-
fassen sind).

Kognitiver Bereich / Leistungsbereich: Uberforderung, Leistungsorientiert-
heit, Ehrgeiz, Uberhthtes Anspruchsniveau (Tendenz zur G-Betonung); Reali-
tatsverfalschung.

Kontaktbereich: deutlich zu Uberanpassung mit gelegentlich impulsiven Aus-
briichen und zu Ubernormalitét neigend. Kontakt suchend, aber auch durch un-
angepaltes Verhalten Distanz erzeugend (extratensiver bzw. koartierter oder
koartativer Erlebnistyp, Versager VII).

Sonstiges: in Autonomieentwicklung gehemmt; Defizite an positiven, gegen-
steuernden, formenden Merkmalen; starke Korperfixierung; Irritationen im Se-
xualbereich (Versager Vi).

Psychodynamisch: oft permanent fordernd und schulderzeugend ("Macht et-
was mit mir, tut etwas fir mich und meine Lebenslust; da_g, was du tust, ist
nicht genug, bemih' dich mehr"); Mechanismen der Uberkompensation;

g Grab, M., Beitrag zur Psychologie kbrperlich Behinderter durch Analysen von 150 Rorschach-Proto-
kollen, zitiert nach: Bohm, E., Psychodiagnostisches Vademecum, Bem 1967
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schnelle Abwehr Uber Verleugnung, Projektion (vor allem auch aggressiver
Anteile), Rationalisierung. Gelegentlich kaum verhllites, Uberwertiges Ich-Ideal
("Was kannst du schon, was ich nicht kann? Was hast du schon erlebt und
durchgestanden? Eigentlich bin ich normaler, kltger, intelligenter, leistungs-
fahiger als ein Unbehinderter."}) mit starken Abwertungshaltungen dem Be-
zugspartner gegentber, um eiri vergleichbares Rangniveau zu halten, oder ihn
gar zu Ubertreffen, wobei die Grandiositdt und Allmacht keineswegs der fakti-
schen Potenz entspricht. Oft wird gezielt, bewuf3t und ungerechtfertigt Ag-
gression nach auBen projiziert, um das Binnenklima in der eigenen Beziehung
zu entlasten (Sperling).1?

Bei der psychotherapeutischen Arbeit wird man zweckméaBigerweise auf sich
aus diesen Merkmalen herleitende Ubertragungsphanomene achten.

Kérperbehinderte unterliegen nicht nur den Regeln und Normen der Nichtbehin-
derten, sondern auch noch jenen, wie sie sich aus einer korperlichen Beein-
trachtigung ergeben. Das Behindertenleben unterscheidet sich, wenn die kor-
perliche Stigmatisierung ausgepragt ist, vom normalen, Gblichen Leben in fast
allen Lebenskategorien. Behinderte haben ein anderes Verhéltnis zu den Din-
gen und Personen. lhre Wahrnehmung, die Beurteilung von Sachverhalten, der
Tagesablauf, die Zeiteinteilung, das Sexualleben u. a. m unterliegen eigenen
Gesetzmaigkeiten.

Auch das Korperschema ist verandert. Polic kann bedeuten, daBB das mentale
Koordinatensystem stark auf den eigenen Defekt und auf den Vergleich mit Un-
behinderten abgestellt ist, so daB aus diesem Vergleich leicht das Gefiih! von
Neid, Unzufriedenheit, Verbitterung und ungerechter Behandlung resultiert.
Viele Behinderte wirken oft frustriert und reagieren auch in neutralen Situatio-
nen reizbar, mit erheblicher Abwehr und deutlichen Aggressionen.

Es besteht flir Behinderte eine erhebliche Gefahr dann, wenn sie ihre Behinde-
rung und deren Folgen nicht hinreichend innerlich akzeptieren (was oft ge-
schieht), und mit allen Kréaften versuchen, Normalitat (die Normalitat der Unbe-
hinderten) zu erreichen und zu leben. Die Verschreibung eines derartigen Mot-
tos schafft nicht nur groe Schwierigkeiten, sondern ein generell unlésbares
Problem, an dem man mit seinen Ldsungsversuchen stdndig scheitert. Auch
die oft erhobene Forderung nach vélliger Gleichheit zwischen Behinderten und
Unbehinderten stellt ein derartiges Problem dar. Sie bertcksichtigt nicht die
vorhandene kérperlich-seelische Andersartigkeit. Sobald Behinderte aber ihr
Leben - wiederum einseitig - allein nach ihren Behinderten-Normen ausrichten

10 Sperling, E., Beobachtungen in Familien mit chronischem Leiden, in: Familiendynamik, Nr.|, 1983
Stuttgart
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wollten, besteht die erhdhte Gefahr einer Kollision mit den Normen der Unbe-
hinderten.

Ein Behindertenleben zu flihren bedeutet also letztlich, ein Dasein nach zwei
Normbezlgen zu leben, mit den Folgen einer erheblichen, zusétzlichen Bela-
stung, mit erhdhten Konflikimoglichkeiten, mit vielen Krisen und hohem Leid -
ein Leben, das nur schwer von einem Unbehinderten emotional und intellektuell
in bestimmten Grenzen nachvollzogen werden kann. Dieser Sachverhalt findet
seine Bestatigung in dem oft zu hérenden Statement bzw. Vorwurf Behinderter,
daB sie von Unbehinderten doch nicht verstanden werden kénnen.

Manch einer unterliegt dem Irrtum, mit ca. 30 Jahren sei die Personlichkeits-
und Eheentwicklung im Grunde abgeschlossen. Erwachsenenalter, Ehe und
Familie stellen aber eine Reihe von Aufgaben, von denen einige hier kurz skiz-
ziert werden. Sie bilden fir Unbehinderte und graduell auch fur Behinderte ei-
nen normativen Hintergrund unseres gegenwartigen Lebens:

- der Erwerb innerer und duBerer Unabhangigkeit von den Eltern, innere Ab-
16sung;

- Erwerb finanzieller Unabhédngigkeit von den Eltern und Aufbau eines selb-
standigen Lebens;

- Aufbau der beruflichen Karriere;
- Grandung eines Haushalts und einer Familie;

- bewuBtes Erleben der elterlichen Tradition und Aussdhnung mit den Eltern;
sich bewuf3t werden, woher man kommt und wer man ist;

- wissen, woher der Ehepartner kommt, und welche Folgen sich fur die ei-
gene Partnerschaft durch die unterschiedlichen Traditionen der beiden El-
ternh&user ergeben;

- Erwerb von mehr Flexibilitdt, Toleranz und Unabhangigkeit im Denken, Ein-
bau von Lebenserfahrungen und Erweiterung von Problemldsungstechni-
ken, Vermittlung dieses Wissens an Jiingere;

- Verfeinerung der interaktionellen Beziehungsmuster in Ehe und anderen
sozialen Beziehungen;

- das Kultivieren bestimmter Bereiche weitertreiben, z. B. in Musik, Literatur,
durch Reisen, des Genufverhaltens;

- Vorbereitung und Annahme von Altersaufgaben im sozialen, kulturellen,
kinstlerischen Bereich, Ubemahme der GroBelternrolle;

- den Prozel3 des Alterns akzeptieren lernen, sich auf Haufung von kérperli-
chen Beschwerden und Krankheiten, auf den Tod einstellen.
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Es bedarf der Durcharbeitung in themenzentrierten Arbeitsgruppen im Sinne .

der StreBminderung, wenn Polio- und PPS-Patienten flr sich genauer heraus-
finden wollen, gegeniiber welchen Lebensaufgaben und in welchen Lebensbe-
reichen unzureichende, aber noch korrigierbare Entwicklungsverldufe gegeben
sind.
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6. Aspekte der Partnerwahl und der Ehe
zwischen einem korperlich behinderten
und einem unbehinderten Menschen

Entgegen landlaufiger Meinung unterliegt die Partnerwahl einer Reihe steuern-
der Mechanismen. Von einer freien Partnerwahl kann aus Sicht der Ehekunde,
der Psychoanalyse und der Interaktionspsychologie keine Rede sein.

Loeffler beschreibt in Struck / Loeffler'" drei grundsatzliche Komponenten:
"Jede Wahl setzt voraus, dal3 der Wahlende mehrere (mindestens zwei) Mdg-
lichkeiten hat, sich zu entscheiden (Entscheidungsmaoglichkeit). Er mu3 zur
Entscheidung fahig sein (Entscheidungsfahigkeit). Er muf3 schlieflich frei zur
Entscheidung sein (Entscheidungsfreiheit). Dies gilt auch flir die Partnerwahl.
Sie kann von jeder der drei Komponenten her eingeschrankt werden."

Unter den Einflissen auf die Entscheidungsmaoglichkeit werden natirliche, geo-
graphische Heiratsgrenzen (z. B. durch Flisse oder Waldgebiete) genannt,
weiter Konfessions-, Sprach- und Territorialgrenzen, nachbarschaftliche und
soziale Heiratskreise (sozialgerichtete Siebung durch vorgeformte Regeln fir
die Partnerwahl: die Partner sollen z. B. frei sein von genetischen Schéden
oder auch nicht-erblich bedingten schweren Leiden und Behinderungen. Sie
sollen méglichst keine groBen Unterschiede aufweisen hinsichtlich des Alters,
der Intelligenz, der Bildung, des Sozialstatus, der Weltanschauung, der ethni-
schen und kulturellen Herkunft).

Einflisse auf die Entscheidungsfahigkeit betreffen die Sammiung eines hinrei-
chenden Informationspotentials und die sinnvolle Verwertung der Information,
z. B. Uber Herkunft, Familie, Lebensgeschichte, Liebhabereien und Eigenarten
der jeweiligen Partner.

Einflisse auf die Entscheidungsfreiheit sind mitgepréagt durch "Wunschbilder
und kollektive Normenvorstellungen”, aber auch "durch frihkindliche Pragung
im Sinne des neurotischen Wiederholungszwanges”, ...durch "Bedlrfnisse, Er-
wartungen, Einstellungen." Aber auch die "Ehe-Auffassung" bestimme die Part-
nerwah!: die Hoffnung, in der Ehe das grofB3e Los zu gewinnen, die Ehe aus Be-
rechnung, die reaktive Ehe (z. B. aus Opposition gegen die Eltern), die Ehe als
Schicksal (z. B. MuB-Ehe), die Ehe als Aufgabe.

Befunde aus der Interaktionspsychologie zeigen, daf3 bei der ersten Begeg-
nung moglicher Partner eine Reihe von Auswahlprozessen ablaufen. Der po-
tentielle Partner wird, gleichgultig, ob in der StraBenbahn oder an der Bar, nach

1 Loetfler, L., Vorehelicher Bereich, voreheliche Beziehungen und Partnerwahl. in: Struck, G. und

Loeffler, L. (Hrsg.}, Einfithrung in die Eheberatung, Mainz 1971
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einer Reihe von Kriterien durchgecheckt, wobei diese Auswahlprozedur weitge-
hend unbewuBt und mit enormer Geschwindigkeit, zum Teil im Bruchteil einer
Sekunde, verlduft. Kriterien sind: sympathisches Gesicht, KérpergréB3e, Vitali-
tat, Alter, Kleidung u. a. als Merkmale des sozialen Status, Entgegenkommen,
Abwendung und Desinteresse u. a. m. Erfolgt verbaler Kontakt, werden bereits
in den ersten Séatzen einzelne Merkmale wie Ich-Starke, Autonomie, Rollenver-
teilung, Interessen usw. geprift und beurteilt. Auch diese Prozesse verlaufen
weitgehend unbewuft.

Von besonderem Interesse fir unser Thema bleibt aber die neurosenpsycholo-
gische und die tiefenpsychologische / psychoanalytische Sicht der Partnerwahl
zwischen einem Behinderten und einem Unbehinderten.

Dabei gehe ich hier von zwei Grundannahmen aus:

1. Der neurotischen Entwicklung des behinderten Partners entspricht eine Aqui-
valenzneurose des unbehinderten Partners.

2. Die neurotische Personlichkeitsstruktur des unbehinderten Partners wird
uberwiegend durch das Merkmal eines Hyperaltruismus in Kombination mit
partiellen, schweren neuratischen Gehemmtheiten gekennzeichnet sein.

Langjahrige, eigene Beobachtungen der Falle aus Eheberatung / Ehetherapie
und klinischer Psychotherapie sowie einzelne Berichte aus der Fachliteratur
zeigen, daB der Neurose des einen Partners eine im Niveau vergleichbare
Aquivalenzneurose des anderen Partners entspricht. Die Beobachtungen gel-
ten fir "normalneurotische" Paare und fiir die Ehen Behinderter gleichermafen.
Sie scheinen ein durchgdngiges Ph&nomen zu betreffen, denn ich fand bisher
noch keine einzige Ausnahme von dieser Regel. Es laBt sich weder beobach-
ten, noch denken, daf3 ein "Nicht-Neurotiker" einen Partner mit deutlicher neu-
rotischer Entwicklung heiratet.

Bei einer derartigen Konstellation fehlten Berlhrungspunkte, die das Erleben
einer verbindenden Identitat ("wir passen zueinander”) gewdahrleisten. Vielmehr
wurde hier das Erleben eines zu grof3en Unterschiedes im Vordergrund stehen.
Es findet also auch von daher eine unbewufBte Partnerwahl statt: Ehepartner
zeigen nicht nur ein vergleichbares Intelligenzniveau und einen vergleichbaren
Sozialstatus, sondern auch ein identisches Neurosenniveau. Dieses Merkmal
betrifft den quantitativen Aspekt einer Neurose, nicht den qualitativen: hier sind
die einzelnen Neurosen bei beiden Partnern teils symmetrisch, teils komple-
mentar verteilt.

Freilich ist es schwierig, dem in Ausbildung befindlichen Eheberater, aber auch
manchem gestandenen Psychiater zu verdeutlichen, dafB nicht nur die flrchter-
lich verstorte, hysterisch agierende, verhaltensauffallige Ehefrau, sondern auch
ihr vollig kontrolliert, verninftig, besonnen und geordnet erscheinender Ehe-
mann neurotisch gestért ist, und daB sich hinter dem gut angepaft wirkenden
Verhalten z. B. eine zwangsneurotische Struktur verbirgt, die mit der hysteri-
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schen Struktur der Frau interagiert. Daf3 eine derartige "systemische" Sicht-
weise einen anderen Therapiezugang erfordert als eine individualneurotische
Betrachtungsweise, sei hier nur am Rande erwéhnt.

