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A EINLEITUNG

Dank grof3er Fortschritte in der Transplantationsmedizin in den vergangenen Jahren sind Or-
gantransplantationen heute gangige Therapieverfahren. Durch die Moglichkeit einer Leberle-
bendspende meist durch einen Elternteil oder Transplantation eines Lebersegmentes werden
heutzutage schon sehr kleine Kinder lebertransplantiert. Dieses ist oft die einzige M 6glichkeit,
den sonst letalen Ausgang mancher Lebererkrankung zu verhindern. Im Transplantationszent-
rum HamburgEppendorf wurden seit 1991 jahrlich 30 bis 35 Kinder |ebertransplantiert, die
Héalfte davon waren Sduglinge oder Kleinkinder, sie wogen unter 10 kg Die Funf-Jahres-
Uberlebensrate lag zwischen 60 bis 70%.

Man weil3 bisher wenig dartiber, wie Eltern angesichts des drohenden Todes ihres Babys im
Ubergang zur Elternschaft diese Situation bewaltigen, wie sich die Eltern-Kind-Beziehung
und welche Bindungsmuster sich ausbilden, wie sich diese Sauglinge psychisch und emotio-
nal langfristig entwickeln und welche psychosozialen Hilfestellungen Eltern brauchen. Auch
die einschlégige Literatur bietet wenig zum Thema ,Chronisch kranke Sauglinge®. Durch
neue Operationstechniken in der Herz und Transplantationschirurgie und anderer moderner
Behandlungsverfahren gibt es eine Gruppe von chronisch kranken Sauglingen, die noch vor
einigen Jahren kurz nach ihrer Geburt gestorben wéren. Die Eltern werden in der Phase des
Ubergangs zur Elternschaft mit dem drohenden Tod ihres Kindes konfrontiert.

Dank der Fortschritte in der Medizin gibt es Hoffnung fur diese Eltern. Trotzdem sind sie von
Anbeginn des Lebens ihres Kindes mit dem Thema Krankheit und Tod beschéftigt.

Angeregt durch die konsiliarische kinderpsychiatrische Betreuung einiger |ebertransplantierter
Sauglinge und Kleinkinder und ihrer Familien in der postoperativen Phase wurde in der Psy-
chosomatischen Abteilung der Kinderklinik eine Léngsschnittstudie zur Entwicklung der El-
tern-Kind-Beziehung in Familien mit |ebertransplantierten Sauglingen geplant.

Als Basis hierfur sollte die vorliegende Arbeit dienen, die sich mit der Situation von jungen
Familien mit einem leberkranken Sdugling in der diagnostischen Phase vor Transplantation
beschéftigt.

Auf der Grundlage eines umfangreichen Uberblicks Uber die Literatur zu den Themen ,,Chro-
nisch kranke Kinder* (mit dem Schwerpunkt ,, Sduglinge und Transplantation®), und ,, Famili-
en im Ubergang zur Elternschaft* wurde ein Interview-Leitfaden erarbeitet. Mittels der Inter-
views sollte herausgearbeitet werden, mit welchen Themen und Problemen Familien in dieser
Phase beschéftigt sind. Sechs dieser semistrukturierten tiefenpsychologisch fundierten Inter-

views wurden nach Transkription der Videoaufnahme in ein Verbatimprotokoll mit Hilfe der



»,Grounded Theorie" ausgewertet und verglichen. Nach Durchflihrung der ersten Interviews
wurde deutlich, daf3 alle Eltern spontan Uber das Thema Lebendspende redeten. In Absprache
mit einer weiteren Arbeitsgruppe, die diese Eltern hierzu explorierten, wurde der Interview-
Leitfaden mit zusétzlichen Items zum Thema Lebendspende erganzt und die Literaturrecher-
che auf dieses Thema ausgeweitet.

Basierend auf den Ergebnissen aus den Interviews mit den betroffenen Familien und der vor-
handeren Literatur, werden zusammenfassend Hinweise zu Risikofaktoren fur die langfristige

Beziehungsentwicklung und zur Notwendigkeit von Unterstiitzungsangeboten gegeben.



B LITERATURUBERSICHT

Im folgenden Teil wird ein Literaturiberblick Uber die Bedeutung chronischer Krankheit im
Kindes- und Jugendalter und Uber den derzeitigen Forschungsstand zur psychischen Entwick-
lung chronisch kranker Sduglinge und deren Familien gegeben. Besonderes Interesse gilt spe-
zifischen Bereichen aterstypischer Themen wie die Entwicklung des Sauglings in den ersten
L ebensmonaten, der Ubergang zur Elternschaft, die Entwicklung der Eltern-Kind-Beziehung,
Bindung und Trennung und die Traumatisierung von Sauglingen. Relevant fur die Fragestel-
lung der vorliegenden Arbeit waren dartiber hinaus Themen wie Organtransplantationen, Le-
bertransplantation bei Sduglingen und Kleinkindern und die L eberlebendspende der Eltern.

Da kaum Arbeiten zu psychosozialen Fragestellungen in Familien nach Transplantation eines
Sauglings vorliegen, werden einige wichtige Arbeiten mit entsprechenden Themen Uber e-

wachsene Transplantierte erwahnt.

1 Der Ubergang zur Elternschaft

» Ein Baby kann allein nicht leben,

denn esist Teil einer Beziehung.”

D.W. Winnicott zitiert nach Brazelton und Cramer [15], S.107

Gauda [39] versteht unter dem Ubergang zur Elternschaft die Zeit, zwischen dem BewuRtsein,
schwanger zu sein bis ungefahr 3 bis 6 Monate nach der Geburt des ersten Kindes. Innerhab
dieser Zeitspanne kann davon ausgegangen werden, dal3 sich die Eltern den neuen L ebensum-
stdnden und ihren neuen Aufgaben angepald haben. Wie von Brazelton und Cramer [15] be-
schrieben, kann der Kinderwunsch zweier Menschen unterschiedlich motiviert sein. Zu den
narziftischen Motiven eines Kinderwunsches gehdren der Wunsch, ein Ebenbild seiner eige-
nen Person zu schaffen und der Wunsch, die eigenen Idealvorstellungen durch das Kind zu
verwirklichen. Dieses Selbsthild ist bedroht, falls das reale Baby ,,unvollkommen® sein sollte.
Gauda [39] hdt Schwangerschaft und Geburt nicht nur fir eine Phase besonderer Labilitét,
sondern auch eine der Reifung. Die werdende Mutter hat im Rahmen der Schwangerschaft
viele Aufgaben zu bewdltigen: Das Auseinandersetzen mit der eigenen Mutter, das Akzeptie-
ren der eigenen weiblichen Rolle und der mit dem Ubergang zur Mutterschaft verbundene
eigene Statuswechsel von der Tochter zur Mutter. Wahrend der Schwangerschaft durchden
ken die Mtter auch die Méglichkeit, ein krankes oder behindertes Kind zu gebéren. Verstarkt
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werden diese Gedanken von mannigfaltig verfiigbaren Informationen Uber Faktoren, die mog-
liche Fehlbildungen auslésen konnen. Sie vergréRern die Angste der schwangeren Frau um
ihren Fotus.
Gauda [39] macht deutlich, dal3 beide Elternteile neben der Entwicklung des Elternwerdens
auch eine individuelle Entwicklung durchmachen, namlich die, eine Mutter- und eine Vater-
identitat zu entwickeln. Beim Ubergang zur Elternschaft handelt es sich um eine gemeinsame
Entwicklung. Die Eltern bekommen neue gemeinsame Aufgaben wie die Versorgung und
Erziehung des Kindes. Im Gegensatz dazu stellen Mutter- bzw. Vaterschaft Entwicklungspro-
zesse dar, die auch ohne die Erfahrung der Partnerschaft stattfinden konnen und bel denen es
sich um sehr unterschiedliche Erfahrungen handeln kann. Mutter- und Vaterschaft werden
auch nach Auflésung der Partnerschaft mit ihren individuellen Aufgaben bestehen bleiben,
wéhrend sie aber keine Eltern mehr sein werden, die durch eine Partnerschaft verbunden sind.
Gauda betont, dal3 gerade die Bewéltigung der Entwicklungsaufgabe , Elternidentitét” fur die
Bewadltigung nachfolgender weiterer familienbezogener Aufgaben eine grof3e Rolle spidlt.
Dieser Entwicklungsprozef3 kann von den Elternpaaren ganz unterschiedlich erlebt werden,
jedoch handelt es sich fur alle Eltern um ein kritisches Ereignis innerhab ihres Lebens. Wie
diese kritische Periode bewéltigt wird, héngt jewells von dem individuellen Elternpaar ab und
kann nicht einheitlich beantwortet werden.
Stern [97] nennt die charakteristische psychische Organisation in die eine Mutter nach der
Geburt des ersten Kindes gelangt, die , Mutterschaftskonstellation®. Sie 183 eine neue Gruppe
von Handlungstendenzen, Sensibilitaten, Phantasien, Angsten und Wiinschen entstehen. Diese
neue Organisation ist voribergehenden Charakters und kann Monate oder auch Jahre andau-
ern. Vier zentrale Fragen / Themen beschéftigen Mitter, aber auch Véter.
Thema des Lebens und Wachstums. Kann die Mutter das Uberleben und Gedeihen des
Babys gewéhrleisten? Dieses Thema weckt in der Mutter eine bestimmte Gruppe von
Angsten, die einen normalen Bestandteil der Mutterschaftskonstellation bilden, wie z. B.
die Angst, das Baby konnte aufhdren zu atmen.
Thema der priméren Bezogenheit. Ist die Mutter in der Lage, eine fur sich authentische
emotionale Beziehung zu dem Baby aufzunehmen, und wird diese Beziehung sicherstel-
len, dal3 sich das Baby psychisch zu dem Kind entwickelt, das sie sich wiinscht? Die zent-
ralen Fragen sind hier, ob die Mutter ihr Baby lieben kann und ob sie fuhlit, dal? das Baby
se liebt. Unter primérer Bezogenheit versteht Stern die Formen der Beziehung, die unge-

fahr das erste Lebengahr des Sduglings charakterisieren.



Thema der unterstitzenden Matrix. Wird die Mutter das Unterstiitzungssystem schaffen
und tolerieren kénnen, das zur Erfullung dieser Funktionen notwendig ist? Eine wichtige
Funktion dieser Matrix besteht darin, die Mutter korperlich zu beschitzen, sie eine Zeit-
lang von der AulRenwelt abzuschirmen, damit sie sich ihrer neuen Aufgabe als Mutter hin-
geben kann. Die Mutter muf3 spiiren, dal3 sie Halt und Unterstiitzung findet, geschétzt und
geachtet wird und vor der Erfullung ihrer Aufgaben nicht allein steht. Eine bedeutende
Rolle in bezug auf diese Funktionen nimmt der Partner ein.
Thema der Reorganisation der Identitét. Wird die Mutter in der Lage sein, ihre Selbst-
identitét so zu transformieren, dal3 sie diese Funktionen unterstiitzt und férdert? Die Mut-
ter muld ihre Identitét in verschiedenen Bereichen verlagern: von der Tochter zur Mutter,
von der Lebenspartnerin zum Elternteil und von der Berufstétigen zur Hausfrau. Kann sie
diese Transformationen nicht reaisieren, werden die anderen Aufgaben der Mutter-
schaftskonstellation darunter leiden.
Jedes Thema umfaldt eine Anzahl von Ideen, Angsten, Wiinschen, sowie Erinnerungen, wel-
che die Gefuhle der Mutter und ihre Verhaltensweisen bestimmen und beeinflussen werden.
Nach Brazelton und Cramer [15] beginnt die Beziehung zwischen Eltern und Kind nicht erst
mit der Geburt, sondern entsteht aus den Erwartungen, die die Eltern mit ihrem zuktnftigen
Kind verbinden, aus ihren eigenen und partnerschaftlichen Vorstellungen tber Beziehung
und den Erfahrungen, die die Eltern wahrend der Schwangerschaft mit ihrem Kind machen.
Die Eltern-Kind-Beziehung entwickelt sich wéhrend der Schwangerschaft in drei Erlebnispe-
rioden, die mit bestimmten inneren Umstellungen fir die Eltern verbunden sind.
Um den finften Schwangerschaftsmonat beginnt die Mutter, die ersten sanften Bewegungen
ihres Babys wahrzunehmen. Das Baby beginnt nun fir die Mutter deutlich wahrnehmbar ein
eigenes Wesen zu sein. Dieses ist der Augenblick, den die Autoren als das Einsetzen der fri-
hesten Bindung betrachten, denn nun gibt es ein von der Mutter getrenntes Wesen, das eine
Beziehung moglich macht. In der Neugeborenenphase treffen das Verhaten des Babys und
die intuitiven Reaktionen der Eltern aufeinander und fordern das Entstehen der Bindung. Die
korperliche Bertihrung ist das erste Kommunikationsmittel, tber das Mutter und Saugling
verfligen. Das Neugeborene reagiert auf alle Reaktionen der Mutter mit bestimmten Verhal-
tensweisen. Die Mutter fuhlt sich immer dann bestétigt, wenn sie durch ihr Verhalten positive
Reaktionen bei dem Saugling audlést. Fir die Mutter sind diese Reaktionen eine Rickmel-
dung, sich in der Situation , richtig” verhalten zu haben. Ist aber das Reaktionsvermogen des
Kindes gestort oder beeintrachtigt, bekommt die Mutter nicht die erwarteten Reaktionen vom

Kind und ist enttauscht. Ihre frihe Bindung, wie auch die weitere Beziehung zu diesem Baby



sind gefdhrdet. Bereits im Alter von 4 Wochen verhdt sich der Sdugling einem unbelebten
Objekt gegenlber deutlich anders als in seiner Interaktion mit der Mutter. Der Saugling be-
ginnt, sich selbst kennenzulernen, indem er die Bedeutung seines Verhaltens in den Augen
seiner Eltern abliest. Wenn die Interaktion wahrend der ersten 3 oder 4 Lebensmonate nicht
als belohnend empfunden wird oder Mutter und Saugling einander nicht erproben und nicht
miteinander spielen konnen, ist die Harmonie ihrer Beziehung stark geféhrdet. In diesem Al-
ter entdecken die Kinder, dal3 sie ihre Umgebung aus eigenem Antrieb beeinflussen kdnnen.
So héren sie zum Beispiel wahrend der Mahlzeiten auf zu essen, schauen herum und erkunden
ihre Umgebung. Zur gleichen Zeit kommt es zu einer enormen Entwicklung der kognitiven
Fahigkeiten des Babys. Es weil3 nun genau, wie bestimmte Dinge und Menschen aussehen
und sich anfihlen und ist mit den Gerduschen seiner Umgebung vertraut. |hm wird die An-
und Abwesenheit der Eltern bewul3t und es beginnt auf Hinweise zu achten, die ihm das
Weggehen der Eltern anktindigen. Das Gehirn besitzt nun die Fahigkeit zunehmend kognitive
und affektive Lernerfahrungen zu speichern Ebenfalls in diesem Alter 183t sich ein langsam
entstehendes Bewul3tsein fir Fremde erkennen. Motorische Fahigkeiten wie das Ausstrecken
des Arms, das Greifen nach Gegenstanden, die dann zum Mund gefiihrt werden, kommen in
dieser Zeit zur Entfaltung. Auch der Schlaf der Babys zeigt langsam die wachsende Selbstan-
digkeit. Sie haben gelernt, selbstandig einzuschlafen, und schlafen meist mehrere Stunden
durch.

Die meisten Eltern hegen den Wunsch, mit ihrem Sdugling eine , perfekte” ElternKind-
Beziehung zu entwickeln, eine Beziehung, die sie selbst gern gehabt hétten. Ein Baby scheint
nicht nur die Realiserung einer Beziehung aus der Vergangenheit zu versprechen, nach der
die Eltern sich zurticksehnen, es bietet den Eltern auch die Moglichkeit, eine langgehegte [de-
alvorstellung Wirklichkeit werden zu lassen. Die Eltern idedisieren ihr Baby: Es ist das
schonste und intelligenteste Baby, und in jeder Entwicklungsphase entdecken die Eltern neue
Beweise fur die Gaben ihres Kindes. Fur Brazelton und Cramer [15] ist das Verhalten der
Eltern normal und fir den Bindungsprozefd unerldl3lich. Das Kind befriedigt so ihren Stolz
und Ehrgeiz und motiviert die Eltern damit, die vielfaltigen Frustrationen, die die Sorge um
den Saugling mit sich bringt und das sténdig fordernde und héufig ,,undankbare" Baby auszu-
halten. Alle Eltern sind von ihrem Saugling postnatal mehr oder weniger enttéauscht. Auch
diese Enttéuschung gehdrt nach Brazelton und Cramer zur Herausbildung der eterlichen |-
dentitét. Kommt das Neugeborene mit einer tatséchlichen Behinderung, einer angeboreren
Krank heit oder zu frih auf die Welt, kann es zu einer pl6tzlichen traumatischen Erschitterung
des elterlichen Selbstwertgefiihls kommen. Die Eltern betrachten die Behinderung unbewuf3t
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so, als stelle sie ihre eigenen, verborgenen Mangel und Unzulénglichkeiten dar. Fur die Eltern
ist ihr Kind wie ein Spiegel. Haufig kann es dazu kommen, dal? die Eltern ihr Kind ablehnen
oder die Erkrankung verleugnen und so medizinische Mal3nahmen behindern, oder die Htern
beschuldigen sich selbst, das Problem verursacht zu haben, entwickeln Schuldgefihle, De-

pressionen und Paarkonflikte entstehen.

2 Auswirkungen von Trennungssituationen im Sauglingsalter

2.1 Entwicklung des Sauglingsin den ersten L ebensmonaten

Der Saugling hat in den ersten Lebensmonaten wichtige Entwicklungsaufgaben zu bewadlti-
gen Das Neugeborene kommt, so Kraemer [58], mit einem genetischen Plan und einem Ent-
wicklungsfahrplan auf die Welt. Der Organismus entwickelt sich aus einer Ubereinkunft zwi-
schen internalen Motivationen und externer Realitét. Der Mechanismus, der die Gehirnfunkti-
on entwickelt, ist eine Art von ,, Symbiose® zwischen den Wurzelstrukturen im Kind selbst
und dem, was vom Kind und dem Sorgenden im Laufe der Zeit durch Austausch entwickelt
wird. Barnard et a [6] beschreiben, dal3 der Sdugling in den ersten Lebensmonaten lernt, alle
Korpersysteme zu regulieren, die Umgebung zu verarbeiten — Sehen, Gerausche, Texte, Geri(r
che — genauso wie Reaktionen auf die Umwelt zu regulieren. Muster von Schlafen und Fit-
tern entstehen, die auf Verantwortung der Sorgenden zurtickzuftihren sind. Ein wichtiger
Entwicklungsmeilenstein fir den Saugling ist es, dal3 er lernt, beruhigt zu werden, wenn er
sich unwohl fuhit. Kinder benétigen den sozialen und emotionalen Kontakt, der aus einer lie-
benden Beziehung mit anderen entsteht.

Nach Kraemer et a [58] werden das Verhalten und die Physiologie des Sauglings anfanglich
durch die Sensibilitét der Sorgenden reguliert. Der grundlegende regulierende Mechanismus
des Sauglings wird geformt in Verbindung zu einem externen Objekt. Der Saugling entwi-
ckelt dynamische Arbeitsmodelle der Mutter und der ihn umgebenden Welt. Diese Modelle
benutzt er, um das Verhalten der Mutter vorherzusehen und sein eigenes Verhalten zu regulie-
ren. Burgin [19] weist darauf hin, daf3 Kinder im Alter zwischen dem neunten und zwolften
Lebensmonat lernen, eine Unterscheidung zwischen Belebtem und Unbelebtem zu treffen,
was das eigene Handeln und die Mutter betrifft. Durch diese Unterscheidung kdnnen Tren-

nungserlebnisse gemildert werden.
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2.2 Auswirkungen von Trennungssituation bei Saugetieren

Da experimentell herbeigefihrte Trennungen von Mttern und Sauglingen im Humanbereich
ethisch nicht vertretbar sind, haben verschiedene Autoren unter unterschiedlichen Gesichts-
punkten Trennungssituationen von Mttern und Sauglingen im Tierreich untersucht. Levine et
a [60] beobachteten dazu EichhdrnchenAffenbabys, die von ihren Mittern getrennt wurden
und besonders die Vokalisation des Affenbabys. Am haufigsten ruft das Affenbaby nach sei-
ner Mutter, wenn sie présent, aber unerreichbar ist, oder es aus friiheren Erfahrungen heraus
begrindete Erwartungen hegt, dal3 sein Rufen ein Zusammentreffen mit der Mutter bewirkt.
Ist esisoliert von der Mutter in einer neuen Umgebung, ruft es seltener, hat aber einen maxi-
mal erhdhten Kortisolspiegel. Eine erhdhte Frequenz an Rufen und ein reduzierter Korti-
solspiegel wurden beobachtet, wenn sich die Affenbabys in Sichtweite der Mutter wahrend
der Separation befanden. Eine erniedrigte Frequenz an Rufen kombiniert mit hohen Korti-
solspiegeln ist die Konsequenz totaler Isolation in einer vollig neuen Umgebung. Da die meis-
ten Verhatensstudien im Tierreich die Rhesusmacaquen beobachten, fihrten Levine et al 8hn
liche Situationen auch bei dieser Affenart herbel, um die bei den Eichhdrnchent Affenbabys
gemachten Beobachtungen zu verallgemeinern und vergleichbar zu machen. Die Affenbabys
wurden in Sichtweite von ihrer sozialen Gruppe separiert. Sie stief3en signifikant mehr Whoo-
Rufe und Schreie aus, as sie es tun, wenn sie total isoliert sind. Es fand sich wieder eine in-
verse Relation zwischen Vokalisation und der Aktivitat des AdrenokortikalenSystems. Levi-
neet d vermuten, dald die Vokalisation als Coping-Reaktion dient. Die Qualitét der Whoo-
Rufe ist unterschiedlich in den beiden Trennungssituationen: Die totale Isolation bedeutet
»Not“ und erhdhte adrenerge Aktivitét, die Separation mit Mutter in Sichtweite fuhrt zu akti-
vem Coping der Affenbabys. Beide Situationen machen eine differente kommunikative Situa-
tion und spiegeln die Aktivitdt des hypothalamisch-hypophyséren-adrenergen Systems in
Trennungssituationen wieder. Die Affenmitter zeigten bei Separation vom Affenbaby eben
falls physiologische Reaktionen, auch wenn die Verhaltensreaktion weniger stark ausgepragt
war.

Bel Versuchen mit Seehunden, die von ihren Mittern getrennt wurden, stellt Kraemer [58]
fest, dafd die Seehundbabys ihre Verzweiflung deutlich zeigen durch: Temperaturerhohung,
alternierenden Herzschlag, Schlafstorungen und Anderungen im K atecholamin-Mechanismus.
Diese Effekte persistierten, selbst wenn der Protest durch die Anwesenheit einer effektiven
Surrogatmutter gestoppt wurde.
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2.2.1 Effekte bei Rhesusaffen

Entwickelt sich der Rhesusaffe normal, so wechselt er nach Kraemer [58], sein Verhaten im
Alter zwischen 3 und 5 Monaten folgendermalien: Verbringt er zunéchst die meiste Zeit ar
sammen mit seiner Mutter, so erforscht er spéer einen immer grof3er werdenden Tell der Zeit
seine Umwelt und spielt mit Gleichaltrigen. Trotzdem ist dieses eine Zeit, in der das Rhesus-
baby seine Mutter wahrnimmt. Wird das Rhesusbaby in diesem Alter separiert, kommt es zu
einem Maximum an Stérungen. Innerhalb dieses Zeitraums wird aber auch ein Maximum an
Stabilitét und Korrelation zwischen Metaboliten verschiedener Neurotransmitter-Systeme im
Cerebrospinalfluid erreicht. Werden die Rhesusbabys ohne Affenmutter aufgezogen, tauchen
einige neurochemische Veranderungen, die in Verbindung mit der normalen Entwicklung,
stehen nicht auf. Zum Beispid ist die Konzentration von Norepinephrin in der Gehirnfllssig-
keit (Cerebrospinalfluid norepinephrine, CSF NE), kurz nach der Geburt hoch bei miitterlich
aufgezogenen Affenbabys, wohingegen sie niedrig bleibt, wenn das Affenbaby miitterlich
depriviert wird und erhoht sich auch nicht, wenn es eine Bindung zur Surrogatmutter hat.
Wahrend der Separation ist zu beobachten wie gut das Affenbaby sein eigenes Verhaten
regulieren kann und wie gut physiologische Regul ationsmechanismen schon ausgebildet sind.
Beides ist abhangig von der Bindung des Affenbabys zu seinem Sorgenden. Eine Isolation
von Geburt an hat verheerendere Folgen, als eine Isolation nach einigem Kontakt mit der
Mutter. In den ersten 6 Lebensmonaten verursacht eine Trennung Effekte, die qualitativ ver-
schieden und auch wesentlich bestandiger sind, als es Isolationen fir langere Zeit spéter im
Leben verursachen. Das Isolationssyndrom soll Ahnlichkeiten haben mit psychopathol ogi-
schen Phdnomenen beim Menschen, wie frihkindlicher Autismus, Schizophrenie, antisozialen
Personalitétsstorungen und Dissozialitét. Eine soziae Isolation bei Affen fihrt zu persistie-
renden Zeichen, die durch die Separation verursacht werden: Unfahigkeit emotionales Verhal-
ten in Abhangigkeit von Stressoren zu organisieren, Anderungen in der Gehirnzytoarchitektur
und Dysregulation des biogenen Amin-Systems. Diese Defizite treten auf, wenn ein Affenba
by ohne Mutter aufgezogen wird. Dieses |a3 vermuten, dal3 einige Effekte der Bindung zur
Mutter verantwortlich fr die Entwicklung von entscheidenden neurologischen Charakteristi-
ken des Kindes sind.
Die zahlreichen Verdffentlichungen zur psychobiologischen Bindungstheorie lassen fir
Kraemer den Schlul3 zu, dal3 das Affenbaby ein grundlegendes V erhaltensregulationssystem
durch Interaktion mit dem Sorgenden erwirbt. Der Prozef ist kein formaler Transfer, sondern
ist viel mehr mit eénem Tanz zu vergleichen. Um die immunologischen Konsequenzen von
psychologischen Stérungen und den Verlust der Mutter in friher Kindheit zu erforschen,
13



nahmen Coe et al [22] 6 bis 12 Monate ate Affen und trennten sie von ihren Mittern. Dies ist
ein Alter, in dem die Affen physisch unabhangig und auch schon von ihrer Mutter entwohnt
sind. Es wurden verschiedene immunologische Messungen vorgenommen und ihre Anderung
nach Separation des Affenbabys von seiner Mutter dokumentiert. Der Effekt der Separation
auf die zirkulierenden Leukozyten zeigte sich durch relatives Absinken der Eosinophilen und
der Lymphozyten. Die Auswirkung auf den Immunglobulinspiegel wird durch signifikantes
Absinken des IgG-Spiegels nach sieben Tagen deutlich. Um den Effekt auf spezifische Anti-
korper-Reaktion zu prifen, wurde den Affen ein Virus injiziert. Bel den separierten Affenba
bys waren die Spiegel der neutralisierenden Antikorper zehnmal geringer. Sie zeigten auch
eine geringere zweite Reaktion auf den gleichen Virus bel Reexposition in der 9. Woche. Se-
parierte Affenbabys allein in fremder Umgebung zeigen signifikant geringere primére Anti-
korper-Reaktion. Bleiben sie in eigener Umgebung in einer Gruppe oder auch alein, so ist die
primére Antikorper-Reaktion normal. Das Komplementsystem besteht aus 20 verschiedenen
Plasmaproteinen, die von der Leber und den Makrophagen gebildet werden. Die Komple-
mentfaktoren dienen als Entziindungsmediatoren, stimulieren Zellen zur Einwanderung bei
Infektionen, und erleichtern die Bindung von Antikdrper und Antigen. Die Komplementprote-
ine kbnnen im Serum bestimmt werden, typischerwei se benutzt man dazu die Proteine C3 und
C4 in klinischen Untersuchungen. Die signifikante Reduktion der C3 und C4 Spiegel nach
Separation der Affenbabys zeigte den Effekt auf das Komplementsystem. Die Auswirkung
auf die Makrophagen, die bel Infektionen des Organismus die erste Abwehr Ubernehmen,
wurde durch signifikante Erhéhung von miitterlichen und kindlichen Zellen nach der Tren
nung von Afferbaby und seiner Mutter deutlich Die Affen wurden einem Antigen ausgesetzt.
Sie zeigten eine prominentere Reaktion als die Kontrollgruppe. Dieses Ergebnis bringt fur
Coeet d den Effekt auf die Hypersensitivitat zum Ausdruck.

Das Immunsystem reagiert leicht auf Anderungen im psychologischen Status. Wenn der Or-
ganismus ein Ereignis als strefdreich wahrgenommen hat, gibt es eine Kaskade von physiolo-
gischen Resktionen, die neurale, endokrine und immunologische Anderungen mit einbezie-
hen. Immunologische Reaktionen kénnen benutzt werden, um zu beobachten, wie der Orga
nismus die externe Welt wahrnimmt. Diese Ergebnisse lassen Coe et al [22] vermuten, dal3
traumatische Erfahrungen in der Kindheit lang anhaltende Effekte auf physiologische Prozes-
se haben. Coe et a rdumten dhnliche Phdnomene bel einer Hospitalisation oder dem pl6tzli-

chen Verlust eines Elternteils bei einem menschlichen Saugling ein.
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2.3 Auswirkungen von Trennungssituationen bei menschlichen Sduglingen

2.3.1 Bindung

Unter Bindung verstent Ainsworth [1] unter Bezug auf J. Bowlby die besondere Beziehung
eines Kindes zu seinen Eltern oder Personen, die es standig betreuen. Die Beziehung zwi-
schen Kind und der besonderen Person ist emotional und verbindet beide tber Raum und Zeit.
Fur Grossmann et a [42] hat die Bindung die Funktion dem Kind Sicherheit und Vertrauen
zu vermitteln. Befindet sich das Kind in einer emotiona belastenden Situation in der die kind-
lichen Ressourcen nicht ausreichen, die Situation zu bewdltigen, ist das Kind auf die Unter-
stitzung seiner Bezugsperson angewiesen. Ainsworth et a [2] beschreiben unterschiedliche
Qualitdten von Bindung, die sie mit Hilfe der , Fremden Situation” definiert haben. Im Alter
zwischen 12 und 18 Monaten gibt es Kinder, die eine ,, sichere”, eine ,,unsicher-vermeidende"
oder ,unsicher-ambivalente” Bindung zu ihrer Beziehungsperson zeigen. Die Bindungsquali-
taten entwickeln sich innerhalb des ersten Lebengahres aus der Interaktion zwischen Bin
dungsperson und Kind. Ein wichtiger Faktor fur das Entstehen einer sicheren Bindung ist
nach Grossmann et a [42] die Verfugbarkeit der Bezugsperson in Hinblick auf die Bedirfnis-
se des Kindes. Fir Kraemer [58] ist ein sicher gebundenes Kind in der Lage, in einiger Ent-
fernung von seiner Mutter die Umwelt zu erforschen. Treten stref3stimulierende Faktoren auf,
bringt das Bindungssystem das Kind enger an vorhandene Beschiitzung. Sicher gebundene
Kinder haben in der Regel Miitter, die sensibel, akzeptierend, kooperativ und psychologisch
zuganglicher ihren Sauglingen gegenuber sind. Unsichere Bindungen konnen nach Gross-
mann et a [42] bei tatsachlichen Trennungen von Bezugsperson und Kind, aber auch bei psy-
chischer Unzuganglichkeit und mangelndem Eingehen auf kindliche Bedurfnisse ertstehen.
Kraemer [58] beschreibt die Mdtter der unsicher gebundenen Kinder meist al's unverantwort-
lich, widersprtchlich und sich zurtickweisend verhalten. Diese Kinder sind im spéteren Leben
charakterisiert durch wenig Selbstvertrauen, durch Schwierigkeiten bei der Integration in so-
ziale Strukturen der Schule, durch wenig Enthusiasmus akademische Aufgaben wahrzuneh
men und sie weisen geringe Stabilitét in Anwesenheit von Stref3 auf .

Grossmann et a [42] betonen, dal3 ein relativ frih erlebter Verlust oder die psychische Unzu-
langlichkeit der Bezugsperson zu signifikanten Beeintréchtigungen innerhalb der sozia-
emotionalen Entwicklung des Kindes flihren kdnnen. Dieses wird besonders in Situationen,
die das Kind emotional stark belasten, deutlich.

Als vierte Bindungskategorie beschrieben Main und Solomon [64] Mitte der achtziger Jahre

die sogenannte desorganisierte Bindung. Sie zeichnet sich durch desorientiertes Verhalten des
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Kindes in der fremden Situation aus. Die Kinder zeigen in der fremden Situation eine Reihe
von ungewdéhnlichen, oft nur kurz auftretenden Verhaltensweisen. Merkmale fir Desorganisa-
tion und Desorientierung sind Nahesuchen zur Bezugsperson, das kurz vor Korperkontakt
abgebrochen wird, Verhatensstereotypien, plétzliches Erstarren in Angst oder zielloses Her-
umwandeln bei gleichzeitigen Anzeichen von Angst. Anzeichen von Desorganisation und
Desorientierung werden auf einer Skala von 1 bis 9 eingestuft, Kinder, die einen Wert Uber 5
erhalten, werden dem desorganisierten Bindungsmuster zugeordnet.

Um zu zeigen, wie wichtig die Mutter-Kind-Bindung ist, beobachteten Hertsgaard et a [49]
das Verhalten von 19 Monate alten Kindern und erstellten eine Beziehungsklassifikation. Se
setzten die Kinder einer Ainsworth Strange Situation aus und stellten anschlief3end ihren
Speichel-K ortisolspiegel fest. Kortisol ist ein Steroidhormon, was regelméldig in Studien Uber
Stref3 untersucht wird. Kinder, die als desorganisiert/desorientiert in ihrer Bindung klassifi-
ziert wurden, hatten héhere Kortisol-Konzentrationen, als Kinder mit einer traditionellen
Klassifikation — sicher oder meidend gebunden. Die Autoren kommen zu dem Ergebnis, dal3
die Kinder mit einer desorganisierten/desorientierten Bindung verwundbarer in stref3reichen
Situationen sind, moglicherweise, weil sie eine Liicke in Bezug auf Coping —Strategien auf-
weisen. Dieses Fehlen von Coping-Strategien fihren die Forscher auf die desorganisierte
Bindung zurtick. Spangler et al [93] gelangen zu @nlichen Ergebnissen. Auch sie stellten in
ihren Untersuchungen bei Sauglingen mit einer desorganisierten Bindung in einer strefdrei-
chen Situation hthere Kortisolspiegel fest. Sie stimmen mit Hertsgaard et al [49] darin Uber-
ein, dai diese Kinder im Gegensatz zu sicher gebundenen Kindern einen Mangel an passen
den Coping-Strategien haben.

Wie weitreichend die Erfahrungen der eigenen Kindheit sind und wie die Erfahrungen in der
eigenen Kindheit das , Elternsein“ der nachfolgenden Generation beeinflussen, zeigten Fore-
gy et a [36]. Sie fuhrten mit 100 Muttern mittleren Alters, die ihr erstes Kind erwarteten, ein
Interview durch und befragten sie zu ihren Vorstellungen von der Beziehung, die sie zu ihrem
Kind haben werden. Im Alter von 12 Monaten setzten sie die Kinder einer fremden Situation
aus, die alsreliables und valides Instrument dient, um die Mutter-Kind-Beziehung zu beurtei-
len und beobachteten sie mit Focus darauf, wie die Kinder die stref3volle Situation bewaltig-
ten. Die Vorhersage, dal3 die urspriingliche Vorstellung der Mutter Uber die Art der Beziehung
zu ihrem Kind vor der Geburt, eng verbunden mit der tatsachlichen Bindung im Alter von 12
Monaten ist, wurde bestétigt. In 75% der Félle stimmten die nutterlichen mentalen Bin
dungsmodelle vor Geburt ihrer Kinder mit der tatséchlichen spéateren Mutter-Kind-Bindung
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Uberein. Hier wird deutlich, dal3 die Erfahrungen in der eigenen Kindheit das Elternsein der

nachsten Generation stark beeinflussen.

2.3.2 Auswirkung von Trennungen durch Klinikaufenthalte

Fur Minde [68] kann eine lange Hospitalisation von mindestens 2 Monaten Dauer in friher
Kindheit Ursache lebenslanger Storungen sein. Frihgeborene werden im Alter zwischen 2
und 5 Jahren signifikant schlechter auf der Verhatens-Checkliste nach Quay und Rederson
eingeschétzt. Nach Einschétzung und Beobachtung durch die Eltern zeigten frihgeborene
Kinder im Alter von 4 Jahren Verhaltensauffélligkeiten. Minimale Gehirndysfunktionen wur-
den im Alter von 6 Jahren gefunden. Im Schultest fielen die Kinder durch ruheloses Verhal-
ten, schlechte Konzentration, Unaufmerksamkeit und Einsamkeit auf. Einer oder viele Kran
kenhausaufenthalte, die im Alter zwischen 6 und 60 Moreten stattgefunden haben, sind nach
Minde vergesellschaftet mit signifikantem Ansteigen psychiatrischer Stérungen und ener
erhohten Kriminalitétsrate im Alter zwischen 12 bis 14 Jahren. Diese Ergebnisse lassen ver-
muten, dal3 junge Kinder durch ihre friihe Hospitalisation ,,sensibilisiert” werden. Verglichen
mit physisch gesunden Kindern, haben Kinder, die an einer chronischen Krankheit leiden und
haufig hospitalisiert sind, ein zweifach erhohtes Risiko, zusétzlich eine sekundéare emotionale
Stérung zu entwickeln. Wahrend des Krankenhausaufenthaltes versuchen Kinder, die jlnger
als 18 Monate sind, ihre Einschrérkung durch Schreien zum Ausdruck zu bringen wéahrend
sich dtere Kinder in dieser Situation eher passiv verhalten. Eine Hospitalisation ist ein sehr
belastendes Ereignis fur Kinder und ihre Familien und bringt sehr junge Kinder aus dem
Gleichgewicht. Es gibt fir Minde gute Anhaltspunkte, dal’ Interventionen wahrend der ersten
Lebensmonate die Interaktionsmuster der Mutter-Kind-Dyade sehr signifikant modifizieren
konnen. Lewandowski [61] vermutet, dal? Hospitalisation im Alter zwischen 1 und 3 Jahren
eine grof3e negative Auswirkung auf die in diesem Alter zu erfullenden Entwicklungsaufga
ben hat. Die Kinder brauchen ihre gewohnte Umgebung, um sich sicher zu fuhlen, wenn sie
beginnen, mit ihrer gréf3er werdenden Unabhangigkeit zu experimentieren. Diese V orausset-
zungen sind bei Krankenhausaufenthalten nicht gegeben. Nach Douglas [27] sind Klinikauf-
enthalte von mehr als sieben Tagen Dauer oder wiederholte Hospitalisationen vor dem Alter
von funf Jahren, ganz besonders in der Zeit zwischen 6 Monaten und 4 Jahren, mit einem
gesteigerten Risiko fur Verhaltensstérungen und einer Leseschwéche im Heranwachsendenal-
ter verbunden. Verglichen mit Kindern, die keine Klinikauferthalte wahrend der ersten 5 Le-

bengahre hatten, sind Kinder mit friihen Klinikaufenthalten aul3erhalb der Schule schwieriger,
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werden im spéteren Leben wahrscheinlich haufiger straffallig und wechseln ofter die Arbeits-
stelle.

2.4 Traumatisierung von Sauglingen

Nach Scheeringa et a [84] hangt die Erinnerung an ein Trauma von der verbalen Fahigkeit
zum Zeitpunkt des Traumas ab. Das Erlangen der verbalen Féhigkeiten variiert und kann
schon mit 16 Monaten oder erst im Alter zwischen 28 und 36 Monaten vorhanden sein. Die
Autoren haben auf Kinder traumatisierend wirkende Ereignisse wie z. B. Hundebil3, sexueller
Mifbrauch, Autounfall, Flugzeugabsturz oder beobachtete Ermordung eines Elternteils, die in
der Literatur verdffentlicht sind, untersucht. Alle Kinder waren zum Zeitpunkt ihrer traumati-
schen Erlebnisse junger as 48 Monate. Hinzu nahmen die Forscher noch 12 eigene Félle von
Kindern mit traumatischen Erlebnissen. Sie gelangen zu dem Ergebnis, dal3 alle Kinder post-
traumatische Symptome zeigten Fir Scheeringa et al widerlegen diese Ergebnisse die alge-
meine Menung, dal3 Sauglinge aufgrund ihrer kognitiven Kapazitaten und Wahrnehmung
keine traumatischen Erlebnisse haben konnen. Drell et a [28] kommen zu dem Ergebnisin
ihrer Studie zum ,, Post- Traumatic- Stress-Disease” (PTSD), dal3 die sehr schnellen und kom-
plexen Anderungen wahrend der ersten 3 Lebengahre vermuten lassen, dai3 traumatisierende
Erlebnisse in dieser Zeit weitreichende Folgen durch ihren Einflu? auf die grundlegenden
Entwicklungsprozesse haben. Die Kinder mit PTSD zeigen abhangig von ihrem Alter unter-
schiedliche Stoérungen. Im Alter von 0 bis 6 Monaten Hypervigilanz, Schreckhaftigkeit und
Irritabilitét; im Alter von 6 bis 12 Monaten vermehrte Angstlichkeit in fremden Situationen,
Schlafstérungen und Entwicklungsverzégerungen; im Alter von 12 bis 18 Monaten unnormea-
les ,Klammern“ an die Mutter (oder erste Bezugsperson) und ein Fokussieren der Sprache,
entweder auf ein Vermeiden oder ein besonderes Benutzen von Wértern, die mit dem Trauma
assoziiert werden; im Alter von 18 bis 24 Monaten Alptraume und das Benutzen von Symbo-
len fUr das traumatische Ereignis. Die Kapazitédt, um Ereignisse wahrzunehmen und zu erin-
nern, existiert, so die Autoren, von den ersten Lebensmonaten an. Die Fahigkeiten der Wahr-
nehmung und Erinnerung werden mit dem Alter nur komplexer. Drell et a haben keinen
Zweifel daran, dal3 bereits Sauglinge Reaktionen auf traumatische Ereignisse haben kénnen.
Die Autoren beschéftigen sich in ihrer Studie mit der fur sie viel wichtigeren Frage, welche
Ereignisse traumatisch werden. Entscheidend ist hier fir Drell et a der Entwicklungsprozef3
von Wahrnehmung, Erinnerung, Kognition und Emotion einerseits und die Reaktion der Mut-
ter auf das Ereignis andererseits. Die traumatische Natur eines Ereignisses fur einen Saugling

kann durch intensive Erregtheit auf Seiten der Mutter einen grof3eren Einfluld auf den Saug-
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ling nehmen, als die Intensitét des Ereignisses selbst. Sduglinge, die in hinreichend guter Um-
gebung aufwachsen, entwickeln schneller internale physiologische Regulationen. Ob und
welche Symptome sich entwickeln, ist abhangig von den Fahigkeiten der Sauglinge, das Er-
eignis wahrzunehmen und zu erinnern. Die grofite Auswirkung eines Traumas in den ersten
Lebensmonaten wird bei grundlegenden Mustern von psychophysiologischer Regulation und
Handlungssequenzen zu beobachten sein. Von dlteren Kindern weil3 man, dal3 sie Reaktionen
auf einin der frihen Kindheit erlebtes Trauma zeigen, ohne es aktiv erinnern zu kénnen. Dies
wird in Traumen, Fantasiespielen und im Benehmen der Kinder deutlich. Typische PTSD-
Symptome in dieser Altersklasse sind Alptrdume und die Vermeidung von Situationen und
Stimuli, die mit dem Trauma verbunden sind. Kichenhoff [59] geht dhnlich wie Drell et al
[28] auch von interpersonalen Prozessen aus. Er fordert das Konzept der Traumatisierung in
der frihen Kindheit préziser as bisher zu fassen. Es mache keinen Sinn, zu einer Zeit, wo das
Kind eigenstéandig noch kaum mit internen und externen Reizen umgehen kann, nur aufgrund
der Reiziberflutung von Traumatisierung auszugehen. Um von Trauma zu sprechen, misse
der noch externale, nicht verinnerlichte Containing-Prozess mit berticksichtigt werden. Frihe
Traumata seienimmer interpersonal e traumatische Strukturen.

Blrgin [19] postuliert auf der Basis psychoanalytischer Theorien, dal3 bereits der Sdugling
schon Vorstellungen vom Tod hat. Zu- und Abwendung der Mutter, Firsorge oder Vernach-
lassigung, Liebe oder Hass vermitteln dem Kind im ersten Lebengahr Erfahrungen der Pri-
méarméachte Leben und Tod. Fir Birgin mul3 ein traumatisiertes Kind Empfindungen haben,
die dem Sterben gleichkommen. Friihe Empfindungen dieser Art von inneren Lebens- und

Todesméchten hinterlassen Erinnerungsspuren, die im Laufe des Lebens aktiviert werden.
3 Chronische Krankheit im Kindes- und Jugendalter

3.1 Definition des Begriffs,, chronische Krankheit*

Fur Perrin et a [76] gibt es zwei Hauptkriterien, die eine chronische Krankheit im Kindesalter
ausmachen: eine Erkrankungsdauer von mindestens 3 Monaten und betréchtliche Auswirkur-
gen auf das psychophysische Wohlbefinden des Kindes. Herb [48] stellt heraus, dal3 die pro-
spektive Bedeutung von chronisch gleichbedeutend ist mit unveranderbar, unheilbar, , das
wird immer so bleiben“. Die Vorstellung der Unverénderbarkeit und Unbeeinfluf3barkeit 183t
bei den Betroffenen zwangdaufig Gefuhle der Hilflosigkeit und Abhangigkeit aufkommen.
Peterman und Kroll [78] haben folgende Kennzeichen einer chronischen Krankheit zusam:
mengestelIt:
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Nichtvorhersagbarkeit zukinftiger Krankheitsentwicklung

Beeintrachtigung von Korperfunktionen mit einem reduzierten korperlichen Leistungs-

vermogen als Folge

Veranderungen des korperlichen Erscheinungsbildes

Dauerhafte Abhangigkeit von medizinischen Spezialisten, Behandlungen und/oder techni-

schen Hilfsmitteln

Verénderung von Lebensschwerpunkten und Perspektiven
Bel vielen chronischen Krankheiten wechseln sich Phasen, die enerseits von massiver
Krankheitsaktivitdt gekennzeichnet sind, mit krankheitsinaktiven Perioden ab. Der dauerhafte
Charakter chronischer Krankheiten und ihre ungewisse Prognose, erfordern nicht nur eine
symptomatische Therapie, sondern es sollte versucht werden, auch die Lebensqualitét des
Patienten und seiner Angehodrigen zu sichern. Trotz vielfétiger klinischer Erscheinungsbilder
von chronischen Krankheiten erachten es Petermann et al [79] als sinnvoll, chronische Krark-
heiten bei Kindern und Jugendlichen unter dem einheitlichen Gesichtspunkt zu betrachten,
dal’ die Mdglichkeiten organmedizinischer Behandlungen begrenzt sind. Gelingt es, eine
chronische Krankheit auf der somatischen Ebene zu therapieren, bleiben meist noch Beein-

tréachtigungen des ,, geistigen und sozialen Wohlbefindens* bestehen.

