Ziircher Hochschule
fur Angewandte Wissenschaften

Angewandte
Psychologie

zh
aw

www.psychologie.zhaw.ch

Masterarbeit

Was erleben Menschen mit einer chronisch
korperlichen Krankheit?

Eine Studie zur Sensibilisierung fur Anliegen von
Menschen, die an HIV, MS, Krebs oder Rheuma
erkrankt sind.

Aline Rousselot, Susanne Frohlich-Rufenacht

Vertiefungsrichtung Klinische Psychologie

Fachliche Beratung: Dr. phil. Alfred Kunzler

Zurich, Mai 2012

Zircher Fachhochschule






Diese Arbeit wurde im Rahmen des konsekutiven Masterstudienganges in Angewandter Psy-
chologie an der Zircher Hochschule fir Angewandte Wissenschaften ZHAW verfasst. Eine Pu-
blikation bedarf der vorgangigen schriftlichen Bewilligung durch das Departement Angewandte
Psychologie.

ZHAW Zircher Hochschule fir Angewandte Wissenschaften, Departement Angewandte Psy-
chologie, Minervastrasse 30, Postfach, 8032 Ziirich.






Danksagung

Diese Masterarbeit konnte nur durch die wertvolle Mitarbeit und Unterstiitzung von vielen

Menschen entstehen.

Wir méchten an erster Stelle den elf Teilnehmerinnen und Teilnehmern der Gruppendiskus-
sionen danken. Ohne eure Offenheit und euren Mut, in einer Gruppe mit lauter unbekannten
Menschen personliche Erlebnisse preis zu geben und zu diskutieren wire diese Arbeit schlicht
nicht realisierbar gewesen. Die Begegnungen mit euch haben uns immer wieder von neuem
motiviert, diese Arbeit zu schreiben und waren fiir uns am Lehrreichsten und eine grosse Be-

reicherung]

Ebenso mochten wir den vier Psychotherapeutinnen und Psychotherapeuten danken fir ihre
Bereitschaft, uns tber ihre Erfahrungen von der Arbeit mit chronisch kérperlich kranken

Menschen zu berichten.

Dem Verein chronischkrank.ch und dabei im Speziellen Herr Alfred Kunzler, unserem Refe-
renten und Frau Regine Strittmatter, deren Initiative uns tberhaupt einen Zugang zu dieser
Thematik ermdglicht hat, mochten wir fur die wertvolle Unterstiitzung und Begleitung dan-

ken.

Ein gebtuhrender Dank geht an Martin und Martin, fir das aufwindige Korrekturlesen und die

ermutigenden und inspirierenden Riickmeldungen zu dieser Arbeit.






Abstract

Durch den Anstieg der Privalenz chronischer Krankheiten in den letzten 50 Jahren ist nicht
mehr eine Minderheit betroffen, sondern chronische Krankheiten gehdren zunehmend zur ge-
sellschaftlichen Normalitit. Chronic Disease Management stellt eine zentrale Gesundheitsher-
ausforderung des 21. Jahrhunderts dar. Der Verein chronischkrank.ch ortet eine Liicke in der
psychologischen Versorgung chronisch kérperlich Kranker. Basierend auf den Grundgedan-
ken dieser Initiative wird in der vorliegenden Arbeit der Frage nachgegangen ob Menschen im
Alter zwischen 30 und 55 Jahren, die von Multipler Sklerose, HIV, einer Krebserkrankung
oder einer entzindlich-rheumatischen Erkrankung betroffen sind, dhnliche psychosoziale
Phinomene erleben oder inwiefern sich diese unterscheiden. Die Daten werden aus Einzelin-
terviews mit Psychotherapeutinnen und Psychotherapeuten, die kérpetlich chronisch kranke
Menschen betreuen sowie aus Gruppenverfahren mit betroffenen Personen gewonnen und
qualitativ ausgewertet. Die Studie soll zur Sensibilisierung fiir Anliegen im Zusammenhang mit

chronisch korperlichen Krankheiten beitragen.

Die Ergebnisse zeigen, dass eine chronisch korperliche Krankheit in diesem Altersabschnitt
ein non-normatives kritisches Lebensereignis darstellt. Betroffene erleben einen Sturz aus der
personlichen und gesellschaftlichen Normalitit. Eine chronische Krankheit beeinflusst einen
Menschen als Ganzes — sein Korpererleben, seine innerpsychischen Prozesse, sein Verhalten
und die Interaktionen mit der sozialen Lebenswelt. Das Erleben einer chronisch korperlichen
Erkrankung wird stirker von psychosozialen Faktoren wie subjektiven Krankheitstheorien,
Personlichkeitsaspekten, psychischen und sozialen Ressourcen, Bewiltigungsstrategien sowie
auch gesellschaftlichen Grenzen und Stigmatisierung beeinflusst als von der Art der Krank-
heit. Zudem wird deutlich, dass betroffene Menschen nebst Belastungen auch Bereicherungen
im Zusammenhang mit ihrer Krankheit erleben. Die Ergebnisse zeigen, dass bestehende Min-
gel in der psychologischen Versorgung Betroffener nach Handlungsbedarf verlangen, um die

Lebensqualitit der Betroffenen zu verbessern.
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1 Einleitung

Er hatte stets geglaubt, das saftigste Fleisch des Lebens noch nicht gefunden zu haben, und es hatte ihn
immer nach der Zukunft gelistet — nach den Jahren, in denen er dlter, kliiger, grésser, michtiger wire.
Und dann kam der Umbruch, die Zeit der grossen Umkehr, die plétzliche und alles umwilzende Entidea-
lisierung der Zukunft und der Beginn der schmerzlichen Sehnsucht nach dem, was friher gewesen wat.
(Yalom, 2005, S.119)

Seine Gedanken schweiften zurtick zu den Gruppen von Brustkrebspatientinnen, die er vor so langer Zeit
geleitet hatte. Wie oft hatten dort die Mitglieder von einer goldenen Periode gesprochen, [..] Manche
meinten, das Leben mit Krebs habe sie kliger gemacht, selbstverwirklichter, wihrend andere neue Priori-
titen gesetzt hatten, stirker geworden waren, gelernt hatten, Nein zu sagen zu Aktivititen, die ihnen nicht
mehr wichtig waren, und ja zu solchen, auf die es ankam — wie der liebevolle Umgang mit Familie und
Freunden, der Genuss schéner Dinge und des Wechsels der Jahreszeiten. (Yalom, 2005, S.314-315)

Die vorliegende Arbeit ist dem Thema der chronisch kérperlichen Krankheiten gewidmet.
Das unter anderem von Yalom (2005) gedusserte Anliegen hinzuschauen und Dinge anzu-
sprechen wird in dieser Arbeit umgesetzt.

Wie aktuell dieses Thema ist und wie die Fragestellung dieser Forschungsarbeit entstanden ist,
wird in diesem Kapitel beschrieben. Anschliessend werden eine kurze Ubersicht iiber die In-

halte der einzelnen Kapitel sowie inhaltliche Abgrenzungen dargelegt.

1.1  Aktualitit des Themas

Das Leben mit chronischen Krankheiten und mit den vielféltigen funktiona-
len Einschrinkungen und psychosozialen Belastungen, [..] ist faktisch lingst
zum Gesundheitsproblem Nr. 1 in unserer Gesellschaft geworden. (Graham
& Reeder, 1979, S.84)

Seit der Mitte des 20. Jahrhunderts hat sich die Morbiditits- und Mortalititsstruktur in indu-
strialisierten Staaten und Entwicklungslindern verindert. Durch verbesserte Lebensbedingun-
gen und medizinischen Fortschritt ist u.a. gemiss Scheidt-Nave (2010) die Privalenz lebens-
bedrohlicher Infektionskrankheiten gesunken. Die Privalenz von chronischen Erkrankungen,
so Holman und Lorig (2000), ist hingegen angestiegen.

Gerdes und Weis (2000) betonen, dass chronische Krankheiten keine Minderheit betrifft, son-
dern zunehmend zur gesellschaftlichen Normalitit geh6rt. Gemiss Schitzungen der Gesund-
heitsligen sind in der Schweiz rund zwei Millionen Menschen von einer chronisch korperli-
chen Krankheit betroffen, so Strittmatter und Kinzler (2010). Nach Steurer-Stey (2009) be-
treffen 80% der Beratungen in Hausarztpraxen Anliegen im Zusammenhang mit chronischen
Krankheiten. Aufgrund demographischer Verinderungen wird die Privalenzrate chronischer
Erkrankungen nach Einschitzungen verschiedener Autorinnen und Autoren (Steurer-Stey,
2009, Faller und Lang, 2006, Gerdes und Weis, 2000) zukinftig noch stirker zunehmen.
Ebenso nimmt die Multimorbiditit von chronischen Erkrankungen zu. Die Anzahl Menschen,
die gleichzeitig von vier oder mehr chronischen Krankheiten betroffen sind, hat in der
Schweiz seit 1985 um tber 300% zugenommen (NSPC). Chronische Krankheiten gelten
weltweit als Haupttodesursache. Gemass WHO (2011) sterben tber 63% der Menschen an

chronischen Erkrankungen. Auch in der Schweiz sind die meisten Todesursachen auf chroni-



sche Krankheiten wie Herzkreislauftkrankheiten (37%), Krebs (26%) und Demenz (7%) zu-
rickzufithren.

Ebenso wie Zybach (2011), Prisidentin von Public Health Schweiz, betont Steurer-Stey
(2009), dass diese zunehmende Dominanz chronischer Erkrankungen gesundheitspolitische
Anderungen fiir die Versorgung chronisch kranker Menschen provoziert. Strittmatter und
Kinzler (2010) wie auch Vogele (2009) erldutern, dass diese Verdnderung komplexe Heraus-
forderungen an die Betroffenen und ihr soziales Umfeld, sowie an sozialpolitische und 6ko-
nomische Strukturen stellt. Der Fokus im 21. Jahrhundert wird sich gemiss Steurer-Stey
(2009) ,,weg vom Heilen auf das Erreichen oder Erhalten einer optimalen Lebensqualitit rich-
ten — trotz chronischer Erkrankung.* (S. 13)

Die Gesundheitsversorgung chronisch kranker Menschen in der Schweiz weist Unklarheiten
und Liicken auf. Riesch (2000) stellt in der Analyse der Schweizerischen Gesundheitsbefra-
gung 2002 fest, dass im Schweizer Gesundheitssystem ausreichend Zugang zu Gesundheits-
diensten besteht. Allerdings weist Riiesch darauf hin, dass es unklar ist, ob die bestehenden
Angebote fiir chronisch kranke Menschen addquat und bedarfsgerecht sind.

Mehrere Autorinnen und Autoren (u.a. Steurer-Stey, 2009; Gerdes & Weis, 2000) fordern ein
Umdenken in der gesundheitlichen Versorgung. Auch Faller und Lang (2006) betonen, dass
diese zu stark auf akutmedizinische Bediirfnisse ausgerichtet ist. Chronic Disease Management
stellt zufolge Steurer-Stey (2009) eine zentrale Gesundheitsherausforderung des 21. Jahrhun-
derts dar. Eine Mdglichkeit, chronisch kranke Menschen besser zu versorgen, bietet gemiss
der Autorin (ebd.) das Chronic-Care-Model (CCM). Dabei steht gemiss Schlette (2009) der
Patient mit seinen individuellen Bedirfnissen im Zentrum. Steurer-Stey (ebd.) macht darauf
aufmerksam, dass der Wechsel zu diesem Modell mit einem schwierigen, aber nétigen Para-

digmenwechsel verbunden ist.

1.2 Hetleitung der Fragestellung
Haslbeck und Schaeffer (2010) stellen fest, dass der heutige Forschungsstand beztiglich chro-

nischer Krankheiten zwar hoch, jedoch einseitig ist. Sie kritisiert, dass die Forschung noch zu
sehr auf einzelne Krankheiten und Krankheitsbilder fokussiert sowie zu medizinlastig ist. IThrer
Meinung nach fehlt es ,,an einer hinreichend ausgebauten patienten-/nutzerorientierten For-
schung, die sich dem Erleben und der Patient’s view chronischer Erkrankungen widmet.“ (S.
6) Ebenso fordern die Autoren (ebd.)

.. sich intensiver mit den aus dem Gestaltwandel erwachsenen subjektiven Konsequenzen zu befassen:
die Tatsache, dass die Erkrankten heute linger mit chronischer Krankheit (iber)leben und dabei sowohl
an Jahren wie auch an Autonomie gewonnen haben. Aber sie mussen auch linger mit chronischer Er-
krankung und ihren Konsequenzen leben und ihr Leben darauf einstellen — und folglich damit umge-
hen, dass der erreichte Gewinn vielfach einem Gewinn an bedingter Autonomie und an bedingter Ge-
sundheit gleichkommt. Was es aber heisst, tiber weite Strecken des Lebens mit bedingter Autonomie
und bedingter Gesundheit zu leben, welche neuen Herausforderungen, welche Unsicherheiten, aber
auch welche Zustinde damit verbunden sind, dariiber diskutieren und wissen wir noch viel zu wenig.
Das gilt auch fiir die Frage danach, was es fir die Erkrankten bedeutet, ihr Leben in dem oft langen,
schwer kalkulierbaren Auf und Ab der Krankheit unter Kontrolle zu halten und welche (Selbststeue-
rungs-) kompetenzen sie dazu benétigen. Diesen Fragen auf theoretischer und empirischer Ebene in-
tensiver nachzugehen, ist eine wichtige Public Health Aufgabe der Zukunft. (6-8)



In der Schweiz engagieren sich etliche Ligen fur verschiedene Anliegen und die Unterstiitzung
von Menschen mit chronischen Krankheiten. Diese Ligen sind auf bestimmte Krankheiten
ausgerichtet und regional bis national organisiert (z.B. Krebsliga, Lungenliga, Rheumaliga etc.).
Im Rahmen eines Workshops der Public Health Conference Schweiz 2011 wurde dieser Um-
stand von verschiedenen Akteuren kritisiert. Die schweizerische Gesundheitsligen-Konferenz
(GELIKO) vertritt als Dachverband einiger dieser unterschiedlichen Akteure die Interessen
der Gesundheitsligen in der schweizerischen Gesundheits- und Sozialpolitik. Um auch auf
psychische Anliegen von chronisch korperlich kranken Menschen aufmerksam zu machen
und einzugehen, wurde im Mirz 2011 der Verein chronischkrank.ch gegriindet.