Es war der Hannover'sche Psychoanalytiker H. Wrage, der in den siebziger
Jahren vor der Einzelfallbehandlung und deren Folgen sinngemafR warnte: wir
heilen den einen und vergessen dabei den anderen. Ist der eine geheilt, 1aBt er
sich scheiden. Das wollten wir aber nicht.

Was hier beklagt wird, ist das Auseinanderbrechen der "neurotischen Klammer"
der Ehe durch psychoanalytische Einzelfall-Behandlung Die neurotische Klam-
mer stellt aber eines der wichtigsten, die Ehe stiftenden und die Partner verbin-
denden Merkmale einer ehelichen / partnerschaftlichen Beziehung dar.

Wie aber ist das Merkmal der Aquivalenzneurose bei einem Paar zu verstehen,
dessen einer Partner durch Polio stark behindert ist? Welche Motive und Bedin-
gungen sind beim Zustandekommen einer Ehe zwischen z. B. einer korperbe-
hinderten Frau im Rollstuhl und einem unbehinderten Mann wirksam? Warum
legen Kérperbehinderte in der Regel den allergréf3ten Wert auf die Verbindung
mit einem Unbehinderten? Welche Persoénlichkeitsstruktur zeigt der unbehin-
derte Partner, der die besonderen Belastungen einer Partnerschaft mit einem
korperbehinderten Menschen bewuBt auf sich nimmt?

Behinderte suchen in der Mehrzahl der Félle die Verbindung zu einem unbehin-
derten Partner und meiden die zu einem Behinderten sehr stark. Eine Bezie-
hung zwischen zwei Behinderten wurde, so ihre Annahme, sowoh! die Folgen
der kérperlichen Einschrankung, als auch depressive Haltungen potenzieren.
Ein Zusammenleben unter mehreren Behinderten im Sinne einer Wohngemein-
schaft wlrde als Ghetto-Leben verstanden werden, nicht aber als ein erstre-
benswertes Leben unter Gleichartigen.

Es ist zu vermuten, dafi3 Behinderte unbewuft beflirchten, ein Leben mit Behin-
derten konnte die eigenen verdrdngten Anteile, die im Zusammenhang mit der
Behinderung stehen, bewuft machen, weil die Wirksamkeit der Abwehr durch
die sténdige Konfrontation mit Behinderung untergraben wird.

Attraktiver erscheint dagegen die Verbindung zu einem Unbehinderten. Sie er-
halt gleichsam den Charakter einer Coping-Lebensvariante. Eine solche Ver-
bindung verspricht Kompensation der Behinderungsfolgen auf der kérperlichen
Ebene (der gesunde Partner hat keine kérperlichen Einschrankungen), und auf
der psychischen Ebene (seine Persodnlichkeitsstruktur ist nicht durch neuro-
tisch-reaktive Prozesse einer Kdrperbehinderung beeintrachtigt).

Der Unbehinderte “transportiert” sozusagen einen Teil Gesundheit bzw. Unver-
sehrtheit in die Ehe, die der Behinderte nicht besitzt, und die er im Falle einer
Ehescheidung verlieren wird.
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Die Ehe wird in einem derartigen Fall sehr unter dem Aspekt des Nutzens, der
Lebenshilfe, gesehen. Dies aber ist, nach den Normen Ublicher Ehen, ein sach-
fremdes Ehemotiv, dem ein sehr groBes Konfliktpotential innewohnt.

Wie ist die Motiviage auf Seiten des Unbehinderten zu verstehen? Daf3 er einen
behinderten Menschen heiraten wird, ist ihm vor der EheschlieBung bekannt.
Welche Folgen die Behinderung in der Vergangenheit fir die Persénlichkeits-
entwicklung des Behinderten hatte, kann er als Laie nicht wissen. Wie sich die
Krankheit weiterentwickein wird, weif3 der Behinderte zum Zeitpunkt der Ehe-
schlieBung wohl kaum, der Unbehinderte erst recht nicht. Ebenso wenig vor-
aussehbar sind die direkten Foigen .der Beeintrachtigung fir die Zukunft be-
zuglich der Ehe- und Familienentwicklung.

Natlrlich darfte der Unbehinderte ahnen, daB er auch sehr unter dem Aspekt
des Nutzens gesehen werden kénnte. Er darf vermuten, daf3 die Ehe fir ihn mit
erhdhten, Uberdurchschnittlichen Belastungen verbunden sein wird, mit Ein-
schréankungen in verschiedenen Bereichen (Reisen, Tanzen, Sexualitat usw.),
mit verdnderten Prozessen der Lebens- und Alltagsbewaltigung, wie sie sich
beim Ankleiden, Einkaufen, Hygiene, beim Besuch von Amtern usw. ergeben
werden. Je nach Grad der Behinderung und der damit verbundenen Bela-
stungsmoglichkeit werden Fragen auftauchen; wie: Wer tragt die Einkaufs-
taschen, wer bewegt den Staubsauger, wer wischt auf den Mdbeln Staub, wer
entsorgt den Mull, wer hangt die Gardinen auf?

Ahnt der Unbehinderte, daf3 die Gefahr, ausgenutzt zu werden, flr ihn besteht?
Warum weicht er den erhéhten Belastungen und Einschrankungen, die auf ihn
zukommen werden, nicht aus?

Es gibt eine neurotische Persénlichkeitsvariante, die Anna Freud in "Das Ich
und die Abwehrmechanismen"'2 unter dem Begriff "Altruismus" beschrieb. Ein
vergleichbares Phanomen im Bereich der Ehe / Partnerschatft ist von J. Willi'3
unter dem Stichwort "orale Kollusion" dargestellt.

Auch unter dem Begriff "Helfersyndrom" ist ein dhnlicher Sachverhalt in die Li-
teratur zur Psychotherapie eingegangen. In Anlehnung an A. Freud will ich die
Personlichkeitsstruktur des Unbehinderten, der eine Ehe mit einem stark behin-
derten Menschen eingeht, unter dem Oberbegriff "Hyperaltruismus" subsum-
mieren.

Altruismus bedeutet Selbstlosigkeit, Uneigennitzigkeit. Es ist nicht nur in unse-
rer Kultur haufig zu beobachten, dal3 mancher Heranwachsende sehr stark zur
ZurlGckhaltung primarer Antriebe, zu Triebverzicht, zur Zuriickstellung eigener

12 Freud, Anna, Das Ich und die Abwehrmechanismen, Serie "Geist und Psyche", Kindler, Miinchen,
keine Jahresangabe

3 Willi, J., Die Zweierbeziehung, Reinbsk 1975
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Wuschbefriedigung erzogen wird. Gesellschaftlich erwinscht ist Uneigenn(tzig-
keit bei den professionellen Formen des Helfens (z. B. bei Pfarrern, Arzten,
Pflegern, Psychotherapeuten usw.). Viele Anfanger in diesen Berufen missen
durch &ltere, erfahrene Fachleute dazu angehalten werden, die Haltung des
Helfens nicht unkontrolliert und im UbermalB auszuleben (socgenanntes Helfer-
syndrom), sondern unvertretbare Wlinsche nach Hilfe abzuweisen.

Der Verfasser hat in den siebziger Jahren an einer Tagung eines Behinderten-
stiftes teilgenommen, bei der Fachleute verschiedener Richtungen eine Hilfe-
stellung zu Fragen der Sexualitat pubertierender Contergan-Jugendlicher aus-
formulieren sollten. Die Jugendlichen forderten Zimmer zur Sexualitat, Hilfestel-
lung beim Onanieren, beim Koitus usw. Diese Wiinsche fihrten beim Anstalts-
personal, insbesondere bei den Pflegekraften, zu erheblichen Irritationen. Diese
Thematik besteht anscheinend auch heute noch unverandert fort. In einem
kirzlich ausgestrahlten TV-Bericht Uber ein hollandisches Behindertenzentrum
berichtete eine Pflegerin von ihren eigenen kérperlichen Anstrengungen, die
Kérper zweier Behinderter so in eine Position zu bringen, daB diesen der Koitus
ermdglicht wurde. In diesem Bericht wurde auch die Hilfestellung beim Onanie-
ren und der Umgang mit dem Vibrator erwdhnt. Ubertragungen entwickelten
sich bei einem mannlichen Kérperbehinderten zu seinem Pfleger, der ihm beim
Onanieren half, so dal3 der Behinderte schlieBlich eine homoerotische Liebes-
beziehung zu diesem Pfleger einforderte. Stehen auf der einen Seite die se-
xuellen Bedlrfnisse der Behinderten mit ihren oft nur schwer zu realisierenden
Ansprichen, so steht auf der anderen Seite die Hilfsbereitschaft der Unbehin-
derten, der Pfleger und sonstigen Hilfspersonen, deren Altruismus vor zu ho-
hen Forderungen der Behinderten zu schitzen ist, denn es ist nicht anzuneh-
men und zu erwarten, daB Behinderte bei der Formulierung ihrer sexuellen
Winsche deren psychische Folgen fir den hilfegebenden Dritten ausreichend
mitbedenken.

Eine andere, modernere Auffassung des Altruismus-Phéanomens hat der Psy-
choanalytiker, Psychiater, Ehe- und Familientherapeut J. Willi publiziert. Er ver-
einigt in seinem "Kollusionskonzept" psychoanalytische und interaktionelle Ge-
sichtspunkte.

Unter dem Thema: "Liebe als Einander-Umsorgen in der oralen Kollusion" be-
schreibt er die regressive Position des "Pfleglings” mit seinen oral gestdrten An-
spriichen nach unersattlicher Zuwendung und Pflegebedirfnissen, und die pro-
gressive Position der "Mutter" (die freilich auch durch einen Mann besetzt sein
kann) mit ihren Gberzogenen helfenden und sorgenden Intentionen. Auf die Be-
schreibung des neurotischen Konflikts der beiden Partner in der Kollusion wird
hier nicht weiter eingegangen.

Eigene Beobachtungen zeigen bei beiden Partnern eine Verteilung teils identi-
scher, teils gegenlaufiger Persdnlichkeitsmerkmale.
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Weitgehend identische Eigenschaften bei beiden Partnern (symmetrische Ver-
teilung) sind etwa:

Verzicht auf Trieb-, Wunsch-, Bedirfnisbefriedigung, sexuelle Gehemmtheit;
UberangepaBtheit; Leistungsorientiertheit, Vernunftbetontheit, VerlaBlichkeit
Realitatsverfalschung; negatives Selbstwertgefihl, Selbstunsicherheit, Minder-
wertigkeits- und Schuldgefihle, Angste; Abwehr passiver Neigungen und Ver-
leugnung von Schwachen.

(Nebenbei: dies sind zum Teil Merkmale, die den Behinderten in der Phase der
Partnerwahl fir den Unbehinderten als besonders attraktiv erscheinen lassen:
seine VerlaBlichkeit, sein Anpassungsvermégen, seine Vernunft usw. AuBer-
dem verfligt der Behinderte notwendigerweise tber eine Reihe erprobter Tech-
niken, einen Unbehinderten zu hofieren, zu binden, ihn zu weiterer Hilfe und
Zuwendung zu ermuntern, damit der Helferwille nicht erlahme. Auf der anderen
Seite meint der innerlich sehr unsichere Unbehinderte, sich der Treue des Be-
hinderten sehr sicher sein zu kénnen: dieser werde ihm wegen seines Makels
schon nicht abhanden kommen. So dient dem Unbehinderten die Partnerwahl
auch der Abwehr seiner Angste, verlassen zu werden, nicht geniigend liebens-
wert zu sein, im Konkurrenzkampf gegen Dritte unterlegen zu sein.)

Neben der symmetrischen Verteilung von Merkmalen gibt es aber noch eine
Venrteilung gegenlaufiger, komplementarer Eigenschaften:

Behinderter Unbehinderter

- behindert, krank - - unbehindert, gesund

- hilfsbeddrftig - farsorglich, helfend, pflegend

- schwach, leidend, passiv - stark, aktiv, tréstend, dynamisch
- wenig belastbar - grenzenlos belastbar, sehr vital

- verwundbar, verletzbar - schutzend

- emotional labil - emotional stabil

- depressiv - Zweckoptimismus ausstrahlend

- Uberempfindlich, reizbar und norgelnd -  ausgleichend, beruhigend

- verlangend, fordernd,
lberhdhtes Anspruchsniveau - unermudlich gebend

- kritisierend, aggressiv - bagatellisierend, harmonisierend,
aggressiv gehemmt.
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Wir sehen einerseits, dal3 der Unbehinderte bereit sein muf3, sich zu lberla-
sten, sich zu Uberfordern, sich in seiner Starke zu U(berschatzen, da3 er
selbstlos und aufopfernd handeln mufB3. Andererseits darf er nicht zu kritisch
und zu aggressiv sein, nicht zu egoistisch, sondern eher verleugnend, verdran-
gend und bagatellisierend. Er muB3 ruhig, gefaB3t und kontrolliert sein. Er hat
ersatzweise flr den Behinderten Daseinsformen zu leben, die dieser auf Grund
seiner Einschrankungen nicht realisieren kann. Diese Erdrterungen zeigen:
Auch der Unbehinderte ist einer Reihe neurotischer Haltungen verhaftet, die er
in die Ehe einbringt. Daf3 der Behinderte zusatzlich die Neurose seines unbe-
hinderten Partners unbeabsichtigt verstarkt, namlich durch die Belastungen, die
mit der Behinderung verbunden sind, daf3 er also einen restriktiven Anteil an
der Personlichkeitsentwicklung seines Partners hat - dieser Umstand durfte
wenig bedacht, vielleicht auch auf Seiten der Behinderten tabuisiert sein.

Wahrend die psychische Fehlentwicklung des Behinderten durch Psychothera-
pie woh! eingrenzbar, in Maf3en korrigierbar, aber grundsatzlich nicht behebbar
ist, sind die neurotischen Haltungen des unbehinderten Partners grundsatzlich -
wenn in der Praxis auch oft nur graduell - heilbar. Es ist méglich, durch Thera-
pie den Unbehinderten aus den gegenseitigen neurotischen Verstrickungen zu
I6sen und ihm so ein freieres Leben zu ermdglichen. Die Folge eines solchen
Vorgehens wird dann eine Trennung bzw. Scheidung sein.

Ist Scheidung erfolgt, flhrt dies zu einer neuen Lebenssituation des Behinder-
ten mit mehreren Méglichkeiten der Zukunftsgestaltung: nach Trauer und De-
pression infolge der Scheidung

- Beibehaltung des depressiven Zustandes;

- Fortsetzung der Ehebeziehung mit einem anderen Partner gleicher Persén-
lichkeitsstruktur (neurotischer Wiederholungszwangy);

- Fortsetzung der Partnerbeziehung nach Einzel-Psychotherapie mit einem
passenderen, u. U. auch behinderten Partner. So erdffnet sich hier auch
dem Behinderten ein Weg, ein besseres, auch seiner Gesundheit férderli-
ches Leben zu fahren.