3.2 Welche Bedeutung hat die chronische Krankheit fur das Kind und die Familie

3.2.1 Der elterliche Umgang mit der Diagnoseer 6ffnung

Das Auftreten einer chronischen Erkrankung wird nach Herb [48]von den Betroffenen meist
als Schicksalsschlag erlebt, als etwas, das von auf3en kommt und das sich nicht beeinflussen
|&3. Bei vielen chronischen Erkrankungen wird die Krankheit nach Messing et a [67] und
Filippaet a [35] unmittelbar nach der Geburt diagnostiziert. Zu diesem Zeitpunkt stehen die
Eltern noch ganz unter den emotionalen Eindriicken des Geburtserlebnisses. Aus diesem Er-
leben werden sie abrupt herausgerissen. Die Zeit der Diagnosestellung erleben viele Eltern als
sehr bedrohlich und sie ist von Hoffen und Bangen gekennzeichnet. Erhértet sich der Ver-
dacht und wird eine bestimmte Krankheit diagnostiziert, werden Reaktionen wie Schock,
Zweifel, Verleugnen, Angste, Schuldgefiinle bis hin zu Depressionenberichtet. Friedrich et al
[38] erwahnen, dal? die Eltern mit Bereichen des Lebens wie Ungliick, Versagen, Schuld und
Trauer konfrontiert werden und in ihrer verzweifelten Hilflosigkeit oftmals an die Grenzen
ihrer individuellen psychischen und physischen Belastbarkeit geraten. Das Auftreten einer
chronischen Erkrankung stellt fur Friedrich [37] einen besonderen Belastungsfaktor dar. Diese
Belastung kann bedrohlich werden, wenn Handlungskompetenzen von den Eltern verlangt
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werden, auf die sie nicht vorbereitet sind und auf die sie sich nur schwer einstellen kénnen,
weil gerade die Diagnose einer schweren Krankheit sie zeitweise [dhmen kann. Es ist mog-
lich, dai? eine solche Belastung eher zu verarbeiten ist, wenn die Ursachen der Krankheit nach
aulden projiziert werden koénnen, bzw. wenn die Ursache aul3erhalb der eigenen Verantwor-
tung liegt. Nach Herb [48] werden in diesem wichtigen Augenblick die Weichen fir die lang-
fristigen Auswirkungen gestellt, die die traumatische Erfahrung fir die Familie hat. In der Art
und Weise, wie Eltern mit dem kritischen Lebensereignis der Geburt eines behinderten oder
chronisch kranken Kindes umgehen, zeigen sich interindividuelle Unterschiede. Allen ge-
meinsam ist das Durchlaufen von bestimmten Bewaltigungsphasen. Die Eltern pendeln zwi-
schen Phasen der Verleugnung, Verzweiflung, Resignation und Akzeptanz. Die Herausforde-
rung in der Auseinandersetzung mit diesem kritischen Lebensereignis besteht einerseits darin,
die physische Realitét zu akzeptieren, sich andererseits selbst in dieser Situation als handelnde
Person zu sehen und die Situation als veranderbar innerhalb der gegebenen Grenzen zu be-
trachten. Wie Friedrich et al [38] erwdhnen, mul3 in dem Zustand der Desorientierung und
Ratlosigkeit die beunruhigende und von den Eltern oft als ,,peinlich® empfundene Nachricht
zusétzlich noch Verwandten, Freunden und Nachbarn beigebracht werden, die sich nach dem
Kind erkundigen. Viele Familien reagieren darauf oft mit sozialem Riickzug und lassen sich
vorerst verleugnen. Schwieriger wird es nach Friedrich [37], wenn die Frage nach der Erb-
lichkeit einer solchen Krankheit auftaucht und die Frage aufgeworfen wird, welcher Elternteil
ursachlich fur diese Erblichkeit verantwortlich ist. Dann erhalten solche Krisen zusétzlich den
Charakter von zwischenmenschlichen Beziehungskonflikten der Familie, die zu schweren

Belastungen der Paarbeziehung und der Eltern-Kind-Beziehungen fuhren konnen.

3.2.2 ElterlicheVorstellungen und Phantasien zur Krankheitsentstehung

Bei Eltern rerrschen oft verschiedenartige Vorstellungen Uber die Erkrankungsursache ihrer
Kinder vor. Nach Riedesser und Wolff [81] halten sich insbesondere bei chronischen oder
lebensbedrohlichen Erkrankungen die Kausalitdtsvorstellungen der Eltern sehr hartnéckig.
Die Phantasien beinhalten fast immer auch deutliche Schuldgefiihle gegentiber sich selbst
oder der Umwelt. Diese Schuldvorwirfe kénnen fir die Autoren verschiedenen Ursprungs
sein:

Schuldvorwiirfe magischabergléubischer Art, die auf kindlichen Phantasien beruhen und

davon ausgehen, dal3 die Erkrankung mit ihren Belastungen und Schmerzen als Bestra-

fung fur Ungehorsam und eigene Unzulanglichkeiten zu verstehen sai.
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Schuldgefuhle und — vorwirfe als emotionale Anpassungs- und Orientierungsversuche in
der Krise der bedrohlichen Erkrankung. Hier fallen die Schuldgefiihle und Selbstvorwurfe
der Eltern in der Regel mit Krisenzeiten der Erkrankung des Kindes zusammen. Die E-
tern versuchen durch die Herstellung von Kausalitétszusammenhangen das Willkurliche,
nicht Steuerbare der Krankheit abzuwenden.

Schuldgefiihle als Reaktion auf Gefiihle der Krankung und Wut, angesichts der Willkir-
lichkeit und Ungerechtigkeit, ein krankes oder behindertes Kind zu haben. Die Krankheit
des Kindes wird als Selbstverletzung empfunden, erfordert enorme Anpassungsl eistungen,
eigene Hoffnungen und L ebensentwirfe mussen revidiert werden. Teilweise kann es auch
zur sozialen Isolierung kommen und die Spannungen in der Familie kdnnen wachsen.
Schuldgefuhle und —vorwirfe as Folge familidrer Auseinandersetzungen Besonders bei
chronischen und |ebensbedrohlichen Krankheiten, die genetisch bedingt sind, kann es zu
Selbstvorwiirfen, nach aufen gerichteten Schuldvorwtrfen zwischen den Eltern, den je-
welligen Herkunftsfamilien und auch zu Vorwirfen seitens der betroffenen Kinder kom:
men.

Schuldgefiihle und Schuldvorwirfe als Ausdruck realer Schuld

Schuldgefiihle und —vorwirfe als Basis fur fursorgliches Verhdten. In vieen Fallen stel-
len die Schuldgefiihle der Eltern eine wichtige Voraussetzung fur elterliches fursorgliches
Verhalten gegentber ihren kranken Kindern dar. Sie sind ein wirksamer Motor bei chroni-

schen Krankheiten.

Herb [48] und Herzer et a [50] weisen darauf hin, dal3 die haufig entwickelten Schuldgefihle
der Eltern aber auch zu einem angstlich Uberfirsorglichen Verhalten dem Kind gegeniber
fuhren. In Fallen, in denendie Krankheit etwa durch Vererbung verursacht ist, fihlen sich die
Eltern und insbesondere die Mitter nach Petermann et al [79] oft lebenslang in der Schuld des
Kindes und versuchen, diese wieder auszugleichen, in dem sie das Kind verwohnen. Dieser

Erziehungsstil kann sich nachteilig auf das Kind auswirken.

3.2.3 Auswirkungen auf die Paarbeziehung

Das Alltags- und Familienleben beginnt, so Friedrich et al [38], fur die Eltern erst wieder,
wenn das Kind aus der Klinik entlassen wird und nach Hause kommt. Nun steht die Familie
und hier besonders die Eltern vor der Aufgabe, eine Lebensform zu finden, die die Integration
des chronisch kranken oder behinderten Familienmitglieds erlaubt und die Bewdltigung der
dabei entstehenden Schwierigkeiten sichert. Nach Petermann et al [78] besteht die Mdglich
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keit, dal3 sich die Partner aufgrund gegenseitiger Schuldzuweisungen in Verbindung mit der
Krankheit voneinander distanzieren. Der zeitliche Mehraufwand fir die Betreuung des chro-
nisch kranken Kindes a3t den Eltern wenig Zeit fir eigene Interessen aber auch fur Gefthle
gegenuiber dem Partner. Haufig treten kommunikative Schwierigkeiten innerhalb der Bezie-
hung auf. Eigene Bedurfnisse werden nicht angemessen ausgedriickt oder auch vom Partner
mil3verstanden. Durch die enorme Belastung, die die chronische Krankheit fir die Familie
bedeutet, kann es in den Beziehungen nach Eiser [32] zur Trennung oder Ehescheidung
kommen. Petermann et al [79] zeigen, dal3 in Familien mit chronisch kranken Kindern oft eine
Scheidung jedoch gar nicht erst in Erwégung gezogen wird, da sonst die Versorgung des
kranken Kindes nicht mehr gewéhrleistet ist. Ein Alleinerziehender und somit auch aleinver-
sorgender Elternteil wére durch ein chronisch krankes Kind Uberfordert. Auch die Notwen-
digkeit, einem Beruf nachzugehen, um die finanzielle Versorgung zu sichern, stinde den el-
terlichen Aufgaben entgegen. Die Belastung der Eltern wird sich vermutlich eher in ehelichen
Spannungen oder psychischen Auffélligkeiten der Ehepartner ausdriickenals in Scheidungsra-
ten. Die enormen Belastungen der chronischen Krankheit kdnnen einerseits zu psychiatri-
schen Problemen der Eltern fuhren, mobilisieren aber andererseits auch ihr gesamtes vorhan
denes Potential an Bewdltigungsstrategien. Die Partner unterstiitzen sich her gegenseitig und
die auftretenden Schwierigkeiten bringen die Familie dazu, neue Fahigkeiten herauszubilden
und einen Entwicklungsprozel? in Gang zu setzen der von den Eltern als bereichernd elebt

wird und zum Familienzusammenhalt beitragen kann.

3.2.4 Auswirkungen der chronischen Krankheit auf gesunde Geschwister kinder

Fur Seiffge-Krenke et a [87] gehdren Geschwisterbeziehungen nicht nur zu den intensivsten
zwischenmenschlichen Beziehungen, sondern auch zu den am langsten fortdauernden Bezie-
hungen. Aufgrund des geringen Altersabstandes und des frihen Bestehens wahren sie langer
als andere enge Bindungen, wie etwa Eltern-Kind-Beziehungen. Das Aufwachsen mit Ge-
schwistern ist besonders fur die Ausbildung sozialer Fahigkeiten wichtig. Weitere Funktionen
sind das Verhandeln mit den Eltern und das Bilden von Koalitionen. So kdnnen die Geschwis-
ter ein Gegengewicht zu den Eltern aufbauen, denn gemeinsam sind sie stérker als einzeln.
Auch Betreuungs- und Lehrfunktionen kdnnen Geschwister fur einander einnehmen. Ebenso
wie die Eltern sind auch die Geschwister nach Petermann et al [78] den familiaren Verande-
rungen ausgesetzt, die auftreten, wenn ein chronisch krankes Kind in die Familie kommt. Sie
empfinden haufig Angste und Vernachldssigung. Auch Gefiihle von Rivalitat und Eifersucht

gegenuber dem kranken Kind entwickeln sich bei Geschwistern, da sich die Eltern vermehrt
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dem kranken Kind zuwenden, so Petermann et al [79]. Werden diese gedul3ert, reagieren die
Eltern oft mit Bestrafung, um das kranke Kind zu schitzen. Somit werden die negativen G-
fuhle gegentiber dem kranken Kind unterdriickt und bilden den Boden fur Schuldgeftihle, die
besonders stark werden kénnen, wenn es zur Krankheitsverschlechterung kommt. Die kindli-
chen Krankheitskonzepte bewirken bei den Geschwistern Angst, sie kdnnten sich anstecken.
Um diesen Angsten entgegenzuwirken, ist es erforderlich, den Geschwistern, wie auch dem
erkrankten Kind die Krankheit auf eine Art und Weise zu erkléren, die ihrem kognitiven Ent-
wicklungsstand entspricht. Die kranken Familienmitglieder haben nach Bode [13] in der Fa
milie immer eine Sonderrolle, die bestimmte Abhéngigkeiten und Rivalitéten gerade zwischen
den Geschwistern erzeugt. Armbruster et al [4] fanden heraus, dal3 gesunde Geschwister von
an Phenylketonurie erkrankten Kindern nicht die gleiche Behandlung und Wertschéatzung
durch die Eltern erfahren. Aufféllig sind in den Familien Veranderungen in der Statushierar-
chie. So Ubernimmt das chronisch kranke oder behinderte Kind meist den Rangplatz des erst-
geborenen Kindes. Troster [113] beschreibt in seiner Untersuchung tber die Entwicklungsge-
fahrdung von Geschwistern chronisch kranker Kinder, dald Geschwister diabetischer Kinder
und Jugendlicher haufig Uber korperliche Beschwerden klagen und den Eltern oft eine Krark-
heit vorspielen, wie z.B. das Imitieren eines Insulinschocks, den sie bei den diabetischen Ge-
schwistern miterlebt haben.

Kinder mit behinderten oder chronisch kranken Geschwistern sind potentiellen Risiken ausge-
setzt: Sie Ubernehmen Verantwortung fur die Mitbetreuung und Versorgung des kranken Ge-
schwisters und helfen auch gleichzeitig verstérkt im Haushalt mit. Die Eltern stellen an die
gesunden Geschwister haufig Uberhohte Leistungserwartungen Die Geschwister missen mit
der fUr sSe eingeschrankten Verflgbarkeit der Eltern leben. Weiterhin gilt es fur sie, indirekte
Faktoren, wie die erhohte Belastung der Familie und den damit auftretenden Stref3 auszuhal-
ten. Im gleichen Artikel kommt Troster [113] zu dem Ergebnis, dal3 die gesunden Geschwis-
terkinder trotz der potentiellen Risiken, denen sie ausgesetzt sind, generell in ihrer Entwick-
lung nicht gefahrdet sind. Das psychosoziae Wohlbefinden des gesunden Geschwisters hangt
fur Seiffge-Krenke et al [87] ganz wesentlich von famili&ren Faktoren ab und nicht nur von
Variablen, die in der Person des gesunden Kindes oder in der Krankheit selbst liegen. Die
Autoren halten es fir moglich, dal3 die soziale Entwicklung und das Verantwortungsbewuf3t-
sein bei den gesunden Geschwistern gefordert werden und dal? das Miterleben der familiéren
Bewadltigung der chronischen Krankheit das Selbstwertgefiihl und das Vertrauen in die eigene
Kompetenz zur Meisterung schwieriger Situationen stérkt. Fur Eiser [32] hingegen konnen
diese Belastungsfaktoren, denen die Geschwisterkinder ausgesetzt sind, dazu fuhren, dald sie
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ein geringeres Selbstwertgefiihl haben und soziale I solation auftritt. Weiterhin sind die Kinder
oft &argerlich Uber ihre Einbeziehung in der Versorgung der kranken Geschwisterkinder, be-
sonders Madchen missen haufig auf das kranke Kind aufpassen und hausliche Arbeiten tber-
nehmen. Durch die vielen Krankenhausaufenthalte der chronisch kranken Kinder mit den
MUttern zusammen, entwickeln die gesunden Geschwister nach Bode [13] Verlassenséngste,
denn sie sind jedes Mal, wenn die Mutter mit dem chronisch kranken Kind im Krankenhaus
ist, alein. FUr Petermann et a [79] konnen Gefiihle wie Eifersucht und Neid bel den gesunden

Geschwistern entstehen, weil die kranken Kinder bevorzugt behandelt werden.

3.2.5 Belastungen der Familie durch die chronische Krankheit

Eine chronische Erkrankung bedeutet nach Blanz [12] fUr die Betroffenen und ihre Familien
meist eine Verdnderung ihrer gewohnten Lebensweise und —einstellung, weil sie sich nicht
nur mit den vielfaltigen somatischen Aspekten der Krankheit vertraut machen missen, son-
dern sich auch gleichzeitig auf die psychischen und sozialen Folgen der Erkrankung einstellen
sollen. Seiffge-Krenke et a [87] betonen, dal’ es fir die einzelnen Familien sehr wichtig ist,
die Chronizitét der Erkrankung kognitiv zu verarbeiten. Sie mussen in der Lage sein, mit den
durch die Krankheit ausgel 6sten Gefuihlen wie Verzweiflung, Kummer, Wut und Trauer um-
zugehen. Fir Mensing et a [67] ist ein wichtiger Faktor die Zeit, die von der Familie fur die
vielfaltigen Aufgaben, die eine chronische Krankheit erfordert, aufgewandt werden muf3. So
bendtigen Familien mit Kindern, die an Mukoviszidose erkrankt sind, téglich zwischen zwei
bis vier Stunden fur die Therapie. Weiterhin muf3 eine bestimmte Erndhrung eingehalten wer-
den. Diese Aufgaben erfordern immer wieder neue Motivation und Stérkung des Durchhalte-
vermogens. Bode[13] versteht unter der Alltagsbewaltigung auch den Umgang mit dem Risi-
ko der Erkrankung. Hier gilt es, spezielle Gefahremsituation zu vermeiden und auf ein ange-
messenes Gesundheitsverhalten zu achten. So verlangt, wie Seiffge-Krenke et a [87] darstel-
len, z.B. ein Diabetesmanagement bestimmte Verhaltensweisen wie Diét, Injektionen, Blut-
und Urinkontrolle, die fir sich genommen schon die Routine der Familie verandern. Hinzu
kommen Arztbesuche und Krankenhausaufenthalte, die ein langeres Fernbleiben von zu Hau-
se erfordern. Auch finanzielle Belastungen sind zu bedenken, die durch das Kaufen von Me-
dikamenten und bestimmten Nahrungsmitteln und durch den haufigen Transport zum Arzt
oder in die Klinik entstehen. Familien mit Geschwisterkindern in der Familie werden nach
Ullrich [114] und seiner Studie zur psychosoziaenVersorgung bei Mukoviszidose, haufig vor

organisatorisch unldsbare Probleme gestellt, wenn es ndmlich gilt, das hospitalisierte Kind in
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der besonderen Situation im Krankenhaus nicht alein lassen zu wollen, aber auch zugleich
die Geschwister nicht zu vernachléssigen. Ein Pendeln zwischen Klinik und zu Hause ist oft
aufgrund der weiten Entfernung nicht mdglich. Die Eltern sind hier auf Unterstiitzung ihres
sozialen Umfelds angewiesen. Ein weiteres Merkmal von Familien mit chronisch kranken
Kindern oder Jugendlichen ist fir die Autoren Noeker et a [71] und Seiffge-Krenke et al [87]
die starke Einschrankung der mutterlichen Berufstdtigkeit, da meist die Mitter die krark-
heitsbezogene Alltagsroutine zu Hause tbernehmen. Notwendig wird nach Friedrich [37] und
Petermann et a [79] in den Familien, innerfamilidre Rollen neu zu definieren, da z. B. auch
der Vater mit als Pflegeperson agiert. Im gleichen Buch weisen Petermann et al [79] darauf
hin, dai3 selbst die Urlaubsgestaltung Probleme aufwirft, weil gewisse Erndhrungsweisen und
Medikationen auch im Urlaub moglich sein und eingehalten werden missen. Die Krankheit
verlangt von den Eltern in vielen Bereichen einen Verzicht: Urlaub, Karriere, Sport, Hobbys,
Besuche von Freunden, finanzielle Freiheiten und die Zeit fur ihre anderen Kinder. Der grofdte
Verlust droht durch den méglichen Tod des Kindes. Fur Walker et a [118] variieren die
krankheitsspezifischen Stressoren, denen die Familie durch die chronische Krankheit des
Kindes ausgesetzt sind je nach Krankheitsbild und sind abhangig von den Aufgaben des
Krankheitsmanagements, der kognitiven Beeintrachtigung des Kindes, den korperlichen Ein
schrénkungen des Kindes, der Notwendigkeit |ebenslanger Pflege und dem Vorliegen einer
terminalen Erkrankung.

Noeker et a [71] beschreiben, dal’ das subjektive Belastungserleben der einzelnen betroffenen
Familien initial von der grundsétzlichen Lebensbedrohlichkeit und zum spéteren Zeitpunkt
von dem ,, Damoklesschwert” des Rezidivrisikos der chronisch kranken Kinder geprégt wird.
Trotz der vielféltigen Aufgaben und Belastungen, die eine chronische Krankheit mit sich
bringt, entwickeln viele Familien wie Petermann et a [79] beschreiben, aus ihrem gemein-
samen Schicksal heraus und den gemeinsam zu bewdltigenden Aufgaben einen viel engeren
Zusammenhalt, der stark entlastend und stabilisierend wirkt. Die Familien zerbrechen nicht an

der Krankheit des Kindes, sondern reifen anihr.

3.3 Copingmechanismen und Ressourcen der Eltern

Unter dem Begriff ,Coping* verstehen Filipp und Aymanns [35] Verhaltensweisen, die B>
troffenen helfen, belastende Situationen zu verarbeiten. Es gibt verschiedene Arten, eine kriti-
sche Situation im Leben zu bewadltigen:

Situationsleugnung, Abkehr von der Belastungsquelle oder Realitdtswahrnehmung und

Auseinandersetzung mit der personlichen Situation
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Wahrung von Distanz zur Realitédt, indem versucht wird, Redlitét so umzudefinieren, dal3
positive lllusionen trotz widersprechender Befunde aufrechterhalten werden kdnnen
sozider Rickzug einerseits oder Kontaktaufnahme mit der Umwelt und Mobilisation so-
zialer Unterstitzung andererseits

Dezentrierung der unmittelbaren Konfrontation von dem Stressor und nachfolgend gestei-
gerter Aufmerksamkeitszuwendung

Vergleich mit anderen, die noch traumatischeren Ereignissen ausgesetzt sind
Aufwartsgerichtete Kontakte liefern den Betroffenen Informationen dazu, dal es auch
besser werden kann, sie stellen eine Anregung der Quelle und Hoffnung dar
Selbstbeschuldigungen als Gefuihl der Kontrolle im Angesicht scheinbar unkontrollierba-

rer Lebensereignisse

Fur Seiffge-Krenke et a [87] wrden die personellen Ressourcen der Eltern die andauernden
Belastungen einer chronischen Krankheit Ubersteigen, wenn es nicht mdglich ware, auf das
soziale Umfeld und insbesondere auf die Ressourcen innerhalb der eigenen Familie zurlickzu-
greifen. Hauptsachlich greifen Betroffene, wie von Herb [48] erwahnt, auf die Unterstiitzung
ihrer Eltern und ihres Partners / ihrer Partnerin zurlick. Weitere Kraftquellen, tUber die Eltern
berichten, sind die Liebe zum Kind, sowie die Freude an dessen Entwicklung und dem Entde-
cken eigener personlicher Fahigkeiten. Fir Seiffge-Krenke et a [87] spielen die materiellen
Ressourcen der Familie ebenfalls eine wichtige Rolle, weil Familien mit guten finanziellen
Bedingungen die medizinischen Méglichkeiten besser nutzen kénnen. Nach dem Ausbruch
der Krise, die das Auftreten einer chronischen Krankheit darstellt, gibt es nach Friedrich [37]
eine unterschiedlich lang anhaltende Periode der Desorganisation, gefolgt von alméahlichen
Versuchen, eine Wiederherstellung des friheren Zustands zu erreichen, ate Lebensstil-
Routinen wieder einzufihren, sie zu modifizieren und schliefdlich eine Méglichkeit zu finden,
mit der Krankheit umzugehen. Eine chronische Krankheit kann fur die Betroffenen und ihre
Familien ein Leben am Rande der Krise bedeuten, wobei die Familie versuchen sollte, die
Krankheit nicht zum alles beherrschenden Thema in der Familie werden zu lassen, sondern
die Krankheit so in das Familienleben zu integrieren, dal3 sie nicht vollsténdig dominiert.

Hauser et d [45] haben beobachtet, dal3 Familien mit chronischen Krankheiten Ressourcen
entwickeln, die zu normalen Zeiten verborgen bleiben. In den Krankheitsphasen der grofdten
Belastung scheinen die Familien ausreichende Kapazitdten zu haben, um die Probleme zu
bewdltigen, die Familien riicken enger zusammen und fuhren ein zufriedeneres Familienle-

ben, as Familien mit gesunden Kindern. Die familidren Strukturen dirften jedoch so Hauser
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et a [45] nur auf belastende Situationen adaptiert sein. Kommt es im Krankheitsverlauf zu
einer splrbaren familidren Entlastung, wie z. B. nach einer erfolgreichen Nierentransplantati-
on, treten Schwierigkeiten auf.

Die kommunikativen Fahigkeiten der Familie, der spezifische Zusammenhalt innerhalb der
Familie, die Moglichkeit emotionales Erleben zu verbalisieren und Probleme aktiv zu [6sen,
sind fur Petermann und Mensing [67] familidre Stérken, die zur Bewdltigung der Stressoren

beitragen.

3.4 Anderungen der familiaren und kindlichen L ebensgewohnheiten

Der Eintritt einer chronischen Krankheit im Kindesalter ist nach Petermann et a [80] ein kri-
tisches Lebensereignis fUr das betroffene Kind und bringt zahlreiche psychosoziale Belastun
gen mit sich. Wie Duchting-R6th und Petermann [29] schildern, haben chronisch kranke Kin-
der vielfdltige neue Aufgaben im Alltag allein, oder auch mit ihren Eltern zusammen zu erful-
len. Sie mussen ihren Tagesablauf nach den Krankheitserfordernissen strukturieren und sich
auf die kontinuierlichen Therapien, wie z. B. Blutzuckermessen, regel méaliige Medikamenten-
einnahme und Einhalten einer bestimmten Dié&t, einstellen. Das Aushalten von wiederholten
schmerzhaften Untersuchungen, die Trennung von Bezugspersonen und der gewohnten Um-
gebung durch Klinikaufenthalte sowie die Konfrontation mit den Themen Krankheit und
Sterben gehoren ebenfalls zum Alltag. Petermann und Kroll [78] erwahnen, dal? das betroffe-
ne Kind durch die Einschrénkungen und die oft zeitaufwendigen Behandlungen in der Regel
weniger Zeit zum Spielen und fir andere Aktivitéten hat. Blanz [12] betont, dal3 viele Erkran-
kungen alterstypische Spiel- und Handlungsablaufe limitieren. So wird z. B. ein Kind, das an
Hamophilie erkrankt ist, wegen des erhthten Gelenkblutungsrisikos auf das Fuf3ballspielen
verzichten missen. Fir das Kind sind jedoch in Hinblick auf die kindliche Entwicklung die
Einflusse der Schule und der Kontakt zu Gleichaltrigen neben der familidren Umgebung be-
sonders wichtig. Wie bel Filipp [34] nachzulesen ist, sind Kinder in einem héheren Mal3e als
Erwachsene von ihrem sozialen Umfeld abhéngig, insbesondere von ihren Eltern. Daher ist es
wichtig, wie die Eltern mit der Erkrankung umgehen. Die Welt der Erwachsenen kann eine
Hilfe und Unterstlitzung fur die Kinder sein, andererseits aber auch zusétziche Belastung und
Angste verursachen. Duichting-Ro6th et a [29] fanden heraus, daR die Kinder innerhalb der
Familie durch ihre Krankheit oft vermehrt Freitheiten genief3en, selbst angemessene Verpflich-
tungen werden dem Kind abgenommen. Das elterliche Verhalten wird von Verwdhnung und

Kontrolle bestimmt. Eine atersgemal3e Entwicklung, die nach Autonomie und Selbstverant-
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wortung strebt, wird durch dieses Verhalten der Eltern stark behindert. Das Verwdhnen g
schieht fur Petermann et a [79] oft, um die Kinder fUr die chronische Krankheit zu entschadi-
gen oder eigene Schuldgefiihle dem Kind gegentiber auszugleichen. Ein weiteres Merkmal
von Familien mit chronisch kranken Kindern ist nach Seiffge-Kranke et a [87], dal3 die Eltern
auchversuchen, Konflikte mit den Kindern zu vermeiden, um die ElternKind-Beziehung und
das Kind selbst, nicht noch mehr zu belasten. Starrheit und Rigiditét fuhren haufig zu einer
Verleugnung von notwendigen Veranderungen, die besonders im Jigendalter, wenn eine
Transformation der ElternKind-Beziehung notwendig wird, zu Problemen fuhren. Das e
ranwachsende Kind mul3 unter anderem lernen, sich von seinen Eltern zu l6sen, soziale Fer-
tigkeiten zu entwickeln und Freundschaften mit Gleichaltrigen zu schlief?en. Armbruster et a
[4] fanden in ihren Untersuchungen bei Jugendlichen, die an Phenylketonurie leiden, ein auf-
fallend hohes Mal3 an Unselbstéandigkeit und sozialen Rickzug. Dieses Verhalten ist offenbar
durch eine Uberbeschiitzende oder restriktive Erziehung der Eltern bedingt. Petermann et al
[79] weisen darauf hin, dal3 den Eltern eine solche Entwicklung manchma auch entgegen
kommt, wenn sie aus ihrer Lage oder ihren eigenen Bedlrfnissen heraus nicht bereit sind, den

Losl6sungsprozel ihrer Kinder zu akzeptieren.

3.5 Auswirkungen auf die Entwicklung der Kinder

Jedes Kind hat nach Noeker und Petermann [72] alterstypische Entwicklungsaufgaben zu be-
waéltigen, mit der die chronische Krankheit interferiert, bzw. sie beeintrachtigt.

Bei Kindern mit angeborenen Herzfehlern, so beobachteten Petermann et a [79], sind die
durchschnittlichen Geburtsgewichte und — l[angen dhnlich denen von gesunden Kindern. Doch
bereits die frihe Entwicklung, wie das Zahnen, Laufenlernen und Sauberkeit waren bel vielen
verzogert. Ebenfalls wurden Sprachentwicklungsverzogerungen und —stérungen gefunden, die
intellektuelle Entwicklung vor allem in den ersten 3 Lebengahren ist erheblich beeintrachtigt.
Die Kinder weisen Verzégerungen der korperlichen Entwicklung auf und kommen etwa 3 bis
4 Jahre spéter in die Pubertdt. Aufgrund vonV erhaltensbeobachtungen fiel auf, dal3 chronisch
kranke Kinder haufiger an Heimweh leiden und sich dabei @ngstlich aggressiv verhalten, als
gleichaltrige gesunde Kinder. Ebenso war eine verminderte Konzentrations- und Ausdauerfé-
higkeit bel diesen Kindern zu beobachten. Am Beispiel von an einem Diabetes mellitus er-
krankten Kleinkindern stellen Noeker et al [72] die Wechselwirkungen zwischen Krankheits-
verlauf und vorgegebenen Entwicklungsaufgaben dar. Die mehrmaligen taglichen Blutzu-
ckermessungen und das Spritzen des Insulins kénnen die Entwicklung eines gesunden Bin

dungsverhaltens stéren. Korperliche Nahe und gemeinsame Aktivitdten mit der Mutter, die
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dem Kind in dieser Entwicklungsphase Bindung und Akzeptanz signalisieren, konnen fur das
Kind durch standiges Zufiigen von Schmerzen durch die Einstiche bedrohlich wirken. Hinzu
kommen Trennungssituationen durch zahlreiche Klinikaufenthalte, de die Verunsicherung
des Mutter-Kind-Bindungsverhaltens noch verstéarken. Erféhrt das Kind einerseits eine ver-
meintliche Ablehnung und andererseits eine intensivere Beobachtung und Uberwachung
durch die Mutter, so fuhrt dies initial zu einer erhohten Abhéngigkeit. Die anschlieffende
kindliche Selbsténdigkeitsentwicklung und sein Zutrauen in die eigenen Fertigkeiten knnen
dadurch gestort werden. Dem Kind fehlt zu diesem Zeitpunkt die nétige Einsichtsfahigkelt,
um Uber differenzierte Krankheits- und Behandlungskonzepte zu verfligen. Dadurch nehmen
die nonverbalen Signale eine wichtige Bedeutung fur das Kind an Verhaten sich die Elternin
der Uberwachungs- und Behandlungssituation sehr dngstlich, so kénnen die Kinder durch
Prozesse des Modellernens diese Grund haltungen von den Eltern Gbernehmen.

Seiffge-Krenke et al [87] betonen, dal? das Alter bei Krankheitsausbruch aus entwicklungs-
psychologischer Sicht besonders relevant ist, da von einem engen Zusammenhang zwischen
kognitiver Entwicklung und verschiedenen Faktoren, die fir die Anpassung an die chronische
Krankheit und ihre Bewéltigung notwendig sind, ausgegangen werden muf3.

Tritt e@ne Krankheit in den ersten 2 Lebengahren auf und beeintréchtigt oder verhindert sie
den Aufbau von Vertrauen und Bindung zu wichtigen Bezugspersonen, kann es nach Flipp
[34] zu nachhaltigeren Folgen kommen, als wenn die Krankheit zu einem spéteren Zeitpunkt
auftritt.

Becker [10] beschreibt, welche Entwicklungsschritte das Kind in seinen ersten Lebensjahren
macht: Es beginnt sich und die Umwelt zu begreifen, eine von der Mutter getrennte Identitét
zu entwickeln, gute und bose Gefiihle bei sich zu integrieren und viele unterschiedliche Ge-
flhlsschattierungen wie Liebe/Lust, Freude/Verzweiflung, Allmacht/Ohnmacht und Hass/Wut
auszudriicken, sie auszuhalten und mit ihnen zurechtzukommen. Dieser Prozef3 ist schon beim
gesunden Kind sehr labil und stéranféllig, um so metr bei einem kranken Kind. Am Beispiel
von neurodermitischen Sauglingen zeigt Becker [10], wie sich die Krankheit auf die Entwick-
lung auswirken kann. Das besonders zur Wahrnehmung von Begrenzung und als Verbindung
zur AuBenwelt wichtige Organ Haut, schmerzt, brennt, juckt und das oft Uber einen langen
Zeitraum. FUr den Saugling bedeutet dieses, sein sonst so bewahrtes Mittel bei Unlustempfin
dungen, das Schreien, hilft nicht, weder Nahrung, noch Bertihrung verschaffen ihm Linde-
rung. Er beginnt zu kratzen, was vortbergehende Abhilfe schafft, aber in einem Teufelskreis
endet, da dadurch die Haut noch mehr schmerzt. Das Urvertrauen und die Muitter-Kind-
Beziehung werden gestort. Die Beziehung zur Mutter ist belastet. Das normale Lernen ist
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durch almahliche Frustrationen kaum noch moglich. Becker beobachtet oft ein Festhalten an
der Mutter-Kind-Symbiose. Dieses duRRert sich spater immer wieder in Angsten vor Tren
nungs- und Autonomieschritten. Das lustvolle Erleben des Korpers und seiner Begrenzungen
ist gestort.

Das spétere , typische” Verhalten von Neurodermitis-Patienten kann als Folge dieser frih
kindlichen Verunsicherung angesehen werden. Dieses gilt unter anderem fur die erhdhte
Angstbereitschaft, fir die Hemmung von aggressiven Impulsen, fir Unruhe und Bewegungs-
drang, fir die Neigung zu symbiotischen Beziehungen oder die Angst vor Néhe. Weitere Fol-
gen sind Angst vor Autonomie, oder das sich zuviel zumuten von Autonomie und eine Anpas-
sung an die Umgebung aus Angst vor Uberwaltigung.

Nicht nur fir den Saugling, sondern auch fir die Mutter bestehen schwierige psychische Be-
dingungen: Fur sie bedeutet der neurodermitische Saugling eine narziftische Krankung. Ge-
rade, wenn es das erste Kind ist, kann der Lernprozel3, Mutter zu sein, sehr schwer werden. Es
kann zu erheblichen Zweifeln der Mutter an ihren eigenen Fahigkeiten kommen. Fir die M ut-
ter ist es schwer, die ambivalenten Gefiihle gegentiber dem Kind zuzulassen. Es kommt zur
erhdhten Zuwendung, weil das Kind krank ist. Hat diese keinen Erfolg, kommt es zu Wut, die
unterdriickt wird, manchmal aber doch durchbricht und dann wieder Schuldgefiihle verur-
sacht. Die Abgrenzung von dem Kind ist fur die Mutter schwer, ebenso wie das Wahrnehmen
eigener Interessen. Oft verhalten sich die Mtter durch die Krankheit Gberéngstlich und lassen
dem Kind wenig Freiraum. Die Uberforderung und Gereiztheit der Mutter durch den kranken
Saugling wirken auf das Kind zuriick. Es wird mehr kratzen und so das Ekzem verschlim-
mern. Die Traumatisierung in den ersten Lebengahren hinterla3t ,Narben®, die in bestimmten
Phasen der Entwicklung wieder aufbrechen kénnen. Dies gilt bel Neurodermitis-Patienten
besonders fUr Phasen, in denen es um Selbstéandigkeit und Losdsung von urspriinglichen Be-
zugspersonen geht, wie z. B. beim Laufenlernen, Kindergarten und Schulbeginn, der Pubertét
und dem Auszug aus dem Elternhaus. Auch andere Autoren wie Eichhorn et a [30] weisen
darauf hin, daf3 Kinder mit chronischen Neurodermitis-Verl&ufen signifikant mehr Verhal-
tensauffaligkeiten im Alter von 2% Jahren zeigen, as gesunde Kinder oder Kinder mit passa-
gerem atopischem Ekzem.

Martinius et al [65] kommen in einer Untersuchung von Kindernim Alter zwischen 3 und 6
Jahren, die im Sauglingsalter an einer inneren Fehlbildung operiert wurden, zu dhnlichen Er-
gebnissen. Die Autoren zeigen, dal3 selbst dann, wenn Aussicht auf Heilung durch die Opera-
tion besteht, psychosoziale Entwicklungen und intrafamiliére Interaktion gestort werden kon-
nen. Die Kinder sind durch die Fehlbildung as Sauglinge lange Zeit in Kliniken und so von
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ihren Familien getrennt. Bel zwischenzeitlichen Entlassungen und auch anschlief3end, birden
sie der Familie und hier besonders den Mittern Belastungen bel der Nahr ungsaufnahme und —
verdauung, der Pflege und den therapeutischen Mal3nahmen auf. Alle Faktoren zisammen
lassen die Untersucher auf eine erhebliche Stérung zwischen Kind und Familie in einem Le-
bensabschnitt des Kindes schlief3en, der fir die seelische Entwicklung entscheidend ist. Ver-
haltensauffaligkeiten, die zum Zeitpunkt der Untersuchung noch bestanden, Gberdauerten die
eigentliche somatische Stérung. Es ist denkbar, dal3 die festgestellten Probleme im sozialen
Bereich weiter andauern. Besonders die Kinder mit Osophagusatresien fielen im sozialen Be-
reich als angstlich-gehemmt auf. Weiterhin wurde ein Anerkennungsbedurfnis, der Wunsch
im Mittelpunkt zu stehen haufig berichtet, bzw. beobachtet. Andere Verhaltensauffalligkeiten
wie Hyperaktivitét, Stereotypien und Nagelbeif3en fanden sich gleichermal3en auch bei Kin

dern mit anderen inneren Fehlbildungen.

3.6 Verhaltensauffalligkeiten bei chronisch kranken Kindern und Jugendlichen

~Auffaliges Verhalten gehort zum Kindsein und ist nichts Krankhaftes, solange Intensitét und
Dauer ein bestimmtes Mal3 nicht Gberschreiten. Chronisch gestértes Verhaten ... mu3 jedoch
als solches erkannt werden, da es stets das Symptom einer umfassenden Storung ist, die ganz
unterschiedlicher Natur sein kann und sich in einer entsprechenden Vielfalt von Erschei-

nungsformen manifestiert* [50].

Fur Blanz [12] und Perrin [76] haben Kinder und Jugendliche mit chronisch korperlichen Er-
krankungen ein deutlich erhohtes Risiko, Verhaltensstérungen zu entwickeln verglichen mit
somatisch gesunden Gleichaltrigen. Perrin [76] macht deutlich, dal3 bei vielen chronischen
Krankheiten des Kindesalters Beeintrdchtigungen des psychophysischen Wohlbefindens und
Verhatensauffélligkeiten vorliegen, die aus einer unzureichenden Bewdltigung alterstypischer
Entwicklungsaufgaben entstehen, aber noch keine psychiatrischen Storungswert im engeren
Sinne beinhalten. Das Risiko von Verhaltensstorungen ist abhéngig davon, inwieweit das
Kind und seine Familie in der Lage sind, die Bewdaltigung der vielschichtigen Krankheitsbe-
lastungen und Therapieanforderungen zu leisten Das Bewaéltigungsverhalten des Kindes wird
durch seine individuellen kognitiven-emotionalen Konzepte beeinflufd, mit deren Hilfe es
sich Krankheitssituationen zu erklaren versucht. Fur Eiser [32] ist es wichtig, Familien mit
chronisch kranken Kindern nicht as abweichend zu sehen, sondern sie als normale Familien
in aul¥ergewdhnlichen Umstanden zu betrachten. Die Autorin weist darauf hin, dal3 das jewei-

lige Alter, in der die chronische Krankheit auftritt, die Art der Storung bestimmt. Die auf
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Verhaltensauffélligkeiten untersuchten Kinder waren zwischen 4 und 16 Jahren alt. Die jun-
geren Kinder zeigten Probleme bei den Schulaufgaben und im Leistungsbereich, wohingegen
die Alteren soziale Storungen entwickelt haben. Die haufigsten psychischen Storungen, die
mit einer erhdhten Rate bel chronisch kranken Kindern rachgewiesen wurden, sind nach Pe-
termann et a [80]: emotionale Storungen, Entwicklungs- und Verhaltensstdrungen, Lernbe-
eintréchtigungen und neurologische Storungen. Blanz [12] findet bel 3- bis 6jdhrigen Kindern
mit Asthma bronchiale haufiger emotionale Stérungen, im Vergleich zu einer korperlich ge-
sunden Kontrollgruppe Gleichaltriger. Kinder mit angeborenen Mif%bildungen zeigten eine
gegentber der Norm zwel- bis dreifach hohere Rate an Verhaltensauffélligkeiten. Deulich
mehr Verhaltensauffalligkeiten und Anpassungsprobleme zeigen auch langzeitiiberlebende
Kinder nach bosartigen Erkrankungen. Angste, Depressionen, Riickzugsverhalten und Kon
taktstorungen finden sich bei chronisch nierenkranken Kindern. Bereits 2- bis 3jahrige Kinder
sind nach Mensing et a [67] in der Lage, eine ungefdhre Vorstellung vom Tod zu haben, die
jedoch weniger in Angst vor dem Sterben selbst zum Ausdruck kommt, sondern sich in Tren-
nungsangst aul3ert. Bel chronisch kranken Jugendlichen kommt es ebenfalls zu V erhaltensauf-
faligkeiten, wie Armbruster et a [4] feststellten. Als Ergebnisse bei an Phenylketonurie er-
krankten Jugendlichen imponierten erhohte Werte fur Depression, Angstlichkeit, Konflikte
mit Gleichaltrigen und sozialer Rickzug. Unterstiizt werden diese Ergebnisse von Seiffge-
Krenke et al [87], die bei Jugendlichen mit zystischer Fibrose ebenfalls erhthte Werte fir
Depression und Angstlichkeit fanden. Zusammenfassend stellt Petermann [77] fest, dai? sich
Kernerkrankung und Begleiterkrankung bei chronisch kranken Kindern und Jugerdlichen in
psychischen Reaktionen wie Angst, Aggression, Depression und Selbstbezogenheit nieder-

schlagen kdnnen.

4 Geschichte der Lebertransplantation

Im Jahr 1955 wurde erstmals das Konzept einer Lebertransplantation in der medizinischen
Literatur erwahnt, als Stuart Uber seine Versuche berichtete, eine Kaninchenleber in das Be-
cken oder die rechte paravertebrale Rinne von nicht immunsupprimierten Empfangern zu im-
plantieren [96]. Cannon beschrieb im selben Jahr die erste orthotope Lebertransplantation
[112].

Der erste Versuch einer Lebertransplantation bei einem Menschen wurde 1963 an der Univer-
sitét von Colorado unternommen. Ein 3jdhriges Kind mit bilidrer Atresie war der Empfénger.

Es verstarb noch wahrend der Operation. Die Patienten der zwei folgenden Versuche ener
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Transplantation Uberlebten 7,5 und 22 Tage. Die erste erfolgreiche Lebertransplantation wur-
de bel einem 1'% Jahre alten Kind mit hepatozelluldrem Karzinom im Jahr 1967 in Denver
vorgenommen. Das Kind Uberlebte langer als 1 Jahr nach der Transplantation, verstarb dann
aber an einem Tumorrezidiv [112]. Alle Patienten in dieser Zeit wurden mit Azathioprin und
Prednison immunsupprimiert und erhielten ein antilymphozyten Globulin [96]. Nach diesem
Erfolg begannen auch andere Zentren sich mit der Lebertransplantation beim Menschen zu
beschéftigen. Dazu gehdrten unter anderem Programme von Sir Roy Calne, Rudolf Pichimayr
und Henri Bismuth [112].

Die Optimierung der Konservierung von Kadaverorganen im Jahr 1976 und die Einfuhrung
der Medikamente Cyclosporin 1979 und FK-506-Steroid zehn Jahre spéter verbesserten die
Uberlebensrate der Transplantierten erheblich.

Die Knappheit der Kadaverorgane fur Kinder fuhrte zur Entwicklung der segmentalen Kada-
verspende und der Leberlebendspende. Die ersten zwei Versuche, ein Lebersegment eines
L ebendspenders bei einem Kind zu implantieren, wurden von Raia et a [80a] in Sao Paulo,
Brasilien, 1988, durchgefuhrt. Auch wenn das Ergebnis nicht zufriedenstellend war, erwies
sich die Methode der L eberlebendspende als eine Moglichkeit, die Organknappheit bei Leber-
transplantationen im Kindesalter zu |6sen. Kurz darauf berichteten Strong und seine Mitarbei-
ter [107] Uber den ersten Fall einer erfolgreichen Leberlebendtransplantation bel einem Kind,

das an bilidrer Atresie erkrankt war.

4.1 Indikation einer Lebertransplantation bei Sduglingen und Kleinkindern

Als Indikation zur Lebertransplantation wird von Rodeck et a [82] die Entwicklung zum ter-
minalen Organversagen bei primdren Lebererkrankungen angegeben. Sie besteht auch bei
nicht progressiven Lebererkrankungen, die mit einer hohen Morbidité und einer Minderung
der Lebensqualitét durch z. B. den unstillbaren Juckreiz bel cholestatischen Erkrankungen
einhergehen. Hierzu gehdren weiterhin hepatogene Stoffwechsel erkrankungen wie die Hype-
roxalurie Typ I, Hyperammonamien und priméare Lebertumoren ohne Fernmetastasierung.
Whitington et al [121] fassen die generellen Indikationen zur Lebertransplantation wie folgt
zusammen:

Priméare Lebererkrankung, die ein Fortschreiten mit Leberversagen erwarten &%

Nicht fortschreitende L ebererkrankung, mit einer Morbiditét, die das Risiko einer

Transplantation aufwiegt

Primére Therapie fur metabolische Erkrankungen, die auf einer Leberdysfunktion

basiert
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Sekundare L ebererkrankungen, die bel Patienten mit cystischer Fibrose auftreten

Primére Lebertumoren

Absolute Kontraindikationen fir eine Lebertransplantation sind fir Rodeck et a [82]:
schwerwiegende Grunderkrankungen, die durch die Transplantation nicht beeinflul3t werden
konnen; Gefalimalformationen oder Thrombosen im Abdominalbereich, die aus operatiors-
technischen Grinden eine Transplantation unmadglich machen; akute Infektionskrankheiten
zum Zeitpunkt der geplanten Transplantation und Fernmetastasen bel priméaren Lebertumoren.
Als relative Kontraindikationen gelten neben einem Rechts-Links-Shunt am Herzen, psycho-
soziale Probleme in den betroffenen Familien, die die erforderliche Nachsorge unmdglich

machen

4.2 OP-Technik der Lebertransplantation bel padiatrischen Patienten

Die Transplantatleber wird orthotop an Stelle der entfernten kranken Leber implantiert. Dabel
spielen die GroRenverhaltnisse eine wichtige Rolle, so dal3 Lebern von erwachsenen Spendern
nicht auf kleine Kinder verpflanzt werden konnen. Durch die Entwicklung der L ebersegment-
transplantation konnte das Problem der GroRRendifferenz und Organknappheit gemindert wer-
den [82].

Anatomisch ist die Leber aus acht Segmenten zusammengesetzt [46]. Normalerweise werden
die Segmente Il und 11, der linkslateterale Leberlappen eines Erwachsenenspenderorgans ex
vivo reseziert und anschlief3end orthotop transplantiert [82]. Die Technik der Leberlebend-
gpende hat sich aus den Erfahrungen mit der partiellen Hepatectomie von Kadaverlebern ent-
wickelt. Die Grof3e des Segments, welches benutzt wird, hangt von der Grof3e des Empfangers
ab. Das linkdaterale Segmert wird in Uber 90 % der Fale, bei Kindern unter 3 Jahren ver-
wendet. Der linke Lappen wird bel grofderen Kindern und jungen Erwachsenen fur die Trans-
plantation benutzt [46].

Die prinzipiellen Vorteile der Leberlebendspende sind fir die Autoren die optimale Selektion
der potentiellen Spender, der elektive Eingriff dieser Operation, bevor eine klinische Ver-
schlechterung des Patienten eintritt und das bessere Funktionieren des Spenderorgans, da bei-
de Operationen fast parallel laufen kdnnen und so die Ischdmiezeit des Organs sehr kurz ist.
Ohne jeden Zweifel ist fir Hayashi et a [46] ein groRer Nachteil dieser Therapieform, dal3 ein
gesunder Spender dem Risiko der Operation ausgesetzt wird.
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4.3 Immunsuppression

Die Basismmunsuppression nach der Lebertransplantation wird mit einer Kombination von
Cyclosporin A und Prednisolon durchgeftihrt. Bei Kindern, die an einer Niereninsuffizienz
leiden, wird zusétzlich Azathioprin mit in die Therapie aufgenommen, um eine Dosisredukti-
on des potentiell nephrotoxischen Cyclosporin A zu erméglichen [82]. Eine immunsuppressi-
ve Therapie kann das Korperwachstum nachhaltig beeintrachtigen. Diese Erfahrungen gibt es
bereits bei nieren und |ebertransplantierten Kindern, die in Assoziation mit der Steroidthera-
pie Stérungen der kérperlichen Entwicklung zeigten. Im Sauglingsalter werden algemein nur
geringe Steroiddosen verwendet oder man verzichtet ganz auf sie [7].