Auf diesem Hintergrund wird anhand dieser qualitativen Studie eruiert und beschrieben, was
Menschen, die von einer chronischen korperlichen Krankheit betroffen sind erleben, welche
Anliegen und Themen sie beschiftigen. Vier méglichst unterschiedliche Krankheitsbilder wer-
den in die Studie eingeschlossen, um der enormen Bandbreite chronisch korpetlicher Krank-
heiten gerecht zu werden: Multiple Sklerose (MS), Humanes Immundefizienz-Virus (HIV),
Krebserkrankungen und entziindlich-rheumatische Erkrankungen. Folgende Kriterien galten
als Entscheidungsgrundlage fir die vier Krankheitsbilder: Entziindlich-rheumatische Erkran-
kungen und Krebserkrankungen zeichnen sich dadurch aus, dass es sich um polymorphe
Krankheiten handelt, weisen eine hohe Privalenz auf und werden kaum in Verbindung mit
Menschen im Alter zwischen 30 und 55 Jahren gebracht. Krebserkrankungen gelten als zweit-
hiufigste Todesursache, bei Menschen im mittleren Erwachsenenalter sogar als haufigste To-
desursache. Sie konnen im Gegensatz zu den anderen drei Krankheiten heilbar sein oder t6d-
lich enden. MS ist eine normalerweise nicht todlich verlaufende Krankheit, bei der nebst Mo-
bilitatseinschrinkungen auch kognitive Stérungen auftreten kénnen. Bei HIV handelt es sich

im Unterschied zu den anderen drei Erkrankungen um eine tubertragbare Krankheit.

1.3 Fragestellungen
Zur gezielten Bearbeitung der Thematik wurden folgende Fragestellungen formuliert:
Hauptfragestellung:

Was erleben chronisch kérperlich kranke Menschen?

Die Beantwortung dieser offenen Forschungsfrage wird von folgenden Unterfragen geleitet:
1. Eileben Menschen, welche an einer Krebserkrankung, HIV, einer rheumatischen Er-
krankung oder MS erkrankt sind dhnliche oder unterschiedliche Phinomene?

1.1 Welche biologischen, psychischen und sozialen Phinomene erleben Menschen, die
von einer chronisch korperlichen Erkrankung betroffen sind - unabhingig von der
Art der Diagnose?

1.2 Welche biologischen, psychischen und sozialen Phinomene etleben hauptsichlich
Menschen, die von einer bestimmten chronisch kérperlichen Krankheit wie einer

Krebserkrankung, HIV, einer rheumatischen Erkrankung oder MS betroffen sind?



2. Mit welchen Anliegen sind Psychotherapeutinnen und Psychotherapeuten in der Ar-

beit mit chronisch korpetlich erkrankten Menschen konfrontiert?

3. Welche Gemeinsamkeiten und welche Differenzen in Bezug auf das Erleben von
Menschen mit einer chronischen Erkrankung zeigen sich im Vergleich zwischen den

befragten Gruppen?

1.4  Aufbau der Arbeit

Im Theorieteil wird der aktuelle Stand der Forschung anhand von Studien und Fachliteratur
beleuchtet. In einem ersten Abschnitt wird auf allgemeine Aspekte von chronisch korperli-
chen Krankheiten eingegangen. In diesem Zusammenhang werden subjektive Gesundheits-
und Krankheitstheorien, Definitionen von chronischer Krankheit, ein Vorschlag eines tber-
greifenden Verlaufsmodells sowie das biopsychosoziale Modell beschrieben. In einem zweiten
Teil werden biologische, psychische und soziale Aspekte des Erlebens der vier Krankheiten
spezifisch ausgefiihrt.

Im empirischen Teil wird beschrieben, was Menschen mit einer kérperlich chronischen
Krankheit erleben und beschiftigt. Dabei wird der Frage nachgegangen, ob sich die Erlebens-
inhalte krankheitsspezifisch unterscheiden oder nicht. Zuerst werden die Ergebnisse der Ex-
perteninterviews mit Psychotherapeutinnen und Psychotherapeuten dargestellt. Anschliessend
werden die Ergebnisse dargestellt, welche aus den Gruppensitzungen mit chronisch kérperlich
kranken Menschen gewonnen wurden. Zum Abschluss des empirischen Teils werden die Un-
terfragen zusammenfassend beantwortet.

In der Diskussion wird ein Uberblick tiber die wesentlichen Inhalte der Arbeit gegeben. Insbe-
sondere werden Ergebnisse interpretiert und besprochen, sowie die Befunde mit den theoreti-
schen Grundlagen verknupft und diskutiert. Weiterfihrende Gedanken runden die Diskussion
ab.

1.5 Abgrenzungen

Folgende Abgrenzungen und Einschrinkungen wurden zur Eingrenzung der Thematik vorge-
nommen:

- Chronische Krankheit ist ein unscharfer Begriff. In der vorliegenden Studie sind mit
diesem Ausdruck ausschliesslich chronisch kérperliche Krankheiten gemeint. Chro-
nisch psychische Krankheiten sind kein Gegenstand dieser Arbeit.

- Diese Forschungsarbeit bezieht sich auf die Situation und das Erleben von chronisch
korperlich kranken Menschen in der Schweiz. Dies obwohl eine internationale Per-
spektive sehr interessant wire, da das Thema keinesfalls nur Industriestaaten betrifft
und interessante Zusammenhinge mit unterschiedlichen Gesellschaftssystemen eben-

so wie sozialen und 6kologischen Folgen des Klimawandels bestehen.



- Privention von chronischen Krankheiten - ein zentrales Thema der Gesundheitspsy-
chologie -wird nicht thematisiert.

- Psychotherapeutische Wirksamkeitsnachweise sind nicht Gegenstand dieser Arbeit.



| Theoretischer Teil

2 Chronische Krankheiten

Sie [die Krankheit] beeintrichtigt das Liebesleben; sie beeintrichtigt die Fi-
nanzen, den Freundeskreis, die Arbeit; sie beeintrichtigt die Qualitit der ru-
higen Zeit miteinander, wie entspannt man ist, alles! Es gibt nichts, was sie
nicht beeinflusst. (Corbin und Strauss, 2010, S.23)

Im folgenden Kapitel werden als erstes subjektive und objektive Konzepte von Krankheit und
Gesundheit beschrieben. Anschliessend wird der Begriff chronische Krankheit definiert. Um
einen vertieften Hindruck zu gewinnen, was chronische Erkrankungen im Allgemeinen cha-
rakterisiert, wird das Konzept von Corbin und Strauss tber mdgliche Krankheitsverldufe
chronischer Erkrankungen dargelegt. Als Basis der vorliegenden Studie dient das Biopsycho-
soziale Modell, welches in Kapitel 2.4 beschrieben wird. Im darauf folgenden Kapitel 3 wer-
den bisherige Erkenntnisse in Bezug auf das Erleben der vier thematisierten Krankheiten zu-

sammengefasst — unterteilt in biologische, psychische und soziale Dimensionen.

2.1 Subjektive Gesundheits- und Krankheitstheorien

Gemiss Faltermaier (2005) wurde die dichotome Aufteilung von Gesundheit und Krankheit
bisher in getrennten Forschungsgebieten bearbeitet. Nach dem aktuellen Stand der Forschung
wird Gesundheit in der Regel explizit auch in ihren positiven Ausprigungen wahrgenommen
und Krankheit nicht einfach als Gegenteil von Gesundheit definiert. Menschen nehmen Ge-
sundheit und Krankheit demnach nicht als einander ausschliessende Kategorien wahr, sondern
haben ein ausgeprigtes Verstindnis von Gesundheit und Krankheit. Die Vorstellungen iiber
Gesundheit werden auf mehreren Dimensionen differenziert, die korpetliche, psychische und
soziale Aspekte betreffen. Die meisten Menschen vertreten nicht nur einen Gesundheitsbe-
griff, so der Autor (ebd.), sondern kombinieren verschiedene inhaltliche Aspekte. Gesundheit
wird als dynamisches Phinomen wahrgenommen, das sich im Lauf des Lebens verdndert.
Subjektive Theorien von Krankheit stellen dabei einen eigenstindigen Bereich dar und kénnen
nicht einfach als Spiegelbild subjektiver Gesundheitstheorien verstanden werden. Faltermaier
(2009) prazisiert zudem, dass Gesundheit keine invariable Grdsse ist, sondern ein gesellschaft-
liches Phinomen.

Faltermaier und Kithnlein (2000) pliddieren fiir eine dynamische Betrachtungsweise der subjek-
tiven Gesundheitskonzepte, da jede Person verschiedene Kategorien eines Gesundheitskon-
zepts vertritt. Gemdss den Autoren (ebd.) bilden die subjektiven Gesundheitskonzepte die
Prozesse der Selbstwahrnehmung ab, die sich entweder eher auf das personliche korperliche
und seelische (Wohl-)befinden beziehen, oder vor allem auf Beeintrichtigungen und Stérun-
gen. Die subjektiven Gesundheitskonzepte lenken also die Aufmerksamkeit einer Person und

bilden eine Grundlage fur gesundheitliches Handeln. Hoefert (2011) zufolge kann zudem da-




von ausgegangen werden, dass sich Gesundheits- und Krankheitsvorstellungen in einem be-
stimmten sozialen Umfeld herausbilden, wo Ursachen-Annahmen und Behandlungswissen
auch tber die Generationen weitergegeben werden. Verinderungen des Gesundheitszustandes
werden gemiss Faltermaier und Kihnlein (2000) im Zusammenhang mit dem individuellen
Lebenslauf und dem eigenen Handeln betrachtet.

Gemiss Faltermaier (2009) gibt es viele empirische Hinweise, dass kranke Menschen ihre ei-
genen subjektiven Vorstellungen iiber die Ursachen, den Verlauf und die Behandlungsmog-
lichkeiten einer Krankheit haben. Zudem, so u.a. Hoefert (2011), Faller (2006) und Faltermai-
er (2005), scheinen diese Konzepte und Vorstellungen einen betrichtlichen Einfluss auf den
tatsichlichen Umgang mit einer Krankheit, auf die Zusammenarbeit mit den Arzten und auf
die Entscheidung fir Behandlungsmassnahmen zu haben. Selbsterlebte Krankheiten oder
Krankheiten im nahen sozialen Umfeld tragen gemiss Hoefert (2011) zu einer Differenzie-
rung der subjektiven Krankheitskonzepte bei. Mit der Zeit kénnen sich durch die wiederholte
Konfrontation mit Krankheiten differenzierte Subkonzepte entwickeln. Cameron (2003; in Sa-
lewski, 2010) betont zudem die Bedeutsamkeit der emotionalen Komponente im Erleben ei-
ner Krankheit, wonach diese fast immer mit Angst und Bedrohung verbunden ist. Das emo-
tionale Etleben wirkt sich ebenfalls darauf aus, wie sich Menschen in Anbetracht einer Er-
krankung fithlen und damit auf die Lebensqualitit und die Stimmung eines betroffenen Men-
schen. Die Lebensqualitit kann zudem durch die subjektive Ursachenzuschreibung der
Krankheit beeinflusst werden. So zeigen die Ergebnisse einer Lingsschnittstudie tber drei
Jahre von Rudolph et al. (2008), dass das Wohlbefinden von Betroffenen, die sich hohe Ver-
antwortung fir ihre Erkrankung zuschreiben, abnimmt, wihrend externale Attributionen (z.B.

Vererbung) zu einer grosseren Lebenszufriedenheit fihren.

2.2 Definition chronische Erkrankungen

Chronische Krankheit, so Scheidt-Nave (2010), ist ein nicht einheitlich definierter Uberbegriff
fiir eine immense Zahl von Krankheitsbildern mit jeweils unterschiedlicher Atiologie, Patho-
genese, Symptomatik und Verlaufsformen. Die Autorin (ebd.) zdhlt folgende drei Aspekte auf,
die unterschiedliche Definitionen tber chronische Krankheit gemeinsam haben: die zeitliche
Dimension, den Krankheitsverlauf und die Krankheitsfolgen. Gemaiss Scheidt-Nave muss das
Gesundheitsproblem mindestens ein Jahr bestehen, um als chronische Krankheit zu gelten.
Der Krankheitsverlauf ist gekennzeichnet durch kontinuierliche oder schubweise Entwick-
lung, sowie eine lange Latenzzeit bis zum Auftreten von Krankheitszeichen. Mogliche Krank-
heitsfolgen sind Stérungen der Organ- und Kérperfunktionen, Behinderungen im Alltag und
dauerhafte Inanspruchnahme von Leistungen des Gesundheitssystems. Ahnliche Merkmale
finden sich auch bei der WHO, die chronische Erkrankungen als ,Jang andauernde und im
Allgemeinen langsam fortschreitende Krankheiten® definiert. Die Krankheitspriaventions- und
Kontrollzentren der Vereinigten Staaten (NCHS) heben in ihrer Definition zudem hervor,

dass chronische Erkrankungen unheilbar sind. Anders als beispielsweise Scheidt-Nave (s.0.)
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stufen sie eine Krankheit dann als chronisch ein, wenn sie mehr als drei Monate andauert. Das
Bundesamt fir Gesundheit (BAG) bestitigt in einem persénlichen Schreiben (siche Anhang
A1), dass selbst schweizweit keine einheitliche Definition vom Begriff chronische Krankheit
existiert. Vielmehr verweist das BAG auf die Definition von Waltz (1981), bei der chronische
Erkrankungen als Krankheiten verstanden werden, die unheilbar oder Ergebnis einer degene-
rativen Verinderung psychischer oder somatischer Zustinde sind oder dauernde somatische
oder psychische Schiden oder Behinderungen zur Folge haben.