Eine andere Therapiemdglichkeit, die auf die Erhaltung der Ehe abzielt, erdffnet
J. Wili"* mit seiner "Kollusionstherapie". Der Abschnitt "Partnerschaftliches
Coping statt kollusives Abwehrarrangement” beschreibt den Versuch (allerdings
bei kérperlich unbehinderten Partnern), nicht die individuellen Neurosen aufzu-
I6sen, sondern die neurotische Beziehungsstruktur "zwischen" beiden Partnern
positiv zu andern. Vergleichbare theoretische Ansatze sind eine Doméane der
"systemischen Familientherapie", auf die hier allerdings auch nur verwiesen
werden kann.

14 Willi, J., Ko-Evolution, Reinbek 1985
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7. Definition Postpolio-Syndrom (PPS)

Verbreitung: PPS gilt als Folgeerkrankung der Poliomyelitis und tritt vermutlich
auch manchmal bei inapparent bzw. abortiv verlaufenden Fallen von Poliomye-
litis-Erkrankung auf. In den USA als eigensténdige Krankheit anerkannt.

Inzidenzrate: nicht gesichert

Verlauf: Auftreten von PPS-Symptomen haufig etwa 30 Jahre nach der Polio-
Infektion bei erheblicher Streubreite (plus/minus 20 Jahre). Progredienz der
Lahmungen ca. 1% pro Jahr.

Symptome: 1. starke Erschopfungs- und Mudigkeitszustande;
akut oder chronisch verlaufende Muskelschmerzen;
Muskelschwache und Muskelatrophien;
Atembeschwerden;

verschiedene neurovegetative Dysregulationen;

@ 0k~ w Db

unterschiedliche mentale Beschwerden (Konzentrations-,
Gedachtnis-, Wortfindungsstérungen u. &.)

Untergruppen: gelegentlich wird unterschieden zwischen:

1. muskeloskeletaler Typus mit Schmerzen (Gelenke, Wir-
belsdule, Sehnenanséatze), Leistungsminderung, rasche
Ermudbarkeit;

2. Typus mit progressiver Muskelatrophie mit neu auftreten-
der Muskelschwache und Muskelatrophien auch bis her
gesunder Muskeln, krampfartigen Muskelschmerzen, Fas-
ziculationen, neuen Stérungen der Atmungsfunktion und
des Schlafes bis zur Schlafapnoe.

Histopathologie: Tenor: "Eine Poliomyelitis-Erkrankung zeigt immer auch
eine Enzephalitis (auch bei inapparenten Formen)."

Obligatorisch: Lasionen der Formatio reticularis. Fakultativ: Befall der Vestibu-
lariskerne; Kerne des Kleinhirndaches; der Periaquaduktalen grauen Substanz;
des locus ceruleus; der Substancia nigra u. a. benachbarter Kerne; hypothala-
mischer Kerne; der Thalamus-Neurone; pramotorischer und motorischer Areale
der Hirnrinde.

Atiologie: ungesichert, nicht (iber das Hypothesenstadium hinausgehend.
Ausldser der Symptomatik: physischer und psychischer Stre3 in Kombination
mit Alterungsprozessen. Ursachen-Hypothesen:
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1. Vorzeitiger Alterungsprozef3 der spinalen Motoneurone.

2. Vorzeitiger Alterungsprozel3 vorgeschadigter und Uberlasteter Motoneurone
auf Grund metabolischer Dysregulation.

3. Als Folge immunpathologischer Schadigungen.
4. Als chronisch persistierende Polio-Infektion.

5. Schwéchung des Reticuldren Aktivierungssystems (RAS) mit der Folge von
Ermidungs-/Erschépfungszustanden.

6. Verldngerte und verstarkte Glukokorticoid-Produktion mit der Folge einer
RAS-Blockierung,

7. Schadigung vorgeschadigter Motoneurone durch Glukokorticoide mit der
Folge einer Muskelschwéche.

8. Schadigung enkephalinerger Neurone in Gehirn und Rickenmark, vermin-
derter Enkephalin-Produktion und daraus folgender erhéhter Schmerzemp-
findlichkeit.

Therapie: internistische, pneumologische, orthopadische und neurologische
Interventionen. Physio- und Ergotherapie. Psychologische Betreuung: Coping-
Training, StreBmanagement, Beratung und Therapie (Einzel-, Gruppenthera-
pie), Arbeitsgestaltung.
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8. Einleitung zum Thema
"Postpolio-Syndrom (PPS)"

Schatzungen besagen, daB die ersten PPS-Symptome (Erschépfungs-, Midig-
keitszustande; Gelenk- und Muskelschmerzen; Muskelschwéche und Muskel-
atrophien; Atembeschwerden u. a.) etwa 30 Jahre nach der primaren Polio-In-
fektion auftreten, doch schwankt die Streubreite wohl erheblich (plus/minus 20
Jahre). Auch das Lebensalter zum Zeitpunkt der Polio-Infektion variiert, durfte
aber eher noch eine Haufung in den Jahren der Kindheit zeigen. Man wird nicht
fehlgehen, wenn angenommen wird, daf3 Patienten, die sich gegenwartig um
Aufklarung und Behandlung von PPS-Symptomen bemithen, lberwiegend ein
Lebensalter zwischen 40 und 60 Jahren haben.

Mindestens 10 Jahre, so die Beobachtungen, vergehen zwischen dem Auftre-
ten von Polio und PPS - eine Zeit der relativen funktionalen Stabilitat, des Ar-
rangements mit den zurlckliegenden Beschwerden, der Latenz - bis die neuen
PPS-Symptome weitere, verstarkte therapeutische Behandlungen erfordern.

Es sind Symptome, die die deutschen Arzte bisher wohl (berwiegend im Rah-
men neurotischen Geschehens, als Symptome eines Klimakteriums, als Beglei-
tung normaler Alterungsprozesse und vegetativer Dystonien interpretierten. Es
wird hier augenscheinlich oft eine Verbindung zum Lebensalter des Patienten
gezogen.

Tatsachlich haben die meisten Patienten das 40. Lebensjahr Uberschritten.

Das aber ist eine Zeit, in der eine Reihe miteinander in Wechselwirkung ste-
hender Prozesse einsetzt: bei vielen die midlife crisis, der Altersbeginn mit ins-
besondere auch psychischen und sozialen Problemen, die Zunahme kérperti-
cher Beschwerden im Rahmen normaler Alterungsprozesse. Auch die Neuro-
sen des friihen Erwachsenenalters sind nicht eleganter geworden, es zeigen
sich vielmehr Verstarkungen und Fixierungen. Mit dem Alter steigt oft - bewuf3t
oder unbewuBt - der Angstpegel.

In dieser kritischen Lebenssituation schafft das Auftreten der neuen PPS-Sym-
ptome neue Irritationen und zusatzliche Beunruhigungen.

Das neue Wissen um die PPS-Folgen wirkt vermutlich auf viele Patienten zu-
nachst entmutigend: nehmen die Beschwerden denn nie ein Ende?

Es heiBt nach klinischen Beobachtungen, physischer und psychischer Stref3
seien die Ausléser der PPS-Symptome.

Was ist aus klinisch-psychologischer Sicht bei den vorliegenden Gegebenhei-
ten zu raten? Was kann der Patient tun, um korperliche und seelische Leiden
zu mindern oder abzuwenden?
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Es bieten sich aus der Sicht des Patienten und des Therapeuten drei Interventi-
onsbereiche an:

1. der Bereich individuellen Handelns, in dem der Patient sieht, was er selbst
(neben der arztlichen Behandiung) flr sich unternehmen kann (StreBmana-
gement; Coping; Einzel- oder Gruppengespréche/ -therapie);

2. Umstrukturierung der Prozesse im Arbeitsbereich (StreBmanagement,
Frihberentung u. a.);

3. Veranderung ehelicher, familidrer und anderer wichtiger sozialer Strukturen
(auch unter Zuhilfenahme von Einzel-, Paar- oder Gruppengesprachen bzw.
-therapien).
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9. PPS und Aspekte individueller Bewalti-
gungsmoéglichkeiten

9.1 StreB3

Wohl alie Polio-Patienten sind durch das Auftreten der PPS-Symptome irritiert,
beunruhigt und manchmal auch geschockt. Sie folgten bisher der hier und
heute immer noch geltenden Ansicht der Medizin, Polio sei eine einmalige
Krankheit. Ein selbstkritischer Teil unter diesen Patienten fragt sich nun - wie
das im dbrigen auch sehr oft bei Krebs- oder Aidspatienten der Fall ist - ob ihre
bisherigen Gewohnheiten, ihr bisheriger Lebensstil den veranderten ge-
sundheitlichen Gegebenheiten noch gerecht wird. Sie finden, dafB sie im Um-
gang mit ihren Polio- und PPS-Beschwerden bisher:

- die Beschwerden und die Krankheit innerlich zu wenig akzeptiert hatten, die
Schmerzen weggedrickt hatten, Krankheit und Beschwerden zu wenig ge-
genliber Arzten, Angehdrigen und Kollegen vertreten hatten;

- zu sehr in Resignation verfallen seien und Schuldgefuhle entwickelt hatten,
wenn Arzt oder Angehdrige die Beschwerden nicht ernst nahmen und von
eingebildeten Schmerzen sprachen;

- ihre Krankheit, die Krankheitsgeschichte und ihren Krankheits-
/Behindertenstatus zu sehr aus ihrem Leben, aus ihrer Lebensbiographie
ausklammerten, vor sich selbst verleugneten, verdrangten und anderen ge-
genuber vertuschten, aber auch die neuen PPS-Symptome zu wenig akzep-
tierten - und dies alles nur, um normal zu erscheinen;

- daB sie zu leistungsorientiert seien, zu sehr Uber Leistungsgrenzen gegan-
gen seien; zu sehr versucht hatten, mit Gesunden gleichzuziehen; sich
auch zu sehr emporgearbeitet hatten, und nun den erreichten Rang unter
zuviel Krafteverschleif3 verteidigen muBten;

- sich zu sehr zurlckgestellt und angepaft hatten, zu viel Verzicht leisteten
und manchmal immer noch die sich aus der Krankheit heraus ergebenden,
notwendigen Auseinandersetzungen mit Angehérigen, Arzten und Mitarbei-
tern zu sehr scheuten.

Sie suchen nun, wie mir scheint, nach einer neuen Orientierung: Wie kann ich
mit meinem Kérper, mit meinem Leben genauer, behutsamer, sensibler und
verantwortungsvoller umgehen und weniger verdrangen, damit nicht weitere
Schédigungen gesetzt werden und Schmerzzustande begrenzt werden kénnen.

Wo die alten Lebenstechniken nicht mehr ausreichen und nach optimaleren,
der Behinderung angepafteren Verhaltensweisen gesucht wird, da entstehen
Fragen wie:
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- wie gehe ich selbst besser mit meinen Schwierigkeiten um?

- Wie vertrete ich mich und meine Schwierigkeiten besser gegeniber dem
Lebens-, Ehepartner und den Familienangehérigen, gegeniiber Kollegen,
Nachbarn, Freunden; gegen Uber Arzten und anderen Therapeuten, gegen-
Uber &ffentlichen Institutionen?

Was ist konkret zu tun, wenn der Arzt / der Ehepartner nicht versteht, nicht ver-
stehen will, nicht nachvollziehen kann, was PPS-Erschépfung ist? Wie kann
man sich gegen den Widerstand der Umwelt optimaler zur Wehr setzen?

Bei meinen Uberlegungen erscheint es mir zunachst zweckmaéBig, an die arzt-
lich-klinischen Beobachtungen amerikanischer Therapeuten anzukntpfen, nach
denen

- Stref3 als Ausléser von PPS-Symptomen angesehen wird, und

- StreBreduktion als eine Méglichkeit der Minderung solcher Beschwerden gilt
{neben Medikamenten, Physiotherapie usw.).

(StreB, allgem. Definition, verkiirzt nach Duden/Herkunft: !5

Bezeichnung fiur erhéhte Beanspruchung, starke Belastung physischer
und/oder psychischer Art - nach Selye'® - aus engl. stress = Druck, Anspan-
nung, gekarzt aus distress = Sorge, Kummer.)

Den Patienten wird daher empfohlen, physischem und psychischem, insbeson-
dere aber emotionalem Stref3 auszuweichen, ihn zu mindern oder ganz zu mei-
den.

Der Arzt hat dabei vor Augen, daR3 Behinderte, also auch Polios, einen Prototyp
des gestreBten Menschen darstellen, der folgenden StreBformen wechselweise
unterliegen kann:

1. habituellem, chronischem StreB (verursacht bei P. durch Lasionen des
Zentralnervensystems und deren Folgen);

2. individuellem StreB emotionaler Art (permanente Unzufriedenheit, Un-
glicklichsein des Behinderten mit sich selbst usw.);

3. interaktionellem StreB in Ehe (behindertentypische Eheneurose) und Ar-
beit (Konkurrenz am Arbeitsplatz, Uberforderungen, Leistungsorientiertheit
usw.);

15 Duden, Band 7, Herkunftswérterbuch, Mannheim 1989

Selye, H., The story of the adatation syndrome, Montreal 1952
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4. institutionellem StreB (durch Arztbesuche, Klinilfen, Operationen und
sonstige Therapien einerseits, durch Umgang mit Amtern, Behérden und
anderen 6ffentlichen Einrichtungen andererseits).

Als Paradigma einer ungliicklich verlaufenden Stref3spirale darf ein Beispiel aus
Berlin gelten, bei dem Behinderte um Rampen zur Benutzung offentlicher
Busse fur Rollstuhlfahrer kdmpften. Nachdem der Umbau der Busse durchge-
setzt war, wurden einige Buslinien aus Kostengrinden privatisiert. Das Privat-
unternehmen, in Unkenntnis der Abmachungen zwischen Behinderten und
Verkehrsamt, setzte alsbald neue, modernere Busse ohne Rampen ein. Der
erkdmpfte Erfolg war dahin; es mufte neu gekdmpft werden. Doch dies bedeu-
tete auch: neuen Stref3, der ja eigentlich vermieden werden sollte.