Wegen der noch unbekannten Effekte der Immunsuppression auf das Lang-Zeit Wachstum
der Kinder ist die Therapie fur Sauglinge und Kleinkinder fragwiirdig [116].
Immunsupprimierte Kinder sind anfélig fir gewohnliche virale Erkrankungen der Kindheit,
wie Masern, Windpocken, Grippeviren, Adeno- und Cytomegalieviren und den Epstein-Barr
Virus. Der Varizellavirus kann mit einer Mortalitét, die zwischen 7 und 50 % liegt, |ebensbe-

drohlich sein. Praventive Impfungen fir die lebertransplantierten Kinder sind notwendig [66].

4.4 Uberlebensraten

Der Erfolg einer Lebererkrankung ist fir Rodeck et a [82] erheblich abhéngig von der
Grunderkrankung des Kindes und der prétransplantéren Verfassung. Die besten Ergebnisse
finden sich bei Patienten mit Stoffwechselerkrankungen, hier betrag die Uberlebensrate 1996
nach 5 Jahren 80,4 %, bel Kindern mit biliérer Atresie liegt das Patiententberleben bei 56 %.
Am schlechtegen sind die Prognosen bei Patienten mit priméren Lebertumoren, die Funf-
Jahres-Uberlebensrate liegt hier bei 50 %.

4.5 Ursachen fur Organverlust und Todesur sachen

Die haufigste Ursache fir einen Organverlust nach einer Lebertransplantation ist nach Rodeck
et a [82] die akute und chronische Abstof3ung. Es folgen die primére Nichtfunktion des
Transplantats, Gefal3thrombosen und ein Rezidiv bei Hepatitis B. An der Medizinischen
Hochschule in Hannover war die haufigste Todesursache eine generalisierte Infektion, meist
zusammen mit einem Multiorganversagen. Die Todesfélle an Abstol3ungsreaktionen, primé
ren Nichtfunktionen und Gefalithrombosen hétten verhindert werden kénnen, wenn ein Organ
zur Retransplantation zur Verfligung gestanden hétte. Whitington et a [121] kommen zu dem
Ergebnis, dal3 padiatrische Patienten, besonders extrem junge und untererndhrte Sauglinge
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eine ungewohnlich hohe Inzidenz an pulmonaen und Ventilationskomplikationen nach der

Transplantation aufweisen.

5 Psychosoziale Auswirkungen von Transplantationen

5.1 Die psychische Auswirkung von Herztransplantationen bei Erwachsenen

In ihrer Studie Uber herztransplantierte Patienten zeigte Bunzel [18], dal3 die erste Anndhe-
rung eines jeden Transplantationspatienten an die Wahrscheinlichkeiten der Zukunft meist ein
Schock ist. Haufig hatten die Patienten wenig Zeit, sich Uberhaupt mit ihrer Erkrankung aus-
einanderzusetzen, wenn sich die schwere Organschadigung innerhalb weniger Wochen entwi-
ckelt hat. Kommt nun die Erwdhnung der Transplantation in einer solch akuten Situation zur
Sprache, ist die Reaktion darauf Angst, Verleugnung und Riickzug. Langjahrig Kranke hinge-
gen, die ihre Identitét als chronisch Kranke bereits erworben haben, sind dankbar Uber eine
mogliche Lebensverléangerung. Die Transplantation des Herzens bietet den Patienten die ein-
zige Chance zu Uberleben, wenn die medikamenttse Therapie eine weitere Verschlechterung
des Zustardes nicht mehr aufhalten kann. Bunzel hat bei herztransplantierten Patienten fest-
gestellt, dal’ es bestimmte Indikatoren fur einen guten Transplantationserfolg gibt: die Unter-
stitzung durch das familidre Umfeld, eine gewisse Stabilitdt im Berufsleben und ein starker
Lebenswille.

Die psychische Unterstiitzung des Patienten durch die Familie ist wéahrend der Wartezeit, die
eine Zeit der physischen und psychischen Instabilitét fir den Empféanger bedeutet, besonders
wichtig. In Krisenzeiten wie z. B. bel Abstol3ung des transplantierten Organs, ist der famili&
re Rickhalt ebenfalls von grofiter Bedeutung. Der Erfolg einer Herztransplantation ist nicht
nur von dem Patienten allein abhéngig, sondern erfordert eine Mitbeteiligung der Familie, fur
die eine Herztransplantation ein eingreifendes Ereignis ist. Die Angehérigen besonders der
L ebenspartner, stellen wahrend dieser ganzen Zeit ihre eigenen Sorgen, Belastungen und Ge-
fuhle zuriick, um dem Patienten ale Aufmerksamkeit zu widmen und schadliche Einflisse
von ihm fernzuhalten. De Maso et a [25] kommen in ihrer Studie, in der sie unter anderem
die Auswirkung der familiaren Funktionsféhigkeit auf das psychologische Befinden des Pati-
enten nach einer Herztransplantation untersuchten, zu dhnlichen Ergebnissen. Zu ihrem Pati-
entenkollektiv gehorten 23 Patienten, im Alter zwischen 3 bis 20 Jahren, die ihre Herztrars-
plantation mindestens ein Jahr Uberlebt haben. Die familidre Funktionsfahigkeit erwies sich
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hier als sehr wichtig und hatte einen grof3en Einflufld auf die emotionale Adaptation der Kinder
und Erwachsenen nach der Transplantation.

Brosig et al [17] weisen darauf hin, dal3 eine Transplantation fir den Patienten eine grof3e
physische und psychische Belastung darstellt. Die Patienten haben entsprechende Todesangst
und Schuldgefihle den Menschen gegentiber, die sterben missen, weil sie nicht rechtzeitig
ein Herz bekommen und gegentiber dem Spender, der sterben muf3, damit sie selbst tberleben
konnen. Wahrend der Operation muissen sich die Patienten von ihren kranken Organen tren-
nen, was fir sie einen Verlust darstellt. Zeit, den Verlust zu betrauern bleibt nicht, da gleich-
zeitig das neue Organ aufgenommen und integriert werden muf3. Der Empfanger kann
Schuldgeftihle gegenltiber dem Spender haben, die durch die Hoffnung wéhrend der Wartezeit
verstarkt wird, daf3 jemand stirbt, damit man selber weiter leben kann. Psychische Ablehnung
des Transplantates kann eine physische Abstof3ung begiinstigen.

5.2 Psychosoziale Auswirkungen der Lebertransplantation bei Erwachsenen

Signifikante psychische Auffalligkeiten sind nach Strouse [109] bei L ebertransplantationspa-
tienten haufig schon im Préatransplantationsstadium vorhanden. Die Patienten haben verschie-
dene Angste und spezifische Vorstellungen tber Konsequenzen der Lebertransplantation.
Diese kénnen die Sorge beinhalten, dal3 sie durch das Spenderorgan Geschlecht, Rasse oder
personliche Charakterziige des Spenders annehmen werden. Wahrend der Zeit, in der die Pa-
tienten auf ein passendes Spenderorgan warten, leiden viele an signifikanten Symptomen der
L ebererkrankung, wie Schlafstorungen, Temperaturdysregulation, Stimmungsschwankungen,
Irritiertheit und grundlegender Erschopfung, oft verbunden mit Traurigkeit, Hoffnungslosig-
keit, Schuldgefuhlen und Depression. Hinzu kommen neue Gefiihle wie generalisierte Angst,
Hypervigilanz, Uberbeschaftigung mit dem Tod und die Gedanken Uber die Verfiigbarkeit
eines passenden Spenderorgans hinzu. Nach der Lebertransplantation, so fanden Collis et a
[23], gab es bei den 30 von ihnen untersuchten Patienten signifikante psychiatrische Auffal-
ligkeiten, haufig Angstlichkeit und Depression. Verursacht werden die Symptome der Angst
und Depression durch das Risiko der Organabstof3ung, das jeder Patient nach einer Leber-
transplantation tagt, das regelméfdige Einnehmenmiissen von Medikamenten und dadurch,
dai3 die Termine fur die Nachuntersuchungen eingehalten werden missen. Grol3ere Schwie-
rigkeiten, das tagliche Leben nach der Lebertransplantation zu bewdltigen, zeigten Patienten
mit psychiatrischen Symptomen und Patienten, die sich in einer schlechten physischen Ver-
fassung befanden. Strouse [108] weist darauf hin, dal3 es neben den psychiatrischen Sympto-
men bei Lebertransplantationspatienten auch neuropsychiatrische Komplikationen ghbt. Viele
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der Symptome kdnnen Folge der bendtigten immunsuppressiven Therapie nach Transplantati-
on sein. Angstlichkeit, depressive Syndrome, schwere Kopfschmerzen, transiente kortikale
Blindheit und generalisierte tonisch-klonische oder komplexe partielle Anfélle konnen direkt
bzw. indirekt durch die Einnahme von Cyclosporin A bedingt sein. Nach Weglassen des Me-
dikaments gehen diese Symptome zuriick. Guarino et a [43] untersuchten neurologische
Komplikationen bei 199 Patienten, die sich einer orthotopen L ebertransplantion zwischen Mai
1986 und Juli 1996 unterzogen. Neurologische Symptome traten bei 32 % der Patienten auf.
Involviert war am héufigsten das zentrale Nervensystem. Die Neurotoxizitét von Cyclosporin
A auch schon bei geringen Plasmaspiegeln war hierbei der Hauptgrund. Die meisten neurolo-
gischen Stérungen traten einen Monat nach der Transplantation auf. Patienten mit neurol ogi-
schen Konmplikationen hatten eine hthere Mortalitétsrate. Sperling et a [94] fanden heraus,
dai’ die psychische Verfassung eines Patienten einen wesentlichen Stellenwert in Hinblick auf
die postoperativen Erfolgschancen einnimmt. Die Autoren empfehlen, dal3 ein psychiatrischer
Gutachter vor Lebertransplantation die pr& und postoperative Eigenverartwortlichkeit des
Patienten einschétzen sollte, als Grundlage fur eine Beflirwortung des |ebenserhaltenden Ein-
griffs. Weiterhin ist auch die Compliance des Patienten fir den Erhalt des Spenderorgans von
grol¥er Bedeutung. Zur vollstdndigen Bewertung eventuell negativer Beeinflussungsfaktoren
postoperativ wurden bei den Patienten auch soziale EinflUsse berilicksichtigt, wie der krark-
heitsbedingte Verlust des Arbeitsplatzes, Trennung vom Partner, krankheitsbedingte Beren
tung und andere ,life events*. Das Zusammentreffen von psychiatrischen Stérungen mit feh-
lenden psychosozialen Ressourcen und einem schlechten Gesundheitsstatus machen auch fir
Chacko et al [21] eine systematische multidisziplindre Diagnostik von Transplantationskandi-

daten erforderlich.

5.3 DieLebensgualitat Erwachsener nach einer Transplantation

Bel einer Untersuchung von herz-, leber- und lungentransplantierten Patienten, die Littlefield
et d [62] durchflhrten, ergab sich in allen drel Gruppen eine Verbesserung der Gesundheit,
des Energie- und Aktivitétdevels und der Lebensqualitét. Herz und Leberpatienten gaben
eine Steigerung der physischen und sozialen Funktionen an. Die Patienten mit besserer psy-
chologischer Funktionsfahigkeit berichteten Giber weniger Schlafstérungen, Einsamkeit, mehr
Vitalitét und bessere soziae Funktion.

Die grofdten Verbesserungen erreichten, wie von Koch et a [57] beobachtet, Nierentransplan
tierte im sportlichen Bereich und bel Freizeitaktivitéten. Emotionales Wohlbefinden nach

Transplantation driickte sich fir die Patienten in algemeiner Lebensfreude, Energie, Vitalitét
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und Aktivitdtserhohung aus. Es gab ein signifikantes Absinken von Traurigkeit, Depression,
Pessimismus und Angstlichkeit. Die Patienten zeigten eine relativ hohe Zufriedenheit beson
ders im Bereich von Familie und Partnerschaft. Insgesamt hatten sie mehr Zeit zum Beispiel
far ihre Arbeit zur Verfigung, da sie sich nicht mehr regelméldig der Diadyse unterziehen

muf3ten.

5.4 Psychische Auswirkungen einer Transplantation bei Kindern

5.4.1 Transplantation allgemein

In der Zeit von 1976-1989 untersuchten Mongeau et a [69] an dem Ste-Justine Hospital in
Montreal 62 Kinder mit einem mittleren Alter von 9,9 Jahren, ein, zwei, drei und funf Jahre
nach Nierentransplantation. Die Gruppe kam zum Ergebnis, dal3 einige soziopsychologische
Faktoren das Nierentransplantat-Uberleben beeinflussen konnen. Es wurden Faktoren wie
intellektuelle, psychomotorische, emotiorele und soziale Entwicklung beurteilt. Kinder mit
guten psychologischen Werten hatten allgemein ein besseres Transplantat-Uberleben als die
Kinder mit schlechten Werten. Faktoren, die das Uberleben eines Transplantates bestimmen
sind das Gewicht bei Transplantation und das Geschlecht, denn weibliche Patienten hatten ein
besseres Transplantatiiberleben as méannliche. Eine Erklérung fir das bessere Transplantat-
Uberleben in der Population der Kinder mit hohem psychosozialen Status ist fir Mongue et al
[69] moglicherweise die bessere Compliance in der immunsuppressiven Therapie.

Bel Kindern, die 3 Jahre at oder jinger waren und sich einer Knochenmarkstransplantation
unterziehen mui3ten, fanden Smedler et a [92] eine generelle Verzégerung in der Entwick-
lung. Die Entwicklungdicke wurde im Laufe der Zeit immer offensichtlicher. Die Kinder
zeigten motorische Defizite. Diese Defizite sind potentielle Stref3faktoren fur die Familie, in
der Beziehung der Kinder zu Gleichaltrigen und im weiteren Verlauf auch in der Schule. At-
kins et al [5] beobachteten, dal3 eine Knochenmarkstransplantation haufig eine Verlegung in
ein drittes Krankenhaus erfordert, weit entfernt von zu Hause. Dieser Umstand kommt zu dem
Transplantationsstref, den Kind, Familie und Versorgende haben, noch hinzu. Wichtig ist hier
eine gute Kommunikation zwischen Eltern, Arzten und medizinischem Personal, um das kind-
liche Verstandnis der vielen konfusen Ereignisse in der Transplantation zu kléren und die Ge-
schichte des Kindes beztglich friheren emotionalen Stresses und Hospitalisationen zu erfah
ren. In einer Studie von Rodrigue et a [83] bel knochenmarkstransplantierten Kindern, in der
Eltern, Schwestern und die Kinder sich selbst zweimal an Tag beziiglich der Parameter
Angst, Schmerzen und VerhaltensstreR einschiatzen sollten, gab es hohe Ubereinstimmung
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der Werte zwischen Eltern und Schwestern fir den Verhaltensstre, aber nur geringe Uberein-
stimmungen bei den Werten fir Angst und Schmerzen. Am angstlichsten haben die Eltern
und die Kinder sich selbst wahrend der Woche nach der Knochenmarkstransplantation einge-
schétzt. Es gab signifikante Veranderungen tber die Zeit fur die Werte Angst und Schmerzen,
aber nicht fir den Verhaltensstref3.

Bei Kindern und Jugendlichen, die bereit waren sich einer Knochenmarkstransplantation zu
unterziehen, um zu Uberleben, stellten Gunter et al [44] die Belastungssituation der Patienten
und ihre Bewdtigung wéahrend dieser Zeit, dar. Klinisch zeigten die meisten Patienten eine
gute Anpassung, mit einer milden depressiven Reaktion, leichten regressiven Ziigen und einer
Vermeidung des Themas der Transplantation. Nahezu alle Kinder waren mit intensiven Ge-
fuhlen von Trauer, Einsamkeit und Wut beschéftigt. Zum Teil fanden sich ausgepragteregres-
sive Winsche, dabei auch orale Versorgungswiinsche, die sich klinisch in einer engen Bin
dung an die Eltern manifestierten. Solche milden regressiven Entwicklungen waren klinisch
als gunstige Abwehrprozesse anzuseten. Wichtige Bewdltigungsfunktion hatten auch Flucht-
und narzifétische Phantasien. Narzil3tische Bewadltigungsversuche waren zum einen im Leis
tungsbereich durch die Betonung der Leistungsfahigkeit zu sehen, zum anderen wurde das
Ganze oft als Fest, as Vergntigen oder as Thrill dargestellt. Vor allem bel Jungen waren auch
phallisch-narzifdtische Abwehrbewegungen von Bedeutung. Kraft, Starke und Schnelligkeit
wurden haufig thematisiert. Es fanden sich bei den innerhalb der Studie durchgefihrten
Squiggeln auch immer wieder deutliche Anzeichen einer Entdifferenzierung des Korpersche-
mas, was in engem Zusammenhang mit einer Verunsicherung der Ich-ldentitét zu sehen sein
durfte. Bei allen vier in der Studie untersuchten Mé&dchen war unabhéngig von ihrem Alter
eine intensive Beschaftigung mit sexuellen Phantasien zu beobachten. Wahrscheinlich haben
sich die M&dchen hier mit der zu erwartenden Sterilitét beschaftigt. Jungen beschéftigten sich
nicht mit diesem Thema. Aus al diesen Untersuchungsergebnissen wird fur Ginter et a [44]
deutlich, dal3 Abwehr nicht ausschliefdlich as pathologisches Phanomen anzusehen ist, son+
dern eine lebensrettende Bedeutung in solchen schwierigen Lebenssituationen haben kann.
Die Kinder selbst aktivierten vielféltige intensive und kreative Abwehrprozesse, mit deren
Hilfe sie die Situation insgesamt gut bewaéltig haben. Es gab nach den Untersuchungen auch
keine Anhaltspunkte dafir, dal3 die Patienten durch die Isolationsbedingungen dauerhaft

traumatisiert wurden.
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5.4.2 Elternstrel3 durch die Transplantation ihrer Kinder

Lang anhaltenden Strefd zu bewdltigen und die Angst um ein junges Familienmitglied mit einer
lebensbedrohlichen Krankheit zu haben kann nach Smedler et a [92] eine Familie tiefgreifend
beeinflussen. Davis et a [24] weisen darauf hin, dal3 es fir die Verantwortlichen der Kinder viele
Stressoren gibt, wie das Einhalten regelméfdiger Klinikbesuche, das Aufzeichnen und Limitieren
der kindlichen Aktivitdten und das Verabreichen der Medikation. Die Eltern haben fortlaufend
psychologische und finanzielle Stressoren zu bewéltigen, die damit verbunden sind, ein Kind mit
einer potentiell lebensbedrohenden Krankheit zu haben. Sind beide Elternteile wahrend der Trams-
plantation ihrer Kinder mit im Krankenhaus, so fuhrt dies nach Gold et a [40] zu einer enormen
Belastung der Partnerschaft.

5.5 Psychosoziale Auswirkungen einer Lebertransplantation im Sduglings- und

Kindesalter

5.5.1 Kognitive und motorische Entwicklung bel chronisch kranken Sauglingen im

Sauglings- und Kleinkindalter

Die frihe Kindheit ist fir Stewart et al [100] eine Periode, in der viele Erkrankungen negative
Effekte auf die Gehirnentwicklung und damit auf die kognitive Funktion haben kénnen. Glia-
le Proliferation und Myelinisierung im zentralen Nervensystem finden am schnellsten im ers-
ten Lebengahr statt. Im Alter zwischen 3 und 10 Monaten gibt es ein enormes Gehirnwachs-
tum von 30 % des totalen Gehirngewichtes, dieses ist bedingt durch Myelinisation und
dendritisches Wachstum. Die Myelinisation ist wichtig fur die funktionelle Entwicklung von
Neuronen und die dendritischen Prozesse fur die Entwicklung von kortikaler Komplexitét.
Jede Beeintrachtigung einer dieser Prozesse konnte einen permanenten negativen Effekt auf
die Entwicklung haben. Bel einer endgradigen Organerkrankung liegt meist eine Mangeler-
nahrung vor, Wachstumsdefizite findet man héufig und das Kopfwachstum ist regelméaldig
eingeschrankt. Verlieren Leber oder Niere ihre metabolische Entgiftungsfunktion, kann durch
Kumulation von potentiell toxischen Substanzen, wie z.B. Ammoniak die Entstehung einer
Enzephal opathie resultieren bzw. beglinstigt werden

Eine chronische Lebererkrankung wird meist kurz nach der Geburt diagnostiziert. Kinder mit
frihem Einsetzen der Erkrankung und deren Symptome haben das hdchste Risiko fir eine
kognitive Verschlechterung in allen Bereichen der verschiedenen Furktionen. Die Ergebnisse

dieser Studie von Stewart et a [100] lassen vermuten, dal? Kinder mit Lebererkrankung anfal-

42



lig sind fr kognitive Defizite, sowohl vor, as auch nach Transplantation. In friher Kindheit
scheinen Wachstum, besonders Kopfumfang und Grof3e, mit kognitiver Entwicklung zu kor-
relieren. Neuropsychologische Messungen zeigen Defizite in spezifischen kognitiven Funkti-
onen. Bel Sduglingen war die verspétete Entwicklung korreliert mit schlechtem Wachstum,
insbesondere der Gréfde und des Kopfumfanges. Kinder, die die Symptome von endgradiger
Lebererkrankung im ersten Lebengahr erfahren und die schwere Wachstumsverspétungen
haben, sind anfdllig fur die Entwicklung von schweren kognitiven Defiziten. Die Autoren
kommen zu dem Ergebnis, dal? auch die motorische Entwicklung bel Sauglingen und Kindern
mit endgradiger bilidrer Atresie verspétet ist. Beath et al [9] hingegen haben gezeigt, dall die
25 von ihnen untersuchten Sduglinge, die zum Zeitpunkt der Transplantation jinger as ein
Jahr at waren, normale Werte dler finf von ihnen erhobenen Entwicklungsvariablen aufwie-
sen und es keine grof3en Unterschiede innerhalb der Werte 12 Monate nach der Transplantati-
on gab. Untersucht wurden Parameter der psychosozialen Entwicklung wie motorische Fahig-
keit, Auge- und Handkoordination, aktive Sprache und Sorachversténdnis, praktisches Den
ken und soziales Verhalten. Nur 5 der 25 untersuchten Sauglinge waren in ihrem motorischen
Punktestand im Vergleich zur Referenzpopulation verringert, diese Patienten wiesen aller-
dings auch eine geringere Muskelmasse auf. Alle anderen Werte lagen innerhalb der Skala der
Referenzpopulation vor der Transplantation. Die Sauglinge zeigten 12 Monate nach der
Transplantation eine Rickkehr zu ihrem Wachstumspotential, trotz anfanglicher Unterernah-
rung. Die psychosoziale Entwicklung der Sauglinge lag innerhalb normaler Grenzen vor und
nach der Lebertransplantation. Mit diesen und den Ergebnissen einer vorhergehenden Studie
von Besth et a [8] dokumentieren die Autoren die Einhaltung einer normalen Entwicklung
bei Sauglingen, trotz des eingreifenden Stresses der Lebertransplantation, langer Hospitalisa-
tion und der damit verbundenen Einschrankung im Krankenhaus. Stewart et al [101] stellten
in ihrer Untersuchung fest, dal3 die mentale Entwicklung positiv mit Vitamin E Spiegeln kor-
reliert und negativ mit dem Alter, in der eine Protoenterostomie gemacht wurde. Vitamin E
spielt eine Rolle fur die rormale neurologische Funktion, daher ist fir die Autoren eine Vita-
min EErgénzung vor der Lebertransplantation von grof3er Wichtigkeit, um die Entwicklung
nach der Transplantation zu verbessern.

5.5.2 Kognitive Funktion, motorische Entwicklung und soziale Kompetenz im

Kindesalter

Die Mehrheit der Kinder, die auf eine Lebertransplantation warten, haben nach Stewart et al

[101] und Bradford [14] Wachstums- und Entwicklungsverzogerungen und man muf3 davon
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ausgehen, dal? sich diese auch nach der Transplantation fortsetzen. Nach Bradford [14] sind
auch emotionale Schwierigkeiten und Verhatensprobleme haufig anzutreffen. Vor der Trars
plantation driicken sich diese Schwierigkeiten in allgemeiner Angst, persistierender Angst vor
dem Tod, in Schwierigkeiten mit wichtigen Bindungspersonen, im Gefthl der Hilflosigkeit
und in Sorgen, die Leber eines anderen zu bekommen aus. Nach der Transplantation zeigt
sich laut Mowat [70] eine schlechte emotionale Adaptation bei Kindern durch depressive
Symptome und Angst. Diese kdnnen nach Zitelli et al [123] noch viele Jahre nach der Trars-
plantation anhalten. In einer weiteren Studie von Stewart et al [102], wurden Kinder mit ei-
nem mittleren Alter von 4 Jahren und 7 Monaten vor der Lebertransplantation und ein Jahr
nach der Transplantation auf intellektuelle und motorische Fahigkeiten, soziale Kompetenz
und Wachstum untersucht. Die Kinder, die zur Zeit der Evaluation fur die Transplantation
dlter als 4 Jahre waren, zeigten nach der Lebertransplantation eine Verbesserung ihres Sozial-
verhaltens. Diese Verbesserung wurde bel Kindern, die jinger waren, zum Zeitpunkt der Eva-
luation nicht beobachtet. Die Autoren erkldren das Ergebnis mit dem Fehlen der Méglichkeit
dieser Kinder, soziale Fahigkeiten vor ihrer Erkrankung zu entwickeln.

Die Ergebnisse dieser Studie zum Wachstum weisen darauf hin, daf3 verabreichte Prednison
Dosen eine enge Beziehung zum linearen Wachstum haben, denn nach der Lebertransplanta
tion gab es eine Erhdhung des Gewichtes, eine Vergrof3erung des Kopf- und Armumfanges,
aber keine Anderung des linearen Wertes. Zu dhnlichen Ergebnissen kommt auch Esquivel
[33] in seiner Studie zum Uberleben und der Lebensqualitit von Kindern nach einer orthoto-
pen Lebertransplantation. Fur Stewart et al [102] korreliert lineares Wachstum somit negativ
mit den verabreichten Steroid-Dosen. Die Anderung des Kopfumfanges nach der Lebertrars-
plantation war eng verbunden mit dem Alter des Patienten zum Zeitpunkt der Transplantation.
So zeigten jingere Kinder haufiger eine Normalisierung des Kopfumfanges posttransplantar
als dltere Kinder. Verzégerungen in mentalen und motorischen Fahigkeiten bleiben bei jiinge-
ren Kindern trotz Verbesserung ihres Gesundheitszustandes nach erfolgreicher Lebertrans-
plantation bestehen. Die Daten dieser Untersuchung lassen die Autoren vermuten, dal3 eine
»Normalisierung* von Wachstum und Entwicklung nicht sofort nach der Transplantation ein-
tritt. Shepherd et al [89] betonen, daR ein weiterer wichtiger Faktor, der das Uberleben von
Kindern beeinfluldt, die auf eine Lebertransplantation warten, ihr Erndhrungsstatus ist. Patien-
ten mit signifikanten Ernghrungsstérungen haben eine hohere Mortalitdt und leiden mehr an
pré& und postoperativen Komplikationen. Kinder, die anfénglich untergewichtig waren, dtar-
ben haufiger noch bevor ein passender Spender gefunden wurde, aber auch die Uberlebensrate

nach der Lebertransplantation war geringer. Daher ist es fir die Autoren wichtig, eine unter-
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stiitzende Therapie vor der Transplantation einzuleiten, um die Uberlebenschancen zu erhs-
hen. Zu den wichtigen Ergebnissen einer Untersuchung von Zitelli et al [123] zur Anderung
des Lebensstils bei Kindern nach einer Lebertransplantation gehort, dai die L ebertransplanta-
tion keinen signifikanten Effekt auf die kognitive Funktion hat, wohingegen sich die grobe
motorische Fahigkeit verbesserte

Stewart et d [99] untersuchten 28 Kinder im Alter zwischen 4 und 14 Jahren ein Jahr nach
L ebertransplantation. Als Vergleichsgruppe wurden Patienten mit zystischer Fibrose genom:
men. Die Kinder mit endgradiger L ebererkrankung zeigten Defizite sowohl bei intellektuellen
Fahigkeiten als auch in neuropsychologischen Parametern. Im Gegensatz zu erwachsenen
Patienten persistierten diese Defizite auch nach Transplantation. Ein mdglicher Grund for
diesen Unterschied ist, dafd das sich entwickelnde Gehirn anfélliger fur die gehirntoxischen
Effekte der Lebererkrankung ist. So bleiben die Defizite der verschiedenen Funktionen beste-
hen, auch wenn die normale Leberfunktion langst wieder hergestellt ist. Die neuropsychol og-
schen Defizite, die man beobachtet hat, sind wahrscheinlich chronisch und haben ein negative
Konsequenzen fir die tagliche Adaptation. Die Kinder hatten Schwierigkeiten im abstrakten
Denken, logischen Analysen und in der Flexibilitét ihrer Gedanken und der Erinnerung. Sig-
nifikant geringere Werte waren zu beobachten bel nichtsprachlichen Intelligenztests, geringe-
re kognitive Leistung und geringere Werte in den Bereichen Lernen und Erinnerung, Abstrak-
tion und Vorstellungsvermdgen, visuel-raumliche Wahrnehmung und motorische Funktion.
Keine Unterschiede gab es bei der verbalen Intelligenz, der Lebhaftigkeit und Konzentration.
Waren die Kinder zum Zeitpunkt der Transplantation &lter als vier Jahre, so fanden Stewart et
a [102] eine Verbesserung ihrer sozialen Kompetenz. Diese Verbesserung trat nicht bei jin-
geren Kindern auf. Die Forscher vermuten, dal3 dies mit dem Fehlen von Moglichkeiten zum
Entwickeln sozialer Fahigkeiten vor ihrer Krankheit zusammen hangt. Kinder, die im Schulal-
ter sind und eine Lebertransplantation erfolgreich hinter sich gebracht haben, geben wie bei
Zamberlan [122] beschrieben, Gefiihle von Kontrollverlust, Depersondisation oder Ver-
wundbarkeit an. Diese Gefuihle sind durch die der Transplantation vorhergehende chronische
Krankheit oder die Transplantationserfahrung entstanden. Um den post-traumatischen Stref3
bei dlteren Kindern nach einer Lebertransplantation zu untersuchen, interviewten Walker et al
[117] 18 Kinder im Alter zwischen 7 und 16 Jahren, die eine Lebertransplantation hatten. Sie
benutzten den Child Post-Traumatic Stress Reaction Index. Die Autoren kamen zu dem E-
gebnis, dal’ Kinder nach einer Lebertransplantation signifikant mehr post-traumatische Stref3-

symptome aufweisen als Kinder mit anderen Iebensbedrohlichen Krankheiten. Dies verénder-
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tesich nicht mit zunehmender Dauer nach der Transplantation. Das 1803t fur Walker et a den
Schlul zu, dal? die Symptome persistieren.

Die signifikanten Unterschiede zwischen der Lebertransplantationsgruppe und der Kontroll-
gruppe in Bezug auf die post-traumatischen Symptome lassen vermuten, dal3 bestimmte Fak-
toren im Kontext der Lebertransplantation besonderes traumatisierend sind. Nach Meinung
der Autoren ist die akute Lebensbedrohung der Lebertransplantation der Hauptstressor, dem
die Kinder ausgesetzt sind. Als Auswirkung der post-traumatischen Symptome kann es bei
den Kindern zur Verschlechterung der Erinnerung, der Informationsverarbeitung, der Auf-
merksamkeit und zu Konzentrationsproblemen kommen. Ullrich et a [115] kommen zum
Abschlul? ihrer Studie zur psychologischen Unterstiitzung von Kindern, die sich einer Leber-
transplantation unterziehen muf3ten, zu dem Ergebnis, dal3 das Alter des Kindes zum Zeit-
punkt der Transplantation keinen prognostischen Wert hat. Jedes Kindesalter hat seine spez-
fischen Risiken. Daher erwarten die Autoren keinen grof3eren psychologischen Schaden,
wenn das Kind zum Zeitpunkt der Lebertransplantation sehr jung ist.

5.5.3 Lebensqualitat von Kindern nach Lebertransplantation

Zwischen Mai 1981 und Mai 1984 sind im Kinderkrankenhaus von Pittsburgh 90 Kinder le-
bertransplantiert worden. Die Kinder waren zwischen 7 Monaten und 17 Jahren alt. Zitelli et
a [123] fuhrten detaillierte Interviews mit den Eltern wahrend routinemafdiger Nachuntersu-
chungen. Funf Intelligenz-Tests wurden benutzt, um die kognitive Funktion vor und ein Jahr
nach Transplantation zu testen. Es gab eine Uberlebensrate von 70 %. Die Kinder nach einer
erfolgreichen Lebertransplantation waren im Anschluf? seltener hospitalisiert und verbrachten
weniger Zeit im Krankenhaus. Sie mul3ten statistisch signifikant weniger Medikamente pro
Tag einnehmen und hatten im allgemeinen gute Leber- und Nierenfunktion im Vergleich zu
ihrem prétransplantéren Status. Die meisten Kinder waren in atersentsprechenden Schulklas-
sen oder maximal ein Schuljahr darunter. Der Hauptgrund der Verzogerung war die chroni-
sche Krankheit vor der Transplantation. Sowohl das Verhalten der Eltern und Geschwister
gegenuber dem Patienten, als auch das Verhalten des transplantierten Kindes, haben sich nach
der Lebertransplantation verbessert. Die Kinder sind nach Angaben ihrer Eltern in ihrem Ver-
halten viel spontaner und kooperativer. Dennoch hatte sich das Verhalten der Kinder nach der
Lebertransplantation nicht vollig normalisiert: Die Verhatensunreife bleibt bestehen, Trotz
und Aggression werden beobachtet und die Angst der Kinder vor Infektionen und Nebenwir-
kungen der Medikamente kommt hinzu. Neu aufgetretene Enuresis war signifikant hoher als

man sie zu Beginn der Studie erwartet hétte.
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Zamberlan [122] fuhrte eine Untersuchung durch zur Lebensqualitét von Kindern im Schulal-
ter nach einer Lebertransplantation, die aum Zeitpunkt der Datenerhebung 3 bis 6 Jahre ar
rick lag. Die psychosoziale Funktionsfahigkeit in der Schule und in Beziehung zu Gleichalt-
rigen zeigten Verzogerungen im Bereich des Sozialverhaltens. Weiterhin waren erhdhte
Schwierigkeiten im Aufbau von Beziehungen zu Gleichaltrigen und Gefiihle von Einsamkeit
und Verwundbarkeit zu beobachten. Die familidren Beziehungen waren eng. Die familiére
Funktionsfahigkeit war nach der Transplantation zur Normalitét zurtickgekehrt. Die Familie
bildete die grofite Ressource fir die soziale Unterstiitzung des Kindes. Alle Kinder beschrie-
ben das Ereignis der Lebertransplantation mit angenehmen Erinnerungen. Sie hatten die neue
Leber internalisiert und als einen Teil von sich angenommen, einige von ihnen zeigten Inte-
resse, zu wissen, wie ihre eigene Leber zum Zeitpunkt der Transplantation aussah. Alle Kin-
der waren allerdings belastet durch exzessiven Haarwuchs, Gaumenhyperplasie, Stimmungs-
schwankungen, Gesichtsveranderungen und Tremor als Nebenwirkungen der immunsuppres-
siven Therapie. Um eine mdgliche Abstof3ung des neuen Organs sorgte sich keines der Kin
der. Sie waren alle sehr zufrieden mit ihrem Leben und demonstrierten positive Gedanken fir
ihre Zukunft.

Die Lebensgualitét von Kindern und ihren Familien, die 5 bis 10 Jahre nach L ebertransplanta
tion von Stone et ad [103] untersucht wurden, zeigte, dal3 die Mehrheit der Kinder wieder
regelméaldig die Schule besuchte, am organisierten Sport und an extraschulischen Aktivitéten
teilnahm und nur noch unregelméilig Krankenhausaufenthalte und Klinikbesuche notwendig
waren Shaw et a [88] betonen, dal3 trotz aler Verbesserungen und einer weitgehenden nor-

malen Lebensqualitét alle Kinder weiterhin Patienten sind und ein Organtransplantat haben.

5.5.4 Elternstrefd durch die Lebertransplantation ihrer Kinder

Fur Lonie [63] hat die Anwesenheit eines schwerkranken Kindes in der Familie einen tiefgreifen

den Einfluf} auf die ganze Familie und insbesondere auf die eheliche Beziehung der Eltern. Bel

einer psychologischen Evaluation der Familie dieser Kinder sollte das Augenmerk darauf gerichtet

werden, wie die Eltern in friheren Situationen mit Stref3 umgegangen sind, einzeln, aber auch als

Paar und welche Fahigkeit sie besitzen, mit dem anderen in Stref3zeiten mitzuftihlen. Ein bestim-

mender Faktor flr das Aushalten des Stresses ist die Stabilitét der Beziehung. Eine Transplantation

ist nach Weichler [119] ein stressiger Prozef3 nicht nur fir die Kinder, sondern fir alle, die mit

einbezogen sind. Aus diesem Grund haben Ullrich et a [115] an der Medizinischen Hochschule in

Hannover ein besonderes Programm fir die psychologische Unterstiitzung von Eltern, deren Kin

der sich dort einer Lebertransplantation unterziehen muf3ten, entwickelt. Wahrend der Evaluation
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der Kinder ist mindestens ein Elternteil mit im Krankenhaus. Wichtig ist in dieser Zeit, sich ein
Bild Uber die psychosozialen Probleme des Kindes zu machen, die Eltern-Kind-Beziehung, den
familidren Hintergrund und die Coping-Stile der Eltern zu beurteilen und den Wissensstand der
Familien Uber das Thema Transplantation herauszufinden. Mit den Eltern wird dann zusammen
versucht, die mannigfaltigen medizinischen Informationen, die die Eltern erhalten, durchzuspre-
chen und zu verarbeiten. Auch die Phantasien der Eltern, wie es in Zukunft sein wird, wenn das
Telefon oder der Pieper klingelt, den die Familieimmer bei sich tragen muf3, und sie so schnell wie
moglich mit ihrem kranken Kind in die Klinik kommen sollen um es dort den Arzten zu Uberlas-
sen, ohne zu wissen, ob sie es wiedersehen werden oder nicht, werden erfragt. Der schlechte ge-
sundheitliche Zustand des Kindes, das Wissen, es gibt keine &guivalente Therapie wie die Dialyse
bel Nierenversagen machendie Wartezeit auf ein Organ sehr schwierig. Lonie [63] betont, dal3 die
Zeit der Lebertransplantation eine besondere Belastung fur die Familien darstellt. Die Transplanta-
tion muld innerhalb von 12 Stunden stattfinden, wenn eine passende Spenderleber verfigbar ist.
Die Operation selbst dauert im Mittel auch noch einmal 12 Stunden. Diese Periode des Wartens ist
ebenfalls sehr anstrengend fur die Eltern. Um zu wissen, welche Informationen fir die Eltern be-
sonders wichtig sind, hat Weichler [119] am Kinderkrankenhaus in Pittsburgh 8 Mitter 2 bis 3
Wochen nach der Lebertransplantation ihrer Kinder offene Fragen gestellt. Die Haupténgste aller
MUtter waren, dal3 das Organ abgestof3en werden oder versagen und das Kind sterben konnte. In-
formation wollten die Mtter haben Uber die folgenden Themen: Abstof3ung des Organs, mogliche
Infektionen, die Laborwerte, das Verhalten bel Entlassung und welche Méglichkeiten der Unter-
stiitzung, sowohl menschliche as auch materielle, es gibt. Wichtig wére es nach Lonie [63] in die
Versorgung der Kinder sowohl vor, als auch nach Transplantation beide Elternteile einzubeziehen.
Tarbell et a [111] fanden heraus, dal3 Véter, die in die Versorgung ihres Kindes mit einbezogen
sind, psychisch mehr belastet sind als Mitter. Dieses steht fir die Autorenim Kontrast zu dem,
was man in der Literatur zu der Belastung von Eltern mit chronisch kranken Kindern findet: Hier
haben die Mtter gleichbleibend hdhere Werte fir die psychische Belastung as die Véter. Der Un-
terschied kann darauf zurtickgefiihrt werden, dal3 bei der Studie von Tarbell et a [111] alle Vater
mit ihren Kindern im Krankenhaus blieben und aktiv in die Versorgung des Kindes einbezogen
waren. Das méannliche Geschlecht der Kinder war mit grof3erem elterlichen Stref3 fur die Vater
verbunden, wohl weil es fur Véter schlimmer sai, einen kranken Sohn zu haben als fur die Miitter.
Das Ergebnis dieser Studie zeigt, so Tarbell et a, dal3 es wichtig ist, die Véter in die Versorgung
des Kindes einzubeziehen und deren psychische Belastungen festzustellen, um frihzeitig unter-
stitzend Hilfe anbieten zu konnen Nach der Transplantation besteht fur Ullrich et al [115] die

erste Aufgabe darin, die Ungewif3heit mit den Eltern und dem Kind zu teilen, ob die transplantierte
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Leber regelrecht arbeitet und nicht abgestof3en wird. Die eterliche Aufmerksamkeit ist in dieser
Zeit manchmal vollsténdig auf korperliche Zeichen des Kindes fokussiert, die auf eine Verschlech
terung des Zustandes hinweisen konnten. Dadurch ist die normale Interaktion mit dem Kind redu
ziert. Durch die enorme Belastung kann es zu einem elterlichen ,, burn out® kommen, was zu signi-
fikantem Verlust von emotionalem und teilweise auch physischem Kontakt zwischen Htern und
Kind fuhrt. Die Eltern benehmen sich dann wie eine Krankenschwester, versorgen ihr Kind, aber
ohne warme €lterliche Affektion. Dieses Verhalten desorganisiert das Kind emotional und kann
zum Disput zwischen Eltern und Kind fihren. Die entstandene Disharmonie kann sich noch erho-
hen, wenn es ernsthafte Komplikationen gibt oder der Krankenhausaufenthalt sich verlangert.
Selbst wenn den Eltern bewul3t it, dal? die Lange des Krankenhausaufenthaltes unvorhersagbar ist,
erwarten sie doch einen ,,normalen” Verlauf. Auch Phantasien der Eltern wie es sein wird, mit dem
Kind wieder zu Hause zu sein, welche Schwierigkeiten auf sie zukommen, die sie bewdltigen
muissen und ob sie es Uberhaupt schaffen werden, ihren neuen Aufgaben gerecht zu werden, wer-
den mit den Eltern gemeinsam besprochen und bearbeitet. Die Eltern kénnen angstlich sein, das
Krankenhaus zu verlassen und weit weg von erfahrenem Persona zu sein. Insgesamt, so stellten
die Autoren fest, haben die Eltern Schwierigkeiten, Uber ihre Probleme wéahrend dieser ganzen Zeit
zu reden und sie mit anderen zu teillen. Nach Bradford et a [14] konnen die Eltern nach erfolgre-
cher Transplantation tberprotektiv sein. Die Familien sind noch viele Jahre nach der Transplanta-
tion hochsensibel in Bezug auf Zeichen, die auf eine AbstoRung des Organs hinweisen konnten.
Paradis et a [75] kommen in ihrer Studie zu dem Ergebnis, dal? es den Kindern nach der erfolgrei-
chen Transplantation normalerweise gut geht und dal3 sie nun in der Lage sind, wieder mehr wie
andere Kinder auch zu leben. Stone et al [103] beschreiben, daf’ die Kinder und ihre Familien nach
der Entlassung aus dem Krankenhaus wieder normale Aktivitéten des taglichen Lebens wahrneh
men. Dieses heifl¥ fur die Eltern, dal3 se weniger belastet sind, wieder arbeiten und ihren Hobbys
und Interessen nachgehen kdnnen Die Familie kehrt zu einem ,normalen” Lebensstil aurtick und
tritt nicht von einem Krankheitszustand in den néchsten Uber. Ein Ergebnis von Zitelli et a [123]
in einer Untersuchung zur Anderung der Lebensqualitét nach Lebertransplantation hingegen zeigt,
dal? die Eltern noch nach der Lebertransplantation aus Angst vor Infektionen haufig dazu tendie-
ren, ihre Kinder nicht in die Schule zu geben. Nach der Transplantation gelang es den Eltern aber
wieder, zwischen manipulativem Verhalten der Kinder und wirklichen Notwendigkeiten zu unter-
scheiden. Nach Lonie [63] ergaben sich fur die Familien enorme finanzielle Belastungen: ener-
seits durch die lange Behandlungsperiode, selten weniger als 6 Monate, andererseits ist das Kran
kenhaus oft weit vom eigentlichen Wohnort entfernt, so dal3, wenn beide Elternteile im Kranken

haus waren, der Verdienstausfall oft durch eine finanzielle Unterstiitzung des Sozialamtes aufge-
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fangen werden mufde. Es war fur Tarbell und Kosmach [111] daher Uberraschend, dai in ihrer
Studie zur psychosozialen Kompetenz der Eltern in der Zeit vor und nach der Transplantation ihrer
Kinder, die finanzielle Situation der Familie keine signifikante V orhersage dartber erlaubte. Lonie
nennt [63] als weitere Stref3faktoren die Trennung von der Familie und Freunden. Shaw et a [88]
kommen zu dem Ergebnis, dal die Eltern auch Angst vor den Nebenwirkungen der Medikamente
und dem Welterbestehen medizinischer Kosten zeigen. Eine hohere Scheidungsrate bei den Eltern
der transplantierten Kinder im Vergleich zu Ehepaaren mit chronisch kranken Kindern beobachtete
Zamberlan [122] nicht.

5.5.5 Effekt auf die Mutter-Kind-Beziehung

Die haufigste Krankheit, die eine Lebertransplantation erforderlich macht, ist so Lonie [63]
die biligre Atresie und die daraus resultierende bilidre Dysfunktion. Anders as bei anderen
kongenitalen Deformitéten, die bei der Geburt sichtbar sind, erscheint das Kind mit der bili&
ren Atresie in den ersten Lebenstagen gesund. Die Diagnose der Krankheit bedeutet eine Zeit
der Krise fur die Eltern besonders fur die Mutter. Der Umgang der Eltern mit dieser Krise
kann lang anhaltende Auswirkungen auf die Bindungsmuster haben. In 90% der Féle, in de-
nen die Mutter nicht in der Lage ist, den ,Verlust des perfekten Kindes® zu lésen, entwickeln
die Kinder im Alter von zwdlf Monaten eine angstliche Bindung. Allerdings weil3 man bis
heute nicht, wie dieses sich auf die spétere Pathologie auswirkt. Die Diagnose der bilidren
Atresie wird innerhalb der ersten 10 Lebenswochen gestellt. Diese |ebensbedrohende Krark-
heit schneidet in den Bindungsprozel3, der ein dyadischer Prozefd und abhangig von gegensei-
tiger Synchronie ist, en. Das Baby fordert nach PapouSek [74] mit seinen sozialen Kompe-
tenzen eine flrsorgliche Beziehung und 16st bel den Eltern intuitives elterliches Verhalten aus,
obwohl sie die mégliche Trennung aufgrund der lebensbedrohenden Krankheit vor Augen
haben. Fur Lonie [63] verbessert sich die Langzeit-Prognose der Kinder, wenn ein Psychiater
Eltern und Kind vom ersten Tag der Diagnose an kennt und betreut. Der Autor erwahnt, dal?
ein Kind eine sichere Basis braucht, um in der Lage zu sein, sich von den Eltern zu entfernen
und die Umwelt zu entdecken. Elterliche Angst und Depression kdnnen mit diesem Prozef3
interferieren. Die enorme Angst vor dem Verlust des Kindes macht es fur die Eltern schwie-
rig, dem Kind genligend emotionalen Raum zu lassen, sich zu separieren. Weiterhin reduziert
das Gefuhl, krank zu sein, auch die Fahigkeit des Kindes, sich von den Eltern emotiona zu
distanzieren. Als Folge dieses Verhaltens von Eltern und Kind kénnen sich Verhaltensmuster
herausbilden, die auch Elemente von gegenseitiger Feindschaft beinhalten, so dal3 ein vorbe-

haltloses Miteinander zwischen Eltern und Kind erschwert ist. Lonie betont, dafd die meisten
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Kliniken, die Lebertransplantationen bei Kindern durchfiihren, es a's aul3erordentlich wichtig
erachten, die Eltern und Familien wahrend des Krankenhausaufenthaltes und besonders um
die Zeit der Transplantation und in der postoperativen Periode in erreichbarer Nahe unterzu-
bringen, damit sie standig fur ihr Kind erreichbar sind. Das Zi€l ist, den Eltern den Kontakt

mit ihrem kranken Kind zu erleichtern und den Effekt der Trennung zu vermindern.