Des Weiteren wird zwischen akuten und chronischen Krankheiten unterschieden. Im Gegen-
satz zu chronischen Erkrankungen werden Krankheiten gemiss BAG (siche Anhang Al) als
akut bezeichnet, die kurz (3 bis 14 Tage) dauern. Dabei ist zu beachten, dass chronische
Krankheiten auch akute Komponenten aufweisen koénnen. So sind akute Schiibe ein Charakte-
ristikum von chronischen Krankheiten wie Epilepsie oder Multiple Sklerose. Ein weiteres
Charakteristikum chronischer Krankheiten ist nach Gerdes und Weis (2010) deren meist mul-
tifaktorielle Genese und die Unklarheiten beztiglich des Zusammenwirkens der einzelnen Fak-
toren.

Als mégliche Beispiele fiir chronische Erkrankungen nennt das BAG (siche Anang A): unter
anderem koronare Herzkrankheiten, Asthma, Parkinson, Brustkrebs, Diabetes mellitus, En-
dometriose, Multiple Sklerose, Apoplexie, Alkoholismus, Demenz, Epilepsie, Gicht, Rheuma,
Colitis ulcerosa oder Morbus Crohn. Auffallenderweise handelt es sich bei dieser Auswahl
ausschliesslich um nicht tbertragbare Krankheiten, in der aktuellen Fachliteratur hdufig als
non-communicable diseases (NCD) bezeichnet. Dadurch kénnte der Eindruck entstehen, dass
tbertragbare Krankheiten nicht chronisch sein kénnen. Unwin, Jordan und Bonita (2004) so-
wie Ackland, Choi und Puska (2003) weisen auf die Fehlerhaftigkeit dieser Unterteilung hin.
Sie prizisieren, dass es sich bei NCD meist um chronische Krankheiten handelt, doch auch
tbertragbare Krankheiten wie beispielsweise HIV als chronische Krankheit gelten.
Zusammenfassend wird in der vorliegenden Arbeit von folgender Definition chronischer
Krankheit ausgegangen: Chronische Krankheiten sind gekennzeichnet durch eine lange, min-
destens einjihrige Krankheitsdauer. Die meisten chronischen Krankheiten weisen einen lang-
samen progressiven Verlauf auf, sind unheilbar und durch eine multifaktorielle, oft ungeklirte
Genese charakterisiert. Die Auswirkungen einer chronischen Krankheit betreffen kérperliche,

psychische und soziale Dimensionen.

2.3  Krankheitsverlaufe nach Corbin und Strauss

Wenn man die Diagnose einer schweren, lebensbedrohenden Krankheit er-
hilt, erlebt man im Grunde genommen die Begegnung mit der Hilflosigkeit
der anderen. Auch ich konnte spiter neu Betroffenen in derselben Situation
nicht helfen. Jede Diagnose ist eine Hélle, durch die jeder selbst gehen muss.
Niemand nimmt einem den Schock ab. Man muss ihn selbst aushalten. Ich
sehe bis heute keine andere Lésung. (Walther, 2007, S.120)

Betroffene von verschiedenen chronischen Krankheiten haben gemiss Corbin und Strauss

(2010) trotz unterschiedlicher Atiologien, Verlaufsformen und physischen Auswirkungen ver-



gleichbare Aufgaben zu bewiltigen. Die Autoren (ebd.) sind der Ansicht, dass nicht die jewei-
lige Diagnose im Vordergrund des Erlebens steht, sondern die Symptome und deren Bewilti-
gung. Die Autoren (ebd.) haben ein Modell von Verlaufskurvenphasen entworfen, um diese
Gemeinsamkeiten zusammenzufassen und eine gemeinsame Basis zu schaffen. Der Begriff
Verlaufskurve umfasst nebst der wahrscheinlichen kérperlichen Entwicklung der Krankheit
auch die Bewiltigungsaufgaben, die im Zusammenhang mit den durch die Krankheit beding-
ten Verdnderungen im Leben stehen. Solche Verlaufskurven sind weder genau prognostizier-
bar noch starre Gebilde, sondern sie kénnen sowohl wiederholt als auch gleichzeitig auftreten
und erfordern immer wieder Anpassungsleistungen der Betroffenen. Grundsitzlich unter-
scheiden Corbin und Strauss zwischen pri- und postdiagnostischer Phase.

Die pridiagnostische Phase wird auch als diagnostischer Schwebezustand beschrieben und
kann sich tber einen langen Zeitraum erstrecken, da sich die meisten chronischen Krankhei-
ten iber eine lingere Zeit entwickeln bis zur Diagnose. Wihrend manche Personen so schnell
wie moglich einen Arzt aufsuchen, ignorieren andere die Symptome und stellen oft erst riick-
blickend fest, dass sie bereits frither Anzeichen der Krankheit aufwiesen. Je nach dem, wie un-
angenehm die Symptome erlebt werden und welche Mutmassungen die Betroffenen iiber Art
und Schwere der Krankheit anstellen, wird diese Phase sehr unterschiedlich etlebt und ist oft
von Gefiithlen der Gleichgiltigkeit bis Misstrauen, Furcht und Angst geprigt sein.

Eine Diagnose ist nicht immer eindeutig und wird von den Betroffenen auch in unterschiedli-
chem Ausmass verstanden. Manchmal kann trotz anhaltender Symptome keine klare oder nur
eine vorldufige Diagnose gestellt werden, was von den Betroffenen meist als sehr schwierig er-
lebt wird. Die Diagnose provoziert oft Gefithle wie Schock, Zweifel und/oder Etleichterung.
Betroffene werden vor die Aufgabe gestellt, sich auf einen neuen Lebensverlauf einzulassen
und trotz hoher biographischer Ungewissheit eine angemessene Kontrolle tiber den folgenden
Lebensabschnitt zu erlangen. Die postdiagnostische Phase zeichnet sich selbst bei einer ein-
deutigen Diagnose durch Unsicherheiten aus. Diese betreffen meist die Entscheidung zwi-
schen therapeutischen Optionen, die wiederum von den eigenen Uberzeugungen und Vorstel-
lungen tber die Krankheit abhingt und beinhaltet die Informationssuche der Betroffenen.
Vorstellungen vom eigenen korperlichen Zerfall, dem méglichen Tod, sowie unrealistischer
Optimismus und Fragen tber eine ungewisse Zukunft prigen diese Phase.

Corbin und Strauss unterteilen den postdiagnostischen Abschnitt in folgende Phasen:

Akute Phase: Betroffene Menschen sind physisch oder psychisch so beeintrichtigt, dass drztli-
che Aufmerksamkeit und eine Klinikeinweisung umgehend notwendig ist, um eine weitere
Verschlechterung und/oder den Tod zu verhindern.

Phase der Normalisierung: ITm medizinischen Bereich wird diese Phase als Rehabilitation bezeich-

net und umfasst korperliche sowie psychische Erholung. Die Bewiltigung richtet sich auf das
Wiedererlangen von korperlichem Wohlbefinden und der Funktionsfihigkeit. Die Annahme
und Integration der korperlichen Einschrinkungen in Biografie und Identitit sowie soziale

Performanz stellen weitere Herausforderungen in dieser Phase dar.



Stabile Phase: Wenn sich eine Krankheit in der Remission befindet und sich iiber die Jahre we-
nig oder nur langsam veridndert, gibt es im Krankheitsverlauf weder zum Guten noch zum
Schlechten grosse Verinderungen. Die Bewiltigung ist darauf ausgerichtet, diese Stabilitit zu
erhalten und erfordert von den Betroffenen oft auch Anpassungen und Verlagerungen von
Routine und Planung. Kérperlicher und psychischer Verschleiss kann insbesondere in dieser
Phase zu einem wichtigen Thema werden. Ein weiteres wichtiges Merkmal stabiler Phasen ist
das Bewusstsein dartiber, dass es immer zu einer Destabilisierung kommen kann.

Lnstabile Phase: In der instabilen Phase ist eine Krankheit stindig ausser Kontrolle, ohne akut zu
werden. Die tiblichen Bewiltigungsstrategien sind nicht mehr effektiv, was fir Betroffene
Kontrollverluste auf vielen Ebenen wie Krankheitsverlauf, Symptome, Bedingungen der Le-
bensumstinde und individuellem Handlungsspielraum bedeutet. Dies erfordert dauernd eine
neue Anpassung an die Situation. Instabile Phasen kénnen durch ihren existentiellen Charak-
ter Selbstkonzeptionen grundlegend beeinflussen.

Absteigende 1 erlaufskurvenphase: Da nicht alle chronischen Krankheiten tédlich verlaufen, teilen

Corbin und Strauss diese Phase in folgende zwei Gruppen ein: [erschlechterung des Zustandes
und nabender Tod. In der Bewiltigungsarbeit wird versucht, die Geschwindigkeit und das Aus-
mass des Verfalls zu kontrollieren. In beiden Fillen ist es fir Betroffene (und auch Angehéri-
ge) von enormer Bedeutung, sich selbst auf der Zeitachse zu lokalisieren, um das Leben zu or-

ganisieren.

2.4 Das Biopsychosoziale Modell

Die zunehmende Dominanz chronischer Krankheiten und die daraus entstehenden enormen
finanziellen Kosten im Gesundheitsbereich haben gemiss Kennedy (2007) sowie Nicassio und
Smith (1995) im 20. Jahrhundert (Knoll, Scholz, Rieckmann, 2011) Anlass zu einem Paradig-
menwechsel beziiglich der fiihrenden Modelle in den Gesundheitsdiensten gegeben.

George Engel forderte bereits 1977 ein Umdenken — weg vom reduktionistischen biomedizi-
nischen Modell, hin zu einem biopsychosozialen Modell, in welchem nebst biologischen Fak-
toren auch die psychische und soziale Ebene in das Verstindnis von Entstehung und Verlauf
von Krankheiten einbezogen werden (Engel, 1977; Knoll, Scholz & Rieckmann, 2011; Nicas-
sio & Smith, 1995). Diese drei Dimensionen prigen inzwischen den Gesundheitsbegriff der
WHO und bilden die Grundlage der internationalen Klassifikation von Funktionsfihigkeit,
Behinderung und Gesundheit (ICF). Dem einzelnen Menschen, so Knoll et al. (2011) wird
durch das biospsychosoziale Modell eine aktive Rolle in der Erhaltung und Férderung seiner
Gesundheit sowie im Heilungs- und Rehabilitationsprozess zugeschrieben. Nebst objektiven
Faktoren sind in diesem Modell auch subjektive Faktoren fir die Einschitzung des Gesund-
heitszustandes und der Behandlungsbediirftigkeit ausschlaggebend.

Gemiiss Suls und Rothman (2004) hat das biopsychosoziale Modell als Rahmenkonzeption die
Praxis von psychosozialen Interventionen angeregt. Die Autoren (ebd.) kritisieren jedoch, dass

die Verbindungen von biologischen, psychologischen und sozialen Dimensionen in der For-
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schung noch stirker berticksichtigt werden miissen. Kennedy (2007) wiederum beanstandet,
dass die Resultate und Implikationen der Forschung diesbeztiglich in der klinischen Praxis
noch ungentigend umgesetzt werden. Kennedy fordert, dass die Multikausalitit des Modells
auch in Behandlungskonzepte einfliessen sollte und fordert einen ganzheitlichen, interdiszi-

pliniren Ansatz im Umgang mit kranken Menschen.

Bio Psycho Sozial
-~ — -~ —
- Viren - Vethalten - Soziodkonomischer Sta-
- Bakterien - Einstellungen / subjekti- tus
- Vetletzungen ve Krankheitstheorien - Arbeitsverhiltnisse
- Genetische Disposition - Bewaltigung - Ethnische Zugehérigkeit
- Stress
- Schmerz

Tabelle 1 — Das Biopsychosoziale Modell nach Engel (1977)

2.5 Biologische Aspekte des Erlebens chronisch korperlicher Erkrankungen
Die biologischen Aspekte chronisch korperlicher Erkrankungen umfassen die medizinischen
Kenntnisse iiber Atiologie, Pathogenese, Symptome, Krankheitsverliufe, soziodemographi-
sche Angaben wie Privalenzen sowie die somatisch orientierten Therapieansitze einer Er-
krankung. Da diese Aspekte bei verschiedenen chronischen Erkrankungen sehr unterschied-
lich sind, werden sie im Kapitel 3 spezifisch zu den unterschiedlichen Krankheiten HIV, MS,
Krebserkrankungen oder entziindlich-rheumatische Erkrankungen beschrieben.

Gemiss Kollenbaum (2005) kann ibergreifend gesagt werden, dass Korperprozesse emotio-
nale Prozesse elementar beeinflussen. Er beschreibt das Korpergefiihl als eine zentrale Grund-
lage der Selbstvorstellung und der Identitit. Ebenso hebt Balck (2005) hervor, dass erst die
Wahrnehmung des Korpers eine Kontaktaufnahme zu sich selbst erméglicht. Dies wird einem
oft erst bewusst, wenn sich diese Wahrnehmung, beispielsweise durch eine Krankheit, verin-

dert.