Es seien bereits aus diesem Beispiel zwei Merkmale, die das Leben des Behin-
derten als Lebensthemata bestimmen, wegen ihrer Bedeutung abgeleitet und
gewdrdigt: zum einen das Merkmal des Dilemmas als einer viele Lebensberei-
che durchziehenden Qualitat, und zum anderen das Merkmal des Kampfens,
Erkdmpfens und Korrigierens im Zusammenhang mit hinderlichen Lebensum-
stdnden. Es sind Merkmale, die das Leben eines Unbehinderten nicht in anna-
hernd vergleichbarer Weise belasten.

Doch zurtck zum Begriff Stref3. In der Wissenschaft wird zwischen zwei Kom-
ponenten unterschieden: dem StreBreiz (Stressor) und der StreBreaktion.

Bei der StreBreaktion, die ich hier vorweg schildere, antwortet der Kérper auf
den Reiz im allgemeinen mit einem triphasischen Reaktionszyklus (nach
Selye):

- Alarmreaktion,
- Widerstandsstadium,
- Erschépfungsstadium.

Dabei laufen komplexe physiologische Prozesse in verschiedenen Organsy-
stemen des Kérpers ab, die das Ziel haben, den Kdérper zu schiitzen und fir
diesen Schutz Energierreserven zu mobilisieren.

Nach Arnold, Eysenck, Meili'” wird unterschieden zwischen diesem Reaktions-
muster als Antwort des Organismus auf eine unmittelbare physiologische Sto-
rung einerseits, und einer chronischen, langanhaltenden Stref3reaktion, die
grundlegende physiologische Veradnderungen verursacht, andererseits. Als
mogliche Folge dieser Verdnderungen kann es zu physischen oder psychi-
schen Krankheiten kommen, zu permanenten Stre3reaktionen, die sich in Ge-
webeschadigungen, Stérungen der Funktion der Nebennierenrinde oder psy-

17 Armnold, W., Eysenck, H.J., Meili, R., Lexikon der Psychologie, Freiburg 1980

40

chosomatischen Krankheiten manifestieren. Die einzelnen hochkomplexen
Vorgénge sind auch heute noch nicht vollstandig und hinreichend geklart.

Wichtiger aber noch als der Begriff der StreBBreaktion ist der des Stref3reizes,
des Stressors, wenn man die Absicht hat, PPS-Beschwerden zu mindern.

Nach einer sehr allgemein gehaltenen Definition gilt als Stref3 "alles, was eine
Belastung ist und als solche erlebt wird" (Dorsch'®). Ich habe den Eindruck,
dafl der Volksmund beinahe alles, was einem Menschen wahrend des Lebens-
vollzuges begegnet, was sich ihn in den Weg stellt, als Stref3 bzw. Stref3reiz be-
zeichnet: die Eltern, die Schule, das Wetter, der Arger und der Frust und natir-
lich die Arbeit, ja selbst paradoxerweise der Erholungsurlaub.

Wissenschaftlich ist es Ublich, zwischen mehreren Klassen von Stressoren zu
unterscheiden, wie z. B. in der hier folgenden funfklassigen Aufstellung aus Wil-
ker, Bischoff, Novak!®, gekirzt:

1. AuBere Stressoren: Liarm, Licht, Entzug sensorischer Information,
Schmerzreize, Gefahrensituationen, wie Unfélle, Operationen;

2. Reizentzug bei primaren Bedurfnissen: Nahrung, Wasser, Schlaf, Bewe-
gung, Temperaturkonstanz;

3. Leistungsstressoren: Leistungstiberforderung (Zeitdruck, Mehrfacharbeit,
Ablenkung), Leistungsunterforderung (Monotonie), Versagen in Leistungssi-
tuationen, Kritik an der Arbeit, Prafungen;

4. Soziale Stressoren: soziale Isolation, interpersonale Konflikte, Anderung
der Lebensgewohnheiten, Verlust von Verwandten, Isolierung von Eltern;

5. Andere Stressoren: Entscheidungskonfiikte, UngewiBheit Gber zuklnftige
Ereignisse.

Ob derartige Klassifizierungen volistandig und befriedigend sind, mag dahinge-
stellt bleiben. Zu dberdenken bleibt, ob man nicht auch einzelne intrapsychi-
sche Merkmale bzw. Mechanismen (z. B. ein Uberh6htes Anspruchsniveau,
zwangsneurotische Haltungen u. v. m.), aber auch Gbergeordnete, kombinierte
Reize (z. B. GroBstadt mit Larm, Hektik, Luftschadstoffen usw.) als streBauslo-
send definieren will. Dennoch: die obige Aufstellung zeigt augenscheinlich eine
Reihe von Berlhrungspunkten zwischen StreBreiz und PPS-Symptomen, wobei
einige Beispiele besonders plausibel sind (Leistungsstressoren), andere viel-
leicht weniger.

18 Dorsch, F., Psychologisches Wirterbuch, Bern 1987

19 Wilker, F.W., Bischoff, C., Novak, P., Medizinische Psychologie und Medizinische Soziologie, Miin-
chen 1994
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Zu beachten bleibt, daf3 StreRreize bei verschiedenen Personen unterschiedlich
wirken kénnen: was dem einen eine Belastung, ist dem anderen vielleicht ein
Vergniigen. Stref3reize sind aber zudem auch noch zeit- und situationsabhan-
gig: was montags erfreut, kann dienstags zum Argernis werden.

Manchmal ist auch die Unterscheidung zwischen Reiz und Reaktion nicht ein-
deutig: 16st z. B. Leistungsuberforderung einen PPS-Schmerz als Reaktion aus,
dann kann dieser Schmerz wieder ein Reiz fur weitergehende Schéadigungen
sein.

Aus diesen Granden mussen Stref3reize fur jeden Patienten genau definiert
sein. Wichtig ist einmal, zu wissen, was Uberhaupt ein Stref3reiz sein kann,
noch wichtiger erscheint die Frage: Was ist unter welchen Umsténden fur mich
persénlich ein Strefreiz, und wie nehme ich ihn wahr?

Stressoren unterliegen so generell der individuellen Beurteilung.

Einen theoretischen Uberblick liber den Beurteilungsprozef erlaubt das Stref3-
modell nach Lazarus und Mitarbeitern, zitiert nach Wilker et al.?0, hier gekirzt,
bei dem zwei Stufen der Bewertung des Stressors unterschieden werden:

1. Primare Bewertung: - Stressor irrelevant, glnstig / positiv oder be-
lastend (Schadigung bzw. Verlust, Bedro-
hung, Herausforderung);

2. Sekundare Bewertung: - Neubewertung

- problemorientiertes Coping (Bewaltigungsver-
suche durch Informationssuche, durch Hand-
lung oder Handlungsunteriassung),

- emotionsregulierendes Coping, intrapsychi-
sches Coping (Verarbeitung der stressorbe-
dingten emotionalen Aktivierung; z. B. Techni-
ken der Verarbeitung von Angstgefuhlen).

Wir néhern uns an dieser Stelle dem 2. Hauptbegriff dieses Kapitels, dem so-
genannten Coping (engl. to cope = meistern, bewaltigen). Vorher méchte ich
jedoch noch eine das Thema Stref3 abschlieBende Empfehlung anflgen:

Stre3 und Stre3bewertung sind Themen, die sehr gut in Gruppen
(Selbsterfahrungsgruppen, Arbeitsgruppen zu einem bestimmten Thema mit
und ohne Teilnahme von Fachleuten) behandelt werden kénnen. Man kann mit
Gewinn fur sich von anderen leren. Der Lernprozef3, die Sensibilisierung far

20 Wilker, F.W., Bischoff, C., Novak, P., Medizinische Psychologie und Medizinische Soziologie, Min-
chen 1994
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einzelne Themen, gestaltet sich in der Gruppe oft leichter als in einem Einzel-
gesprach oder durch alleiniges Literaturstudium.

Mogliche Themen solcher Arbeitsgruppen kénnten sein:

- Sensibilisierung der Wahrmehmung von Stressoren (Korpersignale, Vorzei-
chen, Kérperzustande, Geflihlszustande);

- Bewertung von Stressoren;

- unterschiedlichle Bewaltigungstechniken von Stressoren (Coping, siehe
nachster Abschnitt);

- praktische Gesichtspunkte bei Planung, Organisation und Durchfihrung von
StreBbewaltigung (z. B. Lernen von Entspannungstechniken, Fraktionierung
von Arbeit, Einfihrung von Erholungspausen u. a. m.).

9.2 Coping

Gegenwartig vollzieht sich innerhalb der Medizinischen Psychologie ein Orien-
tierungswechsel vom Thema der Stre3bewaltigung hin zur Coping-Forschung
und damit zur Krankheitsbewaltigung.

Nach Pschyrembel?! bedeutet Coping (gekiirzt): "Coping ist... medizinisch von
Bedeutung v. a. bei Patienten mit chronischen Erkrankungen oder Behinderun-
gen oder zweifelhaften Prognosen; erfolgreiches Coping ist fur den Verlauf vie-
ler Erkrankungen von entscheidender Bedeutung."

Muthny?? definiert: "Krankheitsverarbeitung ist die Gesamtheit der Prozesse,
um bestehende oder erwartete Belastungen im Zusammenhang mit Krankheit
emotional, kognitiv oder aktional aufzufangen, auszugleichen oder zu mei-
stern.”

Bei M. Beutel®3, zitiert nach Wilker et al.24, heiBt es: "Copingprozesse werden
definiert als vorwiegend bewufte, nicht automatisierte, sowohl kognitiv-erleb-
nisorientierte, als auch behaviorale Prozesse in erwarteten oder bestehen den

21 pschyrembel, Klinisches Wérterbuch, 256. Auflage, Berlin 1990

22 Muthny, F.A., Krankheitsverarbeitung bei Kranken und Gesunden, in: SchiBler, G., Leibig, E.

(Hrsg.), Coping - Verlaufs- und Therapiestudien chronischer Krankheit, Gottingen 1994

23 Beutel, M., Bewdltigungsprozesse bei chronischen Erkrankungen, Weinheim 1988

24 Wilker, F.W., Bischoff, C., Novak, P., Medizinische Psychologie und Medizinische Soziologie, Min-
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Belastungssituationen... Copingfunktionen umfassen Elimination, Reduktion,
Vermeidung, Verzdgerung bzw. Prévention von aversiver bzw. externaler Sti-
mulierung durch Modifikation von Selbst oder Umwelt."

Vorweg sei hier beispielhaft eingefigt, daB solche Merkmale oder Prozesse
wie: Niedergeschlagenheit, Riickzug, ohnmachtige Wut und Niedergeschlagen-
heit ganz allgemein als ungiinstige Formen der Krankheitsbewéltigung angese-
hen werden. Ihnen stehen positivere Formen gegenUber, Gber die gleich be-
richtet werden wird.

Bei wissenschaftlichen Untersuchungen zur Krankheitsbewaltigung werden den
Patienten Frage- bzw. Erhebungsbdgen vorgelegt, in denen unterschiedliche
Copingformen vorgegeben werden. Diesen Fragebogen liegt eine Klassifikation
von Bewidltigungsstrategien nach unterschiedlichen Klassen zugrunde, etwa:

- emotionale Copingprozesse,
- kognitive Copingprozesse,

- behaviorale bzw, aktionale Copingprozesse.

Weiter kann unterschieden werden nach:

- individuellen Copingproressen,

- interpersonalen bzw. interaktionellen Copingprozessen,
- institutionellen Copingprozessen.

Als Beispiel einer solchen Liste von Bewaltigungsformen soll hier die Aufstel-
lung aus Heim et al.?" zitiert und verkiirzt aus Wilker et al26 dienen:

- Im Bereich des Handelns werden sechs Strategien unterschieden: Kom-
pensation, ablenkende Wunscherfiflung: Kaufen, Essen, Tun ("Ich génne
mir was Gutes"); Zuwendung;. Riickzug; Wut ausleben; Altruismus und Zu-
packen.

- Kognitive Strategien: Dissimulieren; Ablenken; Valorisieren; Problemana-
lyse; Vermeiden; Rumifizieren; Stoizismus.

- Intrapsychisch-emotionale Strategien: Haltung bewahren; Fatalismus;
Auflehnung; Selbstbeschuldigung; Emotionen; Religiositat.

Zu jeder dieser einzelnen Strategien werden dem Patienten eine Reihe von
Fragen vorgelegt (z. B.: "Sind Sie eher ein Mensch, der bei Schmerzen sich

25 Heim, E., Augustiny, K., Blaser, A., Krankheitsbewdltigung (Coping) - ein integriertes Modell, in:

Zeitschrift fiir Psychotherapie, Psychosomatik, Medizinische Psychologie, Nr. 33, 1983
26 Wilker, F.W., Bischoff, C., Novak, P., Medizinische Psychologie und Medizinische Soziologie, Min-
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durch Radio und Fernsehen ablenkt?"). Aus den Antworten vieler Patienten,
verschiedener Patientengruppen, aus den Untersuchungen bei unterschiedli-
chen Krankheitsphasen versucht man so ein Bild Uber positive und negative
Copingtechniken zu gewinnen: Gibt es Techniken, die den Krankheitsverlauf
beeinflussen? Gibt es glnstige und ungunstige Techniken der Beeinflussung
des Krankheitsverlaufes?

Zu beachten bleibt bei der Arbeit mit derartigen Listen,

- daB sie nur Ausschnitte aus allen theoretisch méglichen Copingtechniken
darstellen, also unvollstandig sind bzw. sein mussen;

- daB einzelne Copingformen in verschiedenen Krankheitsphasen unter-
schiedlich wirksam sein kénnen, also z. B. in der Anfangsphase einer
Krankheit eher negativ, dagegen in der Endphase eher positiv wirken,

- und daf verschiedene Menschen ein unterschiedlich groBBes Repertoire an
Copingprozessen haben kénnen.

Fur den Bereich der Polio- und PPS-Erkrankungen liegen vermutlich keine Co-
ping-Untersuchungen vor. Dies erscheint verstandlich, wenn man bericksich-
tigt, daB Polio, medizin-geschichtlich gesehen, wegen der Schluckimpfung eine
inzwischen in den Hintergrund getretene Krankheit ist, und PPS noch keine
Aufmerksamkeit als wissenschaftlich relevantes Thema beansprucht.

Dennoch seien an dieser Stelle exemplarisch einige Untersuchungsergebnisse
der Coping-Forschung, wie sie fir andere Krankheiten voriiegen, verkirzt nach
dem Sammelreferat von SchiiBler und Leibig (Hrsg.)?’ referiert. Mdglicherweise
kénnen derartige Untersuchungsergebnisse auch fir Polio und PPS als Anre-
gung wichtig sein.