5.5.6 Auswirkung auf die Geschwister

Wahrend der Diagnostik und der darauf folgenden Lebertransplantation sind die Mtter mit
dem zu transplantierenden Kind nach Lonie [63] fur lange Zeit abwesend von zu Hause. Zu-
riickbleibende Geschwister zeigen durch die Trennung von der Mutter und dem Geschwister-
kind Verwirrung, Verzweiflung und Efersucht. Die Verzweiflung mul3 nicht immer gleich
offensichtlich sein, sie kann auch erst sehr viel spater zum Beispiel in schlechten Schulnoten
zum Ausdruck kommen. Die Eltern versuchen dieser Entwicklung entgegenzuwirken, indem
sie versuchen, die ganze Familie an den Wochenenden und in den Ferien zu vereinen. Auch
wenn die Mitter mit den transplantierten Kindern wieder zu Hause sind, missen die Kinder
weiter gepflegt werden, sie benétigen ihre Medikamente und es ist klar, dald auch weiterhin
regelméaldige Klinikbesuche folgen. In dieser Zeit bleibt ebenfalls wenig Raum fur die Mitter,

sich um die Geschwisterkinder angemessen zu kiimmern.

55.7 Der Tod desKindes

Lonie [63] kommt zu dem Ergebnis, dal3 die Eltern der Kinder, die nochvor der Transplanta-
tion gestorben sind, verschiedene Reaktionen zeigen: Einerseits bringen sie ihren Arger zum
Ausdruck, dal? es zu wenig Spenderorgane gibt, sie fuhlen sich schuldig, nicht schon eher der
L ebertransplantation zugestimmt, bzw. sie vorangetrieben zu haben, andererseits zeigen sie
Erleichterung dariiber, dal3 ihrem Kind das Trauma und der Stref3 der Operation erspart g
blieben sind.

In Familien, in denen der Tod des Kindes nach der Transplantation eintrat, war die Trauer
durch das Wissen, dal3 eine Lebertransplantation normalerweise erfolgreich ist, erschwert.
Hier machten die Eltern das medizinische Persona fir Konmplikationen wie Infektion oder
Abstoung des Organs verantwortlich oder sie glaubten, ihr Kind sei nur ein Versuchskanin

chen gewesen.
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6 Lebendspende

6.1 Allgemeine Gesichtspunkte

Nach Ergebnissen von Singer et a [91] und Heffron et al [47] sterben zur Zeit aufgrund der
Knappheit der Organe weltweit zwischen 24 und 50% der Sauglinge und Kleinkinder, wah-
rend sie auf ein passendes Spenderorgan warten. Fir Broelsch et a [16] und Bismuth et al
[11] beeinflussen die langen Wartezeiten und die dadurch bedingte Verschlechterung des Ge-
sundheitszustandes der Kinder vor der Operation den Erfolg der Transplantation negativ.
Aufgrund der Knappheit der Organe wurde nach einer chirurgischen Lésung gesucht, um die
hohe Wartelistenmortalitét zu senken und die langen Wartezeiten zu vermindern. Die redu-
ced-size Technik wurde in verschiedenen Kliniken von Broelsch und Bismuth 1984 entwi-
ckelt. Diese Technik erlaubt es, wie bel Heffron et al [47] beschrieben, ein Spenderorgan ei-
nes Spenders zu \erwenden, dessen Korpergewicht mehr als das Zehnfache des Korperge-
wichtes des Empfangers hat. Singer et a [91] geben die Uberlebensrate dieser Therapieform
mit 80% an. Im Jahr 1984 entwickelten Pichimayr und Broelsch die Split-Liver Transplantati-
on (SLT) [47]. Bei der SLT wird nach Goldman et a [41] das Kadaverorgan eines Erwachse-
nen in zwel, seltener in drei Transplantate geteilt. Die Leberlappen werden dann in zwel ur
terschiedliche Empfanger implantiert. Die transplantierten Leberlappen wachsen nach Singer
et a [91] mit dem Kind mit und die Uberlebensrate liegt derzeit bei 79%. Heffron et a [47]
erwahnen, dal3 mit dieser Therapieform der Pool von verfligbaren Spenderorganen theoretisch
verdoppelt werden kann, weil zwel Empféanger per Spender ein Transplantat bekommen kon-
nen.

Die Moglichkeit, die Gréf3e der Leber zu reduzieren, schaffte fir Hayashi et a [46] erste Vor-
aussetzungen fir eine Leberlebendspende. Die ersten zwei Versuche, ein Lebersegment eines
L ebendspenders zu verwenden, wurden von Raia et a [80a] in Brasilien 1988 vorgenommen.
Strong und seine Mitarbeiter [107] berichteten von der ersten efolgreichen Leberlebendspen
de im Juli 1989 bei einem Kind mit bilidrer Atresie. Die Mutter des Kindes spendete ihrem
Sohn einen Tell ihrer Leber. Tabot et al [110] erwdhnen erfolgreiche Programme in Chicago,
Hamburg und seit kurzem auch in Brissel, London, Paris, Kyoto und anderen Zentren in J
pan. Bis heute sind nach Ergebnissen von Hayashi et a [46] mehr als 650 Leberlebendspen
den weltweit durchgefiihrt worden mit zwei Todesféllen bei Spendern, dieses entspricht einer
Mortalitétsrate von 0,3%. Die durchschnittliche Hospitalstationsdauer der Spender liegt awi-
schen 6 und 14 Tagen. Eine postoperative Befragung zeigte, dal’ 72% der Lebendspender 3

Monate nach der Operation wieder ihren gewohnten Aktivitédten nachgehen konnten Die U-
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berlebensrate der Empféanger reicht von 71 bis 100%. Fir Allen et a [3] ist die Leberlebend-
spende zu einer etablierten therapeutischen Option fur die Behandlung von chronischem oder

akutem L eberversagen geworden.

6.2 Ethische Fragen zum Thema L ebendspende

Ethische Gesichtspunkte zum Thema Lebendspende werden in der Literatur unterschiedlich
beurtellt. FUr Talbot et a [110] wie auch Eigler et a [31] bietet die Lebendspende eine Viel-
zahl von Vortellen und wird dadurch zu einer grofen Versuchung angesichts stagnierender
oder sogar rucklaufiger Transplantationszahlen von Organen Verstorbener. Die Operation
kann elektiv geplant werden. Sowohl Spender as auch Empfanger kénnen hinsichtlich ihrer
Gesundheitssituation untersucht und optimal vorbereitet werden. Risiken der Lebertransplan
tation werden so vermindert. Jones et al [56] erwahnen, dal3 durch die freie Wahl des Trars-
plantationszeitpunktes neurol ogische Komplikationen beim Patienten vermieden werden kon
nen, die bei fortschreitender Lebererkrankung auftreten. Weiterhin st es nach Talbot et al
[110] moglich, beide Operationen fast synchron vorzunehmen, was zur Reduktion von Isché
miezeiten fuhrt. Das Risiko eines primaren Organversagens wird dadurch minimal im Ver-
gleich zu einem konventionellen Kadaverorgan. Anfanglich versprach man sich wie bei
Sterneck et a [98], Goldman et a [41] und Singer et a [91] nachzulesen, durch die Organ
verpflanzung von einem Elternteil auf das Kind zusétzliche Vorteile beztglich einer vermin-
derten Abstol3ungsreaktion im Gegensatz zu einem Kadaverorgan. Nach Allen et a [3] und
Jones et a [56] erhoffte man sich dadurch, dal3 Spender und Empfanger haploid-identisch
sind in Bezug auf die HLA-Antigene, eine bessere Uberlebensrate und eine Einsparungsmog-
lichkeit in der postoperativen immunsuppressiven Therapie. Letztere scheint sich fur die Au
toren jedoch nicht zu bestdtigen, da die Inzidenz und die Schwere der Abstol3ungsreaktionen
bei den Kindern, die eine Lebendspende erhielten, sich nicht von den Patienten mit einem
Kadaverorgan unterscheidet. Der Gewinn des Spenders liegt fur Talbot et al [110] und Singer
et ad [91] im psychischen Bereich. Gelingt die Transplantation hat der Spender die extreme
Zufriedenheit, dem Kind das Leben gerettet zu haben. Auch wenn die Transplantation nicht
gelingen sollte, weild der Spender, er hat alles nur mdgliche getan, um das Leben des Kindes
zu retten. Goldman et a [41] sprechen von einem deutlich erhdhten Selbstwertgefiinl der
Spender, besonders dann, wenn sich das Kind gut entwickelt hat. Whitington [120] betont,
dal3 auch Spender, bei denen die Kinder gestorben sind, sagen, sie hatten das Gefuhl, alles
getan zu haben, was sie konnten und sie wirden es immer wieder tun. Sterneck et al [98]

stimmen in diesem Punkt nicht mit den Ergebnissen von Whitington Uberein. Insbesondere
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Spender ihrer Studie, bei denen das Kind nach der Lebertrarsplantation gestorben ist, berich-
teten Uber Probleme innerhalb der Familie. Viele Mitter fuhlen sich laut Goldman et al [41]
schuldig an der Krankheit ihres Kindes. Sie spekulieren darliber, ob sie durch ein Fehlverhal-
ten ihrerseits in der Schwangerschaft, die Krankheit verursacht haben kénnten. Auf der Basis
dieses Schuldgefiihls méchten die Mitter jetzt alles versuchen, um ihr Kind zu retten, ohne
das Verfahren der Leberlebendspende kritisch zu hinterfragen und sind zu einer Lebendspen-
de bereit. Um den psychischen Druck, der auf dem mdglichen Spender lastet, zu reduzieren,
sollte der Empféanger nach Singer et a [91] und Heffron et a [47] ein transplantationsbedr f-
tiger Saugling sein, der ein Lebertransplantat nicht sofort, sondern innerhalb von drei More-
ten bendtigt, um zu Uberleben. Der Zeitraum von drel Monaten erméglicht, die Leberleberd-
spende nicht als einzige Therapieform in Betracht zu ziehen und [&% so dem Spender ein g
wisses Mal3 an Entscheidungsfreiheit. Die Entscheidung zu spenden, sollte nicht unter Not-
fallbedingungen getroffen werden und es sollte auch geniigend Zeit fir eine medizinische und
psychiatrische Evaluation des Spenders vorhanden sein. Goldman et a [41] kommen zu dem
Ergebnis, dal? die Entscheidung der Eltern, Uberhaupt zu spenden, meist sehr schnell getroffen
wird, weitere Informationen haben wenig Einfluld auf die einmal getroffene Entscheidung.
Ungeachtet kontrérer Meinungen anderer Familienmitglieder haben die Eltern ihre Entschei-
dung allein getroffen. Hayptgrund fir die Lebendspende ist, die Kontrolle Gber die Situation
zu erlangen, besonders Uber den Faktor Zeit, das heif¥, nicht warten zu missen, bis sich das
Kind medizinisch verschlechtert. Hinzu kommt die Angst, nicht rechtzeitig ein passendes Ka-
daverorgan zu finden. Auch haben die Eltern das Gefuihl, dal3 das gespendete Organ besser
paldt, weil es von der eigenen Familie stammt. Wichtige Gesichtspunkte fur die Entscheidung
in dem Fall, dal3 beide Eltern fir die Leberdspende in Frage kommen, sind zum einen rein
medizinische, zum anderen familiér-soziale Grinde. Zu den medizinischen Gesichtspunkten
gehdren die Fragen wer von beiden nicht raucht und weniger Alkohol trinkt und welcher
Korper die passendere Grofde fur die bevorstehende Lebendspende hat. Bel den familiar-
sozialen Aspekten gilt es das Einkommen der Familie zu sichern, die Mutter postoperativ zur
Versorgung des Sauglings zur Verfigung zu haben und zu kléren, wer von beiden besser mit
Stref3 umgehen kann. Eine Lebendspende befreit fur Heffron et a [47] die Eltern und auch die
gesamte Familie von dem enormen Stref3, auf ein Organ warten zu missen

Sterneck et al [98] beschreiben in ihrer Studie zur Lebersegmenttransplantation bei Kindern,
wie die die Auswahl des Spenders erfolgt:

Verwandter 1. oder 2. Grades des Empfangers.
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Zweimalige Einwilligung zur Lebendspende mit einem dazwischen liegerden Zeitabstand

von mindestens 2 Wochen

Blutgruppenkompatibilitdt mit dem Empfanger aul3er bei Empféangern, die jinger als 2

Jahre sind und keine praformierten ABO-Antikdrper haben

Keine Vorerkrankungen, die das operative Risiko fur den Spender erhbhen oder eine

Spende verbieten
Um das Risiko einer Lungenembolie zu minimieren so Heffron et al [47], sollte der Spender
mindestens 3 Monate vor der geplanten Operation das Rauchen aufgeben und orale Kontra-
zeptiva absetzen. Potentielle Spender, die diese Kriterien erfllen, werden anschlief3end medi-
zinisch und psychologisch untersucht. Ursachen, die zur Ablehnung der Lebendspender fih-
ren, kbnnen zum einen in einer ungeeigneten Spenderleber (fettige Degeneration, vorange-
gangene Hepatits-B-Infektion, Sarkoidose der Leber, fehlende anatomische V oraussetzungen)
und zum andern in einem erhdhten perioperativen Risiko (Risikofaktoren fur Thrombembo-
lien, soziale oder psychologische Faktoren) liegen. Psychologische und soziale Griinde, die
zur Ablehnung eines Lebendspenders fiihren, sind eine instabile Familienstruktur, zu erwar-
tende schwerwiegende berufliche oder finanzielle Probleme nach der Lebendspende oder
Rickzug bzw. Zweifel an der Einverstandniserkl&rung.
Das ethische Dilemma dieser Therapieform besteit nach Heffron et a [47] darin, dal3 ein g&-
sunder Elternteil oder in seltenen Féllen auch ein Verwandter zweiten Grades sich dem Risiko
aussetzt, ein Lebersegment zu spenden, um das Leben eines verwandten Kindes zu retten. Fir
Strong et al [106] steht diese Prozedur, ein Organteil von einem gesunden Spender zu entfer-
nen, nicht mit dem Ziel, die Gesundheit des Spenders sondern die des Empfangers zu verbes-
sern im Gegensatz zum Ziel herkébmmlicher chirurgischer Operationen. Das Risiko des Spen
dersist verbunden mit einer grof3en Operation und dem Risiko perioperativer Komplikationen
und Langzeitfolgen. Whitington [120] spricht von signifikantem Schaden, den der Soender
hat: ein Risiko von 100% starke Schmerzen postoperativ zu erleiden, 5% Risiko flr chirurgi-
sche Komplikationen und ein Risiko von 0,5 bis 1% zu sterben. Fur Allen et a [3] ist der
Nutzen einer Lebendspende fur den Spender ganz klar nicht physisch, sondern emotional.
Talbot et al [110] weisen darauf hin, daf3 bereits wahrend der Eval uationsphase bedingt durch
die invasiven Untersuchungen, ein gesundheitliches Risiko fur den Spender besteht. So kam
es in Chicago bei der Angiographie wahrend der Evaluation zur Leberlebendspende in zwel
Falen zu einem Darminfarkt. Die Operation selbst kann durch Blutungen, Devaskularisation
der Restleber oder des Gallentraktes, Galleleck oder akutem Leberversagen kompliziert wer-

den. Zusatzlich besteht wie bel jeder anderen Operation auch das Narkoserisiko mit den mog-
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lichen kardiovaskuléaren Komplikationen und dem Risiko der Aspiration. Postoperativ sind
Wundinfekte, tiefe Beinvenenthrombosen sowie Lungenembolien mogliche Komplikationen.
Angesichts der Regenerationskraft der Leber braucht der Spender nach Eigler [31] hinsicht-
lich der Funktion des verbliebenen Parenchyms keine Probleme zu flrchten. Die Leberfunkti-
on bleibt fir Singer et a [90] normal und das Parenchym regeneriert sich vollstandig auch
nach mehr als 50% Resektion. Die Autoren kommen zu dem Ergebnis, dal3 die Motivation des
Arztes, den Interessen des Patienten zu dienen, der Durchfiihrung einer Lebendspende wider-
spricht. Sowohl Gegner als auch Beflrworter der Lebendspende stimmen darin Uberein, daid
das Risiko an den Komplikationen der Operation zu sterben und sei es noch so gring, bel
jeder Lebersegmententnahme gegeben und zu bedenken ist. Die Geféhrdung, der sich ein
Spender mit dem Ziel aussetzt, das Leben des eigenen Kindes zu retten und ihm das ,, gift of
life" zu geben, ist ein ethisches Problem der Leberlebendspende. Fur Hayashi et a lastet [46]
ein enormer Druck auf dem potentiellen Spender, denn im Unterschied zur Niere gibt es bel
der Leber nichts, was die Organfunktion Gbernehmen kénnte wie die Dialyse bei Nierenver-
sagen. Ein Elternteil, der den Tod des Kindes vor Augen hat, hat nicht genligend Zeit, alle
Informationen zu erfassen und so zu verarbeiten dal’ eine rationale Entscheidung getroffen
werden kann. Strong et al [106] geben zu bedenken, ob man als Eltern eine freie Entscheidung
treffen kann, wenn man gefragt wird, ein Organ fir sein sterbendes Kind zu enden. Die
Eltern werden nach Whitington [120] immer mit ihrem Herzen und nicht mt dem Verstand
entscheiden. Die Entscheidung der Eltern ein Lebersegment zu spenden, hat fur Hayashi et al
[46] eine Auswirkung auf die gesamte Familie. Sollte der Spender versterben, missen Emp-
fanger und Geschwister ohne Elternteil aufwachsen. Singer et al [91] geben drei Faktoren an,
die auf die Entscheidungsfindung des Spenders Einflul3 nehmen und die Freiwilligkeit ein
schranken konnen: Der Spender verspirt einen inneren Druck zu spenden, well der Empfan-
ger ohne seine Soende sterben wiirde. Die Dringlichkeit der Situation in Bezug auf den Ge-
sundheitszustand des Kindes beeinflufdt ebenfalls die Entscheidung des Spenders. Es existiert
auch ein aul3erer Druck durch die Familienmitglieder und das medizinische Personal, der auf
dem Spender lastet und ihn seine Ent scheidung nicht frei wahlen &%, Fur Allen et al [3] kon-
nen auch kulturelle Erwartungen, Schuldgefiihle und materielle Grinde den Spender zur Zu-
stimmung bewegen.

Das uberméldige Hoffen der Eltern ihr Kind zu retten, kann sie nach Strong et al [106] blind
machen fir potentielle Gefahren, die sie zu dem Zeitpunkt der Zustimmung zur Lebendspende
asirrelevant ansehen. Der Aufklarung Uber die Risiken der Operation wird nach Singer et a

[91] eine besondere Bedeutung zugemessen. Die Universitdt von Chicago hat ein Evaluati-
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onsmodell entwickelt, welches heute prinzipiell bei Lebendspende befolgt wird. Die Zustim-
mung des Spenders zur Lebendspende erfolgt in zwei Schritten: Zu Beginn erfolgt die Aufkl&
rung des Spenders durch den péadiatrischen Hepatologen und den Leberchirurgen. Erteilt der
Spender danach seine Zustimmung, so erfolgt eine komplette medizinische und psychiatrische
Untersuchung. Die zweite Zustimmung erfolgt unter Anwesenheit der zwel transplantierenden
Arzte und eines Internisten, der as , Anwalt* des Spenders agiert. Nach der zweiten Zustim-
mung missen mindestens 2 Wochen Wartezeit bis zur L eberlebendspende vergehen. Wahrend
dieser Zeit kann der Spender seine Zustimmung widerrufen. Spital et a [95] betonen, dald die
letzte Entscheidung Uber die Teilnahme des Spenders an der Transplantation in einer Konfe-
renz der transplantierenden Arzte, dem Internisten und einem Psychiater getroffen wird. Fir
sie stellen sich dabel folgende Fragen: Ist es vertretbar, dal3 in dem Komitee, das Uber die Le-
bendspende entscheidet, die Person, die am stérksten durch das Ergebnis dieser Besprechun
gen betroffen it, fehlt? Sollen Arzte allein entscheiden, ob die Chance des Empfangers zu
Uberleben das Risiko des Spenders rechtfertigt? Fur die Autoren besteht die Notwendigkeit,
die Sperder an dem Entscheidungsprozef? teilhaben zu lassen. Sterneck et a [98] berichten
Uber die ausfuhrliche Evaluation eines potentiellen Lebendspenders flr padiatrische Patienten
an der Hamburger Universitatsklinik. Jeder der Spender muf3 sich einer medizinischen und
sozialen Anamnese, einer psychologischen und korperlichen Untersuchung unterziehen. Wei-
terhin werden Laboruntersuchungen und kardiopulmonale Untersuchungen gemacht, wie
bildgebende Verfahren angewandt. Dieser besondere Aufwand im Rahmen der Evaluation zur
L eberlebendspende ist fir Caplan [20] nicht nur nétig, weil es sich bei der Spenderoperation
um ein schwer zu verantwortendes gesundheitliches Risiko fur den medizinisch gesunden
Spender handelt, sondern auch, um ein weiteres Problem der Lebendspende einzugrenzen, die
Freiwilligkeit des Spenders. Der Fakt, dal3 eine Wahl freiwillig erscheinen kann, wenn sie
wirklich aber unfreiwillig ist, fuhrt zu dem SchluR3, dal’ Transplantationsprogramme, die die
L ebendspende anbieten, tber Moglichkeiten verfligen missen, die die Freiwilligkeit der Ent-
scheidung des Spenders feststellen und versichern. In Hinblick auf ethische Fragestellungen,
mussen Transplantationsprogramme konsequente psychologische und psychiatrische Evalua
tionen vornehmen, um die Fahigkeit eines Spenders, freie Entscheidungen zu treffen, heraus-
zufinden. FUr Eigler [31] liegen bel der Organlbertragung zwischen Eltern und Kindern be-
sondere Umsténde vor, die die Freiwilligkeit beeinflussen. An der Freiwilligkeit ist nach Eig-
ler zu zweifeln, weil Eltern sich gegeniber ihren Kindern normalerweise zu diesem Schritt
verpflichtet fihlen. Talbot et a [110] kommen zu dem Ergebnis, dal3 der psychologische

Druck, der auf dem potentiellen Spender lastet, der von seiner Familie zur Zustimmung ge-
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zwungen wurde, im weiteren Verlauf zu schwerwiegenden Problemen wie Ehescheidung,
Depressonen oder auch Selbstmord fuhren kann. In dhnlicher Weise stellt Caplan [20] fest,
da’d Familiendruck eine der offensichtlichen und realen Quellen einer Spenderentscheidung
ist. Daher sollten Transplantationszentren dem prospektiven Spender die Mdglichkeit einer
Ablehnung der Spende anbieten. Die Griinde, weshalb der Spender sich gegen eine Leberd-
spende entscheidet, sollten Personen auf3erhalb des Entscheidungsgremiums nicht bekannt
werden. Es sollte als offizieller Grund immer eine Ablehnung des Spenders aus medizinischen
Grunden angegeben werden, selbst wenn diese nicht existieren. Dieses Verfahren ertffnet
dem Spender die Méglichkeit einer freien Entscheidung, die fur ihn vor der Familie moralisch
vertretbar ist und ihn nicht unter Druck setzt. Die Familie stellt die primére Bereitschaft des
Spenders nicht in Frage, da medizinischen Ausschlul3kriterien gegentiber Spender und betrof-
fene Familie machtlos sind. Der Spender soll wissen, dai die Arzte den Spender immer aus
medizinischen Grunden von der Spende ausschlief3en, selbst dann, wenn diese nicht existieren
sollten. So wissen die Spender, sie kdnnen eine freie Entscheidung treffen nicht zu spenden,
ohne hinterher gebrandmarkt zu sein oder geéchtet zu werden. Transplantationsteams haben
die Verpflichtung, Individuen nicht nur nicht zu erlauben Risiken auf sich zu nehmen, wenn
sie diese nicht komplett verstehen und absehen kdnnen, sie haben eine noch viel stérkere Ver-
pflichtung, sich nicht blof3 auf eine vermeintlich freiwillige Zustimmung des Spenders zu ver-
lassen, wenn diese Einwilligung wirklich nur eine Funktion von Pflicht und Familienverant-
wortung ist. Ein wichtiger Gesichtspunkt, der die Entscheidung zur Lebendspende mit beein-
flussen sollte, ist fur Eigler [31] , dal? bis zum jetzigen Zeitpunkt Regelungen fur die Entsché:
digung des Spenders durch auftretende Spétfolgen, die in unmittelbarem oder mittelbarem
Zusammenhang mit der Lebendspende stehen ungeklart sind. Die Krankenkasse des Emp-
fangers tbernimmt die Diagnostik- und Operationskosten des L ebendspenders, spéter eintre-
tende Komplikationen sind aber nicht abgedeckt. Der Autor stellt die Frage, was geschieht,
wenn der Spender durch Komplikationen infolge der Operation arbeitslos wird oder um Ren
te, bzw. eine Bescheinigung liber Minderung der Erwerbsfahigkeit nachsucht. In der Offent-
lichkeit entsteht fur den Autor durch das Propagieren der Lebendspende der Eindruck, der
Mangel an Spenderorganen kénne durch die Lebendspende gel6st werden. Dieses kdnnte da-
zu fuhren, dal3 viele Merschen meinen, dal3 Patienten mit entsprechenden Erkrankungen sich
durch Organisation der Lebendspende in der Familie selber helfen konnen und es sich daher
ertbrigt, Uber eine Organspende nach dem Tode nachzudenken.

Talbot et al [110] geben zu bedenken, dal3 estrotz aler Kritik an der L ebendspende aber auch

Lander gibt, in denen aus religidsen Grinden die Transplantation von Kadaverorganen verbo-
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ten ist. In Japan zum Beispiel gab es kein Lebertransplantationsprogramm mit Kadaverspen
dern, dbs heil, die Patienten mit akutem oder chronischem Leberversagen sind gestorben.
Seit der Entwicklung der Lebendspende in Japan ist die Lebertransplantation zu einer thera-
peutischen Mdoglichkeit geworden. Auch in Landern ohne Hirntodgesetz sind die Leberd-
spender nach Jones et a [56] die einzige Orgamguelle fur Lebertransplantate. Whitington
[120] fragt, ob es nicht unethisch wére, Eltern oder Verwandten zweiten Grades das Recht auf
eine Spende zu versagen wenn sie umfassend Uber Risiko und Nutzen der L ebendspende auf-
geklart wurden. Fur Caplan [20] ruht die Moral der Lebendspende auf zwel Werten: Autoro-
mie und Altruismus. Daher sollten Individuen frel entscheiden durfen. Die Lebendspende ist
far ihn nicht nur moralisch gerechtfertigt als Recht der individuellen Autonomie, sie ist auch
ein moralisches Gut und ein wohltétiger Zweck. Eine Lebendspende wird fir den Spender
und Empfanger nach Storkebaum et a [104] immer eine besondere seelische Situation dar-
stellen. Es spielt sich hier wahrscheinlich sehr viel an seelischer Auseinandersetzung, an Fra-
gen der Zugehorigkeit und der Verbundenheit fir immer auf sehr korpernaher Ebene ab.
Strong et d [106] kommen zu dem Ergebnis, dal3 ungeachtet aler Gesichtspunkte, die gegen
eine Lebendspende sprechen, man das Selbstbestimmungsrecht eines jeden Individuums zu
spenden oder nicht zu spenden, ohne Zwang und voll informiert, respektieren sollte. Offner
[73] betont, dal3 neben der Verkirzung der Wartezeit, der besseren Transplantatfunktion und
der 20% hoheren Lebenserwartung bel V erwandtentransplantationen bei Nierenlebendspende,
eine frih einsetzende Transplantation fur das wachsende Kind eine bessere Ausgangsposition
fur seine Entwicklung bedeutet, die im spéteren Leben nicht aufzuholen ist. Diese Ergebnisse
rechtfertigen das Risiko, dem der Organspender ausgesetzt ist.
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C METHODIK UND PROBANDEN
7 Unter suchungsabsichten

Intention der vorliegenden Arbeit war es, zundchst einen Literaturtberblick zum derzeitigen
Stand der Forschung zum Thema chronisch kranker Sauglinge und chronisch kranker Kinder
zu geben. Ein besonderes Interesse galt dem Themenbereich , Ubergang zur Elternschaft”, da
durch die Geburt eines kranken Kindes der Ubergang von einer Paarbeziehung zum Elternsein
erschwert ist. Die Ankunft eines vom Tode bedrohten Sauglings hat verschiedene psychosozi-
ale Auswirkungen auf die betroffenen Familien und deren Herkunftsfamilien. Auch das The-
ma Ethik der Leberlebendspende wurde im Literaturteil ausfihrlich dargestellt, da alle Eltern
in den Interviews den Bereich der Leberlebendspende von sich aus ansprachen. Weiterhin
sollten mit Hilfe der umfangreichen Literaturrecherche Ideen zur Erstellung eines Interview-
L eitfadens gesammelt werden.

Am Beispiel von Familien mit Sauglingen vor Lebertransplantation sollte Uberprift werden,
welche Methoden der Sauglingsforschung in den klinischen Alltag einer somatischen pédiat-
rischen Station integriert werden kénnen und im Hinblick auf individuelle Coping-Strategien
ethisch vertretbar sind. Urspringlich geplant waren Videoaufnahmen von Mutter-(Vater-)
Kind-Interaktionen (Spiel, Futtern, Wickeln), Tagesprotokolle zur Verhaltenregulation des
Kindes und Entwicklungsdiagnostik (Bayley-Skalen).

Aufgrund multipler Schwierigkeiten (psychische Befindlichkeit der Eltern, korperlicher Zir-
stand der Babys und Kooperation mit der Kinderklinik) wurden schnell die Grenzen der An
wendbarkeit von Untersuchungsmethoden deutlich. Bereits de Umsetzung der Datenerfas-
sung (Interaktionsaufnahmen, Tagesprotokolle) erwies sich im Alltag einer hochspezidisier-
ten Station, auf der in kiirzester Zeit eine umfangreiche medizinische Diagnostik erfolgen soll,
als ausgesprochen schwierig, zumal eine Integation in das Transplantationsteam nicht gege-
ben war. Die Verhatenszusténde und das Befinden der Babys waren wenig vorhersagbar. Die
Eltern waren nicht selten psychisch so labilisiert, daid alle Verfahren mit moglichen Auswir-
kungen auf Coping-Strategien der Eltern kontraindiziert erschienen. Zusétzlich war es nicht
einmal moglich ein Interview mit alen untersuchten Familien unter vergleichbaren Bedin-
gungen durchzufihren.

Dadie Sauglinge nicht im gleichen Alter (4 bis9 Monate) und in sehr unterschiedlichem kor-

perlichen Zustand waren, war eine standardisierte Auswertung der Videoaufnahmen schwie-
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rig. Letztlich erfolgte bei allen Familien, bei denen es Gelegenheit gab, die ElternKind-
Interaktion im Interview oder auf der Station zu beobachten, eine globale klinische Einschéat-
zung der Qualitét der Interaktion. Die geplante Entwicklungsdiagnostik mit den Bayley-
Skalen konnte bei den Babys wegen deren schlechtenkdrperlichen Zustandes nicht erfolgen.
Zusétzlich zu diesen methodischen Problemen wurde schnell der Eindruck gewonnen, dai3 die
elterlichen Coping-Strategien in der Zeit vor Transplantation zwar funktional, aber sehr fragil
waren und im Hinblick auf die grof3e Abhangigkeit des Babys vom Befinden der Eltern nicht
destabilisiert werden durften

Es muf3te deshalb zur Auswertung eine Methodik gefunden werden, mit der die vorhandenen
Interviews in Einzelfallanalysen ausgewertet werden konnten.

Aus organisatorischen Grunden lagen keine Daten Uber die Gesprache hinaus vor. Letztlich
konnten nur sechs Interviews fir die Auswertung verwendet werden.

Statistische Aussagen sind also nicht mdglich, da es sich um eine kleine Fallzahl handelt, es
grof3e Unterschiede im jeweiligen Setting wéhrend der Interviews sowie in Alter, Entwick-
lungsstand und Zustand der Sauglinge gab. Auf eine Vergleichsgruppe wurde deshab ver-
zichtet.

Mittels der semistrukturierten tiefenpsychologisch fundierten Interviews sollte herausgearbei-
tet werden, mit welchen Themen und Problemen Familien in dieser Situation beschéftigt sind.

Nach Auswertung der Verbatimprotokolle sollten Grundlagen und Ideen fir weiterfihrende
Studien entwickelt werden. Es wurde den Eltern in den Interviews die Moglichkeit gegeben,
so offen und spontan wie moglich, relevante Bereiche des Ubergangs zur Elternschaft zu be-
schreiben, tGber die mit der Erkrankung verbundenen Belastungen zu berichten, eigene Phan
tasien zu auf3ern und Gber den drohenden Tod ihrer Kinder zu sprechen. Die Interviews waren
deswegen nicht hypothesengel eitet, sondern entsprechend eines Erstinterviews in einem klini-
schen Setting einer Eltern-Kind-Psychotherapie gestaltet. Der folgende Leitfaden sollte der

Untersucherin helfen wichtige Themenberei che anzusprechen. Die Reihenfolge war beliebig.

8 Letfaden und Durchflihrung des Interviews

Mittels eines semistrukturierten, tiefenpsychologisch fundierten Interviews sollten Informati-
onen dartber gewonnen werden, wie Eltern angesichts des drohenden Todes ihres Babys im
Ubergang zur Elternschaft diese Situation bewéltigen und welchen psychosozialen Belastun-
gen sie ausgesetzt sind. Das Interview wurde mit den Eltern bzw. einem Elternteil und dem
Kind, soweit es der Gesundheitszustand zulief3 (siehe Tabelle 2, S.66), von der Leiterin der
Pilotstudie in Anwesenheit der Doktorandin durchgefihrt. Die aktuellen Bedurfnisse des
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Sauglings hatten zu jeder Zeit des Interviews Vorrang. Die Dauer der Gesprache war abhan
gig vom korperlichen Zustand der Babys und dem Befindender Eltern und lag zwischen 1 bis

2 Stunden. Der dem Interview zugrunde liegende Leitfaden umfal3te folgende Themen:

Die Lebensgeschichte des Kindes

Der Ubergang zur Elternschaft im Erleben der Eltern

Der Einflul3, den die Erkrankung des Kindes auf Partnerschaft und Familie hat
Phantasien der Eltern zur Ursache der Erkrankung

Die Organisation des Alltags

Finanzielle und physische Belastungen im Kontext der Erkrankung
Unterstutzung durch Herkunftsfamilien oder soziales Umfeld

Elterliches Erleben des kranken Kindes

Auswirkungen der Krankheit auf gesunde Geschwisterkinder

Einstellungen der Eltern und der Herkunftsfamilien zum Thema Transplantation

Gewtinschte Unterstiitzung wahrend des Krankenhausaufenthaltes

Psychosoziale Daten wurden nicht systematisch abgefragt. Es wurde den Eltern eher Raum
fUr das fur sie in der Lebensgeschichte des Kindes Bedeutsame gegeben Dabel interessierte
mehr das Erleben der Eltern in dieser schwierigen Situation als objektive Daten.

In Absprache mit anderen Arbeitsgruppen des Transplantationsteams sollte das Thema , Le-
bendspende” urspriinglich nicht Inhalt des Interviews werden. Alle Btern sprachen dies The-

ma allerdings spontan an. Darauf wurde dann mit folgenden Fragestellungen eingegangen:

Einstellung zum Thema L ebendspende

Grunde fir die Entscheidung der Eltern fir eine Lebendspende

Auswahl des L ebendspenders

Einstellungen der Herkunftsfamilien zum Thema L ebendspende

Bedeutung der Lebendspende fir die Partnerschaft und die langfristige Eltern-Kind-
Beziehung

Nicht alle Eltern waren bereit Uber alle Themen zu sprechen. Um kein unnétiges Risiko einer

psychischen Destabilisierung der Eltern einzugehen, wurde dieses toleriert und nicht auf der

Beantwortung der Fragen insistiert.
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9 Rekrutierung und Beschreibung der Probanden

In der Universitatsklinik Hamburg Eppendorf werden im Transplantationszentrum seit 1991
in Zusammenarbeit mit der Kinderklinik auch Sauglinge und Kleinkinder |ebertransplantiert.
Auf zwei padiatrischen Stationen werden die Kinder zisammen mit ihren Eltern fUr 4 bis 5
Tage zur préoperativen Diagnostik aufgenommen. In dieser Zeit sollten Eltern fur die Tell-
nahme an der vorliegenden Studie gewonnen werden. Die Interviews wurden in der Psycho-
somatischen Abteillung der Kinderklinik durchgefiihrt und aufgezeichnet. Diese Abteilung ist
weder raumlich, noch organisatorisch in das Transplantationszentrum integriert und wird nur
auf Anforderung eines psycho somatischen Konsils tétig.

Uber einen Zeitraum von 6 Monaten sollten alle Familien, die zur stationéren Diagnostik mit
ihren Kindern vor einer Lebertransplantation in das Transplantationszentrum nach Hamburg
Eppendorf gekommen waren und die Einschluf3kriterien erfillten, zu einem Erstgespréch ein
geladen werden. Einschluf¥kriterien waren ein Gewicht des Kindes unter 10 kg und /oder Al-
ter von hdchstens 24 Monaten. Aulerdem sollte mindestens ein Elternteil gut deutsch spre-
chen.

Der zustdndige Stationsarzt hat die Doktorandin Uber die Anwesenheit einer Familie infor-
miert. Aufgabe der Doktorandin war es, Kontakt zu den Familien herzustellen, die jeweilige
Organisation der Gespréache, die Koordination der Termine und das Einbestellen der Eltern in
Abstimmung mit dem stationéren Ablauf und den stattfindenden Untersuchungen zu Uber-
nehmen.

Schwierig war es, in der Kirze des diagnostischen Aufenthaltes Zugang zu den Familien zu
finden und die Termine fur die Studie in den stationédren Ablauf der somatischen Diagnostik
zu integrieren. Auf die Motivation und die Bereitschaft zur Teilnahme der Familien an den
Interviews hatte die Kinderpsychosomatische Abteilung keinen Einflul3. Die Information der
betreffenden Familien Gber die Moglichkeit zur Teilnahme an dieser Studie erfolgte aus
schliefdlich Gber die Stationsarzte der Kinderklinik.

Waéhrend der 6 Monate konnten gemal? dem Vorschlag des Transplantationsteams, neun Fa
milien zur Mitarbeit gewonnen werden. Es liegen keine Angaben Uber die Gesamtzahl der in
diesem Zeitraum zur Diagnostik vor Lebertransplantation aufgenommenen Familien vor, so
dal3 nicht beurteilt werden kann, welcher Anteil von Familien sich bereiterklart hat, teilzu-
nehmen. Es ist auch nicht bekannt, ob ale stationér aufgenommenen Familien Uber die Mg
lichkeit zur Teilnahme an dieser Studie informiert wurden. Bekannt dagegen ist die Gesamt-
zahl der transplantierten Kleinkinder (0 bis 24 Monate) in den Jahren 1997 und 1998. Es wur-

63



den in diesen beiden Jahren 45 Kleinkinder, im Zeitraum der Probandengewinnung circa 11
transplantiert. Die Zahl der in diesem Zeitraum transplantierten Kinder 183 allerdings vermu-
ten, dal3 ein hoher Prozentsatz der Eltern darauf hingewiesen wurde, dal3 die Méglichkeit zur
Teillnahme an der Studie besteht.

Zur Auswertung kamen sechs Interviews, die auf Video aufgezeichnet werden konnten. Von
den Ubrigen drei Gespréchen liegen keine Videoaufnahmen vor. Eine Familie verweigerte die
Videoaufnahme, zwei Interviews mufdten aufgrund der schweren Erkrankung der Sauglinge
auf der Station stattfinden. Dort gab es keine Mdglichkeit zur Videoaufzei chnung.

Alle Sauglinge hatten als Grunderkrankung eine angeborene Gallengangsatresie mit einer bis
vier Voroperationen Bereits vor dem stationdren diagnostischen Aufenthalt in Hamburg wul3-
ten ale Eltern, dal3 ihre Sduglinge mit grof3er Wahrscheinlichkeit transplantationspflichtig

sind. Die Familien lebten in der Bundesrepublik Deutschland.

9.1 Interviewte Familien

Im Folgenden werden die sechs Familien, deren Interviews zur Aufzeichnung kamen, kurz
beschrieben. Die zusammengestellten Daten stammen aus den gefihrten Interviews. Anam:
nestische Daten darUber hinaus lagen aus organisatorischen Griinden nicht vor. Die Namen
der Kinder wurden in alen sechs Familien geandert und bestimmte Informationen wurden

zum Schutz der Familien nicht detailliert angegeben.

Familie A

Ka igt das erste Kind der Familie A. Schwangerschaft und Geburt verliefen komplikationsl os,
Kai wurde nicht gestillt. Nach der Geburt verbrachte er insgesamt 2%2 Monate im Kranken-
haus und es wurden aufgrund der angeborenen Gallengangsatresie 3 Operationen durchge-
fuhrt. Die psychische Belastung beider Elternteile durch die schwerwiegende Erkrankung von
Kai fuhrte zu erhéhten Spannungen innerhalb ihrer Beziehung. Teilweise konnten die Ehe-
partner nur noch im Beisein Dritter miteinander reden. Die Familie A reiste aus Suiddeutsch-
land zur Diagnostik nach Hamburg an Der Vater arbeitete a's selbstandiger Handwerker, die
Mutter befand sich im Erziehungsurlaub, sie hatte vor der Geburt als Laborassistentin gearbei-
tet. Fur Familie A ergaben sich durch die berufliche Selbstandigkeit von Herrn A finanzielle
Schwierigkeiten, well die gemeinsamen Krankenhausaufenthalte mit dem Sohn fir ihn einen
vollsténdigen Verdienstausfall bedeuteten
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Das geflhrte Interview mit Familie A wurde in Anwesenheit beider Elternteile und des Kin
des gefiihrt. Kai war zum Zeitpunkt des Gespraches 8 Monate dt. Wahrend des Interviews

war Kai wach und wurde von seiner Mutter gefittert.

Familie B

Ole ist das erste Kind der Familie B. Der Schwangerschaftsverlauf war komplikationslos, Ole
wurde per Sektio geboren. Frau B gelang es, ihren Sohn trotz der 3 Monate Krankenhausauf-
enthalt postnatal und nach einer Operation zu stillen.

Familie B reiste zur Diagnostik aus Siiddeutschland an. Herr B war Angestellter im offentli-
chen Diengt, Frau B befand sich nach der Geburt von Ole im Erziehungsurlaub. Zuvor war sie
ebenfalls als Angestellte im offentlichen Dienst tétig. Eine Gefahrdung des Arbeitsplatzes von
Herrn B durch die Fehlzeiten, die die gemeinsamen Krankenhausaufenthalte nit dem Sohn
erforderten, mufdte die Familie nicht beflirchten. Finanzielle Belastungen entstanden fir Fami-
lie B durch die hohen Fahrt- und Unterbringungskosten wahrend der jeweiligen Krankenhaus-
aufenthalte. Das Gesprach erfolgte in Anwesenheit beider Elternteile mit ihrem Kind. Ole war
zum Zeitpunkt des Interviews 7 Monate alt. Zu Beginn des Interviews war er sehr unruhig

und quengelig und liefd sich nur schwer beruhigen, bis er einschlief.

FamilieC

Jan ist das zweite Kind der Familie C. Die Schwangerschaft verlief komplikationslos, die Ge-
burt erfolgte spontan. Jan wurde von seiner Mutter gestillt. Nach der Geburt befand er sich
noch 18 Tage im Krankenhaus und muf3te operiert werden. Familie C stammte aus Mecklen
burgVorpommern. Herr B war angestellter Handwerker und muf3te aufgrund der hohen Fehl-
zeiten bedingt durch die Erkrankung des Sohnes um seinen Arbeitsplatz furchten. Frau C a-
beitete vor der Geburt ihres ersten Kindes as Angestellte und befand sich seitdem im Erzie-
hungsurlaub. Frau C war ohne ihren Mann zur Diagnostik mit ihrem Sohn in Hamburg ge-
kommen, um seine Abwesenheit vom Arbeitsplatz moglichst gering zu halten.

Waéhrend des Interviews war Frau C gemeinsam mit ihrem 7 Monate alten Sohn anwesend.
Jan war sehr unruhig und es dauerte lange, bis Frau B ihn beruhigen konnte und er im Kin
derwagen schlief.
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FamilieD

Frank ist das erste Kind der Familie D. Die Schwangerschaft verlief problemlos, Frank kam
als Friihchen per Kaiserschnitt zur Welt. Aufgrund der Fruhgeburtlichkeit und seiner Gallen-
gangsatresie verbrachte er nach der Geburt 4 Monate im Krankenhaus und wurde zweimal
operiert. Familie D kam zur Diagnostik aus MecklenburgV orpommern nach Hamburg. Frau
D ig allein erziehende Mutter und lebt nicht mit dem Vater des Kindes, einem angestellten
Handwerker, zusammen. Vor der Geburt von Frank arbeitete Frau D als Lehrerin. Alle Ent-
scheidungen, die im Zusammenhang mit der schweren Lebererkrankung von Frank standen
traf Frau D, die das alleinige Sorgerecht hatte, allein.

Zum Interview kam Frau D ohne ihren 6 Monate alten Sohn, da sein Iebensbedrohlicher Zu-
gand ein Verlassen der Station unméglich machte. Frank verstarb noch vor der geplanten

Transplantation.

FamilieE

Jule ist das erste Kind der Familie E. Die Schwangerschaft verlief komplikationslos, aber mit
grof3en physischen Belastungen der Muitter, die auf den Umzug in eine neue Wohnung und die
Hochzeit noch vor der Geburt zuriickzufiihren waren. Die Geburt wurde nach Uberschreiten
des Geburtstermins eingeleitet. Gleich nach der Geburt wurde eine Oesophagusatresie diag
nostiziert, die eine erste Operation innerhalb von 12 Stunden erforderte. Nach dieser Operati-
on stellte sich bei Jule ein Reflux ein, der eine Fundoplicatio notwendig machte. Die sich an-
schlief3enden Apnoeanfédlle fuhrten einmal bis zum Herzstillstand. Die weitere Diagnostik bei
Jule ergab einen Vorhof septumdefekt und eine Gallengangsatresie. Jule blieb nach der Geburt
wegen des sehr kritischen gesundheitlichen Zustandes fur insgesamt 6 Monate im Kranken-
haus und wurde viermal operiert. Vier Stunden nach Jules Geburt wurde Frau E aufgrund ei-
ner Lungenembolie intensivstationspflichtig und mufe 3 Tage beatmet werden. Frau E be-
kam spéter Panikattacken und Angstzustande, die eine Verlegung in eine psychiatrische Kli-
nik erforderten. Ihr eigener psychischer und gesundheitlicher Zustand nach der Geburt von
Jule, der lange Krankenhausaufenthalt und die raumliche Trennung von Mutter und Kind
fuhrten dazu, dal? Frau E Jule nicht stillen konnte. Die Beziehung der beiden Ehepartner litt
stark unter den Belastungen durch die Erkrankung von Jule. Herr E war angestellter wissen

schaftlicher Mitarbeiter, Frau E arbeitete vor dem Erziehungsurlaub als Angestellte. Finan
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zielle Probleme entstanden fur die Familie durch die Erkrankung von Jule nicht. Die Familie
kam zur Diagnostik aus Siiddeutschland.
Zu dem Gesprach kamen die Eltern gemeinsam mit ihrem Kind. Jule war 9 Monate alt und

waéhrend des gesamten Interviews wach und zufrieden.

FamilieF

Linn ist das erste Kind der Familie F. Die Schwangerschaft verlief ohne Komplikationen, die
Geburt erfolgte spontan und Frau F stillte ihr Kind. Nach der Geburt blieb Linn 6 Wochen im
Krankenhaus und wurde einmal operiert. Frau F war psychisch durch den langen gemeinsa-
men Krankenhausaufenthalt mit ihrer Tochter sehr angespannt. Familie F reiste zur Diagnos-
tik aus Sliddeutschland an. Die Familie hatte grof3e Sorgen um den Arbeitsplatz von Herrn F.
Er war Arbeiter in einer Firma und beflrchtete, seine Stellung aufgrund der vielen Fehlzeiten
zu verlieren. Als Alleinverdiener drohte diese Tatsache, die Familie vor grof3e finanzielle
Probleme zu stellen, da sie gerade gemeinsam mit den Eltern von Herrn F ein Haus gekauft
hatten. Ebenso waren durch Fahrt- und Ubernachtungskosten fiir Familie F hohe Kosten ent-
standen.