2.6 Psychologische Aspekte des Etlebens chronisch korperlicher Erkrankun-
gen

In Literatur und Forschung werden vorwiegend folgende Themen aufgefithrt, die psychologi-

sche Aspekte des Erlebens von chronisch korperlich kranken Menschen hervorheben: Le-

bensqualitit, Wohlbefinden, Response Shift, Komorbiditit mit psychischen Stérungen im
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Speziellen Progredienzangst, Stress, Identitit, Lebensperspektiven sowie Wert- und Sinnfra-
gen. Nachstehend werden die Forschungsbeitrige zu den jeweiligen Themen dargestellt.
Psychische Faktoren sind gemiss Vogele (2009) in der Entstehung und Aufrechterhaltung al-
ler chronischen Erkrankungen von Bedeutung: Sie kénnen die Krankheitsentstehung beein-
flussen, eine Folge der korperlichen Krankheit darstellen und deren Verlauf beeinflussen. Al-
lerdings wurden Annahmen tber bestimmte Personlichkeitseigenschaften, die als Ursache ei-
ner chronischen Krankheit betrachtet wurden, wie beispielsweise die Krebspersonlichkeit,
empirisch widerlegt. Der Autor (ebd.) beschreibt, dass sich das Leben von Menschen mit einer
chronisch kérperlichen Krankheit grundlegend verdndert. Betroffene verlieren eine selbstver-
stindliche Unbeschwertheit in Bezug auf ihre Gesundheit und die Diagnose stellt ein ein-
schneidendes und belastendes Ereignis dar. Die von der chronischen Erkrankung ausgeldsten
psychischen und sozialen Verinderungen, so Strittmatter und Kunzler (2010), sind fiir die Be-
teiligten teilweise schwieriger zu bewiltigen als kérperliche Symptome.

Das Auftreten einer schwerwiegenden Krankheit im frithen und mittleren Erwachsenenalter
wird als non-normatives Lebensereignis betrachtet und gemiss Corbin und Strauss (2010) als
etwas wahrgenommen, das anderen geschieht. Menschen in diesem Alter trifft die Diagnose
einer chronischen Krankheit gemiss Faltermaier et al. (2002) meist unvorbereitet und geht mit
cinem Kontrollverlust einher. Faltermaier, Kithnlein und Burda-Viering (1998) beschreiben
zudem, dass chronisch korperliche Krankheiten Belastungen und krisenhafte Labilisierungen
der bisherigen Identititsstruktur hervorrufen. Auch Strittmatter und Kinzler (2010) weisen
darauf hin, dass die Unvorhersehbarkeit des Krankheitsverlaufs Gefithle von Unsicherheit,
Hilflosigkeit und Kontrollverlust provozieren. Ebenso sind Betroffene mit dem Verlust kor-
petlicher Leistungstihigkeit, mit Identitits- und Sinnfragen sowie der Klirung von Lebensper-
spektiven konfrontiert. Faller, Reusch und Vogel (2009) nennen folgende Belastungsfaktoren,
die mit chronisch korperlichen Erkrankungen einhergehen: Konfrontation mit dem Sterben,
Unsicherheit des Verlaufs, Bedrohung der kérperlichen Integritit, Einschrinkung von Alltags-
aktivititen, Infragestellung von Rollen in Beruf und Familie und die Abhingigkeit von ande-
ren Menschen. Die Autoren (ebd.) zeigen auf, dass Betroffene hiaufig mit Trauer, Angst und
Verletzlichkeit auf diese Belastungen reagieren. Faltermaier et al. (1998) betonen, dass sich
durchaus auch positive Entwicklungschancen ergeben konnen, beispielsweise durch grund-
sitzliche Neuorientierung beziiglich Werten, Uberzeugungen, Lebenskonzepten und Prioriti-
ten.

Stanton, Revenson und Tennen (2007) zeigen aufgrund einer Metaanalyse bestehender Lang-
zeitstudien auf, dass die Adaptierung an eine chronische Krankheit von Betroffenen dusserst
heterogen ist. Sie betonen, dass viele Betroffene durchaus positiv mit der bestehenden Er-
krankung und ihren Auswirkungen umgehen. Die Adaptierung wird von folgenden Risiko-
und Protektivfaktoren beeinflusst: Sozio6konomische Variabeln, kulturelle Aspekte, gender-
bezogene Prozesse, interpersonelle Bezichungen, personlichkeitsbezogene Eigenschaften, ko-

gnitive Bewertungen und Bewiltigungsprozesse. Steinebach (2000) beschreibt, dass die Aus-
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einandersetzung mit einer chronischen Erkrankung einem permanenten Bewertungs- und
Neubewertungsprozess unterliegt. Dies wird auch durch das Konzept Response Shift be-
schrieben, das besagt, dass Belastungen durch chronische Krankheiten Verinderungen eigener
Werte, Standards und Konzepte zur Lebensqualitit hervorrufen (Eton, 2010; Sprangers &
Schwartz, 1999). Corbin und Strauss (2010) zeigen zudem auf, dass die stetige Auseinander-
setzung und Adaption von Widerspriichen geprigt ist, wie beispielsweise wenn es im Verlauf
der Therapie zu Ruckschligen kommt und sich die Frage aufdringt, welchen Sinn es hat, diese
nochmals zu beginnen. Oder wenn bei einer Strahlentherapie einerseits die Freude tiber zer-
storte maligne Zellen gleichzeitig erlebt wird wie die Angst um die Beschidigung gesunder
Zellen. Gemiss Ridder, Geenen, Kuijer und Middendorp (2008) haben Betroffene, die so ak-
tiv wie moglich sind, ihre Emotionen addquat wahrnehmen und formulieren, um Kontrolle
tber das eigene Leben zu gewinnen und optimistische Erwartungen (Girtner, 2002) beziiglich
ihrer Krankheit hegen, die besten Chancen, einen erfolgreichen Umgang mit den Herausfor-
derungen einer chronischen Erkrankung umzugehen.

Bei chronischen Erkrankungen, so u.a. Steurer-Stey (2009) sowie Ravens-Sieberer und Cieza
(2000), wird nicht Heilung als primires Behandlungsziel angestrebt, sondern das Erreichen
und die Aufrechterhaltung von méglichst hohem Wohlbefinden und optimaler Lebensqualitit,
insbesondere gesundheitsbezogener Lebensqualitit. Deshalb sind diese Konstrukte wichtige
psychologische Kennwerte im Zusammenhang mit chronischen Krankheiten. Gesundheitsbe-
zogene Lebensqualitit umfasst gemidss Bullinger, Siegrist und Ravens-Sieberer (2000) folgende
vier Dimensionen: korpetliche Beschwerden, Funktionszustand, psychisches Befinden und
soziale Beziechungen. Gesundheitsbezogene Lebensqualitit und Wohlbefinden, so u.a. Faller
und Lang (2000) sowie Béckerman, Johansson und Saarni (2011) widerspiegeln die subjektive
Bewertung des eigenen Gesundheitszustandes.

Mehrere Studien (u.a. Baumeister, 2009; Pollachek, 2001; Reinhold, Matschinger, Angermeyer,
2001) zeigen auf, dass chronische Krankheit mit vermindertem Wohlbefinden und verminder-
ter Lebensqualitit einhergeht. Allerdings wird in anderen Studien, so Bockerman et al. (2011)
prizisiert, dass unterschiedliche chronische Krankheiten das Wohlbefinden ungleich beein-
flussen. Werden Wohlbefinden und Lebensqualitit differenzierter betrachtet, sind die Studien-
ergebnisse von Piazza, Chatles und Almeida (2007), die das affektive Wohlbefinden bei chro-
nisch korperlich kranken Menschen untersuchen, zu beachten. Sie kommen zum Schluss, dass
das Vorkommen einer chronischen Krankheit keine Unterschiede in der Einschitzung des af-
fektiven Wohlbefindens im Vergleich zu Menschen mit keiner chronischen Krankheit auf-
weist. Hingegen sinkt das affektive Wohlbefinden, wenn eine Person an mehreren chroni-
schen Krankheiten leidet. Zudem scheint zunehmendes Alter das affektive Wohlbefinden (Pi-
azza et al., 2007) und die Lebensqualitit (Laubach et al., 2001) bei chronisch kranken Men-
schen positiv zu beeinflussen. Dies deckt sich mit Erkenntnissen aus der Entwicklungspsycho-
logie. Nach Perrig-Chiello und Hopflinger (2001) entwickeln sich das physische und das psy-
chische Wohlbefinden im Lebenslauf gegenldufig. Der Einfluss des korperlichen Wohlbefin-
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dens nimmt ab, wihrend die Wichtigkeit von psychischem Wohlbefinden zunimmt. Gemiss
Kaluza, Klus, Krane und Pilz-Oertel (2002) ldsst sich eine Einschrinkung des korperlichen
Wohlbefindens und der gesundheitsbezogenen Lebensqualitit bei chronisch kranken Men-
schen nachweisen. Sterbewahrscheinlichkeit und tigliches Funktionieren sind weitere Fakto-
ren, die die Lebensqualitit beeinflussen. Gemiss Kilian, Matschinger und Angermeyer (2001)
beeinflussen Beeintrichtigungen des tiglichen Funktionierens die Lebensqualitit mehr als die
Sterbewahrscheinlichkeit. Auch Silverman, Smola und Musa (2000) zeigen auf, dass die Fahig-
keit im Alltag zu funktionieren von grosser Bedeutung ist fir das Selbstbild und das Wohlbe-
tinden von chronisch kranken Menschen.

Chronische Krankheiten kénnen als Folge von sowie als Ursache fur Stress betrachtet werden.
,,Stress ist die Reaktion eines Individuums auf eine belastende Situation. Stress tritt auf, wenn
die Anforderungen der Umwelt die Bewiltigungsmdoglichkeiten des Individuums iibersteigen®
(Faller & Lang, 2000, S. 19). Stress wird in der Forschung (Garrido, Hash-Converse, Leventhal
& Leventhal, 2011) sowohl mit biologischen Dysregulationen bei chronischen Krankheiten,
Belastungen, die aufgrund einer chronischen Erkrankung entstehen, wie beispielsweise der
Umgang mit einer chronischen Krankheit und psychologischen Stérungen wie Depression
und Angstlichkeit in Zusammenhang gebracht. Kranksein wird subjektiv, so Faller und Lang
(20006), oft mit der Einschrinkung des eigenen Handlungsvermdgens assoziiert. Auch Studien-
ergebnisse von McKnight-Fily et al. (2009) weisen darauf hin, dass chronische Krankheiten zu
ciner Einschrinkung des Handlungsvermdégens fithren. Diese Einschrinkung steigt an, wenn
Betroffene zusitzlich unter psychischem Stress stehen. Die Autoren (ebd.) weisen darauf hin,
dass dies in der Behandlung von chronisch kérperlich kranken Menschen berticksichtigt wer-
den sollte.

Bissonette, Friedrichs, Ralls, Tanner und Wagstaff (2008) kritisieren, dass die meisten Studien
und Gesundheitsinterventionen auf einzelne Krankheitsbilder ausgerichtet sind, obwohl Mul-
ti- und Komorbiditidten mit weiteren chronischen somatischen Erkrankungen die psychosozia-
len Folgen erschweren. Menschen, die von mehreren chronischen somatischen Krankheiten
betroffen sind, erleben gemiss Walker (2007) erh6hten psychischen Stress und weisen eine ge-
ringere Lebensqualitat auf als Personen mit einer chronischen korpetlichen Erkrankung.

Im Zusammenhang mit chronischen kérperlichen Erkrankungen sprechen Hirter, Baumeister
und Bengel (2007) komorbiden psychischen Stérungen eine signifikante Rolle zu. Denn ob-
wohl die meisten Betroffenen ihre Erkrankung bewiltigen, ohne eine psychische Stérung zu
entwickeln, so Faller et al. (2009), weisen Menschen mit einer chronisch koérperlichen Erkran-
kung gemiss Baumeister (2005) ein 2,1 bis 2,4 mal grosseres Risiko auf, an einer psychischen
Stérung zu erkranken. In verschiedenen somatischen Diagnosegruppen liegen gemiss Hirter
et al. (2007) sowie Hirter, Baumeister und Reuter (2002) die Privalenzraten komorbider psy-
chischer Erkrankungen zwischen 36% und 45%. Es ist zu beachten, so Baumeister (2005),
dass verschiedene somatische Diagnosegruppen unterschiedliche Privalenzraten psychischer

Stérungen aufweisen. Affektive Stérungen und Angststérungen sind bei Menschen mit chro-
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nischen koérperlichen Krankheiten am haufigsten. Maurischat et al. (2004) bezeichnen beide
Stérungsgruppen als bedeutsame Priadiktoren fiir die Verschlechterung kérpetlicher Sympto-
me. Verschiedene Studien thematisieren, dass Progredienzangst (PA) fir Menschen mit chro-
nischen Erkrankungen ein substantielles Problem darstellt. Berg (2010) proklamiert, dass PA
bei Menschen mit chronischen Erkrankungen eine der hiufigsten und stirksten Ursachen fir
eine hohe psychische Belastung ist. Die Autorin (ebd.) hebt hervor, dass sich PA im Gegen-
satz zu irrationalen Angsten auf eine reale Bedrohung bezieht und bewusst wahrgenommen
wird. Berg et al. (2011) haben eine Vergleichsstudie von Menschen mit unterschiedlichen
chronischen Krankheiten (Krebs, Parkinson, Morbus Crohn, chronisch obstruktive Lungen-
erkrankung, Herzinfarkt, Nierentransplantation, Diabetes Mellitus, Multiple Sklerose, periphe-
re arterielle Verschlusskrankheit und Schlaganfall) zum Thema PA durchgefithrt. Die Ergeb-
nisse zeigen, dass sich Hohe und Inhalt der PA bei verschiedenen Diagnosegruppen unter-
scheiden. Des Weiteren sind hoheres Alter, mannliches Geschlecht, gute wirtschaftliche Situa-
tion und Erwerbstitigkeit mit einer tieferen PA assoziiert. Menschen mit Rheuma oder Par-
kinson zeigen die héchsten Werte von PA.