Bei juvenilem Diabetes scheint die schlechte diabetische Stoffwechseleinstel-
lung eher mit Verleugnen der Erkrankung und Vermeiden der Auseinanderset-
zung in Verbindung zu stehen; dagegen gelingt die gute Diabetes-Einstellung
besser bei Jugendlichen mit guten interpersonalen familidren Beziehungen. Da-
neben wurde auch beobachtet, dal3 der jugendliche Diabetiker (wie der Polio-
Patient) verstarkt um den Anschein der Normalitét ringt (Supernormalitat).

Bei Patienten mit Morbus Crohn (einer entziindlichen, sklerotisierenden Darm-
erkrankung) scheint der Krankheitsverlauf woh! wenig mit Coping-Techniken in
Verbindung zu stehen, als vielmehr mit bestimmten Persénlichkeitsmerkmalen:
extreme Leistungsorientiertheit und ein starkes Leiden unter der Erkrankung
ermdglichen die Vorhersage eines eher ungunstigen Krankheitsverlaufes.

a7 SchiiBler, G., Leibig, E. (Hrsg.}, Coping - Verlaufs- und Therapiestudien chronischer Krankheit, Got-
tingen 1994
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Bei Herzinfarkt scheint, unabhéangig von der Schwere des Infarktes, ein un-
gunstiger Verlauf eher mit depressiven Formen der Krankheitsbewaltigung zu
stehen (Verlusterleben, niedergedriickte Stimmung, Selbstbeschuidigung und
Pessimismus).

In der Geschwulstlehre gibt es Hinweise, dal3 bestimmte Copingformen wie
"Kampfgeist”, aber auch "Verleugnung" moglicherweise eine Uberlebensfor-
dernde Wirkung haben.

Muthny berichtet in SchiBler, Leibing®® von den Ergebnissen einer vergleichen-
den Untersuchung an 451 Frauen mit unterschiedlichen Diagnosen (66 Ca-, 70
Herzinfarkt-, 108 Dialyse-, 207 MS-Patientinnen). Danach stehen bei Ca {iber-
wiegend Kampfgeist, Selbstermutigung und Carpe-diem-Haltungen (Nutze den
Tag, genieBe die Stunden) im Vordergrund, bei Herzinfarkt das Befolgen érztli-
chen Rates und Vertrauenssetzung in die Arzte, bei Dialyse. ebenso wie bei
Herzinfarkt die beiden Techniken der Selbstermutigung und Informationssuche
und bei MS Kampfgeist, in Verbindung mit niedrigen Werten fir Vertrauensset-
zung in Arzte und Compliance (Bereitschaft des Patienten zur Mitarbeit gegen-
Uber dem Arzt).

Muthny formuliert therapeutische Nutzanwendungen der Copingforschung:

- auf der kognitiven Ebene: Starkung von realitatsgerechtem Informations-
suche-Verhalten, Veranderung von Fehlwahrnehmungen und unglnstigen
Attributionen;

- auf der emotionalen Ebene: Erleichterung des emotionalen Ausdrucks
bzw. emotionale Abreaktion / Katharsis und Entwicklung fur das Durchleben
von Gefuhlen;

- auf der Handlungsebene: Eintben von konkreten Verhaltensweisen in un-
terschiedlichem Kontext (z. B. Erhéhung der sozialen Kompetenz und zur
Entwicklung von Alternativen zur Krankenrolle);

- auf der interaktionellen Ebene: Verbesserung der Arzt-Patienten-Kommu-
nikation und der Arzt-Patienten-Beziehung, Einbeziehung von Krankheits-
Verarbeitungsprozessen in systemische Therapieinterventionen der Famili-
entherapie.

In dieser friihen Entwicklungsphase der Coping-Forschung werden zur profes-
sionellen Beeinflussung des Coping-Geschehens eine Reihe von Therapiepro-
grammen angeboten, die oft aus folgenden Anteilen bestehen:

- behaviorale Gruppentrainingsprogramme mit Wissensvermittiung,

28 Muthny, F.A., Krankheitsverarbeitung bei Kranken und Gesunden, in: SchiBller, G., Leibig, E.
(Hrsg.), Coping - Verlaufs- und Therapiestudien chronischer Krankheit, Géttingen 1994
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- Lernen von Entspannungstechniken und Imaginationsibungen,

- Vermittlung konkreter Strategien der Schmerzbewaitigung.

Einzelne Untersuchungen zur therapeutischen Wirksamkeit solcher Programme
zeigen folgendes Bild (verkiirzt aus SchiiBler/Leibig?®):

- bei Kopfschmerz- und Riickenschmerzpatienten ergeben sich Verdnde-
rungen der Copingtechnik durch ein verhaltenstherapeutisches Trainings-
programm allein bei Kopfschmerzpatienten in Richtung der Abnahme des
sozialen Rickzugs und Zunahme des GenuBverhaltens, so daf3 die Verstar-
kung depressiver Reaktionen vermindert wird, wahrend sich bei Rucken-
schmerzpatienten keine Effekte zeigen;

- bei rheumatoider Arthritis verstarkt die Therapie die Werte fUr aktives,
problemzentriertes und kognitiv umbewertendes Verhalten, so da3 bezlig-
lich des Schmerzerlebens die psychischen und kérperlichen Befunde positiv
verdndert werden;

- bei Fibromyalgie (Schmerzerkrankung an verschiedenen Korperstellen)
stehen Schmerzbeschwerden und Klagen im Vordergrund des Krankheits-
geschehens, dessen Entstehen vermutlich psychosomatischer Natur ist.
Hier versagt ein verhaltenstherapeutisches Copingtraining.

Diese Ergebnisse lassen vermuten, daB3 bei Polio und PPS von derartigen Pro-
grammen durchaus positive Effekte fur die Symptombewaltigung zu erwarten
sind, zumal Copingprogramme leicht mit Stre3bewaltigungsprogrammen zu
kombinieren sind.

Coping-Techniken Uberschneiden sich teilweise mit den Abwehr-Mechanismen
der Tiefenpsychologie / Psychoanalyse. Die Therapeuten der letztgenannten
Richtungen haben eine Reihe regelhaft wiederkehrender, fir jeden Menschen
glltige, psychische Verarbeitungsmechanismen beschrieben, die der Aufrecht-
erhaltung des seelischen Gleichgewichtes dienen. Die Arbeit mit Abwehrme-
chanismen bleibt der Psychotherapie vorbehalten. Eine weitergehende Be-
schreibung warde den vorgegebenen Rahmen dieser Darstellung sprengen.

29 SchiBler, G., Leibig, E. (Hrsg.), Coping - Verlaufs- und Therapiestudien chronischer Krankheit, Got-
tingen 1994
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10. Psychologische Aspekte der PPS-
Beeinflussung im Bereich der Arbeit

Wenn Stref3 PPS-ausldsend und StreBreduktion PPS-reduzierend wirkt, dann
mul3 dem Bereich Arbeit/Hausarbeit/Berufstatigkeit besondere Aufmerksamkeit
gewidmet werden. Wenn die Selbstkritik aufmerksamer Polio-Patienten zutrifft
(zu hohe Leistungsanspriiche, (iberhdhter Ehrgeiz, Uberanpassung usw.), dann
ist der Bereich Arbeit/Beruf ein Lebensbereich, in dem in besonders starker
Weise vielfaltige Spannungen, Stérungen und Konflikte ausgeldst werden kén-
nen, die Uber psychische Mechanismen die Gesundheit belasten und gefahr-
den.

Die Arbeits-, Berufstatigkeit stellt eine GréBe dar, die von auf3eren und inneren
Faktoren gleichermafBen mitbestimmt ist.

PPS-Patienten haben EinfluB auf auBere Faktoren z. B. durch

- einigermafen vertretbare und ihren Gegebenheiten angepalte Berufswahl
und Fortbildung,

- Uberlegungen hinsichtlich der Fortsetzung ihrer Berufstatigkeit oder Beren-
tung, Teilzeitarbeit;

- kritisches Uberdenken des Merkmals der Berufszufriedenheit (nach
Franke3%) neun Faktoren: Zufriedenheit mit

dem Arbeitsinhalt,

dem Forderungsniveau,

der sozialen Eingliederung,

der Bezahlung,

der Arbeitsumgebung,

der Beachtung der Persénlichkeit,
der Zukunftssicherung,

dem Fuhrungsverhalten,

dem Firmenstil;

OCOENP O~

- Regulierung der Verteilung von Arbeit und Urlaub,
- verbesserte Abstimmung von Arbeitsprozessen durch:

Anpassung der Arbeitsmenge an die Belastungsfahigkeit,
Bestimmung der Leistungsgrenzen,

Fraktionierung der Arbeit,

Regulierung von Leistung, Ermidung, Erholung, Pausen,

N

30 Franke, J., Sozfalpsychologie des Betriebes, Stuttgart 1980
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o

Delegation von Arbeit, Zurlickweisung von Arbeitsauftragen,

Trennung von wichtiger / unwichtiger Arbeit,

7. zeitliche Verteilung von Arbeit, Trennung von aufschiebbarer/ nicht auf-
schiebbarer Arbeit,

8. Umstrukturierung von Arbeit durch veranderte Planung und Organisa-

tion;

o

- durch Ausgleichsprozesse (Entspannung, Entspannungstechniken, Genuf3-
verhalten, Kunst usw.).

Wéhrend die unmittelbaren Arbeitsprozesse leichter in Richtung einer Anpas-
sung an PPS-Beschwerden zu beeinflussen sind, ist bei der Einregulierung un-
zureichend abgestimmter, sozialer Beziehungen zwischen Behinderten einer-
seits und Vorgesetzten, Kollegen, Mitarbeitern und Untergebenen andererseits
mit deutlicheren Schwierigkeiten zu rechnen.

Unbehinderte befurchten - nicht immer zu Unrecht - bei Einstellung eines be-
hinderten Mitarbeiters zusatzliche Schwierigkeiten nicht nur durch korpetliche,
sondern auch durch psychische Eigenheiten des Behinderten. Sie erwarten
nicht nur gehdufte Krankheitsausfélle, sondern auch emotionale Irritierungen,
Belastungen und Uberempfindlichkeiten auf Seiten des Behinderten, die das
Arbeitsklima belasten kénnten. Von daher rihren auf Seiten der Unbehinderten
globale, diffuse Angste und Aversionen, die manchem Behinderten wohl be-
kannt sein dirften.

Als Beispiel mag ein Sekretariat mit zweieinhalb Planstellen dienen, von denen
eine Ganztagsstelle durch eine koérperbehinderte Sekretarin  (Polio-
FuB/Beindeformation) besetzt ist. Die Behinderung erfordert iber die Jahre re-
gelmaBige arztliche Betreuung mit Krankschreibungen und Kuren, so daf3 die
Behinderte Uber den reguldren Jahresurlaub hinaus pro Jahr etwa 6 Monate
ausfallt. Da wahrend dieser Zeit vom Arbeitgeber keine Ersatzkraft zur Verfi-
gung gestellt wird, muf3 die anfallende Arbeit von den beiden anderen Kréften
mitgetragen werden. Ist die behinderte Kollegin anwesend, dann ist wegen ihrer
Minderwertigkeitsgefihle (die sie selbst nicht wahrnimmt), und wegen der kor-
perlichen Einschréankungen in besonderer Weise auf sie einzugehen.

Dieses Beispiel zeigt Schwierigkeiten, wie sie sich aus der Zusammenarbeit mit
Behinderten ergeben kdénnen. Dem stehen zwar auf der anderen Seite beein-
druckende Leistungen der Behinderten trotz ihrer Einschrankungen gegenlber;
aber wie auch immer: der Behinderte sieht sich im Arbeits-, Berufsbereich
grundséatzlichen Schwierigkeiten und Spannungen gegeniiber, und er ist oft ge-
nug aufgefordert, sich um einen Ausgleich oder eine Korrektur des irritierten Ar-
beitsklimas zu bemihen.

Trifft er bei seinen Vorhaben auf Vorgesetze oder vorgesetzte Dienststellen,
dann ist in der Regel mit einer erheblichen Verscharfung der Problematik zu
rechnen. Uber erfolglose Bemuhungen bei der Durchsetzung berechtigter An-
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liegen bei Gbergeordneten Stellen gibt es in Satire und Literatur viele Darstel-
lungen. Vorgesetzte sind oft genug Menschen, die sich ihren hohen Rang in
harter Konkurrenz erkdmpften, wobei Macht, Ansehen und Geld die Hauptmo-
tive ihres Handelns darstellen. Oder es sind auch haufig Menschen, die wegen
ihrer fachlichen Fahigkeiten aufstiegen. Die einen wie die anderen: eine Ausbil-
dung in Flihrung, die systematische Entwicklung von Fihrungsqualitdten, ha-
ben sie zumeist nicht erworben. So sind sie inkompetent bei der Lésung von
Konflikten und im Krisenmanagement, ohne sich als hilflos zu erleben. Und sie
bleiben dies freilich auch nach ausfuhrlichem psychologischem Training zu den
Themen "Konflikt und Konfliktmanagement" (E. Regnet3').

Soweit ich erkennen kann, werden dem Behinderten wohl seiten sachliche Aus-
sprachen mit Vorgesetzten helfen. Eher wird beharrliches, nachhaltiges Insi-
stieren und der solidarische Beistand einer Lobby hilfreich sein, bei kommuna-
len und staatlichen Dienststellen auch der Versuch einer gerichtlichen Ausein-
andersetzung, wenn man einmal von einem heutzutage unginstig zu vollzie-
henden Berufs- oder Arbeitsplatzwechsel absieht. Solche Vorgehensweisen
sind natdrlich mit erhdhtem Stref3 verbunden und legen dem Behinderten nahe,
auf die Durchsetzung seiner Anliegen zu verzichten. Derartige Situationen tra-
gen den Charakter eines Dilemmas in sich.

Noch schwieriger als duf3ere Faktoren sind die Arbeit steuernde innere Fakto-
ren zu beeinflussen. Die Korrektur neurotischer Fehlhaltungen (Uberangepaft-
heit, extreme Leistungsorientiertheit, tiberhdhtes Anspruchsniveau und damit
verbundene Unzufriedenheiten, einseitige Lebensfihrung, emotionale Unaus-
geglichenheiten im Sinne von Angsten, Uberempfindlichkeiten, durch Minder-
wertigkeitskomplexe, durch Schuldkomplexe, neurotische Depressionen u. a.
m.) obliegt der psychotherapeutischen Beeinflussung und dirfte fir viele PPS-
Patienten allein schon wegen bereits erreichter Altersgrenze (kritischer Bereich
bei den meisten Therapiearten bei 50 Jahren), wegen unzumutbarer zusatzli-
cher Belastungen und aus anderen Grinden nicht mehr indiziert sein.