An dem Gesprach nahmen die Eltern ohne ihr Kind teil, da der schlechte gesundheitliche Zu-
stand von Linn ein Verlassen der Station nicht zulief3. Das Interview gestaltete sich schwierig,
weil Frau F Auslanderin war und Uber sehr begrenzte Deutschkenntnisse verfugte. I|hr Mann
war Deutscher und Ubersetzte wichtige Passagen und Fragen des Interviews. Linn war zum

Zeitpunkt des Gesprachs 4 Monate alt.
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9.2 Vergleichende Daten zu den Sduglingen

Familie| Schwanger- Geburt Stillen | Anzahl der |Klinikaufenthalte | Anzahl der
schaftsverlauf Ja/nein | Operationen | nach Geburtin | Geschwiste
n Monaten
A unaufféllig spontan nen 3 25 -
B unauffalig Sektio ja 1 3 -
C unauffalig spontan ja 1 05 1
D unaufféllig Frihchen, ja 2 4 -
Sektio
E unauffallig, eingeleitet, nein 4 6 -
hohe physische | da Ubertra-
Belastungen gen
F unaufféllig spontan ja 1 15 -

Tabelle 1. Anamnestische Daten der Probanden soweit im Interview angegeben

9.3 Setting wahrend der Interviews, Alter und Verhaltenszustand der Sauglinge

Familie Anwesende wahrend des | Alter der Sauglinge| Verhaltenszustand des
Gespréchs in Monaten Sauglings

A Eltern mit Saugling 8 wach, gefittert
B Eltern mit Sdugling 7 wach, quengelig, schlafend
C Mutter mit Saugling 7 quengelig, schlafend
D Mutter 6 Kind nicht anwesend
E Eltern mit Saugling 9 wach, zufrieden, spielend
F Eltern 4 Kind nicht anwesend

Tabelle 2: Schematischer Uberblick zur Konstellation wahrend der Interviews

10 Auswertung mit der ,, Grounded Theory*

Es erwies sich as unmgglich, die Eltern-Kind-Interaktion vergleichend zu beurteilen. Es war

nicht in jedem Interview dasselbe Setting herstellbar, da die jeweilige Zusammensetzung der

Gesprachsteilnehmer, das Alter, der Entwicklungsstand und der gesundheitliche Zustand der
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Sauglinge unterschiedlich waren. Es gab Gesprache, die in Anwesenheit beider Eltern mit
ihrem Saugling stattfanden, bei anderen Interviews war nur die Mutter anwesend, weil der
gesundheitliche Zustand ihres Kindes ein Verlassen der Station unmdglich machte oder es
war nur ein Elternteil mit Kind anwesend. Die mitgebrachten Sauglinge befanden sich in ur
terschiedlichen Verhaltenszustanden, zwei waren wach, zwel waren zu Beginn des Interviews
guengelig und im Verlauf schlafend, so dal3 auch hier keine standardisierte Situation herstell-
bar war. Einzelne kurze Sequenzen der Eltern-Kind-Interaktion waren beurteilbar, standardi-
sierbare Interaktionsaufnahmen, wie Fittern, Wickeln und Spielen konnten nicht durchgefuhrt
werden.

Diese unterschiedlichen Voraussetzungen in jedem Interview machten einen Vergleich der
Probanden schwierig. Auch war die Fallzahl der zur Verfligung stehenden Probanden zu
klein, und es stand keine geeignete Referenzpopulation zur Verflgung.

Aus diesen Grinden war ein Ziel der Arbeit, eine Methode zu suchen, die die gefuhrten Inter-
views im Einzelfall betrachtet, sie individuell und qualitativ auswertet und mit Hilfe derer
man abschlieffend zusammenfassende Aussagen treffen kann. Von den ein- bis zweistindigen
Gesprachen wurden as Grundlage fir die Auswertung von der Doktorandin V erbatimproto-
kolle angefertigt. Die Protokolle umfal3ten insgesamt eine Zeit von 10 Stunden und 120 Seiten
Text. Aufgrund des Umfanges wurde Abstand davon genommen, die Verbatimprotokolle in
Originallange der Arbeit anzufiigen. Im Ergebnisteil sind die kursiv geschriebenen Texte Ori-
ginalzitate aus den Verbatimprotokollen.

Im Austausch mit anderen Autoren [33a, 75a], die ahnliches Material ausgewertet haben, er-
wies sich die ,,Grounded Theory” von Strauss et a [105] als angemessene Methode. Sie er-
moglicht sowohl eine qualitative Einzelfalauswertung der Interviews als auch zusammenfas-

sende Aussagen.

10.1,, Grounded Theory*

Die ,,Grounded Theory* nach Strauss et a [105] ist eine qualitative Forschungsmethode, die
eine systematische Reihe von Verfahren benutzt, um eine gegenstandsverankerte , Theorie®,
die induktiv aus dem zu untersuchenden Phanomen abgeleitet wird, zu entwickeln. Zu Beginn
dieser wissenschaftlichen Arbeitsweise steht keine , Theorie®, die anschlief3end bewiesen
wird, sondern vielmehr ein Untersuchungsbereich. Die Fragestellung der Untersuchung in der
,Grounded Theory* ist eine Festlegung, die das Phdnomen bestimmt, welches untersucht
werden soll. Sie beinhaltet, was schwerpunktméldig untersucht wird und was man Uber den

Gegenstand wissen mochte. Was in diesem Bereich relevant ist, stellt sich erst im For-
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schungsprozel? heraus. Eine gut konstituierte ,, Grounded Theory* muid vier zentrale Kriterien
zur Beurteilung ihrer Anwendbarkeit auf ein Phanomen erfiillen Ubereinstimmung, Ver-
standlichkeit, Allgemeingultigkeit und Kontrolle. Das Ziel besteht darin, eher eine , Theo-
rie’ zu erstellen, die dem untersuchten Gegenstandsbereich gerecht wird und ihn erhellt, als
se nur zu Uberprifen. Die ,Grounded Theory“ ist eine wissenschaftliche Methode, die bei
sorgfétiger Anwendung die Kriterien der Signifikanz, Vereinbarkeit von Theorie und Beo-
bachtung, Generaisierbarkeit, Reproduzierbarkeit, Prézision, und Verifizierbarkeit erfillt.
Die Analyse der ,, Grounded Theory* besteht aus sorgféltigem Kodieren der Daten durch meh-
rere Schritte:

1. OffenesKodieren
2. AxialesKodieren
3. SdektivesKodieren

Die Arbeit des offenen Kodierens besteht darin, sich bestimmte Beobachtungen, Sétze oder
ganze Abschnitte des zu untersuchenden Textes herauszugreifen, und einen Namen fir die
darin enthatende Idee oder das Ereignis, das fur ein Phdnomen steht, zu vergeben. Hat man
bestimmte Phéanomene in den Daten gefunden, kann man Konzepte um sie gruppieren. Dieser
Vorgang wird als Kategorisieren bezeichnet. Jede Kategorie wiederum besitzt mehrere allge-
meine Eigenschaftenund jede dieser Eigenschaften verflgt Uber dimensionale Auspragungen.
Abschlieffend stellt man sich die Frage, welches die Hauptidee ist, vergibt einen Namen fir
sie und geht erneut in den Text, um eine detaillierte Analyse dieser Hauptidee durchzufihren.
Das offene Kodieren ist ein analytischer Prozef3 in der ,, Grounded Theory*, durch den Kon-
zepte identifiziert und in Bezug auf ihre Eigenschaften und Dimensionen entwickelt werden.
Ahnliche Ereignisse und Vorfale werden benannt und zu Kategorien gruppiert.

Das axide Kodieren figt die Daten des offeren Kodierens auf neue Art und Weise zusam-
men, indem Verbindungen zwischen einer Kategorie und ihren Subkategorien ermittelt wer-
den. Esist der Prozel’ des In-Beziehung-Setzens der Subkategorien zu einer Kategorie. Dies
erfolgt mittels des sogenannten paradigmatischen Modells, das stark vereinfacht so aussieht:
Ursachliche Bedingungen - Phanomen - Kontext - Intervenierende Bedingungen
- Handlungs- und Interaktionale Strategien - Konsequenzen. Der Fokus liegt darauf,
eine Kategorie (Phénomen) in Bezug auf die Bedingungen zu spezifizieren, die das Phanomen
verursachen. Jede Kategorie wird weiterhin in Bezug auf die spezifischen dimensionaen

Auspragungen dieses Phanomens hinsichtlich seiner Eigenschaften in Bezug auf den Kontext
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und auf die benutzten handlungs- und interaktionalen Strategien, die innerhalb des betreffen
den Kontexts eingesetzt werden, entwickelt. Dies erfolgt, um auf das Phénomen zu reagieren,
damit umzugehen und es zu bewéltigen.

Unter selektivem Kodieren verstent man die Auswahl der Kerrkategorie, das systematische
In-Beziehung-Setzen der Kernkategorie mit anderen Kategorien, die Validierung dieser B>
ziehungen und das Auffillen von Kategorien, die einer weiteren Verfeinerung und Entwick-
lung bedirfen. Bei der Kernkategorie handelt es sich um das zentrale Phdnomen, um das her-
um ale anderen Kategorien zentriert sind. Das Verbinden der Kernkategorie mit anderen Ka-
tegorien erfolgt mittels des Paradigmas:. - Bedingungen, > Kontext, —> Strategien, >
Konsequenzen. Das selektive Kodieren wird auf einer htheren, abstrakteren Ebene der Ana-
lyse durchgefiihrt, als das axiale Kodieren. Am Ende dieses Prozesses steht das Erstellen einer

Theorie, indem man die Kategorien in einer ,, Grounded Theory* zusammenfalt.
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D ERGEBNISSE

11 Anwendung der ,, Grounded Theory*

Die Ergebnisse werden zunéchst in Einzelbewertungen dargestellt. Dazu wurden alle Inter-

views nach Erstellung der Verbatimprotokolle mehrmals gelesen, um Gemeinsamkeiten und

Themen zu finden, die in alen Interviews beriihrt wurden Die so erarbeiteten Auswertungs-

kategorien decken sich nicht immer mit den urspringlichen Themen der Interviews, da diese

offen gefuhrt wurden. Anschlief3end wurden die Texte insgesamt auf Informationen passend

zu den einzelnen Kategorien durchgegangen. Die Ergebnisse dieses Auswertungsschrittes

sind fur jede Familie einzeln nach einem festen im Folgenden beschriebenen Schema detail-

liert dargestellt.

Fehlen zu den hier genannten Gliederungspunkten in der Darstellung der Interviews der ein-

zelnen Familien Angaben, so bedeutet dies, daf? zu diesem Aspekt keine AuRerungen gemacht

wurden.

X.1 Psychosoziale Belastungen

X.1.1 Physische Belastungen der Eltern durch die Erkrankung des Kindes
X.1.2 Psychische Belastungen der Eltern

X.1.3 Soziale Belastungen der Eltern

X.1.4 Berufliche und finanzielle Belastungen durch die Erkrankung
X.1.5 Familieninterne Belastungen durch die Erkrankung

X.1.6 Auswirkungen auf die Partnerschaft

X.1.7 Auswirkungen auf gesunde Geschwisterkinder

X. 2 Bewadltigungsstrategien der Eltern

X.2.1 Phantasien der Eltern zur Krankheitsentstehung

X.2.2 Coping durch Informationssuche

X.2.3 Gesprachsbedirfnis

X.2.4 Verleugnung als Coping-Mechanismus

X.3 Lebendspende

X.3.1 Grunde, die zur Entscheidung fir / gegen die Lebendspende fihren
X.3.2 Auswahl des Spenders

X.3.3 Ethische Gedanken zum Thema Kadaverspende

X.3.4 Vorstellungen des L ebendspenders zu seiner eigenen Operation
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X.3.5 Gestaltung des Alltags nach der Transplantation

X.3.6 Unterstiitzung der Lebendspende durch die Herkunftsfamilien
X.3.7 Elterliche Empfindungen zur Lebendspende

X.3.8 Auswirkungen der Lebendspende auf die Eltern-Kind-Beziehung
X.4 AufRerungen der Eltern zum Thema Tod

X.4.1 Zum Tod algemein

X.4.2 Zum Tod ihres Kindes

Das , X" in der Gliederung der Auswertungskategorien steht stellvertretend fr die den Fami-
lie zugeordneten Buchstaben.

Zur Gewahrleistung des Schutzes der Familien wurden bestimmte personliche Daten nicht
erwadhnt oder so verandert, dal3 eine Identifizierung der Familien unwahrscheinlich wird.

Da sich die Auswertungen ausschliefflich auf die mit den Eltern geftihrten Interviews bezie-
hen, die die personliche Einschétzung und das Erleben der Eltern zum Ausdruck bringen, be-
ziehen sich die interpretierenden Kommentare auf subjektives Erleben und nicht auf Gber-
prifbare Fakten. Um die Lesbarkeit des Textes zu erhaten, wurde trotzdem auf den in sol-

chen Féllen tblichen Konjunktiv verzichtet.

12 Auswertung der Interviews mit den einzelnen Familien nach erarbeiteten Kategorien

A Familie A mit Kai (Mutter, Vater, Kai)

A.1 Psychosoziale Belastungen

A.1.1 Physische Belastungen der Eltern durch die Erkrankung des Kindes

Das Kind der Familie A ist trotz seiner schweren Erkrankung altersgerecht entwickelt und wie
andere Kinder in dem Alter in der Lage, sich eine Zeit adlein zu beschéftigen ,, (M) ...dann
kann ich ihn durchaus eine halbe Sunde in sein Zimmer packen und er spielt vor sich hin...”.
Die Kinderpflege und das zeitaufwendige Fittern muf3te die Mutter in der Anfangszeit alein
Ubernehmen, da das Kind sich nur von ihr und nicht vom Vater versorgen liefd ,, (V) ...hatte
sich so an meine Frau gewohnt, ...da hat er die Flasche nur noch von meiner Frau genommen
und sobald ich ihn auf dem Arm hatte und ich ihm die Flasche anbot, ... da wollte er tber-
haupt nichts von wissen, ...so daf3, wenn meine Frau “mal was zu erledigen hatte, sie ging zur

Tur “rausund er fing an zu schreien...” . Viel Zeit braucht die Mutter firs Fittern, ,, (M) ...dal3
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er eigentlich im Moment rund um die Uhr if3..." , braucht aber sehr lange fir die einzelnen
Mahlzeiten, ...er braucht sehr lange zum Fittern, da ist einfach viel Zeit weg...” . Frau A ver-
bringt den Uberwiegenden Teil des Tages mit der Versorgung ihres Kindes und kann aufgrund
der besonderen Futtersituation weder abends noch am Wochenende durch ihren Mann entlas-

tet werden.

A.1.2 Psychische Belastungen der Eltern

Beide Elternteile der Familie A sind grundsétzlich zu einer Lebendspende bereit. Aufgrund
seiner seltenen Blutgruppe fallt der Vater schon wahrend der ersten Voruntersuchungen als
Spender aus. Dieses birgt ein grof3es Problempotential in sich, weil der Vater helfen mdchte,
aber nicht kann. Er versucht standig, die eigenen korperliche ,,Unzulénglichkeit” zu hinterfra-
gen ,, (V) Warum habe gerade ich so eine abenteuerliche Blutgruppe?‘ und sieht dadurch die
Heilungschancen des Kindes erheblich vermindert, ,, ...warum sind uns jetzt von 100 % schon
wieder 50 abgestrichen? . Durch seinen ,Ausfall* als potentieller Spender steht die Familie
unter grof¥em psychischen Druck. Die Familie leidet unter der Ungewil3heit, ob die Mutter als
Spenderin in Frage kommt, weil die weiteren medizinischen Voruntersuchungen noch anste-
hen ,, (V) ..., daf3 man standig daran denkt, ...wie wird das alles, vor allem jetzt die Stuation,
kommt meine Frau als Lebendspenderin in Frage oder nicht?‘. Der permanente psychische
Druck wird noch durch die vielen Krankenhausaufenthalte der Familie verstérkt. Bei einem
der Krankenhausaufenthalte flhrte beispielsweise die schlechte Organisation dazu, dal3 die
Mutter nicht zeitgeich mit dem Kind aufgenommenen wurde, obwohl sie mt angemeldet
war. Das Kind muf3te die erste Nacht in einer fremden Umgebung ohne seine Mutter verbrin-
gen,, (M) ... er wird sich hier nicht besonders wohl fiihlen und auch nicht besonders gut essen
und ziemlich Terror machen, welil ich seine Bezugsperson bin und wenn jetzt mein Mann da-
bei bleibt, konnte Schwierigkeiten geben...” . Wahrend eines erneuten Krankenhausaufenthal-
tes dekompensiert der Vater, als das Kind in eine andere Kinderklinik verlegt wird und nicht
auf die zugesagte und von den Eltern gewtnschte Station kommt. Der Vater hdlt der Belas-
tung nicht mehr Stand, und verwickelt den Chefarzt der Klinik in ein heftiges Streitgesprach.
Anschlief3end ist er drel Tage nicht in der Lage, sein Kind und seine Frau im Krankenhaus zu
besuchen ,, (V) ...ich habe die Kurve gekratzt...ich habe mir dann mit dem Chefarzt der Kin-
derklinik ein kleines Streitgespréach geliefert am Telefon und danach war ich so frustriert und
in mich gekehrt, daf ich also einfach Samstag, Sonntag und Montag nicht bei meinem Sohn

im Krankenhaus war..." .
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A.1.3 Soziale Belastungen der Eltern

A.1.4 Berufliche und finanzielle Belastungen durch die Erkrankung

Herr A ist selbstandiger Handwerker und nebenberuflich in einem kérperlich anstrengenden
Beruf tétig. Die Erkrankung des Kindes erfordert einige langere Krankenhausaufenthalte, bei
der zeitweise beide Eltern anwesend sind. Aufgrund der daraus resultierenden haufigen Ab-
wesenheit von Herrn A in sinem Betrieb befindet sich die Familie in einer finanziell sehr
angespannten Situation ,, (I) Wie ist denn Ihre berufliche Stuation durch die Erkrankung lhres
Kindes? (V) Sehr schlecht... (I) Se sind da ja in der schwierigen Stuation, daf® Se, wenn Se
nicht arbeiten, wahrscheinlich auch nichts verdienen. (V) Soist es, ja. (1) Also, Sie haben kein
Anrecht auf 20 Krankentage firs Kind? (V) Nein, die habe ich nicht.” . Wahrend der Arbeits-
zeit ist Herr A haufig mit Gedanken Uber die Zukunftsperspektiven seines Kindes beschéftigt
» (V) Irgendwo bleibt einem natirlich die Erkrankung von ... in den Knochen stecken, dafi3
man sténdig daran denkt, wie wird die bevor stehende Transplantation.” . Die Konzentrations-
und Leistungsfahigkeit von Herrn A sind sehr eingeschrankt ,, (V) Vielleicht kurz zu meiner
beruflichen Stuation, ich bin sehr unkonzentriert, das kann ich mir in meinem Beruf nicht
erlauben, ich habe noch ein Nebengewerbe, da muf3 ich eigentlich auch sehr auf Zack sein
und da fuhre ich eigentlich auch Gesprache, wo man dann auch voll und ganz dabei sein
mul3.“ . Ablenkung und Unaufmerksamkeit konnen zu gesundheitlichen Schéaden fuhren ,, (M)

Ja, und bevor man an die Kreissage geht, sollte man auch bei der Sache sein.” .

A.15 Familieninterne Belastungen durch die Erkrankung
A.1.6 Auswirkungen auf die Partnerschaft

Beide Partner haben sich schon vor Ankunft des Kindes in einer recht direkten Art und Weise
auseinandergesetzt ,, (V) Wir haben eigentlich immer ein sehr direktes kommunikatives Leben
gefuhrt.” . Sat der Geburt ihres kranken Kindes sind sie nicht mehr in der Lage, Konflikte
adaguat miteinander auszutragen ,, (M) So extremist eigentlich neu...Da fliegen dann doch des
Ofteren die Fetzen und meistens geht es dann so weit, dafld wir uns nur noch normal unterhal-
ten konnen, wenn wir jemanden neutralen Dritten dabei haben...“. Durch den enormen
Druck, der auf beiden lastet, schaffen sie es nicht, sich gegenseitig ihre Angste und Sorgen
um die Zukunft ihres Kindes mitzuteilen, obwohl der Gesprachsbedarf vorhanden ist ,, (V) Ja,

dal3 hat mit unser beider seelischen Belastung zu tun... Jeder von uns wirde gerne dartber
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sprechen, aber ich komme bel meiner Frau nicht an, und sie frif3t das halt eben lieber in sich

rein..".

A.1.7 Auswirkungen auf gesunde Geschwisterkinder

A.2 Bewadltigungsstrategien der Eltern

A.2.1 Phantasien der Eltern zur Krankheitsentstehung

A.2.2 Coping durch Informationssuche

Frau A hat sich gleich zu Beginn der Erkrankung ihres Kindes alle Laborwerte, die zur Ver-
laufsbeurtellung der Erkrankung wichtig sind, erklaren lassen ,, (M) ... ich habe mir die S-
chen zu Anfang erklaren lassen, was ist und in welchem Zusammenhang die stehen...“ . Ihre
eigenen Kenntnisse machen sie in gewisser Weise unabhéngig von den Arzten ,, (M) ... und
mittlerweile, wenn wir hier bel Routineuntersuchungen waren und ich kriege dann die neuen
Daten durchgesagt, dann weil3 ich mittlerweile selber, was Sache ist..." . Wird Frau A durch
die Arzte nicht ausreichend in Kenntnis gesetzt, fragt sie solange nach, bis sie alle ihr wichti-
gen Informationen erhét oder sie versorgt sich eigenstandig mit den Untersuchungsdaten
, (M) Und jetzt muR ich sagen, ich nerve die Arzte so lange, bis ich weif3, was ich wissen
will...Wenn ich von denen was wissen wollte, habe ich mir die “ranztiert...wenn ich mir die

Krankenblatter gefischt habe und mir die Werte selber “rausgeschrieben habe...” .

A.2.3 Gespréchsbedirfnis

Beide Eltern haben ein Bedurfnis, miteinander tber die Probleme zu reden, die die Erkran
kung ihres Kindes mit sich bringt. Sie sind jedoch aufgrund ihrer psychischen Belastung nicht
in der Lage, miteinander zu sprechen.

Frau A findet in ihrer Mutter und ihrer Zwillingsschwester Gespréchspartner, mit denen eine
Verstandigung Uber dieses emotional sehr belastende Thema mdglich ist ,, (1) Was hilft [hnen
denn, um einfach Ihre Sorgen und Angste loszuwer den? (M) Ja, entweder mit meiner Schwes-
ter oder mit meiner Mutter...“ . Der Wunsch nach gedanklichem Austausch Uber die Erkran
kung seines Kindes ist bei Herrn A ebenfalls vorhanden, scheitert aber in Ermangelung eines
geeigneten Gesprachspartners ,, (V) In welchen Bereichen bewege ich mich, erstmal in der

Firma, ...wo man nicht 0 private Sachen breittritt oder diskutiert...meine Eltern sind einem
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Gespréach in der Form, in der ich es gern fihren wirde, nicht mehr gewachsen,...(I) Haben
Se noch Freunde aul3erhalb lhrer Beziehung? (V) Nein, nie gehabt, ich bin das klassische
Einzelkind..." .

A.2.4 Verleugnung as Coping-Mechanismus

Um nicht tber das Risiko ihrer eigenen Operation nachdenken zu mussen, falls sie als Le-
bendspenderin in Frage kommt, versucht die Multter, sich selbst als Unbeteiligte in dieser Si-
tuation zu sehen ,, (I) Wie ist das fur Se, dald Sie sozusagen jetzt die nachste sind? (M) Nor-
mal. Das ist irgendwie etwas, was mich gar nicht betrifft...” . Sie beschéftigt sich ausschlief3-
lich mit organisatorischen Unzulanglichkeiten, die nach der Transplantation auftreten kénnen,
andere Probleme zieht sie fur sich nicht in Betracht ,, (M) ... bis auf so nach dem Motto, nach
einer Spende 3 Monate nichts heben, das ist mir dann noch ein Ratsel, wie ich das dann mit
ihm hier machen soll, aber dasist so zemlich daseinzige...” .

Herr A bringt im Gespréch zum Ausdruck, dal3 sein Alkohol- und Zigarettenkonsum durch
die Belastungen und den psychischen Druck, die auf ihm lasten angestiegen ist ,, (1) Im ju-
gendlichen Alter gehdrt ja dazu, zum Beispiel bestimmte Noxen wie Alkohol und Zigaretten
“mal auszuprobieren. Das wird jeder in seiner Jugend “mal ausprobiert haben. (V) Haufig in
letzter Zeit..." .

A.3 Lebendspende
A.3.1 Grunde die zur Entscheidung fir / gegen die Lebendspende fuhren

Der Hauptgrund fur die Entscheidung zur Lebendspende der Familie A ist die Unabhéngig-
keit. Die Operation kann geplant stattfinden, zu einem Zeitpunkt, zu demdas Kind noch in
einem relativ guten gesundheitlichen Zustand ist ,, (V) Eine Lebendspende meiner Frau macht
uns in gewisser Weise unabhéngig, was bei einer Organspende nicht der Fall ist, wir kénnen
dann die Stuation nicht mehr fir uns abstimmen, daf3 der behandelnde Kinderarzt sagt, der
ist noch gut in Schul3, wir kdnnen die Sache noch 4 Wochen oder 2 Monate so weiterlaufen
lassen...” . Sie missen auch nicht die néchsten Monate sténdig auf Abruf bereit stehen und
einen Pieper as ihren permanenten Begleiter mit sich herumtragen ,, (V) ...oder wenn der jetzt
sagt, nein, das geht jetzt nicht mehr, ab und weg, nach Hamburg oder Essen, da sind wir dann
jadrauf angewiesen, dasist ja nach der Uhr. (M) Nach dem Pieper...“ . Frau A ist es wichtig,

dad ihr Kind eine ,,gesunde” Leber bekommt. Sie kennt ihre eigenen Lebensgewohnheiten
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und weil3, dal3 sie keine ansteckenden Krankheiten hat. Die Gewil3heit hétte man bei einer
Fremdleber nicht , (M) Der Grundgedanke ist bei mir, weshalb ich auch zur Lebendspende
tendiere, ich kenne meinen Lebenswandel, ich weil3, dal3 ich kein HIV habe, ich weil3, wie ich
mit meiner Leber umgegangen bin, dasweil3 ich bei einem Fremdspender nicht...” . Ein weite-
rer Gesichtspunkt fir die Lebendspende ist die sehr kurze I schamiezeit, der das Organ im Ge-
gensatz zu einer Kadaverspende ausgesetzt ist, wodurch die hypoxische Schédigung des
Transplantates moglichst gering gehalten wird ,, (M) Und wenn ich da nebenan liege, dann
hat die Leber nur einmal quer Uber den Weg getragen zu werden und nicht von irgendwo her
eingeflogen werden...” . Eine Situation, in der sich die Familie sehr ausgeliefert fuhlt, entsteht,
fals Frau A aufgrund der letzten medizinischen Untersuchungen as Spenderin ausscheidet
» (V) ..Jetzt konnte ja noch der Fall eintreten, dafld meine Frau als Spenderin auch nicht in
Frage kommt und dann bleibt unsja nur die normale Organspende. Das ist, ich denke da rede

ich auch fuir uns beide, keine schone Vorstellung...” .

A.3.2 Auswahl des Spenders

Grundsétzlich sind beide Elternteile zur Lebendspende bereit gewesen. Die Entscheidungs-

findung, wer von beiden ein Stiick seiner Leber fur das Kind spendet, wurde Familie A abge-
nommen. Nach den ersten medizinischen Untersuchungen steht fest, dal3 der Vater aufgrund
seiner seltenen Blutgruppe a's Spender nicht in Frage kommt ,, (M) Esist ganz einfach, ich bin
die einzige, die von der Blutgruppe her pafi. ...(I) Also es ging dann nicht um die Frage Vater
oder Mutter? (M) Wir haben es andersrum gemacht, wir haben erst die Blutgruppe geklart,
und dann war die Frage Vater oder Mutter aul3er Gefecht...” . Von ihrem urspringlichen Ge-
danken, dal3 beide fir die Lebendspende zur Verfligung stehen, missen die Eltern Abstand
nehmen ,, (V) Ich habe mich von Anfang an der Illusion hingegeben, wir kommen beide in
Frage...". So kann nicht der eine flr den anderen as Ersatz fungieren, falls dieser zum Zeit-
punkt der Lebendspende krank sein sollte,, (V) ...der dann besser palit, der macht es, sollte er
zu dem Zeitpunkt durch irgend eine Erkaltung oder Erkrankung verhindert sein und es muf3

gemacht werden, dann springt der andere eben ein...” .

A.3.3 Ethische Gedanken zum Thema Kadaverspende
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A.3.4 Vorstellungen des L ebendspenders zu seiner eigenen Operation

Frau A hat bisher keine eigenen Erfahrungen mit groRen Operationen. Uber mdgliche Kom:
plikationen wahrend ihrer eigenen Operation bei der Lebendspende macht sie sich keine Ge-
danken. Sie beschéftigt sich statt dessen mit nachgeordneten Problemen und denkt Uber orge-
nisatorische Dinge nach ,, (1) Wie ist das flr Se, dal} Sie sozusagen die nachste sind? (M)
Normal. Dasist irgendwie etwas, was mich gar nicht betrifft, bis auf so nach dem Motto, nach
einer Spende drei Monate nichts heben, dasist mir dann noch ein Rétsel, wie ich das dann mit

ihm hier machen soll, aber dasist auch so ziemlich das einzige...” .

A.3.5 Gestaltung des Alltags nach der Transplantation

Im Krankenhaus werden die Krankenschwestern die Versorgung des Kindes tbernehmen. Zu
Hause sollen die Grof3eltern die drei Monate, wahrend Frau A nach ihrer eigenen Operation
nicht schwer heben darf, im Haushalt und bei der Versorgung des Kindes helfen ,, (M) Ja und
danach, wenn wir zu Hause sind, werden wohl die Omas ein wenig zur Seite stehen mis-
sen...” . Ein Tell der Menschen aus dem sozialen Umfeld der Familie A zeigt wenig Ver-
sténdnis fur die Erkrankung und die Entscheidung der Familie zur Transplantation. Sie ertei-
len der Familie absurde Ratschlage und unterstiitzen sie in dieser schweren Zeit nicht ,, (M) ...,
das wirde ich mir aber Uberlegen, da wiirde ich doch lieber ein neues in die Welt setzen und
ihn sterben lassen. Wortlich...” . Die Frage, welche Kontakte zu anderen Kindern ihr Kind
nach der Transplantation haben wird, beschéftigt den Vater. Wer wird Verstandnis fir ein
Kind haben, das nach Transplantation besonderer Fursorge bedarf? Wird es soziale Kontakte
zu Gleichatrigen haben? ,, (V) ..., oder nach der erfolgreichen Transplantation, daf3 dann da
irgendwo eine Barriere ist zu den anderen...dal’ sie vielleicht sagen, mit dem wollen wir
nichts mehr zu tun haben...” .

A.3.6 Wie unterstiitzen die Herkunftsfamilien die L ebendspende?

Wenig Ak zeptanz fur die Lebendspende erféhrt Familie A durch die Eltern der Mutter ,, (M)
Mein Vater...der glaubt wahrscheinlich bis heute nicht, daf3 der Kai eine neue Leber braucht
oder sagen wir, er akzeptiert es nicht. Ja, meine Mutter, weild ich nicht, akzeptiert es, aber
versteht es halt nicht...” . Die Zwillingsschwester von Frau A hat sich jedoch als potentielle
L ebendspenderin bereiterkl&rt. Mehr Unterstiitzung bekommt die Familie durch die Eltern des

Vaters. Sie helfen, wo sie nur kénnen, und der Grolvater hat sich auch as Lebendspender
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angeboten ,, (V) Aber von der Seite aus kommt eigentlich alles an Unter stiitzung, manchmal ist

eszuvidl. ..., man Vater ist mittlerweile 70, er hat sich aber auch angeboten...” .

A.3.7 Elterliche Empfindungen zur Lebendsperde

Frau A betrachtet es as eine Selbstverstandlichkeit, ihrem Kind ein Stlick ihrer Leber zu
spenden, das in dem Kind weliterlebt. Diese Situation ist nicht befremdlich fir sie, daihr Kind
fir se sowieso ein Teil vonihrist, (M) Nein, er ist jaim Prinzip sowieso ein Teil von mir, ob

er jetzt noch nachtraglich was kriegt, dasist egal...” .

A.3.8 Auswirkungen der Lebendspende auf die Eltern-Kind-Beziehung

Herr A Uberlegt sich, wie die Zukunft mit ihrem transplartierten Kind aussehen wird. Darf es
wie andere Kinder auch auf Baume klettern ,, (V) ..., ein gesundes Kind steigt die Leiter hoch
oder fallt vom Baum, bricht sich einen Arm oder ein Bein, ein transplantiertes Kind klettert
auf den Baum, fallt “runter und verletzt sich den Bauch, dann frage ich mich, wie sieht das
dann jetzt bel einer Bauchverletzung mit der Leber aus, .... kbnnen da jetzt irgendwelche
nachtraglich gendhten Verbindungen abreif3en? . Welche Dinge, die unter Umsténden ris-
kant und verletzungstréachtig sein kénnen, darf man Kai erlauben und was muf3 man verbieten,
um seine Erkrankung zu berticksichtigen, gleichzeitig aber ihm eine normale Entwicklung zu
ermdglichen?

Das Elternpaar sorgt sich darum, ob esin der Lage ist, die schwierigen Situationen zu meis-

tern, die bei der Vorgeschichte des Kindes sicherlich auf sie zukommen werden.

A.4 AuRerungen der Eltern zum Thema Tod

A.4.1 Zum Tod allgemein

A.4.2 Zum Tod ihres Kindes
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B Familie B mit Ole (Mutter, Vater, Ole)

B.1 Psychosoziale Belastungen

B.1.1 Physische Belastungen der Eltern durch die Erkrankung ihres Kindes

Das Kind wird von den Eltern aufgrund seiner Erkrankung und den damit verbundenen
Schmerzen viel auf dem Arm getragen. Die Toleranzschwelle der Eltern dem Schreien des
Kindes gegeniber ist sehr gering ,, (M) Man tragt ihn halt doch viel rum und wenn er schreit,
nimmt man ihn halt eher auf den Arm, was man vidlleicht sonst nicht so machen wirde...” .
Tagsiiber hat Frau B selten Ruhephasen. Ihr Kind schldft am Tag schlecht und eine Betreuung
durch Dritte ist nur kurze Zeit moglich, da Frau B ihren Sohn vall stillt ,, (M) Ich till” ihn ja
voll, ich mufte ja dann immer dasein, er kann nicht mal zur Oma, das ging dann nur mal fur
1 Stunde oder 2..." . Nachts mul3 Frau B zweimal aufstehen, um Ole zu fittern bzw. die Win-
deln zu wechseln ,, (M) B hat “'mal Zeiten gehabt, da hat er nachts durchgeschlafen, aber
jetzt hat er haufig Hunger und Suhlgang, da wacht er schon zweimal auf. (I) Dann missen
Se ihn auch wickeln? (M) Ja, einmal...“. Der verbleibende Nachtschlaf ist recht unruhig,
denn das Kind schléft gemeinsam mit den Eltern im Ehebett ,, (M) ...da haben wir ihn mit in
unser Bett genommen...Es ist ein bif3chen eingeengt, aber es geht...“ . Wéahrend der gemein
samen Krankenhausaufenthalte mit ihrem Sohn ist Frau B Tag und Nacht allein fur die Ver-

sorgung des Kindes verantwortlich und kann diese Aufgaben nicht mit ihrem Mann teilen.

B.1.2 Psychische Belastungen der Eltern

Familie B ist der Ansicht, dal3 die Belastung, die eine so schwere Erkrankung des Kindes mit
sich bringt, von den Eltern alein getragen werden muf3 ,, (V) Anteilnahme ist da, aber im End-
effekt mufd man die Last doch selber tragen...” . Die Zeit im Krankenhaus mul3 Frau B teilwei-
se getrennt von ihrem Kind mit sechs anderen Mittern in einem kleinen Zimmer verbringen.
Sie ist nicht nur permanent mit der Erkrankung ihres eigenen Kindes, sondern auch mit den
Schicksalen der anderen Familien konfrontiert ,, (M) ...weil wenn man da standig nur am Bett
sitzt, bekommt man ja auch einen Krankenhauskoller...“. Sie erféhrt selten Ablenkung bzw.
kommt auf andere Gedanken. Herr B hingegen geht in gewohnter Art und Weise seiner Arbeit
nach und kann sich so einen Teil des Tages mit anderen Dingen beschéftigen ,, (V) Die Stua-
tion ist eigentlich fir die Frau in so einer Stuation schlimmer, der Mann kann noch arbeiten
gehen oder kommt “raus, die Frau ist immer in der Klinik oder beim Kind dabei...“ . Haufig
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beginnt Frau B ohne konkreten Anlal3 zu weinen ,, (M)Es gibt halt auch Differenzen, wenn ich
oftmals anfange zu weinen, dann sagt er, jetzt weine doch nicht schon wieder...“. Auch in
Gesprachen mit medizinischem Fachpersonal tber ihren Sohn gelingt es ihr nicht, ihre Tranen
zurtckzuhalten ,, (V) Wenn jetzt wieder so wie heute, wenn Se mit meiner Frau sprechen, ist
das wieder eine ganz andere Stuation, als wenn ich mit meiner Frau spreche. (1) Inwiefern?
(V) Wenn wir uns tber Ole unterhalten, kommt es nicht so zum Ausbruch...“ . Mangelnde
Information durch die Arzte erhdhen den psychischen Druck zusitzlich ,, (M) Hier vermissen

wir das einfach, “mal ein Gesprach mit einem Arzt zu fihren..." .

B.1.3 Soziale Belastungen der Eltern

B.1.4 Berufliche und finanzielle Belastungen durch die Erkrankung

Herr B ist Angestellter im offentlichen Dienst und hat einen sicheren Arbeitsplatz. Sollte die
Erkrankung des Kindes léngere Fehlzeiten erforderlich machen, wirde das fUr ihn nicht den
Verlust seines Arbeitsplatzes bedeuten ,, (1) Also auch wenn Se jetzt mal eine Zeitlang ausfal-
len wirden durch seine Erkrankung, waren Se nicht von Kindigung bedroht? (V) Nein, das
auf keinen Fall, da mufd man jetzt halt “mal abwarten, wie lange so ein Ausfall ware, man hat
jaauch Urlaub, fast 30 Tage und dann muf3 man halt “mal weitersehen...” . Wahrend der Vor-
untersuchungen zur Transplantation sind beide Elternteile anwesend, jedoch ist nur die Mutter
mit im Krankenhaus aufgenommen. Die Hotel tibernachtungen von Herrn B verursachen hohe
Kosten und fuhren zu einer zusétzlichen finanziellen Belastung ,, (V) Ich mul normal Uber-
nachten, ich habe jetzt 2 Nachte lang ein Hotelzimmer gehabt, das ist mir aber jetzt zu teu-

er....das kann man ja auf Dauer nicht bezahlen...” .

B.1.5 Familieninterne Belastungen durch die Erkrankung

B.1.6 Auswirkungen auf die Partnerschaft

Beide Ehepartner sind in der Lage sich gegenseitig Mut zu machen und sich zu unterstiitzen

» (V) ...die Last mufd man doch selber tragen, man muf3 halt so gut wie moglich damit umge-
hen, die Ehepartner missen sich selber Mut machen...” . Das gemeinsame Tragen der schwe-
ren Belastung stérkt inre Partnerschaft ,, (M) Ich glaube esist auch so, entweder starkt es die

Beziehung auch zwischen uns jetzt, ich kann mir aber auch vorstellen, dal’ es bei manchen so
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ist, dal3 die Beziehung da ganz stark drunter leidet...” . In Gesprachen Uber ihr krankes Kind,
fangt Frau B haufig an zu weinen. Dieses Verhalten fihrt zu kleineren Meinungsverschieden
heiteninnerhalb der Partnerschaft.

B.1.7 Auswirkungen auf gesunde Geschwisterkinder

B.2 Bewaltigungsstrategien der Eltern

B.2.1 Phantasien der Eltern zur Krank heitsentstehung

B.2.2 Coping durch Informationssuche

Familie B fuhit sich unzureichend durch die behandelnden Arzte informiert und unterstiitzt
» (M) Hier vermissen wir das einfach, “mal ein Gesprach mit einem Arzt zu fihren. (1) Also
richtig informiert 21 werden? (M) Ja, das wére schon wichtig... (V) Ich war schon verwun-
dert, dafl3 wir heute so ein Gesprach haben, daf? man uns “mal anspricht, wo man uns auch
“mal fragt, wie ist das in unserer Stuation, weil ich glaube, dal3 manche Leute das doch
schwer zu verkraften haben, bel unsist eigentlich bis jetzt allesin geregelten Bahnen gelaufen
und wir sind eigentlich stark genug im Moment noch, das zu ertragen...” . Sie wiinschen sich
ein awsfuhrliches Gesprach mit einem Arzt, um Uber die Therapiemdglichkeiten umfassend
aufgeklart zu werden und eigene Fragen zu stellen ,, (M) Ja, ja, im Moment hangen wir so in
der Luft, wir wirden halt schon gern wissen, wann das dann ungefahr geplant ist oder wie
lange das dauert, ob tberhaupt so ein Spenderorgan so schnell zur Verfigung ist und lauter

so Fragen halt...” .

B.2.3 Gesprachsbedurfnis

Die Ehepartner sind grundsétzlich in der Lage, tber schwierige Probleme miteinander zu re-
den. Besonders hilfreich ist fur sie, Gesprache mit anderen betroffenen Eltern zu fihren, die
in einer ahnlichen Situation waren und die Transplantation ihrer Kinder gut hinter sich g
bracht haben ,, (V) Wir haben auch mit den Leuten gesprochen, wo das Kind das Gleiche hat
wie der Olg, ...Die sind dann nach Gent, das Kind ist heute 6 Jahre alt und hat es gepackt. (1)

Dasist sicherlich auch hilfreich. (M) Ja, man weil3 auch, dal? es andere Falle gibt, aber wenn
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man das dann sieht, das gibt einem schon Kraft..." . Aus diesen Gesprachen schdpfen sie Mut

und Kraft, um ihre eigene Situation zu meistern.

B.2.4 Verleugnung als Coping-Mechanismus

Beide Elternteile versuchen so lange es geht, die Risiken und Komplikationen der Erkran
kung und der bevorstehenden Transplantation zu verdrangen ,, (V) Man versucht halt, so lange
wie es geht tellweise auch zu verdrangen...” . Andererseits sind sie sich bewul3t, dal3 sie die
Realitét akzeptieren und die schwierige Situation gemeinsam mit ihrem Kind meistern missen
» (M) Manchmal denke ich, man darf sich auch nicht zuviel Gedanken machen, esist halt wie
esist, damissen wir jetzt durch...” . Die Hoffnung, dal3 ihr Kind die Transplantation gut tber-
stehen wird, gibt ihnen Kraft und Mut, die emotional sehr belastende Situation auszuhalten
» (M) man mul3 sagen, es mul3 klappen irgendwie, man darf halt die Hoffnung nicht aufge-

ben..." .

B.3 Lebendspende

B.3.1 Griinde die zur Entscheidung fir / gegen die Lebendspende fihren

Zu Beginn der Erkrankung des Sohnes lehnt Frau B eine Transplantation als Therapiemdg
lichkeit ab, obwohl es die einzige Uberlebenschance fir ihr Kind ist. Erst als die Elternvon
anderen positiven Verlaufen lebertransplantierter Kinder erfahren, ziehen sie die Moglichkeit
einer Transplantation und einer Lebendspende in Erwéagung ,, (M) Also ganz am Anfang habe
ich gesagt ne, aber dann hat man gehdrt, dald wirklich auch Chancen da sind, ich habe ge-
dacht, dasist hoffnungslos und dann haben wir gedacht, er hat halt jetzt noch die Chance und
die sollte er, wenn es geht, nutzen, sonst macht man sich vielleicht im Nachherein Vorwirfe,
wenn man es nicht machen wirde und hort dann, es funktioniert doch, auch wenn das “was
sehr Grol3esist...” . Beide Elternteile sind bereit, eine Lebendspende fir ihr Kind zu machen,
wollen diese Moglichkeit jedoch nur im auf3ersten Notfall in Anspruch nehmen ,, (M) Na ja,
wir haben uns beide gesagt, wenn es wirklich hart auf hart geht und keine passende Spender-
leber daist, wirden wir das beide machen, damit er...“ . Die Risiken, die eine Lebendspende
flr den potentiellen Spender mit sich bringt, werden von Familie B nicht verdrangt und fihren
dazu, eine Kadaverspende der Lebendspende vorzuziehen. Um die Entscheidung endgltig

treffen zu konnen, fehlen den Eltern noch die ndtigen Informationen Uber die Vor- und
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Nachteile einer Lebendspende ,, (M) Na ja, wir wollen auch erstmal wissen, ob das von der
Vertraglichkeit besser ist oder nicht...“. Fir beide steht fest, sollte sich der Gesundheitszu-
stand ihres Kindes drastisch verschlechtern und eine schnelle Transplantation erfordern, sind
sie beide zur Lebendspende bereit ,, (M) Ja, oder es ginge ihm halt schon so schlecht, dann

wirden wir es schon machen, auch wenn das ein Risiko fur unsware...” .

B.3.2 Auswahl des Spenders

Entscheidet sich Familie B nach den Vorgesprachen mit den Arzten doch fiir eine Leberd-
spende und es kommen beide Elternteile aus medizinischer Sicht als Spender in Frage, dann
wird Herr B spenden. Dieser Entschlul’ ist getragen von dem Gedanken, dal3 Frau B ihr Kind
stillt und es auch gleich nach der Transplantation betreuen kann, wenn sie sich nicht selbst
parallel einer golden Operation unterziehen muld ,, (M) Da sagt mein Mann immer, es wére
dann besser, wenn er das ware, dann konnt™ ich dann bei dem Kind, weil das wird dann

gleichzeitig operiert...” .

B.3.3 Ethische Gedanken zum Thema der Kadaverspende

Gleichwohl Familie B zum Gesprachszeitpunkt eher zu einer Fremdspende tendiert, ist ihnen
klar, dal3 bei dieser Art der Organspende ein anderer Mensch sein Leben lassen mul3, damit
ihr eigenes Kind weiterleben kann ,, (M) Wenn es dann ein anderes Organ ist, denkt man im-

mer, da muldte erst ein anderer sterben, damit er leben kann...” .

B.3.4 Vorstellungen des Lebendspenders zu seiner eigenen Operation

Eine grof3e Operation wie die der Leberlebendspende bringt Risiken fir den Spender mit sich,
die Familie B bei ihrer Entscheidungsfindung nicht auf3er acht [&3t. Ist Herr B nach seiner
Operation arbeitsunfahig, falt er als alleiniger Verdiener der Familie aus. Die finanzielle Si-
tuation wére vollig ungeklart, zumal nicht nur der Lebensunterhalt der Familie bestritten wer-
den muli3, sondern auch das neu gebaute Haus abzuzahlen ist ,, (V) ...ich weil3 nicht, was da
noch alles passieren kann, jede Operation hat ihre Gefahren. Wenn ich dann arbeitsunfahig
werde, wie soll es dann weitergehen, ... dann ist es naturlich ganz schlecht, wir haben gebaut,

ich muf3 natlrlich weiter arbeiten gehen, es muf3 alles bezahlt werden...” .
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B.3.5 Gestaltung des Alltags nach der Transplantation

B.3.6 Wie unterstiitzen die Herkunftsfamilien die L ebendspende?

Beide Herkunftsfamilien unterstiitzen die Lebendspende, die eines ihrer eigenen Kinder fir
das Enkelkind vornehmen wird, uneingeschrankt. Sie versuchen den Eltern innerhalb ihrer
Moglichkeiten behilflich zu sein und haben sich bereit erklart, Blut zu spenden ,, (M) Die wer-
den dahinter stehen, die haben auch immer gesagt, wenn Blut zu spenden ware, wirden sie

das machen...”“ .

B.3.7 Elterliche Empfindungen zur Lebendspende

Fur Frau B ist es eine schone Vorstellung durch die Lebendspende ihrem eigenen Kind das
L eben erneut zu schenken ,, (M) Wenn das dann funktioniert, das ist dann ja ein tolles Gefuhl,
dal3 man ihm dann das Leben gerettet hat, wenn es klappt...“ . Verlauft die Transplantation
erfolgreich, wird ,Leben® fir die Familie einen anderen Stellenwert besitzen. Sie werden es
nicht mehr als Selbstverstandlichkeit betrachten und werden die gemeinsame Zeit mit ihrem
Kind intensiver nutzen,, (M) Na, ich glaub”, man macht sich dann Uber das Leben schon ganz

andere Gedanken, was das dann wert ist und geniefét es vielleicht besser als sonst...” .

B.3.8 Auswirkungen der Lebendspende auf die Eltern-Kind-Beziehung

Familie B wird einerseits versuchen, ihrem Sohn das Leben so angenehm wie moglich zu ges-
talten, andererseits werden sie ihm auch Grenzen setzen ,, (M) Ich glaube, wir versuchen be-
stimmt, ihm das Leben so angenehm wie mdglich zu machen, wenn er das packt, es hat natir-
lich irgendwo seine Grenzen...” .