Der Zusammenhang von psychischen und korperlichen Erkrankungen ist komplexer Art und
reziproker Natur. Verschiedene Autoren wie Hirter et al. (2007) sowie Perry, Presley und
Dhingra (2010) betonen, dass psychische Belastungen und Stérungen als Folge einer korperli-
chen Erkrankung entstehen, diese mitverursachen, den Verlauf der kérperlichen Krankheit
negativ beeinflussen kénnen oder sie kénnen ohne Zusammenhang gleichzeitig bestehen. So-
matopsychische Komorbidititen fithren gemiss Baumeister, Balke und Hirter (2005), Kessler
et al. (2003) und Pennix et al. (2001) zu signifikant stirkeren Belastungen, Beeintrichtigungen
und hoherer Mortalitit bei Betroffenen. Sie gehen, verglichen mit chronisch somatisch kran-
ken Menschen ohne somatopsychische Komorbiditit, mit einer signifikant tieferen Lebens-
qualitit sowie schlechterer Compliance einher, so Hutter und Baumeister (2008). Ebenso ver-
schlechtern sie gemiss Vogele (2009) die Krankheitsprognose und erschweren die Diagnose
und die Behandlung kérperlicher Erkrankungen, so Prince et al. (2007).

Aufgrund dieser Fakten betonen viele Autorinnen und Autoren, dass es keine Gesundheit oh-
ne psychische Gesundheit geben kann. Folkman und Greer (2000) heben hervor, dass psychi-
sches Wohlbefinden auch trotz schwerer kérperlicher Krankheit erlebt werden kann. Prince et
al. (2007) stellen fest, dass der Zusammenhang zwischen psychischer und korperlicher Ge-
sundheit unterschitzt und unzureichend erkannt wird. Die Autoren (ebd.) fordern wie viele
andere auch (u.a. Strittmatter & Kunzler, 2010; Hirter, Baumeister & Bengel, 2007; Folkman
und Greer, 2000), dass bestehende Versorgungsliicken psychologischer Unterstlitzung ge-

schlossen werden.

2.7 Soziale Aspekte des Etlebens chronisch korperlicher Erkrankungen

Soziale Aspekte des Erlebens von Menschen mit einer chronisch kérperlichen Erkrankung be-

treffen die gesellschaftliche Ebene, Normen und Stigmatisierung, Beziechungen zu und Unter-
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stitzung von Angehérigen — insbesondere Partnerinnen und Partnern — und das Arbeits- und
Freizeitleben. Diese Aspekte werden im folgenden Kapitel beschrieben.

Die Bedeutung von Krankheit und der Umgang mit kranken Menschen, so Faltermaier (2009),
bilden einen Teil einer sozial normierten Alltagsstruktur. Dadurch entstehen zum Teil grosse
Unterschiede im Umgang mit kranken Menschen zwischen unterschiedlichen gesellschaftli-
chen Milieus und Systemen. Gemiss dem Autor (ebd.) zeigt sich diese gesellschaftliche Kon-
struktion auch in der Institutionalisierung des Umgangs mit Gesundheit und Krankheit — wo-
mit die Formen und Systeme der Gesundheitsversorgung gemeint sind.

Die klassische Krankenrolle impliziert, so Gerdes und Weis (2000), dass Betroffene im Aus-
nahmezustand sind und normalen Verpflichtungen nicht mehr nachkommen miussen. Ihre
Aufgabe ist es, moglichst schnell wieder gesund zu werden, um ihre Rollenverpflichtungen
wieder wahrnehmen zu kénnen. Diese Zuschreibungen lassen sich gemiss den Autoren (ebd.)
fur chronisch kranke Menschen schon deshalb nicht anwenden, da sie sich nicht in einem
Ausnahme- sondern einem Dauerzustand befinden. Gesellschaftlich fehlt eine Regelung, die
chronisch kranken Menschen entspricht und ihre Sonderrechte und Pflichten klirt. Der Wi-
derspruch besteht darin, dass sie einerseits als Kranke gelten und damit von normalen Lei-
stungsanforderungen freizusprechen sind — andererseits jedoch kaum iiber eine unbestimmt
lange Zeit (bis zu mehreren Jahrzehnten) Unterstiitzung, Entlastung und Ricksichtnahme von
ihrem nahen und weiteren Umfeld einfordern kénnen. Auch Faltermaier (2009) betont die
wichtige Bedeutung der Normen und Rollen von Gesundheit und Krankheit in der Gesell-
schaft. Sie halten das System aufrecht und sorgen daftr, dass die soziale Kontrolle nicht ge-
fihrdet wird. Dabei gilt Gesundheit als die Norm von gesellschaftlicher Leistungsfihigkeit,
wihrend Krankheiten Abweichungen von der Norm darstellen und zu sozial geregelten Mass-
nahmen fihren — die dem mdoglichst schnellen Gesundungsprozess dienen. Der Autor (ebd.)
folgert, dass somit jedes Gesundheitsversorgungssystem neben Hilfe immer auch eine Art so-
zialer Kontrolle leiste. Die Kehrseite des neuen 6ffentlichen Bewusstseins und der grosseren
personlichen Verantwortungsiibernahme fiir die eigene Gesundheit ist die Zunahme der sozia-
len Kontrolle im Alltag — weil, so Crawford (2000), Gesundheit zu einer fast moralischen
Pflicht fur den Einzelnen zu werden droht.

Von der Normabweichung und der sozialen Kontrolle ist es ein kurzer Weg zur Stigmatisie-
rung. Gemiss Major und O’Brien (2005) besitzen stigmatisierte Menschen ein Attribut — oder
glauben, es zu besitzen — das sie als anders markiert und wodurch sie abgewertet werden. Sol-
che ,Markierungen’ kénnen sichtbar sein oder nicht. Stigmata sind mit negativen stereotypen
Vorstellungen assoziiert und sind immer Teil des sozialen Kontextes und nicht Teil der be-
troffenen Personen. Diese stereotypen Vorstellungen bilden die Grundlage dazu, Stigmatriger
auszuschliessen oder zu meiden. So werden Stigmatriger auf verschiedenen sozialen Ebenen
diskriminiert: im Wohnungsmarkt, am Arbeitsplatz, in der Ausbildung, im Gesundheitswesen
und im Justizsystem. Diskriminierungserfahrungen gehen gemiss Klonoff, Landrine und

Campbell (2000) mit psychischem Stress, physischen Gesundheitsschwierigkeiten wie Blut-
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hochdruck, einer erhéhten Anzahl Krankheitstage und chronischen Schmerzen einher. Ut-
springlich wurden stigmatisierte Personen als passive Opfer von Stereotypen, Vorurteilen und
Diskriminierung dargestellt — inzwischen, so Major und O’Brien (2005), geht man jedoch eher
davon aus, dass auch individuelle Interpretationen der Stigmatriger eine Schlisselrolle in der
Reaktion auf Stigmatisierung spielen. Auch Troster (2009) betont die unterschiedlichen Reak-
tionen auf Stigmatisierung: Verheimlichung und Vermeidung sind mit hohen psychischen Be-
lastungen verbunden wie die Angst, entdeckt zu werden, der Aufwand der Geheimhaltung
oder die soziale Isolation. Bei externer Attribuierung werden Abwertung und Ausgrenzung
nicht auf die eigene Person, sondern auf Vorurteile der anderen zurtickgefithrt. Dies scheint
cine sehr selbstwirksame, protektive Reaktion zu sein. Des Weiteren gibt es die Strategie des
praventiven Offenbarens, die teilweise wirkungsvoll sein kann. Dabei wird das Stigma ange-
sprochen, um die gefirchtete Stigmatisierung abzuschwichen oder zu eliminieren und um ihr
im Vorfeld begegnen zu kénnen.

Faller (2006b) bezeichnet soziale Unterstiitzung oder sozialen Riickhalt als die ,,hilfreiche In-
teraktion mit einem anderen Menschen bei der Bewiltigung eines Problems® (S. 38). Haupt-
komponenten sind dabei emotionale Unterstiitzung, instrumentelle Unterstiitzung, informa-
tionelle Unterstiitzung und Bewertungsunterstiitzung. Ein weiterer unterstiitzender Aspekt ist
die soziale Integration. Sie beinhaltet aktives Engagement und Einbindung in ein Netzwerk
von sozialen Beziehungen anstelle von sozialer Isolation. Klauer (2009) zufolge ist sozialer
Riickhalt eine der wichtigsten Vorbedingungen fir die Aufrechterhaltung von Wohlbefinden
und Gesundheit. Studien zum Unterstiitzungsaustausch in realen Belastungssituationen
erbringen jedoch teilweise widerspriichliche Ergebnisse. Stansfeld, Fuhrer und Shipley (1998;
in Klauer, 2009) berichten tber protektive Effekte, welche emotionale Unterstiitzung erzeu-
gen kann, wihrend Brown, Nesse, Vinokur und Smith (2003; in Klauer, 2009) tber keine oder
negative Wirkungen der erhaltenen Unterstiitzung auf deren Empfinger berichten. Schokker,
Links, Luttik und Hagedoorn (2010) unersuchten den Zusammenhang zwischen personlichen
Copingstrategien von chronisch kranken Menschen und der Unterstitzung, die sie von ihren
Partnerinnen und Partnern erhalten. Dabei wiesen Betroffene mit positiven Zukunftserwar-
tungen, kombiniert mit einer aktiven, férdernden Unterstitzung des Partners bzw. der Partne-
rin, die tiefsten Stresslevels auf. Chronisch kranke Menschen, die sich jedoch Sorgen iiber die
Zukunft und den weiteren Verlauf ihrer Krankheit machten und vom Partner Gberbehiitende
Unterstiitzung erhielten, erlebten am meisten Stress. Soziale Unterstlitzung scheint demnach
den negativen Einfluss eines vulnerablen Copingstils oder Personlichkeitszuges mindern oder
erh6hen zu koénnen. Ausbleibende oder negative gesundheitliche Effekte sozialer Unterstiit-
zung koénnen, so Klauer (2009), unter anderem auch auf eine latente Bedrohung des Selbst-
wertgefiihls zurtickgefithrt werden, die vom Unterstitzungserhalt und der damit offensichtli-
chen Bedurftigkeit der Empfinger ausgeht. Ergebnisse aus der Unterstiitzungsforschung wei-
sen in dieselbe Richtung: Bolger, Zuckerman und Kessler (2000) zufolge erweist sich Unter-

stitzung, die von den Rezipienten nicht oder kaum wahrgenommen wird, als besonders wirk-
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sam. Die Autoren (ebd.) begriinden dies mit der Annahme dass dabei Unterstitzung erhalten
wird, ohne dass das Gefiihl entsteht daftr in der Schuld zu stehen. Unterstiitzung die aktiv
cingefordert werden musste, wird gemiss Eckenrode und Wethington (1990, in Klauer, 2009)
negativer bewertet und scheint auch weniger wirksam zu sein. Viindnen, Buunk, Kivimaki,
Pentti und Vahtera (2005) fanden, dass erhaltene Unterstiitzung bei Frauen vor allem dann ei-
ne positive Wirkung entfaltet, wenn sie eigene zuvor erbrachte Unterstiitzungsleistungen aus-
gleicht oder die Aussicht darauf besteht, sie spiter durch eigene Unterstiitzungsleistungen
kompensieren zu konnen im Sinne einer Reziprozitit.

Auf der anderen Seite, so Rees, O’Boyle und MacDonagh (2001), fihlen Partnerinnen und
Partner von chronisch kranken Menschen oft eine grosse Verantwortung zur Unterstlitzung.
Die Beteiligung in der Pflege kann sich stark auf ihre eigene Lebensqualitit auswirken. Oft er-
leben aufgrund des einschneidenden Lebensereignisses einer chronischen Krankheit beide ei-
ne Verschiebung von Erwartungen, Werten und Sichtweisen, was in der Fachliteratur als Re-
sponse Shift bezeichnet wird. Wenn dies auf unterschiedlichem Niveau oder in unterschiedli-
chem Ausmass geschicht, kann es zwischen Partnerinnen und Partnern zu einer Divergenz
beztiglich der Lebensqualitit und somit zu Spannungen fithren. Rees et al. (2001) fassen aus
unterschiedlichen Studien folgende mogliche Problembereiche fiir pflegende Partner und
Partnerinnen zusammen: Zukunftsangst, Depressionen und Angste, Einbussen in der partner-
schaftlichen Bezichung — auch in sexueller Hinsicht — Folgen der Pflegendenrolle auf die eige-
ne Gesundheit, Schlafmangel, soziale Isolation, finanzielle Schwierigkeiten. Die Autoren (ebd.)
erginzen, dass das Pflegen eines Partners, einer Partnerin durchaus auch positive Aspekte ha-
ben kann wie die wachsende Nihe zum Partner, zur Partnerin oder auch die Entstehung des
Gefiihls eines Lebenssinnes.