Hilfsweise mag aber auch eine Beratung, auch im Rahmen einer Gruppenver-
anstaltung, Verbesserungen bringen, wenn die Gesprache in Richtung der
Vermittlung einer gréB3eren Ich-Kompetenz, der Entwicklung von Ausgleichshal-
tungen (z. B. GenuBverhalten) dienen, oder auch schlichte Empfehlungen bzw.
Korrekturen neuroseférdernder Fehlhaltungen im Arbeitsbereich sind. Als Bei-
spiel seien hierfiir aus A. Ackermann32 die folgenden sieben Aspekte erwéhnt:

“Neurotisch - als Folge der Arbeit im Betrieb - werden jene, die -

1. "unbedingte Gerechtigkeit" erwarten, in Lohn, Gehalt, Beférderung, Ent-
scheidungen bei Zwistigkeiten;

31 Regnet, E., Konflikt und Konfliktmanagement, Gottingen 1992

32 Ackermann, A., Das Unternehmen in psychologischer Sicht, Miinchen 1964
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2. erwarten, daB3 anstandiges Verhalten "auf alle Falle" anerkannt und ge-
schatzt werden miisse;

3. annehmen, daB sich héheren Ortes derjenige durchsetzen werde, der die
besseren Argumente bringe;

4. darauf warten, daf3 der Vorgesetzte gute Leistungen oder gar besondere
Anstrengungen anerkennend erwdhnen werde;

5. mit auch nur durchschnittlichem Begabungs- und Interessenkreis sich mit
ihrem Beruf identifizieren, nur den Beruf leben;

6. wortlich genau wahrend der Arbeitszeit nichts anderes denken, reden und
tun, als was die Arbeit erfordert;

7. von sich fordern, daf3 ihnen in ihrer Arbeit keine Fehler unterlaufen durfen.”
Derartige Fehthaltungen und Fehlerwartungen sind durch themenzentrierte

Gruppengespréche, die ich hier wiederum empfehlen will, in bestimmten Gren-
zen recht gut korrigierbar.
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11. Aspekte der PPS-Beeinflussung im
interaktionellen Bereich

11.1 Die Arzt-Patienten-Beziehung

AnlaBlich eines Vorgesprachs mit PPS-Patienten zu diesem Vortrag wurde
mehrfach das Thema des problematischen Umganges mit Arzten vorgebracht
und im einzelnen berichtet, dal diese Patienten sich mit ihren - flir deutsche
Arzte in der Atiologie neuartigen - Beschwerdekomplexen nicht hinreichend an-
genommen flhlten. Die Beschwerden wurden zu meist falschlich als Symptom-
komplexe des Klimakteriums, von Lebenskrisen, Depressionen oder vegetati-
ven Dystonien eingeordnet. Aber auch andernorts wird tiber die Thematik unzu-
reichender Einfihlung von Behinderten-Problematik durch Arzte, z. B. in Fach-
zeitschriften, Klage geflihrt (E. Sperling®3). Sicher liegt im Falle von PPS noch
kein arztlicher Kunstfehler im Sinne einer falschen Diagnose vor. SchlieBlich
kann der Arzt in der Regel nicht diagnostizieren, was ihm unbekannt ist. Aber
bei gehduftem Auftreten vergleichbarer, ahnlicher Beschwerdebilder und einer
wiederholten “falschen" diagnostischen Einordnung ist wohi mangelnde Mitar-
beit des Arztes an den Coping-Bemiihungen seines Patienten dem Mediziner
vorwerfbar.

Arzte erwarten vom Patienten Mitarbeit bei der Behandiung. Diese Mitarbeit
seitens des Patienten wird unter dem Fachbegriff compliance eingeordnet.
Sinnfalligerweise gibt es fur die Mitarbeit des Arztes keinen adaquaten Begriff.
Hier wird eine entsprechende Haltung - véllig unbegrindet stillschweigend vor-
ausgesetzt.

Man muB sich vergegenwartigen, daf3 die Arzt-Patienten-Situation aus psycho-
therapeutischer Sicht in so manchen Fallen eine Neurotiker-Neurotiker-Situa-
tion ist, beeinflu3t durch die neurotischen Strukturen der beiden Akteure, durch
die Art der Patientenerkrankung und durch die Regelablaufe der jeweiligen
Praxis oder Klinik. (Nebenbei: S. Freud, der Begrinder der Psychoanalyse, war
selbst ein ausgepragter Neurotiker, der, als Mediziner, von seinen arztlichen
Kollegen so manches Mal unsachgemaf behandelt wurde, und nach einem
operativen Eingriff sein Weiterleben nur der Aufmerksamkeit seiner Frau ver-
dankte.)

Zwar lemen viele Arzte in sogenannten Balint-Gruppen, durch Teilnahme an
Kongressen und Literaturstudien (z. B. O. Graf Wittgenstein "Von Angst und

33 Sperling, E., Beobachtungen in Familien mit chronischem Leiden, in: Familiendynamik, Nr.J, 1983
Stuttgart
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Aggressionen des Arztes"3%) die Fehlerquote ihres neurotisch bedingten Ver-
haltens zu begrenzen, doch ist nicht jeder Mediziner in der gllcklichen Lage,
die Notwendigkeiten einer derartigen Fortbildung in sich zu verspuren.

Die Situation in Kliniken ist noch weit komplizierter als die in einer relativ Gber-
sichtlichen Praxis. Die einzelnen medizinischen Disziplinen differenzieren sich
immer mehr. Der Wissensumfang nimmt standig zu. Die Belastung der Arzte
steigt stetig, und unter dem gehduften Einsatz apparativer Diagnostik und
pharmazeutischer Behandlung wéachst die Distanz zum Patienten mehr und
mehr. In Kliniken, in denen Hochleistungsmedizin betrieben wird (in der Regel
Universitatskliniken), herrschen auf den Stationen hochleistungsneurotische
Interaktionsmodalitaten vor, die nach auBen fur den Patienten splirbar sind
durch Hetze, Zeitmangel, Reizbarkeiten, Uberempfindlichkeiten und unnétiges,
Uberspitztes Abwehrverhalten bei einzelnen Arzten und Pflegekraften. Die Si-
tuation wird sich weiter verschlechtern. Hier liegt, ohne dafB dies jemandes di-
rekte Schuld wére, vielmehr eine chronische Strukturschwéche des deutschen
Gesundheitssystems vor, das die dauernde Uberlastung und psychische Uber-
forderung des Klinikpersonals stédndig beférdert.

So ist, in Anlehnung an die Ackermann'schen Arbeitsregeln des vorigen Kapi-
tels, dem behandlungsbedurftigen Kranken wohl zu raten, sich seine Patienten-
rolle nicht unnétig dadurch zu erschweren, dafi3

- erwartet wird, Arzte seien (iberwiegend punktlich und vereinbarte Termine
wurden in einem vertretbaren Rahmen eingehalten werden;

- der Arzt diagnostische Schritte vor der Behandlung ausreichend ankindigt
und Behandlungsergebnisse ausreichend erfautert;

- erwartet wird, der Arzt sei auf dem letzten Stand des Wissens;

- erwartet wird, der Arzt habe hinreichend Zeit zu einer Gesprachsfihrung,
die dem Patienten das Geflihl vermittelt, er werde als Mensch, als Person,
nicht nur als Trager eines reparaturbedurftigen Organs wahrgenommen;

- erwartet wird, Arzten unterliefen keine Fehler in Diagnostik und Behandlung;

- erwartet wird, Arzte seien gegen Kritik einigermaBen unempfindlich und
wurden ihre starkere Machtposition nicht miBbrauchen.

So wie ich eine Loyalitétshaltung des Arbeithehmers gegeniliber dem Arbeitge-
ber fiir falsch halte, scheint mir eine vorweggenommene, uniiberprifte Vertrau-
enssetzung in Arzte nicht angezeigt zu sein. Davon unberihrt bleibt, daB man-
che Chefs und Mediziner ein unstillbares Verlangen nach Ergebenheitsadres-
sen bekunden und mit dem falschen Versprechen gegenseitiger Loyalitat befor-

34 Wittgenstein, O. Graf, Von Angst und Aggression des Arztes, in: Schelkopf, A. und Elhardt, S.
(Hrsg.), Aspekte der Psychoanalyse, Gottingen 1969
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dern wollen. Eine positiv kritische Sicht des Patienten scheint der Arzt-Patien-
ten-Beziehung und dem Heilerfolg dagegen generell forderlicher zu sein.

Es gibt Unterschiede in der Bewertung von Coping-Strategien durch die Patien-
ten selbst, durch Arzte und Pfleger, wie Muthny3® berichtet.

Patienten erleben sich in der Selbsteinschatzung als Menschen, die folgende
Coping-Techniken bevorzugen (Rangreihe):

Vertrauenssetzung in Arzte
Compliance-Strategien,
Kampfgeist,
Selbstermutigung,
Informationssuche.

R W=

Arzte dagegen beurteilen die Coping-Strategien ihrer Patienten so:

Nicht-Wahrhaben-Wollen,
Dissimulation,

Grubeln,

Kontrolle der Geflihle,
Ablenkung.

R wh

Ptlegekrafte sehen die Dinge wiederum anders.

Auch sind die Ziele bei Patienten und Behandlern sehr unterschiedlich
(Heim3%):

- Sie richten sich "aus der Sicht des Patienten vor allem" auf die Wiederge-
winnung der Korperintegritat, des emotionalen Gleichgewichtes, des Wohl-
befindens und der Kontrolle, sowie auf die Erhaltung einer situationsgeman
optimalen Lebensqualitidt nach Durchstehen der existentiellen Bedrohung,

- aus der Sicht der Arzte méglicherweise vorwiegend auf die optimale Be-
handlungscompliance, die Erzielung des medizinisch besten Ergebnisses,
das Ertragen belastender Eingriffe und die Anpassung an die Regeln des
Behandlungssettings."

35 Muthny, F.A., Einschdtzung der Krankheitsverarbeitung durch Patienten, Arzte und Personal -

Gemeinsambkeiten, Diskrepanzen und ihre mdgliche Bedeutung, in: Zeitschrift fir Klinische Psycho-

lagie 17, 1988
36 Heim, E., Augustiny, K., Blaser, A., Krankheitsbewdltigung (Coping) - ein integriettes Modef, in:

Zeitschrift fur Psychotherapie, Psychosomatik, Medizinische Psychologie, Nr. 33, 1983
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Die Berichte Muthnys und Heims zeigen die erheblichen Divergenzen zwischen
Arzten und Patienten bei der globalen Einschatzung des Krankheits-/
Behandlungsgeschehens. Allen maglichen Konflikten ist damit Tir und Tor
gedffnet.

Tatsachlich erfordert das deutsche Kliniksystem z. B. zur Aufrechterhaltung sei-
ner Abldufe eine immer wieder vom Referenten wahrend seiner klinischen Ta-
tigkeit und in seiner Rolle als Patient beobachtete partielle Regression des Pati-
enten auf eine Kindheitsphase. Bei der Herzinfarkt-Behandlung regrediere der
Patient auf die Stufe eines Kleinkindes, wie Rechenberger3” ausfiihrt. Die Pati-
enten missen sich, vielfach unnétig, unterordnen (Anpassung an Klinikregeln),
damit Konflikte nicht eskalieren. Sie klagen zwar untereinander, verstummen
aber alsbald, wenn Kiinikpersonal in das Patientenzimmer eintritt. So wird
Pseudoharmonie vorgetduscht.

Freilich gibt es im Einzelfall Mediziner und Kliniken, die sehr sorgfaltig, einge-
hend, vorausschauend und kenntnisreich arbeiten. Es ist Polio-Gruppen gera-
ten, sich gezielt Uber Arzte und Kliniken mit guter Kooperation zu informieren
und Adressen auszutauschen. PPS-Belange sollten auch nicht nur von Einzel-
personen, sondern von Selbsthilfegruppen vertreten werden. Die Polio-Gruppe
Hannover hat so ihren vorbildlichen Anteil am Entstehen von speziellen Ambu-
lanzen der Neurologie und der Orthopadie an der Medizinischen Hochschule
Hannover; sie organisiert Fachtagungen und sorgt fir die Verbreitung von PPS-
Fachliteratur.

11.2 Untersuchungen zur Struktur von Familien mit chronisch erkrank-
ten Personen bzw. Behinderten

1. Nochmals beziehe ich mich hier auf Familien mit juveniem Diabetes (Seiffge-
Krenke et al.%8). Diabetes bedeutet eine chronische Erkrankung, bei der Insu-
linmangel zu einem erhéhten Blutzuckerspiegel flihrt. RegelmaBige Blutzucker-
kontrollen, tagliche Insulingaben zumeist in Form von Injektionen, das Einhalten
einer Diat und die Einregulierung kérperlicher Aktivitaten sind zur Bewaltigung
der Erkrankung notwendig. Viele der betroffenen Jugendlichen zeigen ein star-
kes Abwehrverhalten gegenuber dieser Situation und ihren Erfordernissen. Sie
versuchen den Eindruck einer "Supernormalitat" vorzutauschen, wenn sie bei
Befragungen von nur geringen Alltagsproblemen, von nur geringen korperlichen

37 Rechenberger, H.G., Zur Berticksichtigung psychischer Faktoren in der Nachbehandlung des Herz-
infarktes, in: Phys.-diat. Therapie Nr.4, 1963

38 Seiffge-Krenke, 1. et al., Die Bewidltigung chronischer Krankheiten im Jugendalter: Individuelle und

familidre Bewdltigungsformen, in: SchuBler, G., Leibig, E. (Hrsg.), Coping - Verlaufs- und Therapie-
studien chronischer Krankheit, Gottingen 1994
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und psychischen Problemen berichten. Dagegen sprechen ihre Eltern von deut-
lichen eigenen Belastungen und hohen Belastungen des erkrankien Kindes,
das sich sehr oft mit seiner Krankheit beschéftigt, von Belastungen durch die
standigen Arztbesuche, durch das Einhalten einer Diat usw.

Jugendliche mit schlechter Stoffwechseleinstellung

- kénnen weniger Unterstitzung von anderen annehmen,

- wollen mit Problemen allein fertig werden,

- neigen bei Stimmungsschwankungen eher zu Selbstvorwdiirfen,
- haben ein vermindertes Selbstwertgefihl,

- verheimlichen ihre Erkrankung,

- neigen dazu, zu verleugnen, zu vermeiden und zum sozialen Riickzug.

