1.2 Menschen mit Spina bifida

Definitionen machen komplexe Sachverhalte erschlieRbarer — allerdings mit der
Gefahr von unzuldssigen Vereinfachungen. Eine Darstellung des Gesundheits-
problems unter Heranziehung ausgewahlter medizinischer Sachverhalte ist je-
doch unabdingbar fiir das weitere Verstandnis korperlicher Beeintrachtigungen
infolge einer Spina bifida, mit denen die Befragten konfrontiert sein konnen.
Wie die vorangegangenen Ausfihrungen belegt haben (vgl. Punkt 1.1), entsteht
Behinderung in der komplexen Person-Umwelt-Interaktion. Dieser Ansatz ist als
wesentlicher Grundgedanke dieser Arbeit zu verstehen. Die Darstellung der me-
dizinischen Sachverhalte einer Spina bifida soll die Komplexitdt der (auch) rein
korperlich bedingten Herausforderungen von Betroffenen anschaulich machen.
In der Ergebnisdarstellung werden gesundheitliche Probleme befragter Perso-
nen aufgegriffen (vgl. Punkt 4.1.3), sofern sie aus deren Sicht die Berufsbiogra-
phie beeinflusst haben.

Bei einer Spina bifida handelt es sich um eine pranatale Fehlbildung, verur-
sacht durch einen Neuralrohrdefekt (unvollstandiger Verschluss des Neural-
rohrs?) langs der Wirbelsdule oder im Raum des Schidels. Es gibt offene
(aperta®) und geschlossene (occulta) Formen einer Spina bifida, die Einteilung
erfolgt je nach Ausmal und Lokalisation (Pschyrembel 2019a, 0.S.). Durch den

4 Das Neuralrohr ist die embryonale Grundstruktur des Zentralen Nervensystems.
,Das Neuralrohr gliedert sich in Gehirnblaschen” (Drews 1993, 206), sie bilden die
Grundlage fiir Aufbau und Struktur des Gehirns (Drews 1993, 206-207).

5 Alle hier befragten Personen haben eine Spina bifida aperta. Bei dieser Auspra-
gung kommt es zum Hervortreten oder dem Freiliegen von Spinalkanal-Inhalten
mit den entsprechenden neurologischen Stérungen. Es sind hier drei Formen zu
unterscheiden:

1. Meningozele: hier kommt es zum alleinigen Hervortreten der Meningen (Hirn-
haute) durch den Wirbelspalt. Es handelt sich um die symptomatisch leichtere
Variante.

2. Meningomyelozele: infolge dieser Form (die haufiger vorkommt als die ande-
ren Formen) sind die Wirbelbogen unvollstandig geschlossen und es kommt
zudem zur Vorwoélbung von Riickenmarkshauten als auch Teilen des Riicken-
marks. Neurologische Stérungen bis hin zu Querschnittslahmungen sind die
Folge.

3. Myelozele: Hervortreten von freiliegendem Rickenmark.

(vgl. Haupt 2006, 180; Eggert 2019, 2-3; Pschyrembel 20193, o. S.).
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unvollstandigen Verschluss des Neuralrohrs entsteht eine Wirbelsaulenspalte,
in deren Folge es (Uberwiegend bei den offenen Formen) je nach Auspragung
der Schadigung zu neurologischen Symptomen kommen kann. Eine Beteiligung
der Nervenstrange fuhrt zu Defekten des Nervensystems (z.B. Sensibilitatssto-
rungen), schwerwiegendere Stérungen kénnen den Austritt von Korperflissig-
keiten oder Rickenmark nach sich ziehen. Die Blasen- und Mastdarmfunktion
kann dauerhaft beeintrachtigt sein und flihrt zu Inkontinenzerscheinungen. Ne-
ben trophischen Stérungen® kdnnen FuBverformungen und Lihmungen auftre-
ten. Die motorischen Einschrankungen fiihren oft dazu, dass Betroffene auf ei-
nen Rollstuhl oder Gehhilfen angewiesen sind (vgl. Haupt 2006, 179-180; StraR-
burg et al. 2003, 89 ff.).

Aufgrund der umfassenden Fehlanlage des gesamten Gehirns kann der Li-
quorfluss gestdrt sein. Lokalisieren ldsst sich dies am Ubertritt des Gehirns zum
Rickenmark. Die im Gehirn gebildete Flussigkeit (Liquor) kann nicht abflieRen,
die dadurch zustande gekommene Stauung fihrt zu einem Hydrozephalus’ (vgl.
Straburg et al. 2003). Um Komplikationen aufgrund eines Hydrozephalus zu
vermeiden, ist die friihe Versorgung (auch préanatal maoglich), z.B. durch eine
Hirnventrikel-Drainage?, von maRgeblicher Bedeutung. Das Auftreten eines ver-
sorgungspflichtigen Hydrozephalus l3sst sich auf Gber 70% aller Falle® beziffern

6 Trophische Storungen bezeichnen strukturelle oder funktionelle Gewebeveran-
derungen (Hypo- oder Atrophien), ausgeldst durch eine Sauer- oder Ndhrstoffun-
terversorgung oder Denervierungen (vgl. Pschyrembel 20193, 0. S.).