Gemiss Basson und Schultz (2007) haben bei Minnern und Frauen im mittleren Erwachse-
nenalter Einstellungen tber den Geschlechtsverkehr und iber eine jeweilige Krankheit einen
grosseren Einfluss auf die sexuellen Funktionen als biomedizinische Faktoren. Vor allem fiir
Frauen scheinen Gefithle von Intimitit oft wichtiger zu sein als sexuelle Erregtheit, wobei der
Genuss der Intimitit viel weniger abhingig von physischen Kapazititen ist. Basson und
Schultz (ebd.) zeigen auf, dass viele unterschiedliche Faktoren die Sexualitit beeinflussen koén-
nen. Dazu gehdren medizinische Aspekte (beispielsweise Fatigue, Schmerzen, eingeschrinkte
Mobilitit, Nebenwirkungen der Medikamente), psychische Faktoren (beispielsweise Angste,
Vermeidungsverhalten, verindertes Selbstbild, Depressionen, Scham) und soziale Aspekte
(beispielsweise Kommunikationsschwierigkeiten, negative Reaktionen des Partners beziiglich
der Krankheit, kulturelle Tabuisierung der Sexualitit von kranken Menschen).

Der Umgang mit einer chronischen Krankheit im Arbeitsleben stellt zufolge Munir et al.
(2007) unabhingig davon, von welcher Krankheit sie betroffen sind, fiir viele Patienten eine
grosse Herausforderung dar. Gemiss Buomberger werden chronisch Kranke noch immer
stigmatisiert, was dazu fuhrt, dass sie ihre Arbeitgeber aus Angst, ihre Stelle zu verlieren, oft

nicht tber ihre Krankheit informieren. Zudem ist es zuweilen fir Betroffene sehr schwierig,
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cine IV Rente zu erhalten. Dem Autor (ebd.) zufolge besteht ein Mangel an Arbeitsplitzen,
die an die Situation von chronisch Kranken angepasst sind. Munir et al. (2007) betonen die
Wichtigkeit, den Einfluss der Arbeitsumgebung auf das Stresserleben chronisch kranker Men-
schen mitzubedenken. Krankheitsbedingte Absenzen von Angestellten mit einer chronischen
Krankheit, so Boot, Koppes, van den Bossche, Anema und van der Beek (2011) sind teilweise
durch Einschrinkungen bei der Arbeit, Arbeitscharakteristika und -bedingungen verursacht.
In ihrer Studie (ebd.) zeigte sich, dass Interventionen auf arbeitsbezogene Faktoren (z.B. Ei-
genschaften der Arbeit, Arbeitsbedingungen) den Zusammenhang zwischen schlechter wahrt-
genommener Gesundheit und krankheitsbedingten Absenzen von Angestellten mit chroni-
schen Krankheiten reduzieren kann. Bei Betroffenen von unterschiedlichen chronischen
Krankheiten wurden dhnliche Muster gefunden. Die Rentensituation von chronisch kranken
Menschen fithrt gemiss Ferrier und Lavis (2003) zu einer Lose-Lose-Situation. Die Kranken-
kassen und Rentenanstalten verlieren, weil nur wenige chronisch kranke Menschen mit Ren-
tenanspruch das Risiko tragen moéchten, im Ernstfall ohne Rente und Arbeit dazustehen.
Chronisch kranke Menschen verlieren, weil sie nicht die Gelegenheit erhalten, die zusitzlichen
Unterstiitzungen und Vorzige bezahlter Arbeit zu geniessen. In der Schweiz ist unter der
Schirmherrschaft der GELIKO ein Projekt zur beruflichen Eingliederung von Menschen mit
einer chronischen Krankheit (BECK) in die zweite Phase eingetreten. Ziel des Projektes ist die
professionelle Unterstiitzung von Betroffenen betreffend Erhalt des Arbeitsplatzes bzw. be-
ruflicher Eingliederung, sowie von Arbeitgebenden im Umgang mit Mitarbeitenden, die von

einer chronischen Krankheit betroffen sind.

3  Krankheitsbilder

Im folgenden Kapitel werden spezifisch biologische, psychologische und soziale Aspekte des
Erlebens von Krebserkrankungen, HIV entziindlich-rheumatischen Erkrankungen und MS

aufgrund von Forschungsberichten und der aktuellen Fachliteratur beschrieben.

3.1  Krebserkrankungen

Krebs zu haben bedeutet, mit einer potentiell tédlichen Krankheit konfron-
tiert zu sein. (Senn et al., 2001, S.1)

Der metaphorische Begriff Krebs, so Bahnson (1997), stammt von Galen, der bei Frauen mit
Brustkrebs ein krebsartiges Gebilde beobachtete. Obwohl auch andere chronische Erkran-
kungen todlich verlaufen, wird gemiss Tschuschke (2011) keine so prignant mit dem Bésen
assoziiert wie Krebs.

Krebs ist ein Oberbegriff fur tber 100 Erkrankungen, die sich gemiss Schwarz und Singer
(2008) in Entstehung, Verlauf und Behandlung stark unterscheiden. Trotz der enormen Varia-
tion an Diagnosen und Behandlungsmassnahmen sowie der unterschiedlichen soziodemogra-

phischen Eigenschaften und Personlichkeitsmerkmalen der Betroffenen, verbindet diese eine
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zentrale gemeinsame Erfahrung: ,,Der lebensbedrohliche Charakter von Krebs und die Unsi-
cherheit dartiber, ob und wann man wirklich geheilt ist (T'schuschke, 2011, S. 59).

Das Risiko an Krebs zu erkranken, so Tschuschke (ebd.), steigt aufgrund demographischer
Verinderungen von derzeit 25% auf 33%. Gemiss WHO (2012) gilt Krebs weltweit als eine
Haupttodesursache und ist fur 13% aller Todesfille verantwortlich. In der Schweiz existieren
gemiss dem nationalen Krebsprogramm 2011-2015 (Oncosuisse, 2011) keine prazisen statisti-
schen Zahlen tber Krebs-Neuerkrankungen, da Krebs keine meldepflichtige Krankheit ist.
Nachstehende epidemiologische Angaben basieren somit auf Hochrechnungen kantonaler
Krebsregister. Jahrlich erkranken gemiss dem Dachverband der kantonalen Krebsregister
(B£S) ungefihr 35’900 Personen in der Schweiz neu an Krebs und circa 15’600 sterben jahrlich
an einer Krebserkrankung. Nach Angaben des Bundesamtes fir Statistik (BfS) ist Krebs die
zweithdufigste Todesursache in der Schweiz. Fur Minner und Frauen im Alter von 45 Jahren
bis 64 Jahren gilt Krebs als die Haupttodesursache. Tschuschke (2011) hebt hervor, dass
Krebs heute nicht mehr unweigerlich zum Tod fihrt. Durch immer aggressivere, linger an-
dauernde und toxischere Behandlungsmassnahmen kénnen zunehmend mehr an Krebs er-
krankte Menschen linger leben. Allerdings beginnt der Prozess des Krebsiiberlebens gemiss
Doyle (2008) mit der Diagnose und hért meist nicht mehr auf. Deshalb etleben gemiss Oxlad,
Wade, Hallsworth und Koczwara (2008) viele Betroffene Krebs als eine chronische Erkran-
kung. Tschuschke (2011), Naus, Ishler, Parrott und Kovacs (2009) sowie DePue (2008) zeigen
auf, dass die lange und stindige Auseinandersetzung mit der Erkrankung und ihren méglichen
Folgen vielfaltige Auswirkungen auf den Lebensstil und die Lebensqualitit von betroffenen

Menschen hat.

3.1.1  Biologische Aspekte des Erlebens einer Krebserkrankung

Grundsitzlich wird bei Tumorerkrankungen zwischen benignen (gutartigen) und malignen
(bosartigen) Tumoren unterschieden. Wihrend benigne Tumoren, so Lepenies (2000) lange
andauern, in vielen Fillen symptomarm sind, keine Metastasen und nur selten Rezidive bilden,
ist bei malignen Tumoren oft das Gegenteil der Fall. Diese zeichnen sich durch einen kurzen
Verlauf, hohe Letalitit, Metastasen und Rezidive aus und sind im Spitstadium oft symptom-
reich. Im deutschen Sprachgebrauch werden maligne Tumoren als Krebs bezeichnet. Des
Weiteren gibt es Zwischenformen wie semimaligne Tumoren oder Borderline-Tumoren, die
sich erst im Verlauf von benignen zu malignen Tumoren entwickeln. Zudem koénnen Krebs-
erkrankungen in solide Tumoren und bésartige Systemerkrankungen eingeteilt werden. Zu et-
steren zdhlen gemass der Krebsliga Schweiz (KLS) 95% aller Krebserkrankungen. Sie bleiben
am Anfang der Erkrankung auf ein Organ beschrinkt. Die bosartigen Systemerkrankungen
umfassen 5% aller Krebserkrankungen und betreffen das Blut- oder Lymphsystem und somit
den ganzen Organismus.

Anhand der Klassifikationskriterien von Krebserkrankungen ldsst sich die enorme Bandbreite

dieser Krankheiten und deren Charakteristika beschreiben. Fir die Einschitzung des Krank-
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heitsstadiums und der Ausbreitung der Krankheit wird bei soliden Tumoren weltweit die
TNM-Klassifikation der Union for International Cancer Control (UICC) angewandt. T (Tu-
mor) beschreibt die Ausdehnung und Grosse des Primartumors, N (Nodes) steht fiir den Be-
fall der regioniren und juxtaregioniren Lymphknoten und M (Metastases) beinhaltet das Feh-
len bzw. den Nachweis von Fernmetastasen. Die Einteilung in klinische Stadien ist unter an-
derem wichtig fir die Prognose. Sie wird in vier Kategorien (Stadien I-IV) eingeteilt. Je hoher
das Krankheitsstadium, desto geringer sind die Heilungschancen. Prognostische Aussagen
tber eine Krebserkrankung sind gemiss Miller-Hermelink und Papadopoulos (2010) haupt-
sachlich vom Ausbreitungsgrad des Tumors bei der Diagnose und dem Therapiebeginn ab-
hingig. Individuelle prognostische Aussagen sind sehr schwierig, da die Bandbreite der Ver-
laufe sehr gross ist. Allgemeine Tumorsymptome sind, so Senn et al. (2001), Schmerzen, Ap-
petitlosigkeit, vorzeitiges Sittigungsgefithl, Geschmacksstérungen, Gewichtsabnahme, allge-
meine Schwiche und Leistungsabfall. Seltenere Symptome sind Schwitzen, im speziellen
Nachtschweiss, Juckreiz und erhdhte Temperatur. Im Anfangsstadium treten bei rund 30%
der Betroffenen Schmerzen auf, im Terminalstadium bei 70% bis 80% der Betroffenen. Die
Verldufe von Krebserkrankungen sind sehr divergent und weisen noch viele Unklarheiten auf.
Die Ursachen von Krebserkrankungen sind, so Agstner (2008), multifaktoriell, durch biologi-
sche, soziale und psychische Einfliisse bedingt und zufolge Lepenies (2000) hdufig unklar.
Krebsférdernde Faktoren sind gemiss WHO (2012) physikalische Karzinogene (z.B. ultravio-
lette Strahlung), chemische Karzinogene (z.B. Asbest) und biologische Karzinogene (z.B. Vi-
rus- oder Bakterieninfektionen). Die Wahrscheinlichkeit an Krebs zu erkranken steigt mit zu-
nehmendem Alter und dem Konsum von Nikotin und Alkohol sowie durch fettreiche Ernih-
rung. Bei einzelnen Tumortypen sind gemiss Hiddemann et al. (2010) genetische Ursachen
wahrscheinlich. Die WHO hat festgelegt, dass sich die Behandlung von Krebserkrankungen
aus folgenden unterschiedlichen Interventionen zusammensetzt: Psychosoziale Unterstiitzung,
Chirurgie, Radiotherapie resp. Strahlentherapie und Chemotherapie. Gemiss Beyer (2010) und
Hiddemann et al. (2010) erweisen sich multimodale Therapieansitze, die betroffene Menschen
ganzheitlich betreut und behandelt, als optimal. Die Therapieansitze von Krebserkrankungen
lassen sich, so Senn et al. (2001), grundsitzlich in kurative und palliative Interventionen eintei-
len. Kurative Therapien streben die Heilung von Tumorerkrankungen an. Heilung bedeutet in
diesem Zusammenhang, dass die Lebenserwartung durch den Tumor nicht beeinflusst wird.
Durch palliative Interventionen wird moglichst hohe Lebensqualitit angestrebt und wenn
moglich die Erhéhung der Lebenserwartung. Dabei steht der Nutzen fiir Betroffene im Zen-
trum, was beispielsweise dann wichtig wird, wenn die Nebenwirkungen der Therapie die Le-
bensqualitit so stark verringern, dass die eventuelle Lebensverlingerung dadurch nicht ge-
rechtfertigt werden kann. Durch den adjuvanten Therapieansatz wird gemiss Dietzfelbinger
(2009) das Ziel verfolgt, einen Riickfall zu verhindern. Dabei werden Chemo-, Hormon-
und/oder Strahlentherapie oft auch prioperativ eingesetzt. Beim Therapieansatz wait and see

wird bei Betroffenen mit einer stabilen Krankheitssituation eine abwartend beobachtende Hal-
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tung eingenommen. Dies geschicht, wenn Betroffene eine stabile Krankheitssituation aufwei-
sen und es unwahrscheinlich erscheint, dass sich in nidchster Zeit nachteilige Auswirkungen

einstellen werden.