Bei juvenilem Diabetes reagiert das Elternhaus mit einer von der Sache her
notwendigen Kooperation und Kontrolle gegentber dem Jugendlichen. So ent-
steht auch flr die Eltern eine zuséatzliche Belastung im Sinne von Familienstre
mit den Folgen einer starken Strukturierung des familidren Lebens, verstarkter
Organisation und Kontrolle, sowie starker Leistungsorientierung.

Dies kann zu einer die Entwicklung aller Familienmitglieder hinderlichen, stark
rigiden Familienstruktur fihren, bei der die personliche Entwicklung, Autonomie
und Unabhangigkeit eingeschrankt wird. Die Vater belasteter Familien zeigen
mehr Engagement bei der Bewaltigung der Krisen durch Suche nach sozialer
und religidser Unterstitzung. Sie widmen sich eher der Unterstiitzung der er-
krankten Tochter, wahrend Mutter keine geschlechtsbezogenen Bevorzugun-
gen erkennen lassen. Die Mitter verlassen die Rolle der Passivitat, sie werden
aktiver, fordernder und zunehmend wichtiger fur die Familie. Sie geraten in das
Zentrum der Familie, wahrend Vater eher Positionen an der Peripherie wahr-
nehmen.

Wir kénnen hier bereits vermuten, daf3 sich aus solchen veranderten Familien-
strukturen fir den heranwachsenden Jugendlichen durch Modellernen typische
Rollenmuster fir sein spateres Partnerschaftsverhalten ausformen, etwa:
Frauen sind in der Familie aktiver, wichtiger, bestimmender und dominierender,
Manner dagegen eher nach aufBen hin crientiert, unwichtiger und unbedeuten-
der.

2. Bei Familien mit an Krebs erkrankten Frauen zeigen Heidelberger Studien
(H. Stierlin3?) , daB in den Familien dieser Frauen "offenbar tber Jahre hinweg
negative Zirkel zur Wirkung (kamen), die alle Beteiligten daran hinderten, sich

39 Stierlin, H., et al., Famifienmedizin mit Krebskranken. in: Familiendynamik, Nr. |, 1983 Stuttgart
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im intimen Gesprach zu entspannen, darin Lebensmut, Zuspruch und Anerken-
nung zu geben und zu bekommen, sich aber auch, wenn es sein mufte, durch-
zusetzen, zu behaupten, angemessene Wut, Arger und Enttduschung zu zei-
gen. Es lief3 sich daher von einem (Beziehungs-)Spiel der gutgemeinten gegen-
seitigen Tauschung und Ent-Tauschung sprechen, bei dem es auf Dauer nur
Vetlierer geben konnte." Und: "Bei ndherer Bekanntschaft vermitteln sich uns
bei den Familien Krebskranker haufig der Eindruck einer besonders tiefen und
unentrinnbaren Konfliktspannung und einer gleichzeitigen groB3en Leere, ja
Kélte der Beziehungen."

Stierlin berichtet weiter uber 55 Familien mit chronisch psychosomatisch er-
krankten Jugendlichen (Uberwiegend chronisches Asthma, Neurodermitis,
Ulcus des Magens oder des Duodenums, Colitis ulcerosa und Morbus Crohn).
Hier zeigten sich "drei typische familidare Beziehungsmuster: Bindungsfamilien,
Spaltungsfamilien und Familien in Auflésung." Es Uberwogen Bindungsfamilien
mit Harmonisierung, Konfliktvermeidung, Uberfiirsorglichkeit, verwischten Ge-
nerationsgrenzen und starren Grenzen nach auBen. Spaltungsfamilien (etwa
35%) zeigten Koalitionsbildungen (z. B. zwischen Mutter und erkranktem Kind),
dem anderen Teil gegenuber (z. B. dem Vater) kam es zu Entwertungen, Ver-
nachlassigungen und Isolation. Sie zeigten sich zerbrochen, verfehdet, mit zum
Teil morderisch anmutenden Auseinandersetzungen. Bei Familien in Aufldsung
Uberwiegen die Merkmale der [solation und Vernachldssigung, der mangeinden
Loyalitat, haufige Koalitionswechsel und die Suche nach neuen Partnern.

3. Der Sperling'sche Bericht®®, resultierend aus Einzelbeobachtungen, bezieht
sich (hier verkirzt und nur auszugsweise wiedergegeben) auf folgende Aussa-
gen:

- es wird von einer Einfuhlungsbarriere Unbeeintrachtigter gegeniber der
Selbstwahrnehmung von Kranken und ihrer Bezugsgruppe gesprochen,

- von einem speziellen Erleben der von chronischem Leiden Betroffenen (z.
B. bezlglich der Zeitperspektive),

- von einer differenzierten, distanzierten Einfihlung und Teilnahme der Fami-
lienmitglieder, und einer daraus resultierenden Konfliktzunahme,

- daB Leidende anders erleben als Gesunde, und dal es Normalitat (der Be-
hinderten) nur im Vergleich zu ahnlich Betroffenen geben kann,

- dafB "Leiden" ein Uber die Krankheit hinausgehendes Merkmal Behinderter
ist,

- daf chronisch Kranke und ihre Familie die Krankheit nie vergessen kénnen,

40 Sperling, E., Beobachtungen in Familien mit chronischem Leiden, in: Familiendynamik, Nr.l, 1983

Stuttgart
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- daB diese Gegebenheiten zur sozialen [solierung und zur Férderung von
Suchtverhalten fGhren, und ein anderes Sexualleben bedingen.

Alle diese Berichte gehen in eine Richtung: sie zeigen, daf3 die Familie Behin-
derter bzw. eines chronisch Erkrankten mit der Verarbeitung des Krankheitsge-
schehens und seiner Folgen oft mehr oder weniger lberfordert ist, und dal
diese Uberforderung zu einer mehr oder weniger deformierten Familienstruktur
fihren kann. Wir werden einen vergleichbaren Sachverhalt auch fir Polio und
PPS annehmen missen, und gehen also von der Vermutung aus, dal3 einige
dieser Familien offenkundig zerstritten, dann aber wohl kaum durch Selbsthilfe-
gruppen erreichbar sind, und daf3 weiter ein groB3er Teil von Familien zwar nach
auBBen hin einen harmonischen und geschlossenen Eindruck macht, in seiner
Substanz aber gestort und gefdhrdet ist, und letztlich den chronischen Bela-
stungen ebenfalls hilflos gegenuber steht. Ob Hilfsangebote solche Familien
erreichen, soll im nachsten Abschnitt bedacht werden.

11.3 Aspekte der FamilienstreBtheorie

Ein anderer, theoretischer Zugang zur Erfassung des pathologischen Gesche-
hens in Familien bietet die Familienstre3theorie.

Polio- und PPS-Symptome kénnen als Familienstressoren wirksam sein.
McCubbin und Patterson*! definieren einen Familienstressor "als ein auf die
Familie einwirkendes Lebensereignis oder Ubergangsstadium, das im sozialen
Leben der Familie Veranderung hervorruft bzw. das Potential von Veranderung
in sich tragt. Diese Veranderung kann sich in verschiedenen Bereichen des
Familienlebens auBern, wie z. B. Grenzen, Zielen, Interaktionsmustern, Rollen
oder Werten."

Polio- und PPS-Symptome kdnnen verschiedenen Formen von Stref3 zugeord-
net werden (Klassifikation nach Oerter/Montada?®?):

"- BewaltigungsstreB, d. h. StreB3, der durch die antizipierte oder faktische
Bewaltigung von Stressoren entsteht;

- KrisenstreB, d. h. StreB, der sich durch die Unféhigkeit zur Bewaltigung
von Stressoren einstellt;

- DuldungsstreB3, d. h. Stref3, der bei fehlenden Bewaltigungsméglichkeiten
und/oder fehlender Bewaltigungsmotivation ertragen wird."

41 McCubbin, H,I., Patterson, J.M., The family stress process: The double ABCX-model of adjustment
and adaptation, in: Mariage and Family Review 6, 1983

42 Qerter, R., Montada, L., Entwicklungspsychologie, Weinheim 1987
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Die beiden Autoren unterscheiden bei der familidren StreBbewaltigung drei
Aspekte:

1. die familieninterne Definition von Stressoren (z. B.: ist PPS-Mudigkeit Gber-
haupt ein Stressor? Ist er ein personliches Problem des Erkrankten? Ist es
eine auf die Familie einwirkende GréBe? Welche Konsequenzen ergeben
sich far den Einzelnen und fir die Familie insgesamt, usw.);

2. die Bewaltigungsressourcen der Familie:

2.1 personliche Ressourcen: finanzieller Wohlstand, Bildungsniveau, Per-
sonlichkeitsdispositionen (z. B. nach Perlin und Schooler, 197843):
Selbstwertgefihl, Selbstverunglimpfung als negativ wirkenden Faktor:
personale Kontrolle als GewiBheit, auf die veranderten Lebensum-
stédnde durch eigenes Handeln EinfluB nehmen zu kénnen) u. a.;

2.2 interne Ressourcen des Familiensystems: die Art und Weise, wie eine
Familie das Zusammenleben organisiert und sich mit ihrer AuBenwelt
in Verbindung setzt - Familientypen u.4.;

2.3 auBerfamilidare Unterstitzungssysteme, z. B. Freunde, Nachbarn, an-
dere Familienangehérige der erweiterten Familie, Arbeitsgruppen,
kirchliche Gruppen, Gesundheitswesen, Wohlfahrtsorganisationen.

Auf die sehr ausdifferenzierte Unterscheidung verschiedener Unterstitzungs-
formen von Cobb* kann hier nur zusammentassend hingewiesen werden
(soziale Unterstltzung: emctionale, Wertschatzungs-, Netzwerkunterstitzung;
instrumentelle Unterstutzung; aktive Unterstiitzung; materielle Hilfe).

3. Funktionale und dysfunktionale Bewaltigungsformen, wobei zu den ineffekti-
ven Bewaéltigungsformen z. B. sozialer Riickzug und Kontakteinschrankung, ein
erhohtes Gesundheitsrisiko aufgrund falscher SparmafBnahmen, erhéhter Alko-
hol- und Drogenkonsum oder Gewalltatigkeit gegentber Familienmitgliedern
zahlen.

Dieser letzte Abschnitt enthélt eine Reihe von Ansatzpunkten zur StreBbewaélti-
gung. Bei gravierenden Familienschwierigkeiten scheint die Unterstitzung
durch Fachleute, z. B. durch Familientherapeuten, angezeigt. Es gibt inzwi-
schen eine Anzahl von Psychologen, die in Familientherapie ausgebildet sind.
Sie arbeiten in unterschiedlichen Institutionen (Psychiatrie, Beratungsstellen,
freie Praxen usw.). Freilich wird der Behinderte wohl eher nur in Ausnahmefal-

43 zu Perlin und Schooler keine weitere Literaturangabe in Oerter, R., Montada, L., Entwicklungspsy-

chologie, Weinheim 1987
44 Cobb, 8., Social support and health through the life course, in: McCubbin, H.)., Cavble, E.A., Patter-

son,J.M. (Hrsg.), Family stress, coping and social support, Springfield 1982
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len mit ihnen in Berahrung kommen, z. B. bei der Behandlung eines psychiatri-
schen Problems.

Hier scheint eine gezielte Zusammenarbeit zwischen einer Beratungsstelle und
der Polio-Selbsthilfegruppe angezeigt, die den Weg und Kontakt des Hilfsbe-
dirftigen anbahnen kann. Freilich wird der Berater / Psychologe / Familienthe-
rapeut von seiner Ublichen Ausbildung her den hohen Erfordernissen einer
speziellen Behinderten-Familientherapie nicht von vornherein ausreichend ge-
wachsen sein.

Deshalb ist wohl in der Rege! eine spezielle Fortbildung des Therapeuten erfor-
derlich, die die neurosenspezifischen Gegebenheiten des Behinderten beriick-
sichtigt, insbesondere aber auch die besonderen Eigenarten der Partnerschaft,
Ehe und Familie des Behinderten.

Bezlglich des therapeutischen Instrumentariums und des Settings gibt es ei-
nige Publikationen, z. B. Obertherapeutische Interventionen bei Familien Krebs-
kranker, doch bleiben entsprechende therapeutische Strategien fiir die Behand-
lung bei Polio und PPS erst noch gezielt zu entwickeln.

11.4 PPS und Ehe

Behindertenehen weisen eine Beziehungsstruktur auf, die in besonderem Male
durch das Merkmal des gehéauften Umganges mit den Folgen der Behinderung
und den sich daraus ergebenden Uberlastungen determiniert ist. Der Grad der
Belastungen wird mit dem Grad der Behinderung in einem direkten Zusammen-
hang stehen; bei einigen Paaren wird er grof3, bei anderen eher gering sein.
Manche werden vergleichbar groBe Belastungen besser, andere schlechter
verkraften.

Drei Faktoren werden die Ehen jener Menschen, bei denen PPS eintritt und die
etwa zwischen 40 und 60 Jahre alt sein mégen, zusatzlich belasten:

- einmal die PPS-Beschwerden selbst,
- sodann die midlife-crisis und
- der Eintritt in die Altersphase.

Auf jede dieser Gegebenheiten sollte mit einem individuell veranderten Verhal-
ten, moglicherweise auch mit einer Verénderung der Beziehungsstruktur der
Ehe reagiert werden. Die Dinge einfach zu ignorieren, kénnte neue, verschérfte
Probleme aufwerfen.

Folgende Aspekte verdienen dabei besondere Beachtung:
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1. Zum einen bleiben die eigenen Belastungsgrenzen, aber auch die des - un-
behinderten - Lebenspartners zu beachten. Kritisch eingestellte Polio-Behin-
derte beklagen, daf3 sie selbst oft Uber ihre Leistungsgrenzen hinaus gehen,
und es ist von daher anzunehmen, daB3 sie diese Grenzen nicht nur unbeachtet
lassen, sondern sie auch nicht genau kennen. Durchaus verstandlich ware es,
wenn sie auch fir die Grenzen ihres unbehinderten Lebenspanners kein hinrei-
chendes Gesplr entwickelt haben, zumal dieser ja oft genug selbst alles daran -
setzt, vor sich und anderen als grandios und unbegrenzt belastbar zu erschei-
nen. Aber auch er ist &lter geworden und nicht mehr so belastbar wie friher.
Und es ist moglich, daf3 gerade er vor einem "burnout" steht. Bei der Neuregu-
lierung von Arbeit und Leistung sollte also nicht allein der Behinderte, sondern
um der Vermeidung von weiteren Schwierigkeiten willen gerade auch der un-
behinderte Partner Beachtung finden.