7 Es handelt sich gemaR Pschyrembel (2019b, 0.S) um eine , pathologische, ange-
borene oder erworbene Erweiterung der Liquorrdume, meist infolge gestorter Li-
quorproduktion, -zirkulation oder -resorption. Je nach Alter kommt es zu abnor-
mem Schddelwachstum, zentralnervdsen bis zu den typischen Symptomen der
Hirndrucksteigerung”. Es gibt verschiedene Formen eines Hydrozephalus, die hier
nicht im Einzelnen genannt werden. Entscheidend ist bei allen Formen, dass sie
im Zusammenhang mit einer Stérung der Liquorzirkulation beim Abfluss, der Re-
sorption oder der Produktion (Uberproduktion) stehen. In deren Folge kénnen, je
nach Alter und Auspragung, unter anderem zentralnervose Ausfalle auftreten mit
potentiellen Folgeerscheinungen wie Spastiken und Intelligenzminderungen (vgl.
ebd.).

8 Zum Einsatz kommen verschiedenste Techniken, mit deren Hilfe die Liquorflis-
sigkeit nach auRen oder innen (Shuntversorgung) abgeleitet werden kann (vgl.
Pschyrembel 2019b, o. S.).

9 Dies betrifft schwerere Auspragungen, wie sie bei einer Meningomyelozele vor-
kommen (vgl. exemplarisch Universitatsklinikum Bonn 2019, o. S.).
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(vgl. Universitatsklinikum Bonn 2019, o. S.; Haupt 2006, 180). Neben dem Hyd-
rozephalus kommt es haufig zu strukturell bedingten Abweichungen bei der Ent-
wicklung des Gehirns!®. Bei entsprechender medizinischer Versorgung sind
keine EinbuBen der intellektuellen Entwicklung zu erwarten (vgl. ebd.).

Infolge der operativen Versorgung von Spina-bifida-Kindern kann es zu einer
Ausbildung des Tethered-Cord-Syndroms (deutsch: ,,angebundene Schnur”)
kommen. Das bedeutet, dass das Rickenmark im Riickenmarkskanal in der
Phase des Wachstums nicht beweglich ist. Es kann zu zusatzlichen Nervenge-
websschadigungen kommen. Bei Ausbildung von Symptomen (z.B. Verschlech-
terungen von Wirbelsaulen- und Fullfehlstellungen, Spastiken, Schmerzen im
Bereich der Blase und des Mastdarms) sind chirurgische MaBnahmen indiziert
(vgl. Cremer 2009, Reuter 2014).

Als potentielle Ursachen einer Spina bifida werden neben genetischen Dispo-
sitionen ,mechanische, infektiose, alimentare oder toxische intrauterine Scha-
digung[en]” (Pschyrembel 2019a, 0.S.) diskutiert. Empfehlungen zur Pravention
belaufen sich auf die Substitution von Folsdure prakonzeptionell und im ersten
Trimenon einer Schwangerschaft (vgl. ebd.).

Die Pravalenzrate (Auftretenshaufigkeit) einer Spina bifida wird mit einer

Spannweite zwischen 0,1% (Deutschland) und 0,7% (fir Irland) angegeben (vgl.
Deutsche Gesellschaft fir Nahrstoffmedizin und Pravention DGNP e.V. 2016,
0.S.). Strehl (2007, 210) verweist auf eine ,Haufigkeit von ca. 0,4 bis 0,8% (Zah-
len fir die Zeit von 1991 bis 2000 fiir mehrere mitteleuropéische Lander).” In
Mitteleuropa liegt die , Inzidenz (Haufigkeit von Neuerkrankungen) bei ca. 1-3
pro 1000 Geburten.” (DGNP e.V. 2016, 0. S.). Mit jedem bereits geborenen Kind
mit Spina bifida in einer Familie steige die Wahrscheinlichkeit des Auftretens bei
weiteren Geburten (vgl. ebd.).
Die vorangegangenen Ausfiihrungen dokumentieren, dass Menschen mit Spina
bifida mit vielfaltigen Herausforderungen konfrontiert sein kdnnen, die sich in
Form gesundheitlicher Einschrankungen und in deren Folge medizinischen In-
terventionen ausdriicken. Es ist davon auszugehen, dass Berufsbiographien da-
von beeinflusst werden kénnen, z.B. durch langere Erkrankungsphasen.

Im nachsten Abschnitt werden grundlegende Begriffe zur beruflichen Soziali-
sation erldutert.

10 potentielle Storungen in der Balkenregion kdnnen neben der Ausbildung einer
Chiari-Malformation (Verdrangung des Kleinhirns in den Spinalkanal durch Ver-
kleinerungen im hinteren Schadelraum) vorkommen (vgl. Universitatsklinikum
Bonn 2019, 0. S.).
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