3.1.2  Psychologische Aspekte des Erlebens einer Krebserkrankung

Verschiedene Autoren (u.a. Tschuschke, 2011; Kinzler, Znoj, Bargetzi, 2010) betonen, dass
Krebs fir viele Betroffene eine ausserordentliche psychische Herausforderung darstellt und
gemiss Hiddemann et al. (2010) und Senn et al. (2001) oft eine Lebenskrise auslost. Sie wird
gemiss Faller (2006) von vielen Betroffenen als bedrohlich, unvorhersehbar und unkontrol-
lierbar erlebt. Die Liste der genannten Belastungen in der Literatur, welche mit einer Krebser-
krankung in Zusammenhang stehen, scheint unendlich lang. Ubereinstimmend betonen Auto-
rinnen und Autoren (u.a. Tschuschke, 2011; Kinzler, Znoj, Bargetzi, 2010; Schwarz, 1994)
dass eine Krebsdiagnose eine existenzielle Krise auslost und zu einem dramatisch verinderten
Bewusstsein tber die eigene Endlichkeit fithrt. Gerdes (1984) beschreibt dies als ,,Sturz aus
der normalen Wirklichkeit® (S. 28). Verschiedenen Autoren wie Tschuschke (2011), Zenger,
Glaesmer, Hockel, und Hinz (2011), Kinzler et al. (2010), Foster et al. (2009) und Faller
(2006) nennen folgende hiufige psychische Belastungen von Krebsbetroffenen: Verletzung
der korperlichen Unversehrtheit, Scham wegen verindertem Korperbild, sexuelle Probleme,
krebsbezogene Fatigue, depressive Episoden, Autonomieverlust, Selbstwertverlust, hohe Un-
sicherheit und Angst beziliglich des Krankheitsverlaufs respektive des Behandlungserfolgs,
eingeschrinkte Zukunftsplanung, Zukunftsingste, generalisierte Angste, sozialer Riickzug, so-
ziale Isolierung, Stigmatisierungsangst sowie finanzielle Sorgen. Gemaiss Martin-Morenoa,
Soerjomataramb und Magnusson (2008) ist tber die Ursachen nur wenig bekannt. Zudem sind
Kontrolle und Erklirung bei Krebserkrankungen nur beschrinkt méglich. Wie Kunzler et al.
(2010) und Faller (2006) darauf hinweisen, erstaunt es in diesem Zusammenhang nicht, dass
viele Betroffene subjektive Krankheitstheorien tber ihre Krebserkrankung entwickeln. Faller
(2006) und Senn et al. (2001) beschreiben, dass bei psychosomatischen Ursachenvorstellungen
oft belastende Schuldgefiihle entwickelt werden. Gemaiss Kiinzler et al. (2010) leiden 22% der
Patientinnen ein Jahr nach der Krebsdiagnose an Schuldgefithlen. Des Weiteren werden ge-
miss Senn et al. (2001) Krebserkrankungen oft als Strafe erlebt.

Tschuschke (2011) beschreibt, dass die Anforderungen und Belastungen in unterschiedlichen
Phasen einer Krebserkrankung differieren. Nachstehend wird exemplarisch ein Hauptthema
pro Phase beschrieben. Die Diagnosephase, so Senn et al. (2001), ist von Ungewissheit ge-
prigt und fur Betroffene schwieriger, je linger sie andauert. Gemidss Stanton und Snider
(1993) sowie Northouse (1989) ist die Zeit der diagnostischen Abklirungen mit der grossten
Belastung und dem grossten Stress verbunden. Die Diagnose selbst vergleicht Tschuschke
(2011) mit dem Einschlag einer Bombe. Sie 16st immer einen Schock aus und geht mit extre-
mem Stress und Angsten einher. Gemiss Dorn et al. (2007) kommt erschwerend hinzu, dass

in dieser Phase in extrem kurzer Zeit bedeutungsvolle Entscheidungen beispielsweise tiber
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chirurgische Eingriffe getroffen werden mussen. Wihrend der Behandlungszeit kommt es zu
vollstindigen Verinderungen des familidren Alltags und gemiss Tschuschke (2011) kann
meist auch beruflichen Titigkeiten nicht mehr nachgegangen werden. Der Autor (ebd.) be-
schreibt, dass bei einer Remission Angste tiber Rezidive bleiben. Das erste Rezidiv ist zufolge
Silberfarb et al. (1980) nebst der Diagnose das Ereignis, das am stressvollsten erlebt wird. Bei
fortgeschrittener Phase oder im Palliativstadium geht es gemiss Tschuschke (2011) ,,um die
Auseinandersetzung mit dem Unvermeidlichen® (S. 84). Einerseits werden in dieser Phase oft
noch alternative Behandlungsformen ausprobiert, so der Autor (ebd.) oder es kommt gemass
Loscalzo et al. (1998) zur Akzeptanz dass kurative Behandlungen unrealistisch sind. Nebst Pa-
nik und Angsten sind gemiss Tschuschke (2011) in dieser Phase Gefiihle wie Trauer, Trost,
Akzeptanz und Ausséhnung vordergrindig.

Stress ist ein zentrales Thema in der Forschung tiber Krebserkrankungen und wird gemiss
Bultz und Johansen (2011) als sechstes Vitalzeichen diskutiert. Viele Studien haben gezeigt,
dass Stress wihrend aller Stadien einer Krebserkrankung gemiss Spencer, Carver und Price
(1998) sogar bereits vor der Diagnose durch erste Symptome und dem Verdacht auf eine
Krebserkrankung vorkommt. Stress aufgrund der Krebskrankheit hort bei einer Heilung nicht
auf. Er ist gemiss Andrykowski, Lykins und Floyd (2008) ausschlaggebend fiir die psychische
Gesundheit der Betroffenen. Meyerowith, Kurita und d’Orazio (2008) kommen aufgrund ei-
ner Metaanalyse allerdings zum Schluss, dass die meisten Krebsiiberlebenden nach finf Jahren
nur ein geringes Grundniveau an Stress aufweisen. Dieses ist gepragt von der Angst vor einem
Rezidiv oder durch physische Beeintrichtigungen aufgrund der Behandlungsmassnahmen.

Die vielen schwerwiegenden Belastungsquellen kénnen zu emotionaler Belastung fithren. Ge-
fithle wie Trauer, Angst und Verletzlichkeit, aber auch Depression und Angststérung von be-
handlungsbedtirftigem Ausmass sind gemiss Faller (2006) zu beobachten. Kiinzler et al.
(2010) fihren auf, dass die Angaben in der Fachliteratur iiber die Komorbiditit von psychi-
schen Stérungen bei krebserkrankten Menschen zwischen 25% — 35% variieren. In einer
schweizerischen Studie wurden gemiss den Autoren (ebd.) im ersten Jahr nach der Diagnose-
stellung bei 19% der Betroffenen Depression, Angst oder posttraumatische Belastungssym-
ptome mit behandlungsbedurftigen Werten festgestellt. Bei einer Zurcherstudie von Krihen-
buhl et al. (2007) weisen 24,7% der Betroffenen auch mehrere Jahre nach der Krebsdiagnose
erhohte Angst- und 20,2% erhohte Depressionswerte auf. Krebskrankheiten wecken gemiss
Hiddemann et al. (2010) allein dadurch, dass der Begriff Krebs mit Sterben assoziiert wird,
verdringte existenzielle Angste. In der Studie von Stark, Kiely und Smith (2002) finden sich
erhohte Angstwerte bei 48% der Betroffenen. Insbesondere PA kommt bei Krebspatienten
oft vor, so Dinkel, Heinrich und Herschbach (2011). Diese beinhaltet gemiss verschiedenen
Studienergebnissen, wie die von Berg et al. (2011) oder Kunzler et al. (2010), die Angst vor der
Zukunft im Allgemeinen, die Angst vor Nachkontrolluntersuchungen und dem mdéglichen
Aufdecken von Rezidiven und Metastasen und fortwihrendes Griibeln. Nach O’Neil (1975)

ist die Furcht vor einem Rezidiv nahezu stindig prisent und bei 48% der Betroffenen ist sie
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gemiss Wong und Bramwell (1992) begleitet von einem Gefiihl der Ungewissheit hinsichtlich
des weiteren Krankheitsverlaufes. Gemiss Skaali, Tossa und Bremnes (2008) ist die Angst vor
dem Wiederauftreten der Erkrankung unter Langzeitiberlebenden (mehr als 5 Jahre) ebenfalls
hiufig und betrifft zufolge Deimling, Bowman, Sterns, Wagner, L.J., Kahana (2006) 33% bis
56% gemiss Van den Beuken-van Everdingen, Peters und de Rijke (2008) der befragten Per-
sonen.

Gemiiss Faller (2006) werden nur 50% der Depressionen bei Krebskranken diagnostiziert. Ein
moglicher Grund dafir ist, dass korpetliche Beschwerden dieselben Symptome hervorrufen
wie eine Depression. Der Autor (ebd.) betont jedoch, dass nicht jeder an Krebs erkrankte
Mensch per se eine Depression entwickelt, wie das oft angenommen wird. Kissane (2009) be-
schreibt eine signifikante Senkung der Uberlebenschancen bei Krebserkrankungen, wenn Be-
troffen dauerhaft in einem depressiven Zustand verharren. Di Matteo, Haskard, und Williams
(2007) zeigen auf, dass depressive Krebspatientinnen und Krebspatienten signifikant weniger
Antikrebsbehandlungen erhalten und eine bis zu dreimal geringere Compliance mit erforderli-
chen Behandlungsmassnahmen zeigen.

Die Erfahrung einer Krebskrankheit, so Doyle (2008), kann lebensverindernde negative und
positive Erfahrungen hervorbringen. In einer Studie von Bissing und Fischer (2009) Giber das
subjektive Erleben von Betroffenen betrachten 38% der befragten Personen die Erkrankung
gar als eine wertvolle Erfahrung. Reuter (2010) beschreibt anhand von 17 Biographien von
Krebsbetroffenen, dass diese durch die Auseinandersetzung mit der Krankheit fundamentale
Anderungen von Werten, Einstellungen und Beziehungen erlebt haben, die sich positiv auf ihr
Leben ausgewirkt haben. Er beobachtet, dass diese Menschen eine zunehmende Ehrlichkeit
sich selbst gegentiber entwickeln und begonnen haben, das Leben zu lieben.

Ob all dieser Belastungen und Herausforderungen erstaunt es nicht, dass die gesundheitsbe-
zogene Lebensqualitit von Betroffenen sinkt. Studienergebnisse von Zenger et al. (2011),
Kréger und Bullinger (2009), Foster et al. (2009) betonen jedoch, dass die Lebensqualitit
durch mehr Faktoren beeinflusst wird als solche, die mit dem Tumor assoziiert sind. Sie kann
sich gemiss Hirtl et al. (2009) im Verlauf der Krankheit verdndern und wird von unterschied-
lichen onkologischen, soziodemographischen und psychologischen Faktoren beeinflusst.
Tschuschke (2011) prizisiert, dass grosse individuelle Unterschiede in der Auseinandersetzung
und der Bewiltigung einer Krebserkrankung bestehen. Diese kann zu schlechter Lebensquali-
tit, aber auch zu innerem Frieden, Ruhe, Akzeptanz und hoher Lebensqualitit fithren. Auch
Faller (2006) beschreibt, dass trotz der enormen Belastungen erstaunlich viele Menschen mit
einer Krebskrankheit zurechtkommen, ohne nachhaltige Beeintrichtigung im emotionalen Be-
finden und der Alltagsbewiltigung. Kiinzler et al. (2010) beschreiben, dass sich die Wahrneh-
mung der Erkrankung weniger an medizinischen Fakten als an emotionalen Assoziationen
sowie individuellen Fantasien, Mythen und Ideologien orientiert. Auch Tschuschke (2011) be-
tont, dass verschiedenste Theorien und Meinungen tber Krebs den Umgang der Betroffenen

mit der Krankheit sowie den Umgang von Angehdrigen mit Betroffenen beeinflussen.
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3.1.3  Soziale Aspekte des Erlebens einer Krebserkrankung

Faller (2000) beschreibt, dass emotionale Unterstiitzung meistens vom Partner oder anderen
Familienangehérigen wie Eltern und Kindern sowie Freundinnen und Freunden geleistet wird.
Diese soziale Unterstitzung ist gemass Kroger und Bullinger (2009) ein wichtiger Pradiktor
tir die Erhohung oder Erhaltung der Lebensqualitit von Betroffenen. Demgegeniiber steht
gemiss Dorfmiiller (2009) sowie Petersen und Mehnert (2005) die Tatsache, dass eine Krebs-
erkrankung nicht nur die Lebensqualitit der Betroffenen, sondern auch die der Angehérigen
beeintrichtigt. Deshalb wird die Krankheit auch Familienkrankheit oder soziale Krankheit ge-
nannt. Angehorige, insbesondere Partnerinnen und Partner von krebskranken Menschen ha-
ben gemiss Kunzler et al. (2010) eine Doppelrolle zu bewiltigen. Einerseits sind sie Mitbetrof-
fene und andererseits Unterstiitzungspersonen. Gemiss Krihenbiihl et al. (2007) lassen sich
bei 41% der Angehorigen erhdhte Angst- und bei 21,6% erhdhte Depressionswerte messen.
Ebenso leiden Angehérige an posttraumatischen Belastungsstorungen und Erschépfung, so
Hodgkinson et al. (2007). Kunzler (2010) zeigt auf, dass insbesondere Partnerinnen als Hoch-
risikogruppe fur die Entwicklung psychischer Stérungen gelten. Dies bestitigt auch die Studie
von Krihenbuhl et al. (2007). Bei angehorigen Frauen sind die Angstwerte mit 48% signifikant
héher als bei angehoérigen Mannern. Kinzler et al. (2010) beschreiben, dass Angehérige sich
oft hilflos ausgeliefert fihlen, was zu Hyperaktivitit fithren kann. Obwohl psychopathologi-
sche Symptome bei Angehdrigen oft spontan remittieren, gibt es doch Fille, bei denen die
durch die Krebsdiagnose ausgelosten Leiden tber Jahre persistieren. Tschuschke (2011) be-
schreibt, dass teilweise Neustrukturierungen des gesamten sozialen Systems der Familie erfor-
derlich sind. Insbesondere palliative Situationen stellen ausserordentlich hohe Belastungen fiir
die nahen Angehérigen dar. Die Hauptverantwortung der Unterstiitzung trigt gemiss Balck,
Dinkel, Tchitchekian und Berth (2009) meistens eine Frau (Ehefrau, Tochter oder Schwieger-
tochter).