B.4 AuRerungen der Eltern zum Thema Tod

B.4.1 Zum Tod algemein

Fur Frau B ist es eine unertrégliche Vorstellung, durch die Spenderoperation ihren Mann zu

verlieren und dann unter Umstdnden ohne Mann und Kind zu sein ,, (M) Es ist ja auch ein
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grolRes Risiko, wenn ich mir vorstelle, mein Mann |afdt es machen und dann passiert was,
dann stehe ich ganz allein da, kein Mann mehr und vielleicht auch kein Kind mehr...” .

B.4.2 Zum Tod ihres Kindes

Die Zukunft ihres Kindes ist ungewif3, es kann die Transplantation moglicherweise nicht Uber-
leben, dessen sind sich beide Elternteile bewul3t ,, (V) ...obwohl man weil3, was auf einen zu-
kommt, wir wissen genau, daf3 irgendwann der Moment kommt, packt er es oder packt er es

nicht...” .

C Familie C mit Jan (Mutter, Jan)

C.1 Psychosoziale Belastungen

C.1.1 Physische Belastungen der Eltern durch die Erkrankung des Kindes

C.1.2 Psychische Belastungen der Eltern

Das Kind der Familie C ist schon recht beeintrachtigt durch seine Erkrankung. Jan ist sehr
unruhig und schl&ft tagstiber nur, wenn Frau C ihn im Kinderwagen spazierenfahrt ,, (M) Das
Beste ist wirklich, ihn zu beruhigen, ich gehe auch “raus, wenn es moglich ist, das tut ihm
besonders gut. ...weil er da wirklich nur in seinem Kinderwagen liegt und da wirklich auch
am besten schléft...Er ist richtig unruhig, manchmal kommen da dann noch Bléhungen dazu,
dann ist es meist noch ein bifdchen schlimmer, da kann er sich dann gar nicht wieder richtig
beruhigen...” . Der feste Schlaf-Wachrhythmus, den Familie C gemeinsam mit ihrem Kind
entwickelt hat, ist durch die Krankenhausaufenthalte wieder komplett durcheinander geraten.
Nachts schl&ft er schon lange nicht mehr durch und wird ale 2 Stunden wach ,, (M) ..., er hat
schon lange keine Nacht mehr durchgeschlafen und da kommt er dann alle 2 Stunden...” .
Frau C steht jedes Ma gemeinsam mit ihm auf, tragt ihn auf dem Arm herum, um ihn zu be-
ruhigen, wickelt ihn neu oder gibt ihm die Flasche ,, (M) Ich stehe auf,..., also meistens muf3
ich ein bifchen hin- und herlaufen, ihn noch “mal neu wickeln, ich versuche es auch mit der
Flasche...“ . Familie C wohnt zur Zeit recht beengt und so schlafen alle vier Mitglieder der
Familie gemeinsam in einem Schlafzimmer. Diese Situation fuhrt dazu, dal3 sich die Kinder
nachts oft durch ihr Schreien gegenseitig wecken ,, (M) Esist zwar auch zu Hause nicht ein-

fach, dadurch, dal3 wir auch noch alle zusammen in einem Schlafzimmer schlafen...\Wenn er
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ganz schlimm schreit, dann gehe ich halt aus dem Zimmer..." . Bedingt durch den permanent
gestorten Nachtschlaf fuhlt Frau C sich sehr belastet ,, (M) ...aber eher ein bif3chen gestreft,
also das schon, daf? man manchmal auch ein bif3chen genervt ist, das schon in der Hinsicht,
..., man ist halt manchmal mide.... Das sténdige Herumtragen ihres Sohnes bereitet ihr R+
ckenprobleme ,, (M) Ja, man merkt es am Ruicken. Ansonsten geht es schon, aber man merkt
es am Ruicken. Er ist jetzt auch schon ganz schén schwer, esist eine Belastung schon...” . Fur
zusétzliche Belastungen sorgen die vielen Arzttermine und die weiten Fahrten ins Kranken-
haus, die Frau C mit Janwahrnehmen mui3 , (M) ..., aber als er dann doch mit der Krankheit
anfing, da war ja dann doch die Belastung irgendwie grofier, sehr oft zum Arzt gehen, de
Fahrt hierher, dann wieder zurtick, das Umgewohnen wieder..." . Wahrend des Krankenhals-
aufenthaltes in Hamburg fuhlt Frau C sich sehr alein, da sie aufgrund der weiten Entfernung
von ihrem Wohnort kaum Besuch bekommt. Sie macht sich bereits lange vor der Lebend-
spende Gedanken, wie es ist, wenn sie als Spenderin sich selbst einer grof3en Operation unter-
ziehen muld und sie so ihr operiertes Kind nicht sehen kann ,, (M) Das Schwierigste wird wohl
sein in der Zeit, wenn ich auf Station liegen mul3 und wenn er auf Station liegt, daf ich ihn
nicht sehe...” .

C.1.3 Soziade Belastungen der Eltern

C.1.4 Berufliche und finanzielle Belastungen

Generell ist die Arbeitsstelle von Herrn C durch die vielen Fehlzeiten die die Erkrankung
seines Sohnes erfordern, nicht geféahrdet. In seinem Arbeitsbereich stehen in naher Zukunft
Entlassungen an und Familie C hofft, dal3 sein Arbeitgeber ihm in dieser Situation die Fehl-
zeiten nicht negativ auslegt ,, (1) Ist da seine Position oder seine Stelle gefahrdet, wenn er o
viel ausfallt? (M) An und fur sich nicht. Man hofft es nicht, obwohl sie sowieso nicht 100%
sicher sind momentan, auf dem Bau ist es auch nicht mehr so, es gab da schon Sachen, dal3 es
irgendwann “mal wieder Entlassungen geben kdnnte, nun weif3 man nicht, ob man da sagt, du
bist eh ofters ausgefallen, du bist dann jetzt der erste...” . Eine Arbeitslosigkeit von Herrn C
brachte die Familie in eine finanziell ausweglose Situation. Herr C ist Alleinverdiener, die

Familie baut zur Zeit gerade ein Haus.

C.1.5 Familieninterre Belastungen durch die Erkrankung
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C.1.6 Auswirkungen auf die Partnerschaft

Beide Partner bewdltigen die Belastungen und Probleme der Erkrankung ihres Sohnes ge-
meinsam. Frau C fuhlt sich von ihrem Mann nicht nur zu Hause sondern auch durch seine
Anwesenheit wahrend der Krankenhausaufenthalte gut unterstitzt ,, (M) Ja, das hilft auch.
Das ist auf alle Falle besser, als wenn man die ganze Zeit alleine da ist. Es ist wirklich viel
Wert..." .

C.1.7 Auswirkungen auf gesunde Geschwisterkinder

Jan ist das zweite Kind der Familie C. Seine &ltere Schwester ist 2 Jahre alt. Die anfangliche
Eifersucht nach der Geburt ihres Bruders hat sich gelegt. Die Tochter fordert viel Aufmerk-
samkeit, insbesondere von der Mutter, weil sich Frau C verstarkt um den kranken Sohn kim-
mert und ihm viel Zeit widmet ,, (M) Also, wie soll ich es sagen, sieist eigentlich am Anfang
kurzzeitig eifersiichtig gewesen, dasist aber ganz normal und dann war das eigentlich wieder
weg, aber jetzt merkt man schon, dafd sie eigentlich immer wieder Aufmerksamkeit mochte,
wenn sich doch mehr um ihn gekimmert wird, wenn er sehr viel weint und man nimmt ihn
dann hoch, dann will sie das naturlich auch, also sie verlangt jetzt wirklich sehr viel..." . Be-
dingt durch die vidlen Arztbesuche und Krankenhausaufentrelte mul3 Frau C ihre Tochter
haufig bei den GroRReltern zuriicklassen ,, (M) Am schwierigsten ist es wohl fur unsere grofie
Tochter. (I) Wo ist sie jetzt im Moment? (M) Bei meinen Eltern...." . Frau C hat den Eindruck,
dal3 sichdas Verhaten der Tochter durch die Erkrankung des Bruders verandert hat. Das ver-
anderte Verhalten aufert sich in der Art und Weise zu spielen und durch das Einfordern von
Aufmerksamkeit ,, (M) ..., denn man merkt, daf3 sie sich irgendwie doch veréandert hat in ih-
rem ganzen, ich weif3 nicht, in ihrem Spielen vielleicht auch, das merkt man schon irgendwie,
sie will sehr viel genommen sein, mit einbezogen werden...” . Schwierig ist es, der Tochter
verstandlich zu machen, was mit ihrem Bruder geschieht und warum sie so haufig ins Kran-
kenhaus mussen,, (M)..., auch fUr die Tochter wird es nicht einfach sein zu erklaren, was hier
gemacht wird, wenn wir nicht da sind, sie fragt ja immer, wo sind wir und da wird gesagt, wir
sind beim Doktor, gut, das nimmt sie so hin, aber man weil3 nicht, was so in ihrem Kopf vor
sich geht, sie kann es ja auch noch nicht so wiedergeben...” . Insgesamt ist Frau C durch die
enorme Belastung oft Uberfordert und unausgeglichen. Haufig fehit die erforderliche Geduld

ihren Kindern gegenuber.
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C.2 Bewaltigungsstrategien der Eltern

C.2.1 Phantasien der Eltern zur Krankheitsentstehung

Die Schwangerschaft von Frau C verlief problemlos, in der Familie gibt es keinerlei erbliche
Gallenerkrankungen. Die Erklarung, die Familie C fir die Erkrankung ihres Sohnes hat, sind
Umweltgifte. An ihrem Wohnort sind Schaumchemiebetriebe angesiedelt, die teilweise immer
noch arbeiten ,, (M)... und da denkt man halt, dal3 es mehr oder weniger doch von der Umwelt
kommen kann. Das sind eigentlich die Gedanken, die wir so haben, noch dazu bei unsim Ort
ist Schaumchemie gewesen, und da wird auch jetzt ab und zu noch geschaumt, also dal3 es die
Umwelt ist...“ . Innerhalb der letzten 2 bis 3 Jahre ist dies schon der vierte Fall mit dieser Er-
krankung in ihrem Ort ,, (M) ..., und noch dazu, weil das sowieso schon seit 2 oder 3 Jahren
schon der vierte Fall ist und dann beschaftigt man sich schon damit, warum, wieso es gerade
dasooftist...”.

C.2.2 Coping durch Informationssuche

Vor der Erkrankung ihres Kindesist Frau C nie mit dem Thema Transplantation konfrontiert
worden. Als betroffene Mutter versucht sie, sich nun mit der Erkrankung und den méglichen
Therapieformen auseinanderzusetzen ,, (M)...man sucht sich irgendwas Schriftliches, gerade
heute habe ich ein bif3chen was bekommen, von dieser Schwester Gabi und da liest man sich
das erstmal durch und da weif3 man erstmal, was das wirklich bedeutet...” . Einerseits mochte
sie gut informiert sein, andererseits bedeutet viel zu wissen auch, Uber die Risiken der B-
krankung und Transplantation aufgeklart zu sein ,, (M) Ja, also teilsteils, auf der einen Seite
ist es wohl gut, wenn man viel weil3, auf der anderen Seite, wenn man dann wieder liest, was
alles passieren kann und was auf einen zukommt, dann ist es manchmal so, ach hétte ich das

gar nicht erst gewuldt. Das hat halt alles seine Vor- und Nachteile...” .
C.2.3 Gesprachsbedurfnis
Frau C winscht sich zum Thema L ebendspende weitere Informationen oder Gesprachsange-

bote,, (I) Haben Sie selber das Gefiihl, es tate Ihnen gut, Uber das Thema Lebendspende noch

mehr zu sprechen...(M) Ja, also wir haben eigentlich momentan ganz, ganz wenig dar tiber
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gesprochen, eigentlich weil3 ich gerade mal so, was der Professor so zwischen Tur und Angel

gesagt hat...” .

C.2.4 Verleugnung al's Coping-Mechanismus

Die Orientierung an anderen Familien, die gemeinsam mit ihren Kindern eine Leberleberd-
spende gut Uberstanden haben, gibt Frau C die Zuversicht, dal3 die Transplantation ihres Soh
nes ebenfalls positiv verlauft ,, (M)...man sieht so viele auf der Station, die das gemacht haben
und wo das so super gelaufen ist, warum soll es hier nicht funktionieren. Man soll ja irgend-
wie den Glauben auch nicht verlieren, sondern sagen gut, es wird schon klappen...” . Herr C
baut das Haus fur sich und sine Familie in seiner Freizeit allein, ohne fremde Hilfe. Dieser
Zustand stellt fur die Familie eine zusétzliche Belastung dar, lenkt ihn aber von den eigentli-
chen Problemen ab und bringt ihn zeitweise auf andere Gedanken ,, (M) Er baut selbst. Das ist
also auch noch eine kleine Belastung zusétzlich, aber es lenkt ihn auch ab. Dann ist er auch

froh, wenn er sieht, daf3 dort was wachst, waswird,...“ .

C.3 Lebendspende

C.3.1 Grinde die zur Entscheidung fur / gegen die Lebendspende fihren

Familie C hat ihr Kind zu Anfang auf die Transplantationdliste fir eine Kadaverspende setzen
lassen. Die zunehmenden Beschwerden von Jan fuhrten jedoch schnell dazu, dal3 Familie C
sich fur eine Lebendspende entschiedt ,, (M) Ja also, also man hat sich damit auseinanderge-
setzt und gesagt gut, man setzt ihn auf die Liste und dann kam aber doch der Zeitpunkt, wo
man gemerkt hat, er hat Schmerzen und da kam fur mich der Punkt, wo ich gesagt habe, das
héltst du nicht so ewig auf die Dauer aus...” . Die Leberlebendspende erlaubt den Eltern den
Operationszeitpunkt frei zu wahlen und befreit sie von dem zusétzlichen psychischen Druck
des Wartens auf ein passendes Spenderorgan. ,, (M) Ja, das kénnte ja noch monatelang so
hingehen, womaglich, daf3 ich monatelang hier bleibe mit ihm, ich meine, esist immerhin eine
grof3e Entfernung, man hat ja niemanden, das Telefonieren ist nicht so das, von den Besu-
chern her, naja, esist halt eine Srecke von 600 Kilometern, esist sehr weit, eswird nicht so
oft sein, dald man hier mal jemanden sient und da haben wir eigentlich gesagt, es soll so
schnell wie maglich passieren und da war die Lebendspende fur mich gleich das Thema...” .
Frau C sieht ihre eigene Spende as Uberlebenschance fir ihren Sohn ,, (M) Eigentlich die
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grofiten Gedanken sind doch, daf? esihm hilft, dal3 ich mir sage, esbringt ihmwas, esist eine

Chance...”.

C.3.2 Auswahl des Spenders

Beide Elternteile sind zur Lebendspende bereit. Vorerst haben sie sich gemeinsam aus organi-
satorischen und medizinischen Griinden dazu entschlossen, dal3 Frau C sich als Lebendspen
derin zur Verflgung stellt ,, (M) Es gab da schon Gespréache, aber momentan haben wir ge-
sagt, dadurch, daf3 ich jetzt erstmal oben bin, lasse ich mich testen und dadurch, dal3ich
sowieso die Blutgruppe 0 habe, ware ich sowieso eher in Frage gekommen...Man sollte mdg-
lichst keine Medikamente nehmen, nicht rauchen, dadurch, daf3 mein Mann raucht, da macht
man sich dann doch schon Gedanken, es ist wieder ein grofderes Risiko...” . In gemeinsamen
Gesprachen zum Thema Lebendspende bringt Herr C seiner Frau gegentiber zum Ausdruck,
da3 sie niemand wter Druck setzt, sich as Lebendspenderin zur Verfligung zu stellen. Thre
Entscheidung akzeptiert er vorbehaltlos ,, (M) Er hat eigentlich nur gesagt, er tberlafét die
Entscheidung mir, ob ich eswirklich will, er sagt, er akzeptiert das...” .

C.3.3 Ethische Gedanken zum Thema Kadaverspende

C.3.4 Vorstellungen des L ebendspenders zur eigenen Operation

Die Entscheidung, fur ihren Sohn einen Teil ihrer eigenen Leber zu spenden ist fur Frau C

nicht ganz einfach. Sie weil3 um die Risiken und Komplikationen, die ihre eigene Operation
moglicherweise mit sich bringt und sorgt sich deshalb um ihre Tochter ,, (M) Obwohl da
schon wieder der Gedanke ist, esist ja hoch ein zweites Kind da, was ist, wenn doch was pas-
gert...“. Trotz aler mdglichen Risiken entscheidet sie sich zur Spende fir ihren Sohn , (1)
Schwierige Entscheidung. (M) Ja und doch sagt man sich auch, esist sein eigenes Kind, man
wirde das auch fur das erste Kind tun...” . Fur Frau C ist es wichtig, ihre eigene Operation
und die ihres Sohnes mdglichst schnell hinter sich zu bringen, um Uber ihre Entscheidung zur
L ebendspende nicht noch lange nachdenken zu missen ,, (M)Und deshalb ist es mir eigentlich
lieb, daf’ nicht mehr so viel Zeit ins Land geht, dald man sich einmal dafir entschieden hat

und dann passiert auch was...” .
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C.3.5 Gestaltung des Alltags nach der Transplantation

Familie C hat geplant, dal3 Herr C die Versorgung seines Sohnes nach der Transplantation
Ubernimmt, wéahrend seine Frau aufgrund ihrer eigenen Operation diese Aufgaben noch nicht
wahrnehmen kann ,, (M) Also da haben wir das eigentlich so besprochen, dal3 mein Mann
dann hier ist ..., denn er ist jetzt schon sehr personenbezogen, er weil3 genau wer wohin ge-

hort...” .

C.3.6 Unterstiitzung der Lebendspende durch die Herkunftsfamilien

Das Thema Lebendspende wird von den Herkunftsfamilien kritisch gesehen. Sie geben Frau
C zu bedenken, bei der Entscheidung zur Lebendspende doch nicht nur ihren Sohn zu bertick-
sichtigen, sondern auch an ihre Tochter zu denken ,, (M) ...weil auch gerade in der Familie

wird ja dann auch viel gesagt, Uberleg” dir das gut und weif¥t du, was du da tust...” .

C.3.7 Elterliche Empfindungen zur Lebendspende

C.3.8 Auswirkungen der Lebendspende auf die ElternKind-Beziehung

Aufgrund der intensiven Zweisamkeit mit ihrem Sohn wahrend der Krankenhausaufenthalte
denkt Frau C, dal3 sie zu Jan eine viel engere Beziehung haben wird, as zu ihrer Tochter
» (M) Ja, also ich denke schon, daf? wir eine noch festere Beziehung aufbauen, als ich jetzt
momentan mit meiner Tochter mit Scherheit habe, dadurch, dal? wir jetzt nur zusammen sind
und dal’3 man ihn sehr oft hochnimnt, ..., man beschéftigt sich ja auch, wenn man mit ihm al-
leineist viel intensiver...” . Eine Schwierigkeit sieht Frau C darin, den geeigneten Zeitpunkt zu
finden, um ihrem Sohn die Bedeutung der Lebendspende zu erkldren ,, (M) Man weil3 nicht,
wie er das dann spater versteht oder wie man ihm das dann halt erklart, da wird man mit S-

cherheit ein gewisses Alter abwarten missen, umdas zu erklaren...” .
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C.4 AuRerungen der Eltern zum Thema Tod

C.4.1 Zum Tod algemein

Gedanklich beschéftigt sich Frau C mit der Mdglichkeit, dal3 es bei ihrer eigenen Operation zu
Komplikationen kommen kann. Sie denkt dabel weniger an sich, sondern sorgt sich um ihre
Tochter, die dann ohne Mutter aufwéchst ,, (M) Obwohl da schon wieder der Gedanke, es ist

janoch ein zaweites Kind da, was ist, wenn doch was passiert...” .

C.4.2 Zum Tod ihres Kindes

D Familie D mit Frank (Mutter)

D.1 Psychosoziale Belastungen

D.1.1 Physische Belastungen der Eltern

Fir Frau D ist der Ubergang zur Mutterschaft eine grolRe Umstellung ,, (M) ..., da habe ich
gedacht, ne, also das kann es auch nicht sein, nur Kind pflegen und Wasche waschen und
kochen und biigeln, das fand ich zuerst ganz schrecklich..., ja also, daf3 ich im Prinzip tber-
haupt keine Zeit fir mich hatte, also wirklich zwischen Kinderbett und Kiche immerzu hin
und her, ...“ . Als se mit ihrem Sohn aus dem Krankenhaus endlich nach Hause kommt, be-
ginnt fr sie eine anstrengende Zeit. Sie ist fur die Versorgung von Frank plétzlich von mor-
gens bis abends alein zustandig und versucht trotz der gednderten Situation ale anfallenden
Aufgaben wie gewohnt zu erledigen ,, (M) ... alsich ihn die ersten Tage zu Hause hatte, wir
haben ihn Freitag nach Hause geholt, dann war mein Freund gleich da, meine Mutti kam
gleich an dem Wochenende und ab Montag stand ich plétzich vollig alleine da..., da war ich
also fur mich ewig lange alleine und alles neu, ich muf3te auch erst sehen, wie ich das mit dem
Kleinen alles in die Reihe kriege, weil in der Klinik, da war immer eine Kinderschwester, ... .
S, ich wollte aber auch nicht, daf3 die Wohnung aussieht wie im Chaos...also ein bil3chen
ordentlich sollte es ja auch sein oder zumindest geordnet alles...” . Ihre eigene Unzulanglich-
keit, al diesen Aufgaben, ihrem Kind und sich selbst gerecht zu werden, lassen sie verzwei-
feln,, (M) Ja und ich muf3 sagen, ich kann mir jetzt gar nicht vorstellen, daf? ich damals so, na

ich war richtig deprimiert, mui3 ich sagen, mein Mann kam nach Hause, ich war in Tranen
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aufgel 6st, der Kleine heulte und irgendwie fand ich das ...“ . Nach einer gewissen Umgewd h
nungszeit kommt sie mit der verdnderten Situation gut zurecht und hat noch ein wenig Zeit fur
sich selbst ,, (M) Ja, dann hat er den Kleinen fertig gemacht, aber inzwischen, also ich kann
mir das gar nicht vorstellen, daf3 es “mal so gewesen ist. Jetzt genielde ich richtig die Zeit,
wenn er zu Hause ist, mul3 ich sagen. Er hat ja auch viel geschlafen, so dal3 ich Zeit zwi-

schendurch hatte ..." .

D.1.2 Psychische Belastungen der Eltern

Aufgrund seiner Lebererkrankung bietet Frank neben seiner Gedeihstérung einige aufZerliche
Auffélligkeiten, die Frau D immer wieder dazu veranlassen, allen Menschen mit denen siein
Kontakt tritt, zu versichern, dal3 er unter keiner ansteckenden Krankheit leidet ,, (M) Na ja,
weil er eben so duinn ist. Zwar lang, aber nichts dran irgendwie, einen dicken Bauch und eben
sehr gelb inzwischen geworden. Sonst hatten die Leute auch immer noch gesagt, kriegt er
Mohrribensaft? Ich sage nein, gar nichts, nur Muttermilch, das Beste was er kriegen kann.
S0 und denn die letzten3, 4 Wochen immer, ist ihr Sohn krank, hat er Gelbsucht? Dann mulite
ich die Leute immer beruhigen, wenn ich beim Arzt war oder auf der Behotrde, nein, nein, der
hat nichts Ansteckendes, brauchen Se keine Angst zu haben...” . Uber das genaue Ausmal der
Erkrankung und ihrer Folgen moéchte sie nicht mit Aufenstehenden sprechen. Schliefdlich
steht sie bereits durch die Ankunft des Kindes im Interesse ihrer Nachbarn und méchte nicht
noch weiter in den Mittelpunkt riicken ,, (M) Schlimm. Jedes Mal das sagen zu missen, ja er
hat was, aber ich sehe nicht ein, dafd ich nun allen Leuten erzahlen soll, was er nun wirklich
hat. ..., aber so in dem Eingang selber, kennt man ja die Leute inzwischen und ich habe keine
Lust da noch mehr Tratschthema zu werden. Es ist ja sowieso schon ein Ereignis, daf3 ein
Baby da ist, aber nein, das geht sie halt nichtsan... . Das Schweben zwischen der Hoffnung,
dal? das eigene Kind doch gesund ist und dem Erlangen der endgultigen Gewil3heit, daf3 Frank
an einer Lebererkrankung leidet und transplantiert werden muf3, belastet Familie D psychisch
stark. ,, (M) Ja, und denn kommt eben doch, dal3 man eben ein krankes Kind hat. Na ja, und
dann verzogerte sich das alles, dann mufdte der Brief erst fertig gemacht werden, die ganzen
Unter suchungsergebnisse zusammengestellt werden, dann wurde das nach Hamburg ge-
schickt, dann muf3te auf Antwort gewartet werden, und diese Zeit war egentlich ganz schon
schlimm, mul3 ich sagen...Ja, dal3 sie eigentlich sofort nach 2 Tagen gesagt haben, er mui3
transplantiert werden....” . Als klar ist, dal3 nur eine Transplantation Frank das Leben retten

kann, ist Frau D nicht in der Lage, Emotionen zu zeigen. Erst as sie mit ihrer Mutter telefo-
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niert und die Ergebnisse einer dritten Person mitteilt, bricht sie in Tranen aus und wird sich
der Bedeutung des Ergebnisses bewul3t ,, (M) Und in dem Moment, als ich jetzt die GewiZheit
hatte, dal3 jetzt wirklich transplantiert werden mul3, ja dann weif3 ich nicht, wie so eine Art
Schockzustand erst “mal. Irgendwo hat man zwar damit gerechnet, aber wenn man jetzt hun-
dertprozentige Gewil3heit hat, ist doch ganz anders...Ja, erst “mal, dal3 ich gedacht habe, ja
Transplantation, also ich konnte in dem Moment nicht heulen, ich konnte mich nicht freuen,
da3 ich endlich ein Ergebnis hatte, ich habe das erst “mal zur Kenntnis genommen ... da hatte
ich mit meiner Mutter telefoniert...also in dem Moment, wo ich das einer anderen Person ge-
sagt habe, einer nahestehenden Person, in dem Moment wurde mir das so richtig bewuf3t und
dann kam auch erst ‘'mal, ja dann liefen mir die Trénen “runter, es war erst “mal raus...” .
Bedingt durch seine Erkrankung durchléuft Frank keine altersgerechte Entwicklung. Ver-
gleicht Frau D ihren Sohn mit anderen gleichaltrigen Kindern, wird sie sich dieser Tatsache
besonders bewul3t und leidet darunter ,, (M) Ja, na ja, ich kenne jetzt noch eine oder habe
Kontakt mit ihr, mit der ich auf der Wochenstation lag, und dann sehe ich den Kleinen eben
immer.... Aber man weil3 eben, normalerweise ware er jetzt schon viel weiter, er wirde jetzt
schon seinen Brei essen, so zumindest anfangen, er wirde richtig zugreifen, spielen, so seine
Entwicklung, e wirde richtig mich auch bewulder wahrnehmen, als es jetzt der Fall ist, also

ich kénnte jetzt wahrscheinlich schon wesentlich mehr mit ihm anfangen...” .

D.1.3 Soziale Belastungen der Eltern

D.1.4 Berufliche und finanzielle Belastungen durch die Erkrankung

Herr D ist im Baugewerbe tétig und hat einen befristeten Arbeitsvertrag. Ungewil3 ist, ob ihm
nicht schon vor Ablauf des Vertrages gekindigt wird. Seine unsichere Arbeitssituation und
die Sorge um sein Kind belasten ihn aul3erordentlich ,, (M) Ja, noch arbeitet er, aber der Ar-
beitsvertrag geht erst “mal nur bis 31.12., den ersten Bauabschnitt haben sie jetzt fertig, ..., ja
im Moment hofft er, daf? er also wirklich noch bis Dezember bleibt und nicht schon vorher
entlassen wird, ja, das kommt eben noch dazu, erst ‘mal die Belastung hier, auf der anderen
Seite mochte er auch seine Familie ernahren, ja, das ist schon ganz schén belastend im Mo-
ment fur ihn, die Stuation...“. Fallt Herr D ds derzeitiger Alleinverdiener aus, sind beide
Herkunftsfamilien in der Lage, finanzielle Unterstiitzung anzubieten ,, (M) Also, dald wir uns

da keine Sorgen machen brauchen, im Moment jedenfalls nicht und wenn, dann haben wir
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wirklich auch Unterstiitzung von unseren Grof3eltern, also von seinen Eltern und meinen El-

tern ...

D.1.5 Familieninterne Belastungen durch die Erkrankung

D.1.6 Auswirkungen auf die Partnerschaft

Frau D vermil® Gesprache mit ihrem Lebenspartner Uber die Erkrankung und die bevorste-
hende Transplantation ihres gemeinsamen Kindes ,, (M) ..., aber als so das erste Mal die
Transplantation zur Sorache kam, so nach 2 bis 3 Monaten, da hat es mir manchmal gefehlt,
dafich so richtig mit ihm dartber sprechen konnte.... Sie fuhlt sich in ihrer schwierigen Situ-
ation nicht gentigend von ihrem Partner verstanden und unterstiitzt ,, (M)Und das hat mir
manchmal ein bif3chen gefehlt, dafd er mich doch noch ein bifichen mehr aufbaut, das habe ich
dann eher so von einer Freundin gekriegt...“. Ein weiteres Konfliktpotential ergibt sich aus
der Tatsache, dal3 Frau und Herr D nicht verheiratet sind. Entscheidungen, die ihr gemeinsa-
mes Kind betreffen, darf Frau D nach dem Kindschaftsrecht nur alein treffen ,, (M) Das &r-
gert ihn aber auch noch ganz schon, also meinen Mann jetzt. Manchmal kommt halt, na ich
habe ja sowieso nichts zu sagen, du darfst ja alles sowieso nur alleine entscheiden...” . Diese
Situation &3t sie zu ungleichen Partnern werden und trégt nicht zur Zufriedenheit innerhalb
der Partnerschaft bei.

D.1.7 Auswirkungen auf gesunde Geschwisterkinder

D.2 Bewadltigungsstrategien der Eltern

D.2.1 Phantasien der Eltern zur Krankheitsentstehung

Die Schwangerschaft von Frau D verlief ohne Komplikationen. Sie hat wahrend der Schwan-
gerschaft gesund gelebt und kann sich daher die Erkrankung ihres Kindes nicht erkléren
» --(M)...well die Schwanger schaft verlief total ph

antastisch muR ich sagen, ich habe mich auch ganz prima gefiihlt, hatte keine Ubelkeit in den

ersten drei Monaten, Uberhaupt nicht eigentlich und dann denkt man ja eigentlich, man kriegt

ein gesundes Kind, man hat ja auch gesund gelebt und nicht geraucht und nicht getrunken...”
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D.2.2 Coping durch Informationssuche

D.2.3 Gespréchsbedirfnis

Ihre Gedanken und die Sorge um ihr Kind teilt Frau D hauptséchlich mit ihrer M utter. Mit ihr
ist Sein der Lage zu reden und die Gespréche vermitteln ihr Kraft und Zuversicht ,, (M) Well
sie eigentlich auch einem ganz schon Kraft vermittelt, muf3 ich sagen, also zeigt, dafl3 es geht
alles...“. Versténdnis findet Frau D auch in Gesprachen mit anderen betroffenen Mttern, die
ihr Schicksal teilen ,, (M) ..., als die eine Mutti, die war dann zwischendurch hier und sai3
drauf3en, ich hatte gerade jetzt mit ihr in der Zeit geredet, wo ihr Kind transplantiert wurde.
Und dann hinterher haben wir uns oft auf dem Flur gesehen oder in der Kiiche, mit ihr habe
ich, weil sie konnte ja praktisch jetzt genau nachvollziehen, was in mir vorging, mit ihr konnte
ich das...” . Frau D ist ein Mensch, der versucht, mit seinen Problemen allein zurechtzukom:
men ,, (1) Wleist es denn, wenn Se sich an friher erinnern, gab es tberhaupt Stuationen, wo
Se mal Angst hatten und das auch zeigen konnten? (M) Eigentlich weniger, ich habe immer
versucht, das mit mir selber auszumachen. Ich habe das dann zwar einer Freundin erzahit,
aber direkt nach auf3en gezeigt selten...” .

D.2.4 Verleugnung a's Coping-Mechanismus

Frau D versucht, ihren Sohn mit seiner Erkrankung zu akzeptieren und nicht Uber seine
Krankheit nachzudenken. Sie hofft, dal3 sie sich selbst und auch ihrem Kind durch dieses
Verhalten Kraft und Ruhe verleiht ,, (M) ..., ich weil3, ich mul3 jetzt stark sein flr meinen Sohn,
well er merkt, wenn ich unruhig bin, Ubertragt sich das ja auch auf ihn. Und einfach deshalb
habe ich im August so eine Blockade aufgebaut, ich denke Uberhaupt nicht darUiber nach, daf3
er eben krank ist, ich meine, ich sehe das ja taglich vor mir, aber ich nehme das erst "mal als
normal und gegeben hin und dadurch wirke ich nach auf3en hin auch so, na, schafft sie schon
ja.." . Zu Beginn der Erkrankung seines Sohnes verleugnet auch Herr D die Schwere und
Reichwelite der Erkrankung von Frank ,, (M) ..., aber er hat immer versucht, na ja, vielleicht
ist es ja gar nicht so schlimm, vielleicht mul3 es ja gar nicht gemacht werden. Also er hat im-
mer noch versucht, das ein bifichen abzuschwéchen..." . Wahrend der gemeinsamen Kran
kenhausaufenthalte mit ihrem Sohn ist Frau D nicht in der Lage, Frank abends einfach ein-

mal allein zu lassen und sich ein wenig Ablenkung zu verschaffen ,, (1) Hatten Se so Mog-
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lichkaten oder haben Se das auch “mal gemacht, daf3 Se so abends weg waren? (M) Nein.
(1) Warum nicht, weil Se nicht wollten und bel Frank bleiben wollten? (M) Ja (I) Oder weil
Se es den anderen nicht zumuten wollten? Aber grundsétziich geht es ja. (M) Ja, es geht, a-
ber irgendwie hatte ich da ein schlechtes Gewissen. Irgendwas hat mich davon zurtickgehal-

ten...” .

D.3 Lebendspende

D.3.1 Griunde die zur Entscheidung fur / gegen die Lebendspende fihren

Sowohl Frau D als auch Herr D haben sich nachdem sie von der Mdglichkeit der Leberd-
spende gehort hatten, sofort als Spender bereit erklart. Der Hauptgrund, ihrem Kind einen Teil
der eigenen Leber zu spenden, ist ihre zeitliche Unabhangigkeit. Sie sind in der Lage, den
Operatiorstermin frei zu wahlen und umgehen so das oft endlos erscheinende Wartenauf ein
Spenderorgan ,, (M) ..., dal3 wir auf eine Leber warten missen, aber ich glaube, dal3 ware
ganz schon belastend gewesen.... (1) ..., aber auf eine Leber warten zu missen. (M) Das ware
noch belastender, also ich mdchte mit keinen Eltern tauschen, die wirklich auf eine Leber
warten missen und praktisch ja immer, ich weil3 nicht, ... und praktisch immer auf Abruf.
...also ich glaube, das ist noch wesentlich psychisch belastender, als jetzt zu warten...” . Bestéd
tigung, dal3 ihre eigene Entscheidung zu spenden richtig ist, erhdt Frau D durch andere Be-
troffene, die die Lebendspende gemeinsam mit ihrem Kind gut Gberstanden haben ,, (M)Und
daran halte ich mich im Moment immer, dal3 ich eben denke, die Mutti ist nach Hause gegan-
gen, hat das toll gemacht, jetzt ist gerade wieder eine driiben, wo es dem Sohn eigentlich auch

ganz gut geht und dal3 ich eigentlich denke, es kann also nur gut werden...” .

D.3.2 Auswahl des Spenders

Frau D entscheidet, ohne Ricksprache mit ihrem Mann zu halten dal sie sich as Leberd-
spenderin zur Verfugung stellt. lThrer Ansicht nach hat sie ein engeres Verwandtschaftsver-
haltnis zu ihrem Sohn as ihr Mann, well sie ihn ausgetragen hat. Ein weiterer Grund, der sie
zu dieser Entscheidung bewegt hat, ist, dald sie sich zur Zeit im Mutterschaftsurlaub befindet
und so nicht arbeiten muf3, wahrend ihr Mann Gefahr 18uft, seine Arbeitsstelle durch die vie-
len Fehlzeiten, die eine Lebendspenderoperation mit sich  bringt, zu verlieren

» (M)Letztendlich ist er ja auch ein Teil von mir, also er ist zur Halfte von mir, sage ich “mal,
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so dal3 auch das Verwandtschaftsverhaltnis doch ein bif3chen enger ist als zum Vater. Well er
ist ja in mir auch grof3 geworden. Und dann habe ich in dem Moment gedacht, weil das auch
immer mit der Arbeit so ein Problem ist, wenn mein Mann jetzt schon “mal Arbeit hat, dann
soll er auch weiter arbeiten gehen, ich bin ja sowieso zu Hause...” . Herr D ist Uber die ein-
same Entscheidung, die seine Lebensgefdhrtin getroffen hat, sehr veréargert. Er hétte sich auch
gern als Lebendspender fur seinen Sohn zur Verfigung gestellt ,, (M) Dadurch war das jetzt
eigentlich, daf3 ich flr mich entschieden habe, das zu machen und alsich ihm das eben mitge-
teilt habe, dal3 ich eben die Lebendspende mache, da war er, sag ich “mal, ein bif3chen belei-
digt nicht, ja, ja, doch irgendwo schon, weil er wollte das eben gerne machen, hatte sich im
Prinzip auch schon voll darauf eingestellt und ich habe das praktisch Uber seinen Kopf hin-

weg entschieden, dal3 ich das mache...” .

D.3.3 Ethische Gedanken zum Thema Kadaverspende

D.3.4 Vorstellungen des L ebendspenders zu seiner eigenen Operation

Frau D macht sich Uber ihre eigene Operation keine Gedanken. Sie befindet sich physisch in
gutem Zustand und ist sehr zuversichtlich dal? sie eine Woche nach ihrer Operation ihren
Sohn wieder besuchen kann ,, (1) Se denken, daf3 Se damit gut zurecht kommen? (M) Ja, well
ich habe auch korperlich eine gute Kondition und Konstitution, ... Ich mache mir auch gar
nicht um meine OP solche Sorgen, ich gehe da Sonntag oder Montag auf die Chirurgie, dann
wird das gemacht und dann hoffe ich, dal3 ich so nach 6, 7 Tagen wieder runter kann, zumin-
dest, daf3 ich Frank erst “mal besuchen kann...” . Ihre Gedanken und Sorgen gelten vielmehr
ihrem Sohn und sie hofft, dal3 er seine eigene Operation gut Ubersteht ,, (M) ...viel mehr macht
mir wirklich Sorgen, was der Kleine macht, weil ich habe ja nun schon gesehen, als er das

erste Mal operiert wurde...” .

D.3.5 Gestatung des Alltags nach der Transplantation

Geplant ist, dal? die Mutter von Frau D ihren Enkel nach seiner Operation im Krankenhaus so
lange versorgt, bis Frau D diese Aufgaben nach ihrem eigenen grof3en Eingriff wieder wahr-
nehmen kann. Frau D entscheidet sich fur ihre Mutter als Betreuungsperson well sie selbst
schon eigene grof3e Operationen erlebt hat und in der Lage ist, sich besser in die Stuation
einzufihlenalsihr Lebensgefdhrte ,, (M) Also meine Mutter komnmt jetzt am Wochenende und
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bleibt voraussichtlich auch, also wenn der OP-Termin am 21. bleibt, eine ganze Woche hier.
...(I) Da fuhlen Se sich sicherer? (M) Ja, irgendwie, ja, sicherer schon, aber mit ihr kannich
halt das alles noch besser besprechen, als jetzt mit meinem Freund ... Weil ich davon ausge-
he, sie wurde selber schon ein paarmal operiert und weil3 also auch, wie man sich hinterher
fohit...“ . Frau D weil3, dal3 sich ihr Partner sowohl um sie als auch um ihren gemeinsamen
Sohn sehr sorgt. Fir sie wirde es eine zusétzliche Belastung darstellen, ihren Lebensgefahr-
ten mit seiner Betroffenhelt in der ersten Zeit im Krankenhaus um sich zu haben ,, (M) Erst
mal das und mich selber wirde es glaube ich auch belasten, weil ich ja weil3, er macht sich
Sorgen und Gedanken und wenn er jetzt nicht da ist, sehe ich daf3 nicht unmittelbar vor
mir...so wirde mich das noch wesentlich mehr belasten, wenn ich weil3, er ist hier und wartet

hier, da wir alles gut Gber die Runden kriegen...” .

D.3.6 Unterstitzung der Lebendspende durch die Herkunftsfamilien

Beide Herkunftsfamilien unterstiitzen Familie D in dieser schwierigen Situation. Die Mutter
von Frau D hat sich sofort bereit erklart, ihr Enkelkind nach seiner Operation im Krankenhaus
zu versorgen ,, (M) Ja, ich habe, sie hat sofort gesagt, sie kommt und jetzt letztens habe ich
dann zu ihr gesagt, sag “mal, ist das nicht eine zu grofe Belastung fur dich ..., ja und dann
kam gleich, ja denkst du etwa, ich bin zu alt dafir? ...“ . Die Familie von Herrn D méchte
auch gern helfen, diese Hilfe [&3% Frau D aber nicht zu ,, (I) Und dal’ Sejetzt so ganz konkrete
Unterstitzung kriegen ist durch die Entfernung nicht moglich oder wére Uberhaupt nicht
moglich? (M) Doch es wirde gehen, also wenn ich das wollte. Se wirden sicherlich gerne
ein bilkchen mehr machen, was ich aber wahrscheinlich nicht zulasse,...” .

D.3.7 Elterliche Empfindungen zur Lebendspende

D.3.8 Auswirkungen der Lebendspende auf die Eltern-Kind-Beziehung

D.4 AuRerungen der Eltern zum Thema Tod

D.4.1 Zum Tod algemein

D.4.2 Zum Tod ihres Kindes
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E Familie E mit Jule (Mutter, Vater, Jule)

E.1 Belastungen

E.1.1 Physische Belastungen der Eltern durch die Erkrankung des Kindes

Die Zeit vor Ankunft ihres Kindes ist fir Familie D bereits sehr anstrengend. Sie ziehen in
eine neue Wohnung, heiraten und sind beide voll berufstétig ,, (M)...es war schon ziemlich viel
Stref3, mufd man sagen, weil wir dann noch geheiratet haben, umgezogen sind...“ . Die Geburt
von Jule erlebt Frau E ds psychisch traumatisierend (die Geburt wird eingeleitet, gleich nach
der Geburt wird die Diagnose der Oesophagusatresie bei der Tochter gestellt und die erste
Operation erfolgt vier Stunden nach Jules Geburt wird Frau E aufgrund einer Lungenembolie
intensivstationspflichtig) und erfordert einen langeren Aufenthalt von beiden auf der Intensiv-
gation. Die Versorgung ihres Kindes zu Hause it fur Frau E mit sehr viel Arbeit verbunden
» (M) ..., weil ich hab” in der Frih sehr viel zu tun mit ihr, die ganzen Medikamente, wickeln
und das Gastrostoma versorgen und so und mittags...” . Hilfe erhalten die Uberlasteten Eltern
durch Krankenschwestern, die die Versorgung des Kindes teilweise tagsiber und zwei- bis
dreimal in der Woche auch nachts tbernehmen ,, (1) Und wenn Se sagen Se haben jetzt
Krankenschwestern, wie haben Sie das zu Hause organisiert, kommen da Schwestern? (M) In
der Nacht, so drei Nachte in der Woche Nachtschwestern, also es war gerade fur den An-

fang...und tagstiber kommt halt auch immer eine, so ein bis zwei Sunden...” .

E.1.2 Psychische Belastungen der Eltern

Frau E wird nach der as psychisch traumatisierend erlebten Geburt und einer Operation ihres
Kindes in den ersten Lebenstagen wegen einer schweren Angsterkrankung mehrere Monate
stationar psychiatrisch behandelt. Resultierend aus seiner eigenen Sorge um Frau und Kind
fahlt sich Herr E hilflos und verhélt sich zeitweise sehr aggressiv seiner Frau gegenuber. Die
Erkrankung von Jule erfordert schon im ersten halben Jahr mehrere Operationen. Wahrend
der dritten Operation wére ihr Kind fast gestorben. Als die Mutter von Frau E noch einen
schweren Autounfall hat, erleidet Frau E endgultig einen Zusammenbruch ,, (M) ..., und da-
durch war es eine sehr komplizierte Operation, ...und da war sie eben beinah” gestorben und
dann hat sie eine Apnoe gehabt...., also mittlerweile hatte meine Mutter dann noch einen Au-
tounfall, einen ganz schweren und ich bin dann zusammengebrochen. Ich hab” eine Art Pa-
nikattacken bekommen, Angstzustande, mein Mann war dann auch hilflos, ist dann aggressiv
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gegen mich geworden...” . Die wochenlange Unsicherheit, ob ihr Kind eine Transplantation
braucht oder nicht, erhéht den psychischen Druck, der ohnehin schon auf der Familie lastet
» (M) Se haben gesagt, sie missen aufmachen und nachschauen, da haben sie halt diesen
Kassai gemacht und dann haben wir ewig auf den Schnitt gewartet, auf den histologischen, da
waren dann Gallengange drin”, wir schwebten also wochenlang zwischen Hoffnung hin und
her, sie haben schon bald gesagt, sie braucht wohl eine Transplantation, aber wir haben im-
mer gehofft...“ . Frau E mdchte, dald ihre Tochter getauft wird. Sie ist der Meinung, die Taufe
wird Jule helfen, die Krankheit mit allen ihren Komplikationen durchzustehen. Dieses Ansin-
nen sorgt fur Unstimmigkeiten innerhalb der Ehe, da Herr E grundsétzlich gegen eine Taufe
zu diesem Zeitpunkt ist ,, (M) Also ich habe zwei Freundinnen, die sehr, sehr daubig sind
und die haben immer gesagt, lal’t sie taufen, lalét sie taufen. Ich war aber soweit unten, ich
konnte mich bei meinem Mann nicht durchsetzen. (I) Was hatten Se dagegen? (V) Ja, also
was mir nicht gefallen hat, wir sind bei all” dem katholisch, also ich bin ein glaubiger
Mensch, aber ich bin, ich sag” es "mal so, ein Erzprotestant und mir geféllt manches an der
katholischen Kirche Uberhaupt nicht. ...(M) Ja, aber du warst ja tberhaupt gegen die Taufe.
(V) Ja, aber das hat auch so ein bilchen seinen Grund, ich wollte eigentlich meinem Kind
eine schone Tauffeier zugestehen. Meine Meinung ist auch, daf3 der liebe Gott ein Kind ins
Himmelreich aufnimmt, auch wenn es nicht getauft ist. Das war fir mich nicht so relevant,

aber vielleicht...” . Familie E féllt auf, dald sich Freunde seit der Geburt ihrer kranken Tochter
von ihnen abwenden. Auch beide Herkunftsfamilien scheinen Schwierigkeiten mit der kran-
ken Enkelin zu haben und zeigen wenig Interesse und Hilfsbereitschaft ,, (M) Also ich muf3
sagen, ich bin da schon leicht enttduscht von meiner Familie. Also, leicht ist gut. (1) Se hatten
sich mehr gewiinscht? (M) Ja. ...(I) Und ist das mitbedingt jetzt durch Jules Erkrankung oder
haben Se das Gefuhl, da wéar” halt auch mit einem gesunden Kind nicht anders gewesen?
(V) Also bei meiner Mutter bin ich todsicher, dal3 die, wenn die Jule, so wie sie jetzt aussieht,
wenn sie gesund ware, dann hatt” sich jeder um das Pippchen gerissen...(1) Glauben Se das
auch von lhrer Familie? (M) Ja....Also ich hab” auch jetzt teilweise so ein bil’chen das Ge-
fuhl, dafd meine Eltern unbewul3, aber ein bif’chen ausweichen, jetzt, wo es ihr wieder gut
geht, jetzt kommen sie. Aber ich merk” das auch am Freundeskreis sogar, dal die Leute ir-

gendwie sagen, jaich hab” jetzt soviel zu tun, ich kann nicht vorbeikommen...” .