2. Wenn der Eindruck amerikanischer Arzte, Stre3 16se PPS aus und StreBver-
meidung reduziere die PPS-Symptomatik, richtig ist, dann ist bei Polio und PPS
sowohl dem Behinderten, als auch seinem unbehinderten Partner zu raten, ge-
zielt nach Anderungsméglichkeiten der Alltags- und Lebensgestaltung zu su-
chen. Arbeit kann fraktioniert werden. Pausen kdnnen in ihrer Anzahl und ihrer
Lange variiert werden. Prioritaten bei Arbeit und Freizeitgestaltung kénnen an-
ders gesetzt werden. Die Verteilung von Arbeit, Freizeit und Urlaub kann neu
geregelt werden. Teilzeitarbeit und Berentung kénnen erwogen werden. Geziel-
tere Urlaubsgestaltung, Ausgleich, Entspannung und Erweiterung bzw. Vertie-
fung des GenuBbereichs soliten Beachtung finden. Wiederum ist aus der Sicht
des Eheberaters dabei zu bedenken, daf3 eine Verdnderung nicht einseitig zu
Gunsten des Behinderten angestrebt werden sollte.

3. Uber alle diese Veranderungen sollten sich die Ehepartner vermehrt austau-
schen. Stierlin?® zeigt daB dies insbesondere bei Spaltungsfamilien und Fami-
lien in Aufldsung, aber auch bei Bindungsfamilien, die zur Konfliktvermeidung
tendieren, mit erheblichen Schwierigkeiten verbunden sein kann. Eigene Beob-
achtungen aus dem therapeutischen Bereich des Referenten, aber auch die
Ausfuhrungen Sperlings*€  zeigen, daB es fiir Unbehinderte schwierig ist, Be-
hinderte hinreichend zu verstehen. Freilich gilt auch die Umkehrung dieses
Phanomens: von Kindheit an chronisch Behinderte haben aus fehlender Erfah-
rung heraus kaum einen Eindruck davon, wie sich ein Dasein ohne Behinde-
rung, ohne Erschwernis erleben laB3t, und welche von ihrem Leben abweichen-
den Geflhle, Erwartungen und Vorstellungen damit verbunden sind. So beste-
hen also grundsatzliche Hemmnisse im gegenseitigen Verstehen. Hinzu kom-

45 Stierlin, H., et al., Familienmedizin mit Krebskranken. in: Familiendynamik, Nr. I, 1983 Stuttgart

46 Sperling, E., Beobachtungen in Familien mit chronischem Leiden, in: Familiendynamik, Nr.l, 1983
Stuttgart
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men oft die Oblichen Ehekonflikte, und als spezifisches Merkmal noch zuséatz-
lich die Mdglichkeit, die Behinderung und den Umgang mit der Behinderung als
Waffe im Ehekrieg einzusetzen: der Behinderte kann mit seinen Symptomen
versuchen, den Partner zu manipulieren. Der aber kann sich réachen, indem er
notwendige Hilfe und Pflege hinausschiebt oder ganz ablehnt. Da muf3 dann
der Behinderte manches schlucken. Deutlich zeigt sich hier die Abhangigkeit
und Gebundenheit des Behinderten gegeniiber dem unbehinderten Partner.

Bei Behindertenehen ist regelmafig mit derartigen gravierenden Einschrankun-
gen, Verschrdnkungen und gegenseitigen Blockaden zu rechnen, ohne dal3 da-
bei jemandem ein bdser Wille unterstellt werden mifte.

Mit diesen Gedanken wird der Bereich der Selbsthilfegruppen, der Selbsterfah-
rungsgruppen, der therapeutischen Gruppen, der Beratung, der Einzel-, Paar-
und Familientherapie betreten.

- Selbsthiifegruppen ohne fachspezifische Leitung bieten sich an flr Lobby-
bildung, Informationsaustausch, insbesondere von arztlich-medizinischen
und rechtlich-gesetzlichen Informationen, Adressenaustausch, gemeinsa-
men Unternehmungen, Isolationsabbau u. a. m.

- Selbsthilfe- und Selbsterfahrungsgruppen unter spezifischer Fachleitung
durch Mediziner, Psychologen usw. lassen sich als Workshops oder Uber
langere Dauer themenzentriert durchfihren, z. B. zu Stref3, Coping,
Schmerzbewdltigung, Entspannung, Alter, Umgang mit Frustration und Ag-
gression u. a.

- Psychotherapeutisch orientierte Gruppen zur Verhaltensmodifikation bei in-
dividuellen Fehlhaltungen, zu bestimmten Themen, z. B. Sexualitat (hier
mdglicherweise in gemischten, aber auch in Manner- und Frauengruppen
getrennt);

- Ehe- und Familienberatung bei Partnerschafts- und Familienproblemen;

- zudeckende psychotherapeutische Verfahren bei grof3eren individuellen und
interaktionellen Problemen. In der Regel erscheinen aufdeckende Verfah-
ren, die nur individuell orientiert sind (z. B. klassische Analyse), und also
nicht die besonderen Gegebenheiten der Behinderung im Rahmen von Ehe
und Familie berlicksichtigen, kontraindiziert. Auf entsprechende Literatur (J.
Willi Gber partnerschaftliches Coping*” und die zahlreichen Darsteliungen
der Heidelberger Gruppe um H. Stierlin?8) wird verwiesen.

47 Will, J., Ko-Evolution, Reinbek 1985

48 Stierlin, H., et al., Familienmedizin mit Krebskranken. in: Familiendynamik, Nr. |, 1983 Stuttgart

62

Literaturverzeichnis

1. Ackermann, A., Das Unternehmen in psychologischer Sicht, Minchen

1964

2. Arnold, W., Eysenck, H.J., Meili, R., Lexikon der Psychologie, Freiburg
1980

3. Beutel, M., Bewdltigungsprozesse bei chronischen Erkrankungen, Wein-
heim 1988

4. Cobb, S., Social support and health through the life course, in: McCubbin,
H.l., Cavble, E.A., Patterson,J.M. (Hrsg.), Family stress, coping and social
support, Springfield 1982

5. Dilling, H., Mombour, W., Schmidt, M.H. (Hrsg.), Internationale Klassifika-
tion psychischer Stérungen, ICD-10, Bern 1991

Dorsch, F., Psychologisches Wérterbuch, Bern 1987

Dreher, E., Dreher, M., Wahrnehmung und Bewadltigung von Entwick-
lungsaufgaben im Jugendalter. in: Oerter, R. (Hrsg.), Lebensbewadltigung
im Jugendalter, Weinheim 1985

Duden, Band 7, Herkunftswérterbuch, Mannheim 1989
Franke, J., Sozialpsychologie des Betriebes, Stuttgart 1980

10. Freud, Anna, Das Ich und die Abwehrmechanismen, Serie "Geist und
Psyche”, Kindler, Miinchen, keine Jahresangabe

11. Grob, M., Beitrag zur Psychologie kérperiich Behinderter durch Analysen
von 150 Rorschach-Protokollen, zitiert nach: Bohm, E., Psychodiagnosti-
sches Vademecum, Bern 1967

12. Havinghurst, R.J., Developmental tasks and education, New York 1972

13. Heim, E., Augustiny, K., Blaser, A., Krankheitsbewdltigung (Coping) - ein
integriertes Modell, in: Zeitschrift fir Psychotherapie, Psychosomatik, Me-
dizinische Psychologie, Nr. 33, 1983

14. Heim, E., Coping und Adaptivitét: Gibt es ein geeignetes oder ungeeigne-
tes Coping?, in: Zeitschrift fir Psychosomatik, Psychotherapie und medi-
zinische Psychologie, Nr. 38, 1988

15. Lazarus, R.S., Launier, R., Stre3bezogene Transaktionen zwischen Per-
son und Umwelt in: Nitsch, J.R. (Hrsg.), Stre3, Theorien, Untersuchun-
gen, MaBnahmen, Bern 1981

16. Loeffler, L., Probleme bei der Familiengriindung Behinderter aus der Sicht
des eheberatenden Arztes, in: Informationsrundschreiben der Deutschen
Arbeitsgemeinschaft fir Jugend- und Eheberatung e.V., Nr. 98/99, Min-
chen 1969

63



Literatur

17. Loeftler, L., Vorehelicher Bereich, voreheliche Beziehungen und Partner-
wahl. in: Struck, G. und Loeffler, L. (Hrsg.), Einflihrung in die Ehebera-
tung, Mainz 1971

18. Lundgfiel, E., Elternhaus und kérperbehindertes Kind, in: Heese, G. und
Wegener, H., Enzyklopddisches Handbuch der Sonderpddagogik, Berlin
1966

19. McCubbin, H,l., Patterson, J.M., The family stress process: The double
ABCX-model of adjustment and adaptation, in: Mariage and Family
Review 6, 1983

20. Muthny, F.A., Einschatzung der Krankheitsverarbeitung durch Patienten,
Arzte und Personal - Gemeinsamkeiten, Diskrepanzen und ihre mégliche
Bedeutung, in: Zeitschrift fir Klinische Psychologie 17, 1988

21. Muthny, F.A., Krankheitsverarbeitung bei Kranken und Gesunden, in:
SchiBler, G., Leibig, E. (Hrsg.), Coping - Verlaufs- und Therapiestudien
chronischer Krankheit, Géttingen 1994

22. Qerter, R., Montada, L., Entwicklungspsychologie, Weinheim 1987
23. Pschyrembel, Klinisches Wérterbuch, 256. Auflage, Berlin 1990

24. Rechenberger, H.G., Zur Bertiicksichtigung psychischer Faktoren in der
Nachbehandlung des Herzinfarktes, in: Phys.-diat. Therapie Nr.4, 1963

25. Regnet, E., Konfiikt und Konfliktmanagement, Géttingen 1992

26. SchiBler, G., Leibig, E. (Hrsg.), Coping - Verlaufs- und Therapiestudien
chronischer Krankheit, Gbttingen 1994

27. Seiffge-Krenke, I. et al., Die Bewdltigung chronischer Krankheiten im Ju-
gendalter: Individuelle und familidre Bewaltigungsformen, in: SchuBler, G.,
Leibig, E. (Hrsg.), Coping - Verlaufs- und Therapiestudien chronischer
Krankheit, Géttingen 1994

28. Selye, H., The story of the adatation syndrome, Montreal 1952

29. Sperling, E., Beobachtungen in Familien mit chronischem Leiden, in: Fa-
miliendynamik, Nr.I, 1983 Stuttgart

30. Stierlin, H., et al., Familienmedizin mit Krebskranken. in: Familiendynamik,
Nr. 1, 1983 Stuttgart

31. Wilker, F.W., Bischoff, C., Novak, P., Medizinische Psychologie und Medi-
zinische Soziologie, Minchen 1994

32. Willi, J., Ko-Evolution, Reinbek 1985
33. Willi, J., Die Zweierbeziehung, Reinbek 1975

34. Wittgenstein, O. Graf, Von Angst und Aggression des Arztes, in: Schel-
kopf, A. und Elhardt, S. (Hrsg.), Aspekte der Psychoanalyse, Géttingen
1969

64

Die Deutsche Arbeitsgemeinschaft flr Jugend- und Eheberatung e. V. (DAJEB) wurde
1949 gegrundet mit den Zielen:

- Aufbau von Jugend- und Eheberatungsstellen anzuregen und zu fordern,

- Vermittlung qualifizierter Forl- und Weiterbildung in Theorie und Praxis fur deren Mit-

arbeiter,
wissenschaftlichie Grundlagenforschung im Bereich Ehe und Familie.

Die DAJEB ist ein Uberparteilicher. konfessionell nicht gebundener und gemeinnutziger
Verein.

Ihre Mitglieder sind Ehe-, Familien- und Lebensberaterinnen und -berater, sowie Bera-
tungsstellen der Ehe-, Familien- und Schwangerschaftsberatung.
Heute arbeitet die DAJEB mit folgenden Schwerpunkten:

tiefenpsychologisch orientierte Weiterbiidungskurse (Dauer 3 - 4 Jahre) far Arzte. Juri-
sten, Psychologen, Sozialarbeiter, Sozialpadagogen und Theologen zum Ehe-, Fami-
lien- und Lebensberater nach der Rahmenordnung des Deutschen Arbeitskreises fur
Jugend. Ehe- und Familienberatung (DAK),
Fortbildungen fur Beraterinnen und Berater zur Methodik der Beratung (u. a. Paarbera-
tung, systemische Familientherapie und -beratung). (iber erganzende Therapieformen
(u. a. Gestalt- und Kérperarbeit, Psychodrama). sowie zu speziellen Themen in der Be-
ratung (u. a. Trennung, Scheidung. Zweitfamilien, Suizid, sexueller MiBbrauch, AIDS.
Psychosomatik);
wissenschaftliche Jahrestagungen mit beispielsweise folgenden Schwerpunkten:
- Innere Ermddung (Burnout-Syndrom)
- Krank an Leib und Seele
- Ausldnder in der Beratung
- Beratung 2000

- fachlicher Rat und Hilfestellung fir Beratungsstellen und deren Mitglieder;

- Stellungnahme zu einschlagigen Gesetzesvorhaben des Bundes und der Lander:

- daneben fuhrte und tihrt die DAJEB zahlreiche Projekte zu den Themen "AIDS".
"Schwangerschaftskonfliktberatung und Familienberatung'. sowie "Beratung bei Tren-
nung und Scheidung" durch.

Die DAJEB ist Herausgeber des "Beratungsfuhrers”, eines Handbuchs samtlicher ambulan-
ter psychosozialer Versorgungseinrichtungen in der Bundesrepublik. das regelmafBig ak-
tualisiert wird.

Die DAJEB gibt seit Beginn ihres Bestehens das "Informationsrundschreiben” heraus, mit
Beitragen zu aktuellen Themen in der Beratung, Tagungsberichten, Buchbesprechungen

etc.
Die DAJEB finanziert sich zum groBten Teil aus offentlichen Mitteln, insbesondere des

Bundesministeriums ftir Familien und Senioren (BMFuS).

Die DAJEB ist Mitglied im
- PARITATISCHEN Wohlfahrtsverband (DPWV),
- Deutschen Arbeitskreis fiir Jugend-, Ehe- und Familienberatung (DAK) gemeinsam mit
der
-- Bundeskonferenz fur Erziehungsberatung
-- Evangelischen Konferenz fur Familien- und Lebensberatung
-- Katholischen Arbeitsgemeinschaft fur Beratung,
-- Pro Familia, sowie in der
- Internationalen Union der Familienorganisationen (UIOF).