E.1.3 Soziale Belastungen der Eltern

E.1.4 Berufliche und finanzielle Belastungen durch die Erkrankung
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E.1.5 Familieninterne Belastungen durch die Erkrankung

E.1.6 Auswirkungen auf die Partnerschaft

Die Beziehung der Eheleute zueinander leidet stark unter den Belastungen der Erkrankung
ihrer Tochter. Herr E hat einen cholerischen und aufbrausenden Charakter. Diese Unzulang-
lichkeit kann Frau E aufgrund ihrer eigenen Belastung nicht mehr ausgleichen ,, (V) ..., ich bin
manchmal etwas cholerisch, ich kann aufbrausend werden vor allem, wenn mir irgend was
zuviel wird. (M) Etwasist gut. (V) Das mag meine Frau nicht so sehr, ich mein’, dasist wahr-
scheinlich ein Grund, warum ich sie geheiratet habe, weil sie kann mich “runterholen, sie
kann mich abkihlen, wenn es ihr gut geht,...(M) Aber wenn es mir schlecht geht...Da kann
ich das nicht mehr abpuffern und dann ist das einfach ein Problem,...“ . Im Krankenhaus
fuhlt Frau E sich oft von ihrem Mann alein gelassen. Sie wiinscht sich wesentlich mehr Un-
terstitzung von ihm. Sein Verhalten schwécht ihre Beziehung. Gemeinsam haben sie auf-
grund der Schwierigkeiten, die aus den psychischen Belastungen resultieren, eine Paarthera-
pie angefangen. Herr E fuhrt die Therapie nicht fort. Fur ihn ist derzeit die Behandlung seiner
Tochter vorrangig ,, (M) Wir waren in der ... bel einem Paartherapeuten, und der hat uns
auch sehr gut geholfen, aber ich mein’, man hat ja auch schon so ein Schema, aus dem man
erst “mal raus muf3, aber ein paar Stunden helfen da nicht so auf Dauer. Dann sind wir dann
halt wieder hin, weil ich unbedingt wollte, aber mein Mann mdchte nicht. (I) Warum? (V) Ja,
ja, es sind vielschichtige Grinde, der eine Grund ist, ..., im Moment sehe ich als wichtiger an,
dasist so ein bil3chen meine Vorstellung, dal3 wir mit Jule das alles so weit geregelt haben,
und wenn wir dann Probleme haben, dann gerne, aber da bin ich so, Prioritat Nummer eins
ist jetzt sie...” . Das Ehepaar Zeht eine Trennung in Erwagung ,, (V) Also zeitweise halt, da
haben wir beide mit Trennungsgedanken gespielt, meine Frau hat das auch ab und zu gedu-

E.1.7 Auswirkungen auf gesunde Geschwisterkinder
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E.2 Bewaltigungsstrategien

E.2.1 Phantasien der Eltern zur Krankheitsentstehung

Die Eltern datieren ,Hinweise" auf die Krankheit der Tochter, bereits auf die Zeit vor deren
Geburt. Das Ehepaar sah sich gemeinsam einen Film im Kino an. In diesem Film spendete ein
Drache einem Konigssohn sein halbes Herz. Fur Herrn E war dies schon ein Hinweis auf die
L ebendspende. Eine hthere Macht teilte ihnen mit, dal3 ihr Kind krank ist ,, (V) Wir waren das
ganze Jahr nicht im Kino, und ich glaube 10 Tage vor Jules Geburt waren wir dann im Kino.
Das Interessante ist, dal3 ein Kernteil dieser Handlung war ein junger Konigssohn, der von
einem Drachen sein halbes Herz bekommen hat. Und wenn ich das heute im Ruckblick so
sehe, es besteht auch die Moglichkeit der Lebendspende, dann ist das wie ... (I) So eine Vor-
ahnung? (V) Ja, so eine Vorahnung ...“ . Einen weiteren Hinwels erhielt Herr E, als er mit der
S-Bahn fuhr, auf eine Gruppe behinderter Menschen traf und sich mit ihnen auseinandersetzte
» (V) Also was mir im Vorfeld, aber das wird einem sicher bewufl3ter, ich bin in der SBahn
gefahren und da war so eine Gruppe von Behinderten und da wurde ich auch konfrontiert, so
nach dem Motto, warum mul3t du das jetzt gerade sehen, ist dasjetzt so ein Hinwels...“ . In der
Phantasie der Muitter ist Jule erkrankt, weil sie sich nicht genigend Gedanken um die G-
sundheit ihres Kindes wahrerd der Schwangerschaft machte und nicht in Erwagung zog dal3
ihr Kind auch behindert auf die Welt kommen kénnte ,, (M) Jetzt im nachhinein denke ich mir,
da habe ich mir nicht so viele Sorgen wie friher gemacht, da ist jetzt was passiert, so nach
dem Motto, man mui3 sich immer ganz viele Sorgen machen, damit nichts passiert. Es haben
mich viele gefragt, ob ich mich da auch auseinandergesetzt hatte, daf? es auch behindert wer-
den kdnnte, aber ich habe mir gedacht, mein Gott, man kann ja nicht immer vom Schlimmsten
ausgehen...“ . Frau E sieht die Krankheit ihrer Tochter als Aufgabe fir sich, dieihre Neigun
gen und Fahigkeiten fordern ,, (M) Also ich mul3 ehrlich sage, ich hab” in der Bank immer

gesucht nach dem, was ich machen kénnte, ich hab” mich dann am Schlul? eben fir Medizin
beworben und letztendlich habe ich dann als Aufgabe die Jule bekommen, weil fiir Psycholo-
gie habe ich mich immer schon interessiert...”.

E.2.2 Coping durch Informationssuche

E.2.3 Gesprachsbedurfnis
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E.2.4 Verleugnung a's Coping-Mechanismus

Zukunftsvorstellungen geben Herrn Edie Kraft, die er zur Bewaltigung der schweren Erkran
kung seiner Tochter bendtigt. In seiner Phantasie malt er sich aus, wie das erste Weihnachts-
fest mit Jule sein wird nach Uberstandener Transplantation und wie er mit ihr auf einem Ball
Walzer tanzt und wie hibsch sie mit achtzehn Jahren ist ,, (V) Es gibt da auch von den Ver-
bindungen so ein Ball, ich konnt” mir das so richtig vorstellen, graumelierte Haare, schén
Smoking, sie als Debitantin im weil3en Ballkleid. Und wenn sie so hiibsch wie ihre Mutter
wird, dann kann ich mir so richtig lebhaft vorstellen, wie ich von den Burschen, die drumher-
um sind, fast schon beneidet werde, so nach dem Motto, was tanzt denn die mit dem alten Da-
ckel. Es gib jetzt noch eine etwas néherliegende, wenn Weihnachten ist, wenn es alles hoffent-
lich gut ist, vielleicht die Transplantation schon voriber und sie quasi gerade zu Hause ist,
daf ich ihr dann den Christbaum schmiick”..." . Beide geben auch die Hoffnung nicht auf, dai3
ihre Tochter die Transplantation gut Uberstehen wird ,, (M) Ich habe dann auch fur ihre Ope-
ration gebetet, und das mach” ich jetzt auch immer, auch gestern, und es hilft mir eigentlich.
Also die Quintessenz, so schwer es auch ist, ich bin da auch oft ganz unten, mein Mann auch,
da haben wir total Angst, dal’ sie stirbt und glauben, sie schafft es nicht. Aber irgendwie im-
mer wieder das Emporschwingen zum Positiven, wie ein Glauben ..." . Um ihre Erlebnisse mit
ihrer Tochter zu verarbeiten mdchten beide, nachdem alles tiberstanden ist, ein Buch dariiber
schreiben ,, (V) Also wir haben uns schon tberlegt, ob wir dartber ein Buch schreiben, tber
diese Geschichte. Um uns selber diese Last, die doch immer noch auf unserer Seele liegt, los-
zuwerden....” . Solange beide den Eindruck haben, daf3 ihr Kind leben méchte und um das
Uberleben kampft, unterstiitzen die Eltern ihr Kind ,, (M) Und vor allem, ich hab” immer die
Arzte in der Klinik gefragt, was ist denn richtig, da haben sie gesagt, schauen Se sich doch
die Jule an, sie will doch leben. Se will, sie will doch einfach und ich find", dann soll man
Kinder auch unterstitzten...” . Erst wenn man als Familie lernt, die Erkrankung mit all ihren
Schwierigkeiten zu akzeptieren, haben Eltern und Kind eine Chance, die Situation zu meistern
und die Belastungen auszuhalten ,, (M) ..., und da habe ich irgendwie auch uns gesehen so am
Anfang und mit der Zeit lernt man doch, damit umzugehen, daf3 man eben auch sagt, daf? man
loslassen muli3 einfach. Also, wenn man sich festklammert und sagt, nein das darf nicht, dann
macht man sich kaputt damit auch...” . Ihr Kind selbst stellt fir Familie E eine Kraftquelle dar,
fur die es sich lohnt, ale Strapazen und Mihen auf sich zu nehmen ,, (V) Da wirkt sie ja wirk-

lich wie so ein Sonnenschein und das ist fir uns beide ja nun Gott sei Dank, auch ein ganz
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grof3es Gluck. Alle, die sie sehen, sagen nur immer, mein Gott, was ist das fur ein siif3es klei-

nes Baby. Und dasist fir uns natUrlich...” .

E.3 Lebendspende

E.3.1 Grinde die zur Entscheidung fir / gegen die Lebendspende fihren

Sollte nicht rechtzeitig ein Fremdorgan zur Verfigung stehen oder der Gesundheitszustand
von Jule eine schnelle Transplantation erfordern, ist Herr E bereit zu spenden ,, (V) Esist so,
dal3 ich, wenn es um sie schlimm steht, also wenn es schlimm werden sollte und kein Organ
zur Verfiigung steht, dafd ich dann als Spender zur Verfiigung stehen wirde ..." .

Die Lebendspende als Therapieform kommt fur Familie E nur im auf3ersten Notfall zum Tra
gen ,, (V) Wie gesagt, es gibt immer noch diese Ausnahmesituation, das habe ich dem Profes-
sor vorhin auch gesagt, wenn es ihr plotzlich schlecht geht und die sagen, esist also weit und

breit nichts vorhanden, dann missen wir das Risiko eingehen...” .

E.3.2 Auswahl des Spenders

Grundsétzlich wird den Eltern von einer Lebendspende abgeraten. Frau E ist zufrieden nicht
spenden zu dirfen, da sie Angst vor ihrer eigenen Operation hat ,, (M) Aber, also ich weil3, das
ware zu viel fur mich einfach, weil ich weil3, wie das so ist, wenn man so daliegt, so halbtot.
Und ich nattirlich auch das Vertrauen in die Arzte verloren habe...“ . Auch dem Vater wird
von einer Lebendspende abgeraten, da man aufgrund der schweren prognostisch unklaren
psychischen Erkrankung seiner Frau nicht riskieren will, dal3 nach der Transplantation kein
Elternteil fir die Betreuung des Kindes zur Verflgung steht ,, (V)Uns wurde allerdings auch
ein bifichen davon abgeraten, weil das, was jetzt alles so passiert i, ist halt schon ein Ham-
mer. ... Was ich nicht weil3 und was jetzt im Moment ein bif3chen dagegen spricht, wie sich
meine ganze Umgebung in dem Moment verhdlt, ich weil3 nicht, was mit meiner Frau und
meiner Tochter ist, weil ich befurchte, daf3 meine Frau wirklich zusammenbrechen konnte,
daf? dann fur Jule keiner da wére, in der Stuation und das wére dann nicht besser...” . Die
Mutter krankt diese Argumentationsweise, da sie sich zwischenzeitlich wieder gesund genug
fahlt, ihr Kind zu versorgen. Trotzdem ist sie froh, dal3 ihr Mann auch nicht spenden soll, da
sie befurchtet, dal3 er Uber die Lebendspende eine besondere Beziehung zu Jule bekommt

, (M) Ne, also ich werde nicht angenommen, haben die Arzte gesagt, das Risiko ist zu groR.
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Ich bin also auch dagegen, dald er spendet.... (M) Nein, ich bin sogar dagegen, dal er das
macht, ich habe sogar ein schlechtes Gewissen, also, daf3 ich nicht irgendwie sage, dal3 ich
spende, also...(M) Also da haben wir uns halt gestritten, irgendwie. (1) Auch gestritten, wer ist
der bessere Elternteil? (V) Ja sicher. Es ist schon, also ich, so ein gewisses blodes Gefuhl
habe ich schon noch und ich denke manchmal, wenn ich jetzt drauf beharren wirde, vielleicht
wirden sie mich ja doch nehmen. Aber, also ich weil3, das wére zuviel fir mich einfach, weil

ich weil3, wie das so ist, wenn man so daliegt, halbtot...” .

E.3.3 Ethische Gedanken zum Thema Kadaverspende

E.3.4 Vorstellungen des Lebendspenders zu seiner eigenen Operation

Herr E hat vor seiner eigenen Operation keine Angst, sorgt sich aber um seine Familie. Fur
den Fall, dal3 er die Lebendspende nicht Uberleben sollte, mochte er seine Frau und sein Kind
finanziell versorgt wissen. ,, (V) Also insofern kann ich es einigermal3en ertragen, esist also
nicht so, daf3 ich grof3e Angst haben wirde. ... Der zweite Punkt ist natirlich der, wenn mir
dabei “was passiert, muf3 ich meine Frau und mein Kind absichern. Also, wir haben uns jetzt
schon “mal erkundigt, Lebensversicherung, das in jedem Fall, weil die Jule krank ist und wir
wissen ja nicht, was passiert, ich sterbe,... also das wére dann nicht besser, wenn sie dann
erfolgreich transplantiert wurde, ich aber tot bin und dann die Grundlage der kleinen Familie

auch genommen ist...” .

E.3.5 Gestaltung des Alltags nach der Transplantation

E.3.6 Unterstiitzung der Lebendspende durch die Herkunftsfamilien

Die Herkunftsfamilie des Vaters unterstiitzt die Lebendspende nicht. Die Mutter von Herrn E
lehnt eine L ebendspende ihres Sohnes fir ihr Enkelkind kategorisch ab,, (V) Und jetzt ging es
halt zum Beispiel auch um die Diskussion mit einer Teilresektion bel mir, und da wurde also
gleich gesagt, also das machst du doch wohl auf keinen Fall, um Himmels willen, volliges
Unverstandnis...“ . Auch der jingere Bruder des Vaters zeigt kein Versténdnis fur die MOg-
lichkeit der Lebendspende, um Jule das Leben zu retten ,, (V) Ja, und mein Bruder dasselbe,
aber der ist eigentlich nur das Sprachrohr meiner Muitter, ... — gut deswegen ist von dessen

Seite oder von deren Seite sehr wenig Hilfe zu erwarten...” . Die Transplantation einer Kada-
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verleber akzeptiert die Familie, aber eine Lebendspende ihres Sohnes ist fir die Mutter keine
Therapiemoglichkeit ,, (V) Sagen wir meine Familie, was die Transplantation per se betrifft,
durchaus dann auch, blof3, dal3 ich als Spender eventuell auftrete...” . Die Herkunftsfamilie
von Frau E unterstitzt die Lebertransplantation ,, (M) Also meine Familie steht eigentlich sehr
dahinter...” .

E.3.7 Elterliche Empfindungen zur Lebendspende

Zur Zeit des Interviews ist noch unklar, ob Herr E aus medizinischer Sicht as Spender in Fra
ge kommt. Spendet er flr seine Tochter einen Teil seiner Leber, ist er sehr stolz, weil er Jule
erneut das Leben schenkt ,, (V) Zum einen, wenn ich es machen wiirde, glaube ich, kann ich

mit Recht auch stolz sein, weil ich meiner Tochter das Leben noch “mal schenken wirde...” .

E.3.8 Auswirkungen der Lebendspende auf die ElternKind-Beziehung

Zu dem Thema der Lebendspende und ihrer Bedeutung fir die weitere Beziehung zu seiner
Tochter auert Herr E zwel Phantasien. ,, (V) Nun stellen Se sich “'mal vor, die ist 16 und
kommt mit irgendeinem jungen Knaben an, den ich selber nicht “mal mit einem Stdckchen
anfassen wiirde, also ich wirde sagen, mit so einem brauchst du mir Gberhaupt nicht zu kom-
men, dann stell ich mir vor, sie rennt mit einem Sttick von mir durch die Gegend und springt
dann mit dem Heini da ins Bett, also da muf3 ich ihnen ehrlich sagen, nun ja, da kriegt man
dann doch ein bif3chen Probleme. Die Frage ist, inwieweit geht man dann wirklich druber....
... Der dritte Punkt, wenn sie es nicht tbersteht und ich an ihrem Grab stehe und da wird ein
Teil von mir versenkt, dann mufte man mich zumindest psychotherapeutisch begleiten, weil
ich bin sicher, dal3 das eine Stuation ist, die fur einen Menschen schwer zu verkraftenist...” .
Frau E meint, ihr Mann bekdme durch die Lebendspende eine besondere Beziehung zu ihrem
Kind.

E.4 AuRerungen der Eltern zum Thema Tod
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E.4.1 Zum Tod algemein

Herr E aul3ert zu seinem eigenen moglichen Tod bei einer Leberlebendspende die Sorge, dal3

seine Familie im Falle seines Ablebens finanziell nicht abgesichert ist.

E.4.2 Zum Tod ihres Kindes

Unertraglich ist fur Herrn E, dal3 seine Tochter nach erfolgreicher Leberlebendspende mit
einem realen Teil von ihm versterben wiirde, der dann auch mit zu Grabe getragen wirde.
Beide Elternteile winschen sich, dal3 Jule in einem optimalen gesundheitlichen Zustand
transplantiert wird, damit sie die Operation gut Ubersteht und bis zur Transplantation eine
relativ symptomarme Zeit mit ihren Eltern verbringen kann. Sollte sie trotzdem versterben,
hat sie bis zu ihrem Tod eine schdne Zeit mit ihren Eltern gehabt ,, (M) ...ich mbchte, dal se
in einem guten Zustand transplantiert wird, weil sie dann die besten Uberlebenschancen hat
und sie dann auch eine Zeit hat mit Qualitét, selbst, wenn sie dann stirbt, hat sie eine gute
Zeit gehabt, und hat nicht so gelitten...” .

F Familie F mit Linn (Mutter, Vater)

F.1 Psychosoziale Belastungen

F.1.1 Physische Belastungen der Eltern durch die Erkrankung des Kindes

Frau F befindet sich gemeinsam mit ihrer Tochter seit 40 Tagen im Krankenhaus. Bedingt
durch den Stationsalltag ist es fur sie unmoglich, nachts langer als 2 Stunden durchgehend zu
schlafen ,, (V) Ja, und man schléft ja nie langer als 2 Stunden, das geht ja gar nicht, da komnt
ja (M) Alle 3 Stunden Blutkontrolle, Puls, nicht schi&ft...“ . Linn wird nicht rur tagsiber, son
dern auch nachts alle zwel Stunden gestillt und nach Bedarf gewickelt ,, (V) Wenn jetzt jede
paar Minuten, also alle zvei Stunden, Blut abgenommen wird, dann ist sie immer wach und
dann die Frau wach, also in der Nacht ist meine Frau dreimal, eventuell viermal aufgestan-
den, Pampers und alles drum und dran, alle eineinhalb Sunden wieder ins Bett, wieder auf-
stehen, das macht der Korper nicht lange mit... (I) Wie oft stillen Se? (V) Manchmal jede

Sunde, manchmal alle aweieinhalb. Also so zehnmal am Tag ist normal bel der Kleinen...” .
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Die Eltern von Frau F kénnen ihr im Alltag mit Linn nicht behilflich sein, da sie im Audand

leben ,, (V) Esist schon schwerer ohne Eltern ...“ .

F.1.2 Psychische Belastungen der Eltern

Frau F ist Audanderin und spricht kein Deutsch. Sie ist im Krankenhaus auf die Ubersetzun-
gen ihres Mannes angewiesen oder auf sich allein gestellt ,, (I) Wenn Sie jetzt hier bleiben soll-
ten, Sewaren ja dann alleine hier in Hamburg, wie ware das fir Se? (1) Schwierig? (V) Das
ware nichts...” . Zum Zeitpunkt des Interviews ist vollig unklar, ob Linn aufgrund ihres g
sundheitlichen Zustands in der Universitatsklinik Hamburg Eppendorf bleiben muf3 oder ob es
maoglich sein wird, dal? die Eltern sie mit nach Hause nehmen. Herr F mochte die Verantwor-
tung fur Linn zu Hause nicht Ubernehmen und favorisiert die Méglichkeit, sie in ihr Heimat-
krankenhaus zu verlegen. Ist Linn zu Hause mul3 er standig Angst um sie haben und kann
nachts nicht schlafen ,, (V) Meine Frau hat gemeint, wenn sie nicht hier bleiben kann, dann
soll sie lieber wieder nach L. ins Krankenhaus, in die Nahe, also ich habe nichts gegen die
Kleine, um Gottes Willen, aber daheim kann sie nicht bleiben. Also, man schl&ft echt unruhig,
wenn sie “mal da ist, und nuckelt nicht “mal 5 Minuten, dann denkt man gleich, schon wieder
so ein Anfall... (V) Ja, dal3 das dann zurtckverlegt wird, da haben die gemeint, man kann
dann heimgehen, ohne Infusionen und alles dann, dal3 wir es daheim probieren, aber ich halte
nicht viel davon, ... (I) Das trauen Se sich auch nicht? (V) Ja, was machen wir, wenn die
Kleine wieder die Augen verdreht und es ist nachts 2 Uhr, sie verdreht die Augen, keiner
kriegt was mit...“ . Verschlechtert sich der Gesundheitszustand von Linn tagstiber, wenn er
arbeitet, ist niemand in der Lage, Mutter und Kind schnell ins Krankenhaus zu bringen ,, (V)
Also meine Arbeitsstelle ist auch 30 Kilometer weg in die entgegengesetzte Richtung, bis ich
daheim bin,...bis sie dann im Ort unten sind, geht eine halbe Sunde verloren...”. Herr F
mochte die Verantwortung fiir seine Tochter an die behandelnden Arzte abgeben (1) Also Ih-
nen ware es dann lieber, sie wéare in der Klinik? (V) Ja, da wére sie besser aufgehoben, also
unter arztlicher Aufsicht...” . Seine Frau befindet sich durch diese Situation in einem enormen
Gewissenskonflikt. Sie mdchte einersaits ihre Tochter im Krankenhaus nicht alein lassen, ist
aber andererseits zum Dolmetschen auf ihren Mann angewiesen ,, (I) Dann ist das auch ein
Problem mit der Sprache, wenn Se alleine hier waren? (M) Ja. (V) Also mit Hand” und Fufg
ging das schon.... Se kann nicht ohne Linn, aber ohne mich auch nicht...” . Bleibt Linn nunin
Hamburg im Krankenhaus, ist Herr F nicht in der Lage, seine Familie oft zu besuchen, da er
seiner Arbeit nachgehen mul3. Wie stark Frau F durch die ganze Situation belastet ist, zeigt
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sich an ihrem enormen Haarausfal ,, (V) Meine Frau hat auch andere Probleme, ich bin jetzt
mittlerweile soweit, daf3 ich sage, na ja, mein Gott, aber meine Frau, die sieht das anders, die
ist schon 40 Tage jetzt im Krankenhaus am Sttick und wenn sie “'mal so macht und zieht so
“runter (Mann greift sich in die Haare), die verliert ihr ganzes Haar, die geht psychisch kaputt
dadurch...” . Aufgrund der sprachlichen Barrieren lebt Frau F in ihrem Wohnort vollig isoliert.
Sie hat weder ihre Eltern noch Freunde am Ort, mit denen sie sich tber ihre Probleme und die
Krankheit ihrer Tochter austauschen kann ,, (I) Haben Se eine Freundin oder Freunde? (M)
Ne...“ . Herr F hat ebenfalls kaum Freunde und halt es auch nicht flr wichtig, sich mit dritten
Uber die Erkrankung seiner Tochter zu unterhalten (1) Und wie schaffen Se das so fir sich,
mit wem kdnnen Se dartber sprechen, mit lhren Eltern? (V) Ne, ich brauche keinen dazu,
psychisch habe ich da kein Problem.... Also, Freundeskreis halt” ich nicht viel davon...” .

F.1.3 Soziale Belastungen der Eltern

F.1.4 Berufliche und finanzielle Belastungen durch die Erkrankung

Herr F hat keinen sicheren Arbeitsplatz und befindet sich noch in der Probezeit. Durch die
Krankenhausaufenthalte bedingte léngere Fehlzeiten kann er sich nicht erlauben, ohne um
seinen Arbeitsplatz zu firchten ,, (1) haben Se da einen festen Arbeitsplatz? (M) Ne. (V) Nein.
... Also, wenn ich da operiert werde, zum Beispiel, und 3 Monate hier bin und habe Probezeit
bis zum 31.03. ... Dann ist das sowieso, die Arbeitsstelleist weg..." . Die Familieist durch den
Erwerb eines Eigenheims gemeinsam mit den Eltern von Herrn F finanziell enorm belastet
» (1) Se haben gerade ein Haus gekauft? (V) Ja, mit den Eltern halt, ..., wir sind noch am Ab-
stottern halt.... Wenn ich die Arbeit nicht habe, dann kann ich die Miete nicht bezahlen, die
Tilgung, mein Vater kommt auch nicht alleine durch, also wird es dann verkauft...“ . Hinzu
kommen hohe Kosten, die sich durch die Krankenhausaufenthalte ergeben ,, (V) Im letzten
Monat, also wie sie unten war die Frau, bin ich bestimmt 60 mal hin- und hergefahren, also
30 mal hin, 30 mal zurtick, das waren zum Teil zveimal, das waren 100 Fahrten hin und zu-
ruck, da habe ich 2000 Kilometer nur fur Krankenhaus, da habe ich bestimmt 400 Mark Ben-

zin vertankt...”“ .

F.1.5 Familieninterne Belastungen durch die Erkrankung

F.1.6 Auswirkungen auf die Partnerschaft
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F.1.7 Auswirkungen auf gesunde Geschwisterkinder

F.2 Bewadltigungsstrategien der Eltern

F.2.1 Phantasien zur Krankheitsentstehung

Familie F hat keine Erklarung fur die Erkrankung ihrer Tochter. In beiden Herkunftsfamilien
gibt es keine &hnlichen Krankheitsbilder ,, (V) Also bei mir, Verwandtschaft oder so, ist alles

gesund, also ihr Vater hat nur zwei Herzinfarkte gehabt, aber das spielt gar keine Rolle...” .

F.2.2 Coping durch Informationssuche

F.2.3 Gespréchsbedirfnis

Das Ehepaar redet ausschlieflich untereinander tiber die Sorgen und Angste um seine Tochter
» (1) Kénnen Se beide miteinander reden? (V) Ja, ja.. (M) Ja. (V) Ich troste meine Frau und
so...“. Frau F ist aufgrund der fehlenden Sprachkenntnisse nicht in der Lage, sich anderen
aul3er ihrem Mann mitzuteilen, Herr F selbst hat keinen Freundeskreis und erachtet es nicht

als sinnvoll, mit anderen das Gespréch zu suchen.

F.2.4 Verleugnung als Coping-Mechanismus

F.3 Lebendspende

F.3.1 Griinde die zur Entscheidung fir / gegen die Lebendspende fihren

Nach ersten Informationen zum Thema L ebendspende durch die Arzte in ihrem Heimatkran-
kenhaus sind beide Elternteile sofort, bereit fur ihre Tochter zu spenden ,, (V) Ne, aber wo es
hief3, das sei nur so ein harmloser Eingriff von unseren Chirurgen da unten, also die haben
das noch nie gemacht, so was, es hief3, circa 2 Sunden, 5, 6 Zentimeter, ein Schnitt an der
Seite, also ein kleiner Schnitt, und nach 2 Wochen kann man wieder voll schaffen gehen... . ...
Und da habe ich gesagt, also wenn es so ist, dann gehe ich unters” Messer, meine Frau hat

gesagt, sie geht, weil sie nicht raucht, und ihre Leber wére bestimmt besser als mene, sie
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trinkt “'mal ein Bier oder so, aber ich habe gesagt, ich mache das dann...” . Beide sprechen
sich dann dezidiert gegen die Moglichkeit der Lebendspende aus, nachdem sie in der Univer-
sitatsklinik Eppendorf in Hamburg Uber die Dauer der Operation und die moglichen Kompli-
kationen aufgeklart werden ,, (1) Gibt es denn zwischen Ihnen beiden Meinungsver schieden-
heiten wegen der Lebendspende oder sind Se beide einer Meinung, dal? das Risiko zu hoch
ist? (V) Das Rsiko ist zu grof3. (M) Ja...” . Fur sie kommt diese Therapieform nicht in Frage,
da die Risiken der Spenderoperation viel zu hoch sind ,, (V) Normal ist das nicht schwer zu
entscheiden, wenn man sich das durchliest, was das fir Risiken sind,....Und wir haben das so
klar gemacht, bis durch die Rohre bin ich gegangen und dann habe ich gesagt, ich mach’
nicht mehr weiter, weil ich das Risiko nicht auf mich nehme, weil ich denke ich bin noch ge-
sund einigermal3en und nachher, wenn ich dann nichts hochheben kann und keine Arbeit
hab", da hab” ich auch nichts davon....“. Die Operation und die anschlief3ende Rekonvales-
zenzzeit wurden Herrn F beruflich sehr lange einschranken und fir ihn den Verlust seines
Arbeitsplatzes bedeuten ,, (V) Gut, aber fur mich bin ich krank, wenn ich 3 Monate nichts
hochheben darf. ... (V) So, jetzt bin ich da operiert worden, mir geht es hundeelend schlecht, 3
Monat”, Arbeit habe ich verloren, das Haus kann ich dann eh nicht mehr...“ .

F.3.2 Auswahl des Spenders

Die Arzte in der Universitatsklinik Hamburg-Eppendorf sind der Ansicht, dai3 beide

Elternteile momentan fir eine Lebendspende nicht geeignet sind ,, (V) Ne, also nach den Arz-
ten hier kommt gar keiner in Frage erst ‘mal, weil die Frau stillt ja, da soll sie absetzen 4
Wochen vorher, ich rauch’, da hief3 es auch, 4 Wochen soll man nicht rauchen, 4 Wochen

vorher nicht stillen, das kommt schon nicht in Frage...” .

F.3.3 Ethische Gedanken zum Thema Kadaverspende

Fir Herrn F ist klar, dal3 seine Tochter eine Kadaverspende erhdlt. Ethische Bedenken zu die-
ser Therapieform auf3ert er nicht ,, (1) Und so die Frage, wo kommt die Leber her, wer ist der
Spender, haben Se sich da Gedanken driber gemacht? (V) Ja, ich weil3 schon, wo sie her-
kommt. (1) Ja? (V) Ja, eine Leichenspende halt.“ .

F.3.4 Vorstellungen des L ebendspenders zu seiner eigenen Operation

114



Nach genauer Aufklarung tber die Spenderoperation ist Herr F der Meinung, dal3 fir ihn per-
sonlich die mdglichen Risiken dieser Behandlungsform so hoch sind, dal3 er auf gar keinen
Fall fur seine Linn spenden méchte ,, (V) ..., wenn ich jetzt da hore, die ganze Bauchdecke auf,
alle Muskeln getrennt, dann richtig hoch, ja also, ich glaube eine Geburt hat bestimmt 10 mal
weniger Risiken als so eine Operation.... Dann stand aber auch drin”, von 100 Operationen
passen nur 90, dann steht da, tut uns leid, wir hatten sie umsonst aufgemacht, dann bin ich
einen Monat schwerkrank, da habe ich auch nichts davon.... . ..., wo ich das noch gelesen
habe, was da alles passieren kann, Nachblutungen, ein zweites Mal getffnet, dal3d 90% nur
wirklich pald und dal3 es in 10% gar nicht geht, also die Risiken sind schon grof3, zu grof3
find" ich...".

F.3.5 Gestaltung des Alltags nach der Transplantation

F.3.6 Unterstiitzung der Lebendspende durch die Herkunftsfamilien

Familie F wird mit der Lebendspende bereits in ihrem Heimatkrankenhaus konfrontiert. Der
behandelnde Arzt dort teilt ihnen mit, dal3 die Operation des L ebendspenders sehr schnell geht
und man bereits nach zwel Wochen wieder arbeiten kann. Ausgehend von diesen Informatio-
nen sind die Eltern von Herrn F, sein Bruder und die Freundin des Bruders bereit zu spenden.
Erst as sie Uber das tatséchliche Ausmal’ und die mdglichen Komplikationen der Leberd-
spende aufgeklart sind, ist niemand mehr bereit zu spenden ,, (V) Denn bei uns daheim ist es
auch, meine Mutter macht des, mein Vater macht des, ... Ja, ja, also mein Bruder hat gesagt,
er macht’s und seine Freundin auch, sie sind nicht verheiratet, sie haben gesagt, sie machen
des, also ich habe es denen erklart, ein kleiner Schnitt an die Seite, nach 2 Wochen kann man
wieder schaffen gehen. ... (1) Also die Freundin lhres Bruders, die kdme sicher nicht in Fra-

ge.... (V) Wenn es unbedingt notwendig ware, aber die macht des auch nicht mehr..." .

F.3.7 Elterliche Empfindungen zur Lebendspende

F.3.8 Auswirkungen der L ebendspende auf die Eltern-Kind-Beziehung

F.4 AuRerungen der Eltern zum Thema Tod
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F.4.1 Zum Tod allgemein

F.4.2 Zum Tod ihres Kindes

Obwohl die Méglichkeit besteht, dal3 Linn, wenn sie nicht rechtzeitig ein passendes Kadaver-
organ bekommt, an den Folgen ihrer Erkrankung stirbt, sind die Eltern nicht zu einer Leberd-
spende bereit. Herr F ist der Ansicht, dal3 sie as Eltern noch jung genug sind, um weitere
Kinder zu bekommen. ,, (V) Wenn ich korperlich jetzt an die 50 und die Frau um die 40 oder
so und es ware die letzte Chance, dann wirde ich vielleicht wieder ein bi3chen anders den-
ken, dann wirde ich sagen, okay, Kinder kriegen wir keine, Linn wurde uns noch geschenkt,
dann wirde ich vielleicht anders denken. Es kommt drauf an jetzt, wenn der Chirurg sagt, die
Linn hat gute Chancen noch die nachsten 3, 4 Monate, dann hat sie noch viel Gluck. ...Es
kommt drauf” an, also wenn jetzt jemand vielleicht 40 ist und sagt, ich kriege keine Kinder
mehr, Schatz, machst du es oder kamm, Schatz machen wir es, letzte Chance, das ist schon
was anderes... . Sie wollten auch schon immer zwei Kinder haben mit der Vorstellung, fals
einem Kinde etwas zust6l3t, hat man immer noch ein zweites Kind ,, (1) Jetzt noch “mal eine
Frage zu friher, wie haben Se sich denn Ihre Familie vorgestellt, wollten Se noch mehr Kin-
der oder wollten Se nur ein Kind? (V) Zwei Sttck. (I) Zwel Kinder. (V) Ich habe immer ge-

sagt, wenn eins nicht, wenn ein’s” mal krank wird, dann hast du immer noch ein’s...” .

13 Zusammenfassung der Ergebnisse

13.1 Belastungen

Alle Familien, insbesondere aber die Mitter, sind durch die Komplikationen, die die schwere
Lebererkrankung ihrer Sauglinge mit sich bringt, physisch und psychisch stark belastet. Die
Kinder schlafen sowohl tagstiber als auch nachts aufgrund von allgemeiner Unruhe, Blahun
gen und Juckreiz schlecht. Die gemeinsamen Krankenhausaufenthalte der Mitter mit ihren
Sauglingen meist gleich nach der Geburt sorgen fir weitere korperliche Anstrengen und psy-
chischen Stref3. Haufig liegen die Mutter mit ihren Kindern wahrend dieser Zeit mit mehreren
anderen Frauen und ihren kranken Kindern in einem Zimmer. Die Mdtter werden in ihrer
Nachtruhe nicht nur durch den Krankenhausablauf und ihr eigenes Kind gestort, sondern auch

durch die anderen Kinder. Als psychisch belastend in dieser Zeit gebendie Miitter die Entfer-
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nung von ihrer Familie, das permanente Zusammensein mit ihrem Kind und die Gespréache
nur Uber die Krankheit des eigenen und der anderen Kinder an. Fur die Mtter besteht in die-
sen Wochen der Krankenhausaufenthalte kaum die M6glichkeit, sich selbst kleine Freirdume
zu schaffen, abzuschalten und wieder neue Kraft zu schdpfen. Die meisten Mitter sind im
Alltag nicht in der Lage, auch kleinste Trennungen von ihren Kindern auszuhalten oder zuzu-
lassen. Fur ale Familien ergeben sich durch die Erkrankung und die damit verbundenen hau
figen Arztbesuche und Krankenhausaufenthalte zusétzliche finanzielle Belastungen. Sie mis-
sen teillweise grofée Entfernungen zurticklegen, da sich ihr Wohnort weit entfernt vom Thera
piezentrum befindet. Da nur ein Elternteil zusammen mit dem Kind stationér aufgenommen
werden kann, meist ist es die Mutter, missen Véter wahrend ihrer Anwesenheit haufig nicht
nur unbezahlten Urlaub nehmen, sondern auch ein teures Hotelzimmer bezahlen.

In den Interviews wurden von zwei Elternpaaren Belastungen der Partnerschaft thematisiert.
Es gab aber indirekt Hinweise, dal alle Elternin ihrer Zweierbeziehung belastet waren, ohne
dieses direkt zu auliern.

Alle Eltern gingen, sowelit dieses klinisch zu beurteilen war, im Interview weitgehend flrsorg-
lich mit ihren Babys um. Die Schwierigkeiten im Ubergang zur Elternschaft, die durch die
Erkrankung des Babys von den Eltern berichtet wurden, zeigten sich soweit beurteilbar, nicht

inder konkreten Eltern-Kind-Interaktion.

13.2 Bewaltigung

Fir alle Eltern ist es wichtig, moglichst viele Informationen zur Krankheit ihrer Kinder und
den mdglichen Therapieformen zu erhaten. Sie fihlen sich zum Teil unzureichend aufgeklart
und winschen sich ein ausftihrliches Gespréch mit einem Arzt, in dem sie umfassende Infor-
mationen zu der Erkrankung ihrer Kinder und besonders zur Therapieform der Leberleberd-
spende bekommen. Sie suchen auch das Gespréch mit dem Partner, Familienmitgliedern oder
Freunden Haufig ist ein Gedankenaustausch mit dem eigenen Partner aber aufgrund der Be-
troffenheit schwierig oder gar nicht méglich. Hilfreich erscheint den meisten Eltern das Ge-
spréch mit anderen betroffenen Familien, die Uber ihre eigenen Erfahrungen berichten. Gerade
Erfahrungsberichte von Eltern, die eine Leberlebendspende bereits erfolgreich hinter sich ge-
bracht haben, geben ihnen Kraft und Zuversicht fir den eigenen Weg, der noch vor ihnen
liegt.

Manche Eltern berichten, dal3 die Kinder selbst fir sie eine ,Kraftquelle* darstellen Wichtig
erscheint die Akzeptanz der Erkrankung, die den Eltern die Mdglichkeit gibt, die enormen

Belastungen zu meistern. Um die Krankheit akzeptieren oder anndhernd verarbeiten zu kon-
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nen, suchen die Elternoft nach einem kausalen Zusammenhang fir die Erkrankung ihres Kin-
des. Eine Mutter fuhrt diese auf Umweltgifte in der Néhe ihres Wohnortes zurtick, eine andere
Mutter denkt, ihr Kind sei erkrankt, weil sie in der Schwangerschaft nicht in Erwagung gezo-
gen hat, dal3 ihr Kind auch krank geboren werden kénnte. Zukunftsphantasien Uber das Leben
gemeinsam mit ihrem Kind nach erfolgreicher Transplantation erleichtern die Verarbeitung
der Erkrankung und der bevorstehenden Transplantation, auch wenn diese nicht von jedem
Elternpaar zum Ausdruck gebracht werden. Ein Vater auf3ert in diesem Zusammenhang
Phantasien, wie er mit seiner hilbschen Tochter auf dem Wiener Opernball tanzen und von
allen beneidet wird. Ein Elternpaar sieht fur sich einen moglichen Weg der Bewéltigung, in-
dem es seine Erlebnisse und Erfahrungen in einem Buch aufschreiben mdchten.

Die Schwere und Reichweite der Erkrankung ihrer Kinder verleugnen die Elternpaare eher
und versuchen nicht an die Risiken und Komplikationen der Krankheit und der bevorstehen
den Tranplantation zu denken Sie beschéftigen sichin dieser Situation eher mit Themen, wie
zum Beispie dem Hauskauf oder Hausbau, ihrer Arbeit, oder mit organisatorischen Proble-
men, die nacherfolgreicher Transplantation zu l6sen sind.

Die Angst, Verantwortung fur sein Kind zu tbernehmen, kommt besonders bel einem Eltern-
paar zum Ausdruck, das sein Kind lieber im Krankenhaus unter standiger arztlicher Aufsicht
lassen mochte, as es mit nach Hause zu nehmen.

Eine enorme Distanzierung und Versachlichung der Beziehung zu seinem K ind wird deutlich
bei einem Elternpaar, das sich generell zwel Kinder wiinscht, falls eines sterben sollte Stirbt
das Kind an seiner Lebererkrankung oder bei der Transplantation, so sind nach Ansicht des

Vaters er und seine Frau noch jung genug, um weitere Kinder zu bekommen.

13.3 Lebendspende

Der Bereichder Lebendspende hat in alenInterviews einen erheblichen Raum elngenommen.
Obwohl es in den Gespréachen urspringlich nicht um die Einstellung der Eltern zur Leberd-
spende gehen sollte — hiertiber wurde it den Eltern in einem anderen Projekt- Zusammen-
hang gesprochen — erwéhnen alle Eltern dieses Thema spontan. Sowohl Eltern, die spenden
wollten, als auch Eltern die eine Spende abgelehnt hatten oder als Spender nicht in Frage ka-
men, besch&ftigte die Thematik. Es war bei alen Eltern ein hoher Aufklarungs- und Informa-
tionsbedarf zu dieser Therapieform vorhanden. Der Wissensstand war sehr unterschiedlich,
auch well die Interviews zu unterschiedlichen Zeitpunkten vor der elgentlichen Transplantati-
on stattgefunden haben. Es gab keine uninformierten Eltern zu diesem Themenbereich, sie

waren aber unzureichend oder auch falsch durch Kollegen auf3erhalb des Transplantations-
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zentrums informiert worden. Psychisch sehr belastend war fir die Eltern die Zeit der Evalua
tionder potentiellen Spender. Sie sorgen sich wahrend dieser Phase nicht nur um ihr krankes
Kind, sordern muf3ten zusétzlich mit der Ungewi3heit |eben, ob einer von ihnen aus medizini-
scher Sicht Uberhaupt as Lebendspender in Frage kommt. Die hauptséchlichen Beweggriinde
der Eltern sich fir eine Lebendspende zu entscheiden sind die Unabhangigkeit von einem
Kadaverorgan und der frei wéahlbare Zeitpunkt der Operation des schwerstkranken Sauglings.
Das eigene Risiko, dem der L ebendspender wahrend seiner Operation ausgesetzt ist, wird von
den Betroffenen verleugnet. Nur ein Elternpaar spricht sich explizit aufgrund der enorm ho-
hen Risiken der Spenderoperation gegen eine Lebendspende fir sein Kind aus. Ein Vater sieht
diese Therapieform fur sein Kind nur as letzten Ausweg, falls nicht rechtzeitig ein Kadaver-
organ zur Verfligung stehen sollte. Der Austausch mit anderen betroffenen Familien, die eine
L eberlebendspende bereits mit Erfolg hinter sich gebracht haben, bietet den Eltern eine Ent-
scheidungshilfe.

13.4Tod

Die Eltern sprechen tber viele Dinge, die sie sicherlich im realen Alltag belasten wie Haus-
kauf oder Hausbau und Berufstétigkeit, die aber auch Familien mit gesunden Kindern ke
schéftigen. Im Angesicht des Todes ihrer Kinder erscheint fir einen AulRenstehenden die ge-
nerelle Hervorhebung altéaglicher Gesichtspunkte als nebenséchlich und die Beschaftigung
mit diesen Themen eher ungewohnlich. Dies kann eine Strategie der Eltern sein, um nicht
Uber den drohenden Tod ihrer Kinder nachdenken zu missen. In allen Interviews geht es nicht
um das zentrale Thema dieser Familien, ndmlich um ihr todkrankes Kind und die alltagliche
Konfrontation mit dem Tod ihrer Kinder. Erkranken Erwachsene so schwer, wére eine Uber-
wiegende Beschaftigung der betroffenen Angehorigen mit den Themen: Wird der andere -
berleben und wenn er Uberlebt, wie wir der Alltag danach aussehen, als ,normal® zu werten.
Hier findet eine generelle Verleugnung des mdglichen Todes der Kinder statt.

Die Lebendspende gibt den Eltern die Mdéglichkeit, etwas zu tun, um das Uberleben ihres
Kindes zu sichern. In diesem Zusammenhang spricht ein Vater Uber den mdglichen Tod sei-
nes Kindes und im Fall einer Lebendspende durch ihn auch Uber den Tod eines realen Teiles
von ihm.

Mehrere Familien haben keine Zukunftsvorstellungen. Ein Vater aul3erte Zukunftsvorstellun
gen, die as pathologische Phantasien des Vaters gewertet werden missen, da diese auch

schon, bei einem Vater, mit einem gesunden Kind auffélig waren Ein Elternpaar hat den

119



Wunsch zwei Kinder haben zu wollen, falls eines sterben sollte. Hier zeigt sich die Angst der

Eltern und eine enorme Distanzierung und Versachlichung der Beziehung zum Kind.

Immer wieder entstand in den Gesprachen der Eindruck eines Stillstandes oder einer Lah
mung der Beziehungsentwicklung. So wie Eltern nur selten Phantasien Gber die Zukunft mit
ihrem Kind haben, sprechen sie fast nie Gber den drohenden Tod. Trauer wird damit unmog-
lich.
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E DISKUSSION
14 M ethodenkritik

Die vorliegende Arbeit war als Pilotstudie fur eine qualitative Langzeitstudie gedacht, die die
Entwicklung der Eltern-Kind-Beziehung in Familien mit |ebertransplantierten Sauglingen
untersuchen sollte. Neben den Interviews mit den Familien sollten urspringlich auch andere
Methoden der Diagnostik und Klassifikation der ElternKind-Beziehung und —I nteraktion und
der kindlichen Entwicklung in ihrer Anwendbarkeit bei diesem Patientenkollektiv erprobt
werden. Es zeigten sich aber schnell im Rahmen der Pilotstudie sowohl nicht zul 6sende orga
nisatorische Schwierigkeiten als auch methodische und ethische Probleme.

Die Untersuchung der Familien, die aus einem grof3en Einzugsbereich zur préoperativen Dia-
gnostik im Transplantationszentrum waren, sollte wahrend des diagnostischen Aufenthaltes
durchgefihrt werden Der Ablauf der medizinischen Diagnostik mit seinem engen und fir die
Familien oft nicht vorhersehbaren Zeitplan sollte nicht gestort werden, die Liegedauer sollte
durch zusétzliche Termine nicht verlangert werden. Es war nicht moglich, tagstiber mehrere
Termine mit den Familien auRerhalb der Station zu vereinbaren, die notwendig gewesen wa
ren, um Videoaufnahmen zu machen. Solche Aufnahmen waren nur maglich gewesen wenn
die Untersucher in das Stationsteam integriert gewesen waren und den Alltag der Familien mit
Videokamera begleitet hétten. Die Interviews wurden meist in den Abendstunden durchge-
fuhrt, ein guter Verhaltenszustand des Babys war nicht notwendig, viele Babys schliefen wah
rend der Interviews, was leider dazu fuhrte, dald meist keine Spielinteraktion zu beobachten
und zu klassifizieren war. Es war nicht moglich, den Zeitpunkt so zu legen, dal3 mit hoher
Wahrscheinlichkeit mit einem wachen und satten Baby zu rechnen war.

Neben diesen organisatorischen Problemen lief3 auch der kérperliche Zustand der Babys eine
Testung des Entwicklungsstandes mit dem Bayley —Test nicht zu.

Einige Methoden, die quantitative Aussagen Uber Stichproben zulassen, wie z. B. der Frem+
densituationstest oder Ratingskalen der intuitiven elterlichen Kompetenzen sind nur fir eine
bestimmte Altersstichprobe konzipiert.

Nach den ersten klinischen Erfahrungen mit diesen Familien stellte sich den Untersuchern
auch die Frage, welche Forschungsmethoden den Eltern zugemutet werden konnen. In der
wenigen Literatur wurde diese Frage nicht diskutiert, allerdings wurden auch nur sehr selten
Familien im Ubergang zur Elternschaft kurz nach Geburt eines Kindes untersucht. Die Co-
pingstrategien der Eltern, die zur guten Versorgung der Babys in dieser fur Eltern so bedrohli-

chen Situation, notwendig waren, durften nicht destabilisiert werden. Die Untersucher gewan
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nen den sicher subjektiven Eindruck, dal’ Fragebdgen oder andere Methoden zur Einschat-
zung der Partnerschaft oder der Bindungsreprésentanzen zu diesem Zeitpunkt nicht zuzumu-
ten gewesen waren. Diese Frage muf3te im Rahmen einer grofReren Studie weitergehend disku-
tiert werden.

Bel der Auswertung der einzelnen Interviews ergaben sich Kategoriepunkte, die nicht in je-
dem Interview angesprochen werden konnten Daher werden nicht ale erarbeiteten Katego-
rien durchgehend in allen Interviews beantwortet.

Weiterhin handelte es sich bel diesem Patientenkollektiv um einen qualitativen Untersu-

chungsansatz ohne Vergleichsgruppe. Statistische Aussagen sind nicht mdglich.

15 Der Ubergang zur Elternschaft

Alle Eltern dieser Studie werden kurz nach der Geburt ihrer Kinder nicht nur mit der Tatsache
der Erkrankung ihrer Sauglinge, sondern auch mit der Lebensbedrohlichkeit dieser Krankheit
und der Frage nach der Uberlebensfahigkeit des Sauglings konfrontiert. Hier liegt fur die B-
tern der psychische Konflikt, den sie zu bewéltigen haben. Einerseits missen und wollen sie
im Ubergang zur Elternschaft eine Bindung zu ihrem Kind aufbauen, andererseits miissen sie
sich mit dem Thema Tod und einer vorzeitigen Trennung vonihrem Kind auseinandersetzen.
VVon Anbeginn des Lebens geht es um den drohenden Tod, von den ersten Anfangen der sich
entwickelnden Eltern-Kind-Beziehung auch um Trennung. Gleichzeitig wollen die betroffe-
nen Eltern, wie auch Eltern gesunder Kinder, eine gute und stabile Beziehung zu ihrem Kind
aufbauen. Die Diagnose der Erkrankung unterbricht diesen Bindungsprozef3.

Eine algemeine Entwicklungsaufgabe, die sich allen Eltern nach der Geburt ihrer Kinder
stellt, ist das phantasierte Kind aus der Zeit des Kinderwunsches und der Schwangerschaft
aufzugeben und das reale Kind anzunehmen [15]. Die Geburt eines kranken Kindes macht die
Erfullung dieser Aufgabe sehr schwierig, da ein krankes Kind fir die Eltern eine grof3e Ent-
tauschung und Krankung bedeutet. Viele Eltern betrachten die Erkrarkung unbewul3t so, als
stelle sie ihre eigenen, verborgenen Mangel und Unzulénglichkeiten dar. Dieses kann zu einer
pl6tzlichen traumati schen Erschitterung des elterlichen Selbstwertgefiihls fuhren [15].

Stern [97] beschreibt die psychische Organisation in der sich die Mutter nach der Geburt in
res ersten Kindes befindet: Mutter und Véater beschaftigen sich mit Themen, die Stern das
Thema des Lebens und Wachstums, das Thema der priméren Bezogenheit, das Thema der
unterstiitzenden Matrix und das Thema der Reorganisation der Identitét nennt. Alle Eltern

wollen ihr Kind gut versorgen und ihr Wachsen und Gedeihen sichern. Wie aber sind die E-
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tern dieser schwerstkranken Sauglinge in der Lage, das Uberleben ihrer Kinder zu sichern?
Allein kbnnen sie diese Aufgabe nicht erfillen, dieses ist nur mit intensivster padiatrischer
Hilfe und einer Lebertransplantation moglich. Unter diesen Umstéanden miissen sich die Eltern
langfristig in eine groRke Abhangigkeit von medizinischem Personal begeben. Das Uberleben
ihres Kindes hangt von der rechtzeitigen Verfligbarkeit einer Spenderleber ab. Das Wachsen
und Gedelhen ihres Babys konnen die Eltern haufig auch im ganz konkreten Sinne nicht si-
cherstellen.

In der Neugeborenenphase treffen das Verhalten des Babys und die intuitiven Reaktionen der
Eltern aufeinander [15]. Die Muitter fuhlt sich immer dann bestétigt, sich ,richtig” verhalten
zu haben, wenn sie durch Reaktionen des Sauglings auf ihr vorheriges Handeln hin eine
Rickmeldung erhélt. Die Mitter dieser schwerstkranken Babys bekommen nicht die erwarte-
ten Reaktionen von ihren Kindern, was zur Enttauschung fuhrt [15]. Sie sind haufig nicht in
der Lage, die Babys durch bestimmte Verhaltensweisen zu beruhigen, weil die Kinder
Schmerzen haben und extrem unruhig sind. In Fallen, in denen Wachstums- und Gedei hsté-
rungen vorliegen, geben Mtter an, traurig zu sein, wenn sie Kinder gleichen Alters beobach
ten. Die frihe Bindung wie auch die weitere Beziehung zu diesem Kind ist nach Brazelton
und Cramer [15] gefdhrdet. Nach Ansicht der Autoren ist die Beziehung zwischen Mutter und
Saugling ebenfalls stark beeintrachtigt, wenn die Interaktion wadhrend der ersten drei, vier
Monate nicht as belohnend empfunden wird oder Mutter und Saugling einander nicht erpro-
ben oder miteinander spielen kbnnen. Wie sollen aber Mutter und schwerstkranker Saugling
miteinander spielen und sch erproben, wenn sie haufig gleich nach der Geburt im Kranken
haus bleitben mussen und dieses oft wochenlang. Die Operationen, die medizinischen Mal3-
nahmen und der Stationsalltag lassen wenig unbelasteten Freiraum fur Mutter und Séugling,
um miteinander eine Beziehung aufzubauen. Sind Eltern unter diesen Umsténden Uber haupt
inder Lage, zu den Kindern, die sich ganz anders as erwartet entwickeln und méglicherweise
sterben werden, elne emotionale Beziehung aufzubauer? Was bedeutet es fur die Entwicklung
des Kindes, wenn keine hinreichend gute Eltern-Kind-Beziehung entsteht? Die Diagnose der
Lebererkrankung ist eine Zeit der Krise fur die Eltern, besonders fur die Mutter [63]. Der
Umgang der Eltern mit dieser Krise kann lang anhaltende Auswirkungen auf die entstehende
Bindung haben.

Bunzel [18] hat bel erwachsenen Herztransplantationspatienten Zusammenhange zwischen
dem Erfolg einer Transplantation und der Qualitét von Beziehungsmustern innerhab der Fa-
milie aufgezeigt. Fur Bunzel hat die Beziehungsstruktur, in der der Patient lebt, einen ent-

scheidenden Einfluld auf die Akzeptanz des neuen Organs und den Heilungsverlauf. Jacubeit
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[52,53] vermutet beim Saugling, der auch ohne somatische Erkrankungen in seiner korperli-
chen und seelischen Entwicklung ganz auf eine frsorgliche Beziehung angewiesen ist, ahnli-
che Zusammenhange. Durch die vielen und oft gleich nach der Geburt sich anschlief3enden
Krankenhausaufenthalte konnen die Eltern nicht wie andere junge Familien das Krankenhaus
nach der Geburt verlassen und sich zu Hause in der neuen Konstellation der Dreierbeziehung
erproben. Fur sie bedeutet Alltag mit ihrem Saugling haufig wochenlange Krankenhausauf-
enthalte, Operationen und medizinische Mal3nahmen. Sind Mutter und Séugling dann zu Hau-
se, bedarf das schwerstkranke Baby einer besonders aufwendigen Pflege. Die Familien sind
oft auf die Mithilfe ihrer Herkunftsfamilien angewiesen. Ohne die Mithilfe ist die Bewalti-
gung des Alltags gerade in den Familien mit Geschwisterkindern nicht moglich. Die Eltern
sind auf die Betreuung des Geschwisterkindes durch Dritte, meist durch die Herkunftsfamilie,
wahrend der Arztbesuche und Krankenhausaufenthalte angewiesen. Hierzu stellt sich die Fra-
ge, ob die Muitter die notwendige Hilfe Uberhaupt annehmen kann. Es werden auch in Famili-
en mit gesunden Kindern ate Konflikte aus den Herkunftsfamilien der Eltern reaktiviert und
neu integriert. Sohn oder Tochter unternehmen einen neuen Autonomieschritt: weg von der
Rolle des Sohnes oder der Tochter hin zum Selbst-Eltern-Sein. Diese Autonomie ist in Fami-
lien mit kranken Kindern nur bedingt moglich. Weder die Ablosung von den Eltern, noch
vom medizinischen Personal ist zufriederstellend zu bewerkstelligen.

Eines wurde in alen Interviews ganz deutlich: Das Warten auf ein Organ von Eurotransplant
ist fir Eltern bei zunehmender Einschrankung und dem meist zu beobachtenden Entwick-
lungsstillstand unertréglich und eine extreme Belastung fir die entstehende ElternKind-
Beziehung.

16 Belastungen der Eltern mit leberkranken Sauglingen

Die Lebenssituation der Familien dieser schwerstkranken Sauglinge ist gepragt von langen
und haufigen Klinikaufenthalten, die oft unvorhergesehen auf die Familie zukommen, und
von ersten Operationen gleich nach Geburt des Kindes. Die Familien (A, B, F) dieser Studie
berichten Uber enorme finanzielle Belastungen durch die Erkrankung. Einerseits bedingt
durch die lange Behandlungsdauer, selten weniger als sechs Monate, andererseits ist das
Krankenhaus oft weit vom eigentlichen Wohnort entfernt und es entstehen nicht unerhebliche
Fahrt- und Ubernachtungskosten. Hinzu kommen haufige Transporte zum Arzt. Befinden sich
beide Elternteile zur Untersuchung ihres Kindes oder zur Evaluation fur die Lebendspende

mit im Krankenhaus, so berichten die Familien (C, F) Uber Schwierigkeiten der Véter, fur
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diesen Zweck Urlaub zu bekommen. Verdienstausfélle der Véter fur die Zeiten, in denen sie
unbezahlten Urlaub nehmen muf3ten, verschlechtern die angespannte finanzielle Situation der
Familien zusétzlich.

Die einzige Familie mit einem Geschwisterkind (C) wird durch die Krankenhausaufenthalte
vor organisatorisch schwierige Probleme gestellt. Die Mutter méchte ihr hospitalisiertes Kind
im Krankenhaus nicht allein lassen, will aber auch das Geschwisterkind gut untergebracht und
betreut wissen. Das Gefiihl, das Geschwisterkind zu vernachléssigen, begleitet die Eltern.
Nicht nur wahrend der Krankenhausaufenthalte haben sie weniger Zeit fur ihr zweites Kind,
auch im Alltag erfordert der kranke Saugling durch seine Lebererkrankung zeitaufwendige
Pflege und erhdlt ein hohes Mal3 an Zuwendung durch die Eltern. Die Frage, was und wieviel
sie dem é&lteren Geschwisterkind Uber die Erkrankung und die bevorstehende Lebendspende
erzéhlen sollen, beschéftigt die Eltern.

Alle MUtter nennen als weiteren Stref3faktor die Isolation von Familie und Freunden wahrend
der langen Krankenhausaufenthalte. Auch den Stationsalltag erleben die Mitter als psychi-
sche und physische Belastung.

Von einem negativen Einfluld der Erkrankung des Kindes auf die partnerschaftliche Bezie-
hung berichten zwei Familien (A, E). Angesichts des schlechten gesundheitlichen Zustands
der Kinder wird die Wartezeit auf ein Organ fir die Eltern, die nicht selber spenden, zu einer
angstvollen Periode. Ein Elternpaar dieser Pilotstudie (F) méchte seinen schwerstkranken
Saugling bis zur Zeit der Transplantation im Krankenhaus lassen, da beide Angst vor der
Aufgabe haben, ihr Kind zu Hause allein weit entfernt von medizinisch erfahrenem Personal,
zu betreuen.

Drei der Miitter geben aufgrund der Erkrankung ihrer Kinder eine Anderung ihrer Zukunfts-
pléne an. Die Wiederaufnahme ihrer Berufstétigkeit verschieben sie auf unbestimmte Zeit,
weil sie nicht wissen, welche Aufgaben nach der Transplantation auf sie zukommen werden
und wie sich ihr Kind entwickeln wird [71,87].

Alle Informationen, die die Eltern zu der Krankheit ihrer Kinder und dem Thema der Leberd-
gpende durch medizinisches Personal erhalten, sind sehr komplex und fir medizinische Laien
schwer zu verstehen. Diese Informationsflut allein zu verarbeiten, stellt die Familien vor ein
grof3es Problem. Um den Eltern bel der Verarbeitung der vielfdltigen Informationen zu der
Krankheit ihrer Kinder zu relfen und sie psychologisch zu unterstiitzen, haben Ullrich et al
[115] ein besonderes Programm an der Medizinischen Hochschule Hannover fur Eltern |eber-

transplantationspflichtiger Kinder entwickelt.
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Die Belastungen von Eltern chronisch kranker Kinder, die im Literaturteil dargelegt sind, de-
cken sich mit den Angaben der Belastungen der Eltern unserer Probanden Auch sie mufdten
sichauf eine ganz neue und unerwartete L ebenssituation einstellen und sich mit der Krarkheit
und dem Management der Erkrankung ihrer Sauglinge vertraut machen [12].

Eine zusétzliche Belastung, die in der Literatur Uber chronisch kranke Kinder nicht beschrie-
ben wird, die sich aber bei alen Probanden findet, ist der schlechte gesundheitliche Zustand
des Kindes und das Wissen der Eltern, dal3 es keine medikamentdse Therapie fir ihre Babys
gibt. Entscheiden sich die Eltern zu einer Lebendspende, erdffnet es ihnen die Mdglichkeit,
ihrem Kind das Leben zu retten, aber die Zeit der Evaluation der potentiellen Spender und das
Hoffen der Eltern, dal3 ein Elternteil als Spender in Frage kommt, erleben die Familien als
enorm belastend. Hinzu kommt die Angst des Spenders vor seiner eigenen Operation und den
moglichen Risiken. Entscheiden sich die Eltern aufgrund des hohen Risikos der Spenderope-
ration gegen die Lebendspende, entwickeln sie Schuldgefihle ihrem Kind gegentiber (Familie
E und F). Diese spezielle, zusétzliche Belastung, mit der sich die Eltern |ebertransplantatiorns-

pflichtiger Sauglinge ause nanderzusetzen haben, wird auch von Lonie [63] beschrieben.

17 Verleugnung als Coping-M echanismus

Coping-Strategien mussen immer dann entwickelt werden, wenn ein Ungleichgewicht zwi-
schen personlichen Ressourcen und Anforderungen der Umgebung eine Quelle von Stref3 dar-
stellt. Coping in dieser Zeit bedeutet fir diese Elternpaare, nicht nur das innere Gleichgewicht
zu erhaten, sondern auch hinreichend gute Eltern zu sein, feinfuhlig und intuitiv. Eine Multter
dieser Studie (A) versucht die schwere Situation zu bewédltigen, indem sie sich selbst zum
Experten der Krankheit ihres Sduglings macht. Sie beschéftigte sich intensiv mit der Leberer-
krankung und den mdglichen Komplikationen, wollte von den behandelnden Arzten jeden
ermittelten Laborwert wissen, ihn einordnen kénnen, so dal? die behandelnden Arzte sich kon-
trolliert fuhlten. So behdlt sie vermeintlich die Kontrolle tiber das Geschehen.

Alle untersuchten Eltern entwickelten Coping-Strategien die ihnen eine Situativ weitgehend
angemessene Versorgung des schwerstkranken Sauglings ermoglichten. Es entstand der Ein
druck, dai die elterlichen Coping-Strategienin der Zeit vor der Transplantation zwar funktio-
nal, aber tellweise irritierend waren. In anderen Situationen, also zum Beispiel bel dteren
Kindern oder in Hinblick auf die Partnerschaft, wéren diese Strategien als dysfunktional zu
beurteilen.

126



Die Mehrzahl der interviewten Eltern verleugnete die Todesbedrohung ihres Kindes ebenso
wie die eigenen Risiken im Falle einer geplanten Leberlebendspende weitgehend. Sie orien-
tierten sich Uberwiegend an Familien, die eine Lebendspende bereits erfolgreich und ohne
Komplikationen hinter sich gebracht haben. Die Eltern (A, D) sprachen Uber die bevorstehen
de Transplantation ihres Sauglings, as ob es sich um eine eher harmlose Hernien-Operation
handelt, die nach wenigen Tagen in Vergessenheit gerdt. Sie waren vor dem Interview bezlig-
lich der kurz und langfristigen Risiken fur das Kind, der Lebensbedrohung, der mdglichen
Komplikationen der Transplantation und der langfristigen Folgen aufgeklart worden. Mit Hil-
fe der Verleugnung der Risken und zum Teil irrealer Zukunftsvisionen vermeiden die Eltern
das Vakuum, das nach Jacubeit [51] entsteht, wenn Eltern aufgrund unklarer Zukunftsper-
spektiven ihres Kindes keine angemessene reprasentionale Struktur der Zukunft entwickeln
koénnen. Die Lebensbedrohung ihrer Kinder verleugneten die Eltern weitgehend, um so zu
dem todkranken Kind eine Beziehung eingehen zu konnen. Eltern (E, F), die eine Leberd-
spende abgelehnt haben, hatten ein grof3es Bedirfnis, Uber dieses Thema zu sprechen, nicht
zuletzt wegen ihrer Schuldgefuihle und Verunsicherung. In allen Interviews wurde ein erhebli-
cher Gesprachsbedarf zum Thema Lebendspende deutlich. Es gab keine ganz uninformierten
Eltern zu diesem Themenbereich, zum Tell waren sie aber schlecht oder falsch durch Kolle-
gen aul¥erhalb des Transplantationszentrums informiert worden.

Ein Elternpaar (F) bediente sich einer ganz anderen Coping-Strategie: Die Todesbedrohung
und Schwere der Erkrankung ihres Sauglings sowie das eigene Risiko der Lebendspende
wurden offen angesprochen. Die Eltern lehnten aufgrund der hohen Risiken der Spenderope-
ration eine Leberlebendspende ab und sprachen tber den moglichen Tod der Tochter infolge
ihrer Entscheidung. Sie versorgten ihr Baby gut, aber eine emotionale Distanzierung vom
Kind war spurbar. Mit dieser Strategie vermieden die Eltern, eine enge Bindung mit ihrem
Baby einzugehen, die ihnen das Abschiednehmen vom Kind nur erschweren wirde. Die kon-
krete Trennung vom Kind wahrend der Klinikaufenthalte erlebten diese Eltern nicht als prob-
lematisch, im Gegentell, sie lief¥en ihr Kind lieber im Krankenhaus, da sie Angst hatten, die
Verantwortung fur ihr Kind zu Hause allein tragen zu missen

In Hinblick auf die konkrete Versorgung der Babys erwiesen sich beide als Coping-Strategien
zu verstehenden Muster der Eltern als ausgesprochen funktional in der schwierigen Zeit vor
der Transplantation. Die Auswirkungen dieser Verhaltensmuster auf die weitere Beziehung
zum Kind und auf seine psychische Entwicklung konnten langfristig problematisch werden.
Fraglich ist auch, ob die Eltern in der Lage sind, diese Copingmechanismen aufrechtzuerhal-

ten. Moglicherweise brechen diese Strategien nach erfolgreicher Transplantation zusammen
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und die Eltern dekompensieren psychisch. Klinische Verlaufe aus der konsiliarischen Betreu-
ung solcher Familien nach Transplantation lassen dieses beflrchten. Hauser et a [45] komr
men in ihrer Untersuchung zur Funktion und Struktur in Familien mit chronischkranken Kin-
dern, die alerdings deutlich &ater waren, zu dem Ergebnis, dal3 die Familienfunktionalitat
nach efolgreicher Transplantation signifikant schlechter war als vor der Transplantation. In
Krankheitsphasen der groften Belastung scheinen die Familien ausreichende Kapazitéten zu
haben, um ihre Probleme zu bewdltigen. Die familiaren Strukturen durften jedoch nur auf
belastende Situationen adaptiert sein. Die Autoren vermuten, dal3 durch die Entlastung der
Transplantation die aufgebauten Abwehrmechanismen dysfunktional werden und es zu

Schwierigkeiten kommt.

18 L ebendspende

Eine zusétzliche Belastung, die in der Literatur Uber Eltern chronisch kranker Kinder nicht
beschrieben wird, die sich aber bei alen Probanden findet, ist der schlechte gesundheitliche
Zustand des Kindes und das Wissen der Eltern, dal3 es keine medikamentdse Therapie fir ihre
Babys gibt. Ein Autonomieschritt, den die Eltern dieser Pilotstudie bedingt gehen kdnnen, ist,
sich fur oder gegen eine Leberlebendspende auszusprechen. Stimmen die Eltern einer Le-
bendspende zu, ertffnet es ihnen die Moglichkeit, ihrem Kind das Leben zu retten, aber die
Zeit der Evauation der potentiellen Spender und das Hoffen der Eltern, dal3 ein Elternteil als
Spender in Frage kommt, erleben die Familien as enorm belastend. Hinzu kommt die Angst
des Spenders vor seiner eigenen Operation und den moglichen Risiken. Entscheiden sich die
Eltern (E, F) aufgrund des hohen Risikos der Spenderoperation gegen die Lebendspende,
entwickeln sie Schuldgefiihle ihrem Kind gegentiber. Diese spezielle zusdtzliche Belastung,
mit der sich die Eltern lebertransplantationspflichtiger Suglinge auseinanderzusetzen haben,
beschreibt auch Lonie [63].

Kommt einer der Elternteile aus medizinischen Gesichtspunkten als Spender in Frage, wird
die Familie unabhangig von einem Kadaverorgan, das unter Umsténden nicht rechtzeitig zu
Verfligung steht. Diese Therapieform bietet eine Vielzahl von Vorteilen. Die Operation kann
elektiv geplant stattfinden und die Babys konnen transplantiert werden, wenn ihr gesundheit-
licher Zustand stabil ist. Dieses hat einen positiven EinfluR auf die Prognose fiir das Uberle-
ben nach der Transplantation [31,110].

Nach der Geburt des ersten Kindes kommt es bei den Eltern hdufig zu Rivalitdten. Sie rivali-
sieren um die Zuwendung des Kindes im Alltag und um die Beziehung zu ihm. Bevorzugt das

Kind den Partner, kann dies beim anderen zu Enttauschung und Krankung fuhren. Diese Riva
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litéten bekommen durch die Lebendspende eine andere Qualitét. Es entstehen neue Partner-
schaftskonflikte, alte Konflikte werden aktualisiert bzw. verstarkt. Fur die Multter ist es, wie
oben bereits erwahnt, ein vorrangiges Thema gerade nach der Geburt des ersten Kindes, das
Uberleben und Gedeihen des Kindes zu gewéhrleisten. Hier stellt sich die Frage der Freiwil-
ligkeit, die fur die Lebendspende gefordert ist. Kann eine Mutter Uberhaupt ,, nein“ sagen zu
einer Therapie, die ihr die Moglichkeit eroffnet, einen Beitrag zum Uberleben ihres Kindes zu
leisten? Alle Eltern der Probanden befinden sich wélrend der Phase der Entscheidungsfin-
dung in einem inneren Konflikt. Die Moglichkeit, durch Lebendspende zum Uberleben des
Kindes beizutragen, bedeutet ane narzifdtische Aufwertung des durch das kranke Kind g
krankte Selbst. Die bevorstehende Operation 16st aber auch Angste vor Verlust der eigenen
korperlichen Integritét und Schmerzen aus.

Das Abgelehntwerden als Spender demgegentiiber ist eine erhebliche narzifdtische Krankung
bei aller Entlastung. Bel einem Elternpaar (E) dieser Studie kam die Mutter aufgrund einer
schweren Neurose als Spenderin nicht in Frage. Dem Vater wurde als Erndhrer der Familie
und wegen der psychischen Erkrankung seiner Frau ebenfalls davon abgeraten. Allerdings
wurde die Lebendspende durch den Vater as letzte Moglichkeit gesehen, falls ein passendes
Organ nicht rechtzeitig zur Verfligung steht. Die Mutter war erleichtert, dal3 ihrem Mann von
der Spende abgeraten wurde, zum einen, weil sie auf seine Unterstiitzung angewiesen war,
zum anderen wére es ihr nicht recht gewesen, wenn der Vater durch seine Lebendspende eine
besondere Bindung zu seiner Tochter bekame und ihr damit etwas voraushabe. Der Vater be-
richtete von zwel Phantasien, bezliglich der moglichen spéteren Bedeutung einer Leberd-
spende fur die Beziehung zu seiner Tochter: Einerseits kdnnte er es nicht ertragen, wenn sie
im Alter von 16 Jahren mit einem Jungen intim wird, der ihm Uberhaupt nicht gefdlt und das
alles mit einem Tell seiner Leber, anderersaits sei die Vorstellung fur ihn unertraglich, dal3 die
Tochter die Transplantation nicht Uberstehe, er an ihrem Grab stehe und ein realer Teil von
ihm mit beerdigt werden wiirde. Hieran wird deutlich, was der spendende Elternteil neben der
korperlichen Belastung durch seine eigene Operation auch an psychischer Bewadltigung zu
leisten hat. Er mul3 Abschied nehmen von seinem eigenen Organ im eigenen Kind. Verlauft
eine Transplantation nach einer Lebendspende nicht erfolgreich, so bedeutet dieses neben der
erneuten Sorge um das Kind eine erhebliche Belastung fur den Spender, aber auch den ande-
ren Elternteil. Der Spender entwickelt Schuldgefihle aus der Vorstellung heraus, das eigene
Organ sa& nicht gut genug gewesen. Schuldzuweisungen vom anderen Elternteil belasten
moglicherweise die Partnerschaft. Nach Mif3lingen einer Transplantation konnte die Schuld

eher beim Spender gesucht werden. Nicht nur die gegenseitigen Schuldzuweisungen kénnen
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die Eltern voneinander distanzieren, auch der zeitliche Mehraufwand fir die Betreuung des
chronisch kranken Kindes a3t wenig Zeit fur eigene Interessen der Htern und Gefuhle dem
Partner gegentiber.

Singer et a [91] und Whitington [120] kommen hier zu einem anderen Ergebnis. Auch Spen-
der, bei denen die Kinder gestorben sind, haben das Geflhl, ales getan zu haben und sie wr-
den esimmer wieder tun.

Waren zum Zeitpunkt der Studieninterviews die medizinische Evaluation beider Elternteile
noch nicht durchgefiihrt, gingen die Eltern davon aus, dal3 beide as potentielle Spender in
Frage kommen. Die Entscheidung, wer spenden soll, haben alle verheirateten Elternpaare (A,
B, C) dlein und ungeachtet kontrdrer Meinungen von anderen Familienmitgliedern schnell
getroffen. Weitere Informationen hatten wenig Einflul® auf die einmal geféllte Entscheidung.
Eine Hilfe zur Entscheidungsfindung war fur die Eltern dieser Studie, das finanzielle Ein
kommen der Familie zu sichern, die Versorgung des Sauglings postoperativ durch die Mutter
zu gewdhrleisten und zu mutmal3en, welche Leber durch den in der Vergangenheit geflihrten
L ebenswandel ,, gestinder” sel. Eine Mutter (D) hat diese Entscheidung allein ohne ihren Le-
benspartner getroffen und entschieden, dal3 nur sie aufgrund des fir sie vorhandenen hoheren
Verwandtschaftsgrades zu ihrem Kind as Spenderin in Frage kommt. Eine weitere Begrin
dung war, dald sie sich zur Zeit sowieso im Erziehungsurlaub befindet und ihr Mann durch die
Fehlzeiten, die der Krankenhausaufenthalt bei einer Lebendspende mit sich bringt, wahr-
scheinlich seinen Arbeitsplatz verlieren wirde. Ihr Lebenspartner war tber diese allein getrof-
fene Entscheidung sehr traurig und witend, denn er hétte sich gern al's Spender zur Verfligung
gestellt und so seinem Kind mdglicherweise das Leben gerettet. In diesem Fall wird in der
Thematik Lebendspende ein grundlegender Autonomie-Abhéangigkeitskonflikt der Mutter
deutlich.

Ethisch ist die Leberlebendspende bereits seit ihrer Einfihrung umstritten. Gegner und Be-
fUrworter dieser besonderen Therapieform beschéftigen sich mit zwel Hauptproblemen: die
Freiwilligkeit des Spenders und die gesundheitliche Gefahrdung des Spenders durch das Ope-
rationsrisiko [90]. Letztere zeigt sich as schwerwiegendes ethisches Problem, well die Eltern
durch das Ubermaldige Hoffen, ihr Kind zu retten, die potentiellen Operationsrisiken zum
Zeitpunkt der Zustimmung zur Operation als irrelevant ansehen [106].

Die Freiwilligkeit der Spende zu gewahrleisten ist nattirlich angesichts der Tatsache, dal3 das
Kind ohne die Lebendspende stirbt, sehr schwierig. Es lastet ein enormer Druck auf dem po-
tentiellen Spender, denn im Gegensatz zur Niere gibt es bei der Leber nichts, was die Organ

funktion Ubernehmen konnte wie die Dialyse bel Nierenversagen [46]. Ein Elterntell, das den
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Tod des Kindes vor Augen hat, kann keine rationale Entscheidung treffen [46,106] Bei Or-
ganubertragungen zwischen Eltern und Kindern liegen besondere Umstande vor, die die
Freiwilligkeit beeinflussen. An der Freiwilligkeit ist zu zweifeln, da sich die Eltern gegentber
ihren Kindern normalerweise verpflichtet fuhlen [31]. Die Eltern werdenimmer mit dem Her-
zen und nicht mit dem Verstand entscheiden [120]. In den Interviews dieser Studie wurde
insgesamt der Eindruck gewonnen, dal3 die Eltern (A, B, C, D) ihren Kindern mit der Leberd-
spende das Leben retten wollten, sie fihlten sich aber bewuf3t von keiner Seite, weder vom
Partner noch anderen Familienmitgliedern zur Lebendspende gedrangt. Kontrére Meinungen
wurden in die Uberlegungen einbezogen, letztlich traf der potentielle Spender die Entschei-
dung allein. Auf die Frage, ob sich die Leberlebendspende ethisch rechtfertigen 183t, kann
diese Pilotstudie keine eindeutige Antwort geben. Um sich einer Antwort anzunghern, missen
verschiedene Positionen bedacht werden: Der behandelnde Arzt, der versucht durch eine
Transplantation eines L ebendorgans, seinen schwerstkranken Patienten, der ohne Transplanta
tion verstirbt, zu heilen. Hier drangt sich die Frage auf, ob der Arzt nicht wider seinen Hippo-
kratischen Eid handelt, indem er einen gesunden Leberlebendspender operiert und ihn den
maoglichen pré&, peri- und posttransplantéren Risiken aussetzt. Der Arzt dient durch die Le-
bendspende seinem leberkranken Patienten, setzt jedoch den Lebendspender dem Operations-
risko aus.

Die Eltern dieser schwerstkranken Sauglinge erhalten durch die Leberlebendspende die Mog-
lichkeit, etwas fiir das Uberleben ihres Kindes zu tun. Verlauft die Transplantation erfolg-
reich, kann der Spender zufrieden sein, mit seinem Organ dem Kind das Leben gerettet zu
haben. Wére es nicht unethisch, Eltern dieses Therapieverfahren vorzuenthalten, da die Uber-
lebersraten der Kinder in den Transplantationszentren ohne Lebendspende niedriger liegen
alsin den Zentren, in denen das Verfahren zur Anwendung kommt [120].

Ein Saugling ist zum Zeitpunkt der Transplantation nicht in der Lage, den Unterschied zwi-
schen Lebendspende und Kadaverspende zu verstehen. Die Bedeutung, die die Lebendspende
far die Eltern hat, wird sich dem Kind Uber die Geschichten, die ihm spéter erzéhlt werden
und durch das Verhalten der Eltern mitteilen. Langfristig konnten sich die Auswirkungen u
ter anderem im Bereich der Autonomieentwicklung des Kindes bis in die Pubertét der Kinder
zeigen [55]. Zur Zeit gibt es hierzu noch keine Langzeituntersuchung von |ebertransplantier-

ten Sauglingen.
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19 Uberlegungen zur psychosozialen Betreuung von Familien mit vom Tode bedrohten

Sauglingen

Nicht alle Familien mit schwerstkranken Sauglingen brauchen psychotherapeutische Hilfe.
Die Eltern sind primér meist psychisch gesunde Menschen mit ausreichenden Ressourcen. Sie
befinden sich aber nach der Geburt ihrer vom Tode bedrohten Babys in einer Situation, die
sie vollig unvorbereitet trifft und sie vor Aufgaben und Entscheidungen stellt, die sie haufig
nicht bewaltigen konnen. Gleichgultig auf welcher Basis psychotherapeutischer Konzepte mit
diesen Familien gearbeitet wird, ist es wichtig, die individuellen Copingmechanismen walr-
zunehmen und zu stiitzen, solange sich diese als funktional in Hinblick auf das Baby und die
Bewadltigung der Situation erweisen. Aufgrund der grofien Abhangigkeit der Sauglinge vom
Befinden ihrer Eltern dirfen diese Coping-Strategien nicht destabilisiert werden. Da der
Saugling sein Verhalten selbst nur bedingt regulieren kann, erfolgt die Verhatensregulation
bei Sduglingen extern mittels sozialer Prozesse durch das Verhalten der Bezugsperson [42].
Ein Therapeut, der mit den Familien arbeitet, mul3 sehr feinfiihlig sein, wenn es um die Beur-
teilung der Copingmechanismen geht. In vielen Féllen wird es sinnvoller sein, den Eltern ihre
oft unrealistischen Zukunftsvisionen, die ihr Kind betreffen, zu lassen, als sie ihnen zu neh
men. Ohne die fragilen Verhaltensmuster wéren die Eltern nicht in der Lage, die Situation mit
ihrem Kind durchzustehen Das Risiko der Kinder, spater Verhaltensstérungen zu entwickeln,
hangt davon ab, inwieweit das Kind und die Familie in der Lage sind, die Belastungen, die
durch die Erkrankung entstehen, und die Therapieanforderungen zu bewdltigen [76]. Da Kin
der in einem hoéheren Mal3e a's Erwachsene von ihrem sozialen Umfeld abhangig sind, beson
ders von ihren Eltern, ist es wichtig, wie die Eltern mit der Erkrankung umgehen [34]. Fuhren
diese Strategien bel den Eltern zu Blockaden ihrer intuitiven elterlichen Kompetenzen, dann
muissen diese Aspekte aktiv thematisiert werden. Eltern wollen ihr Baby gut versorgen und
eine gute Beziehung zu ihm haben und wissen selbst am besten, wie sie das schaffen kénnen.
Bestehen zusétzlich psychosomatische Probleme des Kindes, wie die nicht seltenen Fittersto-
rungen, die sich auch bei einem Baby dieser Studie zeigten, ist das eine Indikation fir eine
erganzende ElternSauglings-Therapie [54]. Schwere Beziehungsstérungen sollten im Rah
men der padiatrischen Behandlung frih wahrgenommen und die Eltern dazu ermutigt werden,
sich in psychotherapeutische Hilfe zu begeben. Depressive Reaktionen oder andere psychi-
sche Erkrankungen der Eltern knnen ebenfalls eine Indikation fir Psychotherapie sein. Zent-
ra ist hier, dal3 die spezifische Situation des Sauglings mit berlicksichtigt wird und die Aus-

wirkungen der Therapie auf die intuitiven elterlichen Fahigkeiten beobachtet werden. Vor-

132



sicht ist geboten, wenn Therapeuten, die mit den Eltern arbeiten, den Einfluf3 der Therapie mit
den Eltern auf das Baby nicht einschétzen konnen.

Grundsétzlich ist es sehr wichtig, die Eltern fur die gesunden Anteile ihres Kindes zu sengbi-
lisieren. Eine psychosoziale Betreuung dieser Familien sollte zum Ziel haben, dal3 Eltern ihr
Baby nicht nur als krankes Kind wahrnehmen, sondern auch gesunde Anteile fordern. Die
Eltern sollten ermutigt werden, mit ihren Kindern zu spielen und den Alltag nicht vom Vera
breichen der Medikamente und Arztbesuchen dominieren zu lassen. Ein gezieltes Interesse fur
nichtmedizinisches Geschehen und die allgemeine Entwicklung des Kindes verdeutlicht den
Eltern, dal3 es auch noch etwas anderes as die Krankheit geben darf. Andernfalls besteht die
Gefahr, dal3 die Lebensgeschichte des Kindes auf eine reine Krankengeschichte reduziert
wird.

Winschenswert wére eine psychosoziale Betreuung, die auch in der Lage ist, die kindliche
Entwicklung einzuschéatzen. Eine psychomotorische Entwicklungsdiagnostik, die die Ent-
wicklung des Kindes unter besonderer Beriicksichtigung der kérperlichen Einschrankung be-
urteilt, ist hier Voraussetzung. Leberkranke Sauglinge sind vor allem im spéten Stadium der
Erkrankung dystroph und in ihren motorischen Féhigkeiten durch die korperliche Schwéche
sehr eingeschrankt. Dieses ist meist aber nicht gleichzusetzen mit einer globalen Entwick-
lungsverzogerung. Aufgrund der engen Verknipfung zwischen kognitiver und motorischer
Entwicklung laufen Eltern, Pflegepersonal und Arzte Gefahr, die kognitiven Leistungen zu
unterschétzen, was zu einer mangelnden Forderung der Babys in diesem Bereich fuhren kann.
Zu bedenken ist ebenfalls, dal? diese Babys neben der Erkrankung manchmal banale, aber
belastende Regulationsstorungen, wie z. B. Schlafstbrungen, die nicht unbedingt auf die
Grunderkrankung zurlickzufihren sind, haben. Im Rahmen der psychosozialen Betreuung
sollte eine gute und umfassende Aufklarung der Eltern Uber die somatische Situation ihrer
Sauglinge und aller zur Verfigung stehenden Therapieméglichkeiten erfolgen. Aus den B-
gebnissen unserer Studie ist davon auszugehen, dald ein grof3er und zeitlich umfangreicher
Aufkl&rungsbedarf zum Thema Lebendspende, sowohl fir die Eltern, die sich zu einer Le-
bendspende entschlossen haben, als auch fur die Eltern, die die Lebendspende als Therapie-
moglichkeit abgelehnt haben, besteht. Uber finanzielle Unterstiitzungsmoglichkeiten und per-
sonelle Entlastung sollten Eltern aufgeklart werden. Besonders betroffen sind hier Familien
mit meist noch jungen Geschwisterkindern.

Diese umfassende psychosoziale Betreuung der Familien mit vom Tode bedrohten Sauglingen
sollte von Anfang an durch ein Team, das alle Bereiche abdeckt und sich sowohl um die Situ-

ation der Babysasauch umdie der Eltern kimmern kann, erfolgen. Auf dieser Basis konnen
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die Eltern mehr Sicherheit im Umgang mit der Erkrankung und den Therapiemdglichkeiten
gewinnen. Stutzende psychotherapeutische Hilfe kann die Familien entlasten und dazu beitra-
gen, dal3 die Eltern nicht dekompensieren und die kranken Sduglinge, wie auch ihre Ge-
schwister, sich trotz allem so gut wie moglich entwickeln.

Die innere Welt des Sauglings entzieht sich weitgehend unserer direkten Wahrnehmung. Das
kranke Baby kann in den Interviews nicht erzahlen, wie es ihm geht und wie es die Transplan-
tation erlebt. Dieses ist wahrscheinlich auch der Grund, warum man in der psychologischen
oder verhaltensmedizinischen Literatur Uber chronisch kranke Kinder fast vergeblich nach
psychosomatischer oder kinderpsychiatrischer Forschung in Familien mit chronisch kranken
Sauglingen sucht. Von chronisch kranken Kindern weil3 man, dal3 sie ein deutlich hoheres
Risiko fur psychopathologische Auffélligkeiten zeigen [10,30]. Ob eine chronische Erkran
kung oder die Lebertransplantation im Sauglingsalter, zu einer Zeit friher, noch nicht sprach-
lich codierter Erfahrungen und der sich langsam entwickelnden Eltern-Kind-Beziehung in
jedem Fall ein Trauma oder ohne jegliche Konsequenz fir die psychische Entwicklung ist,
sollte vor dem Hintergrund des jeweiligen Entwicklungsstand der Kinder beurteilt werden.
Fur Drell et d [28] entscheidet der Entwicklungsprozef3 von Wahrnehmung, Erinnerung, Ko-
gnition und Emotion darlber, ob ein Ereignis traumatisch wird. Das Ausmal3 der psychischen
Storung, das die Kinder erfahren werden, ist fir die Autoren davon abhéngig, wie die Sorgen
den auf das Ereignis reagieren und damit umgehen. Um dem Saugling gerecht zu werden,
mul3 man sich der Eltern, des Sauglings, der Eltern-Kind-Beziehung und der zu beobachten
den ElternKind-Interaktion annehmen. Aus der Sauglingsforschung beziiglich der Wahrneh-
mungsfahigkeit und Gedachtnisleistungen schon sehr kleiner Sduglinge weil3 man, dai es
falsch wére, davon auszugehen, dal3 Sauglinge und Kleinkinder eine Transplantation nicht
wahrnehmen [26]. Auch die Annahme, aufgrund der mangelnden Erinnerungsfahigkeit keine
psychischen Auswirkungen zu erwarten, ist nicht zuléssig. Die verschiedenen Effekte auf das
Immunsystem bei Trennungen von Affensduglingen und ihren Mittern lassen fir Coe et a
[22] den Schlul? zu, dafi’ traumatische Erfahrungen in der Kindheit lang anhaltende Effekte auf
physiologische Prozesse haben. Fir die Autoren ist die Separation, die die Affen erfahren
haben, analog zu einer Hospitalisation oder dem pl6tzlichen Verlust eines Elternteils bei
menschlichen Sauglingen zu sehen. Wir wissen wenig dartber, ob und wie diese Erfahrungen
spater erinnert und psychisch integriert werden und ob solche Erlebnisse in jedem Fall ai ei-

ner Traumatisierung fuhren.
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20 Ausblick auf eine Langzeitstudie

Bel der Durchsicht der vorliegenden Literatur kann man den Eindruck gewinnen, daf es den
chronisch kranken Saugling nicht gibt, sondern solche Erkrankungen erst im Vorschulater
beginnen. Grofl3e medizinische Fortschritte in den vergangenen Jahren, neue Operationstech
niken in der Herzchirurgie und in der Transplantationsmedizin erméglichen aber auch immer
mehr Sauglingen zu Uberleben, die friher schon in den ersten Lebensmonaten gestorben wé-
ren. Bisher gibt es allerdings keine Langzeitstudien dartiber, wie solche medizinischen Mal3-
nahmen die psychische Entwicklung dieser Kinder beeinflussen und wie ihre Eltern diese
integrieren kénnen. Es reicht sicher nicht aus, diese Babys am Leben zu erhalten, ohne sich
mit ihrer Entwicklung, deren spezifischen Risiken und der psychosozialen Situation der Fami-
lien zu beschéftigen. Die Ergebnisse der neueren Sauglingsforschung lassen vermuten, dafi3
neben den eigenen Erfahrungen, die ein Baby durch die Behandlung macht und die vor alem
im impliziten Gedachtnis gespeichert werden, die Verarbeitung der Eltern, die psychische
Integration des Erlebten und die damit zusammenhangenden Phantasien langfristig das Kind
in seiner Entwicklung beeinflussen. Hier scheint ein qualitativer Zugang zu den elterlichen
Repréasentationen und im spéteren Alter auch den kindlichen notwendig aber aufwendig.

Eine weitere Fragestellung wére die Bindungsentwicklung auf dem Hintergrund der antizi-
pierten Trennung durch den mdglichen Tod des Kindes, die sicherlich auch durch auRere Fak-
toren, wie haufige Mikrotrennungen im Stationsalltag beeinfluf3t werden.

Die spezifische Traumatisierung durch chronische Erkrankung im Kindesalter, die Risikofak-
toren fur die Partnerschaft der Eltern sind bekannt. Ob eine Transplantation im Sauglingsalter
eine Traumatisierung des Babys selbst darstellt oder Uber eine Traumatisierung der Eltern
spéter sekundar traumatisierend werden kann, muf3te Gberprift werden, da die Ursache Kon
sequenzen fur die Betreuung der Eltern hétte.

Um die Auswirkungen der Lebertransplantation im Sauglingsalter beurteilen zu kénnen, sind
prospektive Langzeitstudien notwendig, die sich besonders mit der psychischen Entwicklung
der Kinder und der langfristigen Auswirkung der Transplantation und vor allem auch einer
L eberlebendspende auf die Eltern-Kind-Beziehung beschaftigen. Wegen der kleinen Fallzah-
len werden diese in erster Linie qualitative Studien sein miissen wobei die Datenerhebung
aufwendig ist. Die meisten Untersuchungsinstrumentarien sind fur die Anwendung bei gesun
den Sauglingen und ihren Eltern entwickelt worden. Adaptation an die besondere Situation

dieser schwerkranken Babys wére notwendig.
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In der Literatur zu chronisch kranken Kindern sind die Themenbereiche der psychosozialen
Auswirkung der Erkrankung auf die Familie und besonders auf gesunde Geschwisterkinder
ausfhrlich dargestellt. In einer prospektiven Untersuchung mit transplantierten Sauglingen ist
besonders zu berticksichtigen, dal3 Geschwisterkinder meist selbst noch setr jung sind und
sich Uber die bekannten Probleme hinaus spezielle Entwicklungsschwierigkeiten durch stan

dige Trennungen von Bezugspersonen im frihen Kindesalter ergeben kdnnten.

In den gefiihrten Interviews zeigte sich, dal3 das Thema der Leberlebendspende adlen Eltern
wichtig war. Die Familien sind im Verlauf der Gesprache haufig auf dieses Thema zuriickge-
kommen und hatten einen hohen Gesprachs- und Aufklarungsbedarf. Fast ale Eltern waren
Uber die Moglichkeit dieser Methode schon vor der stationdren Diagnostik informiert. Auch
wenn Eltern sich gegen eine L ebendspende entschieden hatten oder als Spender nicht in frage
kamen, beschéftigten sie sich mit diesem Thema. Die Interviews zeigten, dal3 sich bel Eltern
im Zusammenhang mit einer solchen Spende Phantasien entwickeln kdnnen, die eine langfris-

tige Auswirkung auf die Beziehungsentwicklung zum Kind vermuten lassen.
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F ZUSAMMENFASSUNG

Ziel der vorliegenden Pilotstudie war es, die psychosoziale Situation junger Familien mit ei-
nem leberkranken Saugling in der diagnostischen Phase vor der Transplantation zu erfassen
und weiter zu Uberprifen welche Methoden der Sauglingsforschung dazu geeignet wéren, die
Eltern-Kind-Beziehung in Familien mit vom Tode bedrohten Sauglingen zu untersuchen. Eine
umfangreiche Literaturrecherche zu diesem Thema ergab, dal3 bisher nur wenig Uber die l1an
gerfristige psychische Entwicklung dieser Kinder nach erfolgreicher Transplantation bekannt
i

Von Oktober 1997 bis Februar 1998 wurden Eltern zusammen mit ihren schwerstleberkran
ken Babys untersucht, die zur stationdren Pratransplantationsdiagnostik in der Universitéts-
kinderklinik Hamburg Eppendorf aufgenommen worden waren. Es wurden semistrukturierte
tiefenpsychologisch fundierte Interviews mit den Familien durchgefiihrt. Sechs dieser Inter-
views konnten mit Hilfe der ,Grounded Theory* ausgewertet werden. Das urspringlich g
plante Studiendesign, das zusétzlich Interaktionsbeobachtungen, Tagesprotokolle und Ent-
wicklungsdiagnostik vorsah, konnte zum Teil aus organisatorischen Griinden, viel mehr aber
aus Rucksicht auf die fragilen Copingstrategien der Eltern und dem meist sehr schlechten Ge-
sundheitszustand der Babys nicht durchgefiihrt werden.

Die per Video dokumentierten Interviews wurden in Verbatimprotokolle Gbertragen. Die In+
terviews wurden nach folgenden im Rahmen der Auswertung nach der ,Grounded Theory®
erarbeiteten Kriterien analysiert: Belastungen der Familien, Bewaéltigungsstrategien der B-
tern, die Lebendspende und der Tod. Bel allen Eltern stand trotz hoher psychosozialer Belas-
tungen der Wunsch, das kranke Baby mdglichst optimal zu betreuen, ganz im Vordergrund.
Auch wenn nicht intendiert, war in vielen Interviews die Moglichkeit der Lebendspende ein
bedeutsames Thema. Hierbei kamen neben den Vortellen dieses Verfahrens (Terminplanung,
besserer Gesundheitszustand des Kindes) multiple, die elterliche Partnerschaft belastende
Probleme, wie Rivalitaten, Angste und Reaktivierung friiherer Paarkonflikte zum Ausdruck.
Deutlich wurde in den Interviews der langfristige Bedaf von psychotherapeuti-
scher/psychosozialer Begleitung der Eltern. Besondere Schwerpunkte solcher Bemihungen
sollten dabel die fur das Sauglings- und Kleinkindalter spezifischen entwicklungspsychol ogi-
schen Aspekte, die Paardynamik, die psychische Verarbeitung der Eltern der Transplantation
ihrer Kinder und gegebenenfalls der Lebendspende sein.
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