Die Auswirkungen einer Krebserkrankung auf die Familie und die Partnerschaft kann positiv
oder negativ sein. So berichten Curbow et al. (1993) und Belec (1992) dass die familidre Bin-
dung gestirkt wird und sich positive Verinderungen zwischen Geschwistern und Kindern er-
geben haben. Andererseits konnen Krebserkrankung gemiss Tschuschke (2011) auch zu
Scheidungen und Trennungen fithren. Krebskranke berichten gemiss Schag et al. (1994), dass
ihre Partnerinnen und Partner kein Verstindnis flir ihre Situation entwickelt haben, sowie von
Schwierigkeiten {iber Themen wie Angste, die Zukunft und dariiber zu sprechen, was nach ih-
rem Tod geschehen wird. Die Sexualitit wird je nach Art der Krebserkrankung unterschiedlich
beeinflusst. Nach Greenberg et al (1995) und Schover et al. (1995) wird tber alle Krebser-
krankungen hinweg die sexuelle Aktivitit und Genussfihigkeit in gleichem Masse beeintrich-
tigt wie die Hohe des Schadens des eigenen Koérperbilds. Je nach Behandlung kann es gemiss
Kornblith (1998) zu Schidigungen der Fertilitit kommen. Allerdings zeigen Angenendt et al.
(2007), dass die sexuelle Identitit und Betitigung lingst nicht nur vom Koérperbild sondern

auch von psychischen Faktoren beeinflusst wird. Gemiss Goldman-Posch und Martin (2009)
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hat beispielsweise das Trauma einer Brustamputation bei 76%-85% der Betroffenen keine
langfristigen Auswirkungen auf das sexuelle Verhalten.

Gemiss Hiddemann et al. (2010) und Faller (2006) sind Betroffene teilweise mit sozialem
Riickzug oder Stigmatisierung durch das Umfeld konfrontiert. Hiufig findet die soziale Di-
stanzierung im relevanten Umfeld auf subtile Art und Weise statt. Hiddemann et al. (2010)
fihrt diese Distanzierung auf eine hilflose Sprachlosigkeit der Umwelt zuriick. Tschuschke
(2011) hebt hervor, dass Kommunikation mit dem Umfeld enorm wichtig ist fir alle Beteilig-
ten. Heussner (2009) postuliert, dass dies besser gelingt, wenn das Umfeld tber die Bedirfnis-
se und Sorgen des Betroffenen informiert ist. Allerdings kann der bereits beschriebene Sturz
aus der Normalitit die Kommunikation mit Nichtbetroffenen erschweren, so Kunzler et al.
(2010). Erschwerend kommt gemiss Senn et al. (2001) hinzu, dass Krebs im Gegensatz zu
Rheuma oder Herzinfarkt nach wie vor ein tabuisiertes Thema ist und 6ffentlich sowie inner-
familidr oft verheimlicht wird. Auch Faller (2006) beschreibt, dass eine Krebskrankheit mit
Kommunikationstabus in Verbindung steht. Angehdrige trauen sich oft nicht, offen tber die
Krankheit zu sprechen oder vermeiden aus Befangenheit dieses belastende Thema. Umge-
kehrt kann gemiss Kinzler et al. (2010) eine Krebserkrankung auch dazu fithren, dass Betrof-
fene daran leiden, wenn die Krankheit das einzige Gesprichsthema ist.

Faller (2000) beschreibt, dass Betroffene durch reduzierte Leistungsfihigkeit in ihren Alltags-
aktivititen eingeschrinkt werden konnen. Dies betrifft auch das Arbeitsleben von krebskran-
ken Menschen. Gemiss einer Studie von Kornblith (1998) kénnen ein Viertel der Krebstiber-
lebenden aufgrund schwerer physischer oder psychischer Probleme nicht mehr das berufliche
Engagement wie vor der Diagnose aufnehmen. Auch berichten Betroffene von Diskriminie-
rung am Arbeitsplatz aufgrund der Krebskrankheit. Tschuschke (2011) betont allerdings, dass
Betroffene meistens Unterstiitzung und Riicksichtnahme auf ihre Situation und Einschrin-

kungen im Berufsalltag erleben.

3.2 HIV

Wenn ich hier meine Geschichte erziahle, komme ich nicht umhin zu berich-
ten, wie ,,es* begann — ein springender Punkt. Bei Krebs jedoch fragt man
nicht: ,,Wieso erhielten sie Krebs?“ Nur bei HIV geschieht in den Képfen
der Leute die Einteilung: ,,Aha, Bluttransfusion, er oder sie kann also nichts
dafiir” oder aber ,,Sex oder Drogen, dann ist er oder sie wohl selber
Schuld®. Krebs bewirkt Mitleid. Bei einer HIV-Ansteckung unterstellt man
rasch: ,,Die haben nicht aufgepasst.” Im Unterschied zu Krebs wird bei HIV
die Schuldfrage gestellt (Walther, 2007, S.34-35).

Am 5. Juni 1982 wurde, so Whiteside (2008), AIDS erstmals 6ffentlich im Morbiditats- und
Mortalititsreport der Zentren fiir Krankheitskontrolle (Centers for Disease Control and Pre-
vention — CDC) in Atlanta dokumentiert. Berichtet wurde von einer unerwarteten Haufung
von Krankheiten, die zuvor sehr selten vorkamen — unter anderem von einer speziellen Form
der Lungenentziindung und vom Karposi-Sarkom, einem normalerweise langsam wachsenden

Tumor. Diese dusserten sich aber in aussergew6hnlich schwerwiegenden Formen und haupt-
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sichlich in der eng definierten Risikogruppe homosexueller Manner. Bald zeigte sich, dass die-
se Krankheitshdufung auch in anderen Gruppen vorkam; nidmlich bei Himophilie-
betroffenen, bei Empfingern einer Bluttransfusion und bei intravendsen Drogenkonsumen-
ten. Im Juli 1982 einigte man sich in Washington auf den Namen acquired immunodeficiency
syndrome (AIDS). Auch aus vielen anderen Teilen der Welt wurde von dhnlichen Fillen be-
richtet. 1983 identifizierte das Institut Pasteur in Paris das verursachende Virus. 1984 gelang es
dem National Cancer Institute in den USA das Virus zu isolieren und 1987 wurde der Name
human immunodeficiency virus (HIV) vom internationalen Komitee der Virustaxonomie be-
stiatigt. Der Ursprung des Virus liegt in immundefizienten Viren von Affen (simian immuno-
deficiency viruses — SIV). Wann und wie die Viren auf den Menschen ibertragen wurden
bleibt spekulativ. Aktuell wird angenommen, dass der Ursprung der Epidemie auf den Kon-
takt mit deren Blut beim Schlachten von Affen und Schimpansen in den 1930er Jahren zu-
ruckzufthren ist. In der Schweiz gehéren HIV und Aids gemiss dem BAG (2010) nebst ande-
ren sexuell Gbertragbaren Infektionen (Hepatitis B und C, Gonorrhoe, Syphilis und Chlamydi-
en-Infektionen) seit 1987 zu den fiir Labors und Arzte meldepflichtigen Krankheiten. In die-
sem Rahmen werden biologische Parameter, soziodemografische Daten sowie Angaben tber
die vermutete Exposition erhoben.

Zufolge dem BAG (2010) muss sich das HI-Virus bereits in den 1970er Jahren in der Schweiz
ausgebreitet haben. Die erste Diagnose kann aus retrospektiver Sicht 1981 verzeichnet wer-
den. 1985 wurde in der Schweiz der HIV-Test eingeftihrt. In den ersten beiden Folgejahren
wurden vor allem privalente HIV-Infektionen diagnostiziert und gemeldet. Die 1604 positi-
ven HIV-Tests, welche im Jahr 1988 gemeldet wurden, betrafen tber die Hilfte injizierend
Drogen Konsumierende (IDU), tber ein Viertel Minner, die Sex mit Minnern haben (MSM)
und rund 20% Personen mit heterosexuellem Ansteckungsweg (HET). Nach einer lingeren
Periode des Riickgangs, so das BAG (2010), zeigte sich 2001 erstmals wieder ein Anstieg der
positiven HIV-Tests, wobei der Anstieg vor allem bei MSM und bei Frauen aus der Subsaha-
ra-Region zu beobachten war. Zwischen 2000 und 2004 bewegte sich der Anteil Frauen an
den positiven Tests um die 40% und nahm bis 2009 kontinuierlich auf 27% ab. Im europii-
schen Vergleich befand sich die Schweiz gemiss dem BAG (2010) im Jahr 2008 mit tiber 100
HIV-Neudiagnosen pro Mio Einwohner unter den Lindern mit den héchsten Raten Westeu-
ropas - Ubertroffen noch von Grossbritannien (120 pro Mio) und Portugal (106 pro Mio). Die
héchsten Raten an HIV-Neudiagnosen verzeichneten die Linder Osteuropas mit durch-
schnittlich 179 pro Mio Einwohner. Gemiss WHO (2011) ist die Zahl der Neuinfektionen in
den letzten 10 Jahren weltweit um 19% zurtickgegangen. Dennoch ist die Inzidenz von HIV
in einigen Lindern und Regionen zunehmend, insbesondere in Osteuropa und Zentralasien.
Die globale Vision der WHO (2011) beinhaltet: Null Neuinfektionen, null AIDS-Tote und
null Diskriminierung in einer Welt, wo HIV-Betroffene ein langes und gesundes Leben fiihren

konnen.
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In den industrialisierten Lindern, so unter anderem Brandt, Hohlfeld, Noth, und Reichmann
(2007) und Page (2008) ist die Zahl der Aids-Toten dank der antiretroviralen Therapien be-
grenzt und HIV hat sich von einer tédlichen (AIDS) zu einer chronischen Krankheit verin-
dert. Whiteside (2008) betont, dass die Thematik stark mit Vorurteilen und Angsten behaftet
ist, weil die Ubertragung des Virus hauptsichlich durch Geschlechtsverkehr und intravenésen
Drogenkonsum geschieht. Nach wie vor ist eine HIV-Infektion unheilbar, so unter anderem
Page (2008), und es besteht eine gewisse prognostische Unsicherheit. Zudem stellen die thera-
peutischen Massnahmen sehr hohe Anforderungen an die Betroffenen: Nach einem strengen
Plan miissen lebenslang Medikamente eingenommen werden; einige davon tiglich und auf
nuchternen Magen, andere wochentlich. Diese Medikamente kénnen zudem zu starken Ne-
benwirkungen fithren. Vlassova, Angelino und Treisman (2009) betonen, dass die HIV Infek-
tion auch tber 20 Jahre nach der Entdeckung des Virus ein grosses Problem der Weltgesund-
heit bleibt.

3.2.1 Biologische Aspekte des Erlebens einer HIV-Infektion

Das HI-Virus, so Whiteside (2008), gehért zur Familie der Retroviren und zur Gattung der
Lentiviren, was so viel bedeutet wie langsam-agierend. Beim Menschen verursachen Lentiviren
Krankheiten, die sich iiber eine lingere Zeitspanne hinaus entwickeln und von denen viele das
Immunsystem und das Gehirn angreifen. Die parasitiren Viren kénnen sich nur durch den
Befall von Wirtszellen vermehren. In den Wirtszellen produziert das Virus mehr Viruspartikel,
indem es virale Ribonukleinsdure (RNA) in Desoxyribonukleinsdure (DNA) in der Zelle kon-
vertiert um daraus wiederum viele RNA-Kopien zu machen. Die Konversion von RNA in
DNA wird durch ein Enzym namens Reverse Transkriptase (RT) ermdglicht. Die fehlende
Korrekturfunktion der viralen reversen Transkriptase fithrt zu einer hohen Fehlerhiufigkeit
und dadurch zu einer hohen Mutationsrate. Dadurch wird die Bekimpfung von HIV mass-
geblich erschwert. Nach ihrer Bildung verlassen die Kopien die Zelle und infizieren andere
Zellen. HI-Viren befallen die Zellen des Immunsystems, wobet sie via CD4-Rezeptoren in die
Zellen eindringen und mit dem Zellkern verschmelzen. Die Partikel des Virus liegen schlafend
in den Zellen, bis ihre Replikation getriggert wird. Dieser Triggervorgang ist noch nicht voll-
stindig verstanden worden, aber er kénnte durch eine andere Infektion wie z.B. Tuberkulose
oder durch die Alterung resp. Zerstorung des Immunsystems ausgelost werden. Tan und
McArthur (2010) zufolge treten HI-Viren frith nach einer Infektion ins zentrale Nervensystem
(ZNS) ein, doch ist bisher unklar, ob zu diesem Zeitpunkt bereits die fortschreitende neurolo-
gische Schidigung beginnt, oder ob diese erst einsetzt, wenn sich eine systemische Immun-
suppression entwickelt hat. Zudem ist nach wie vor ungeklirt, ob alle Betroffenen mit einer
medizinisch gut kontrollierten HIV-Infektion friher oder spiter kognitive Einschrinkungen
entwickeln oder nicht. Da die antiretroviralen Therapien (ART) keine Heilung fir HIV bieten
koénnen, so Anthony und Bell (2008), bleibt das Virus auch bei gut behandelten Personen in

einigen Zufluchtsorten bestehen. Das Gehirn wird als einer der hauptsichlichen Zufluchtsorte
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angenommen. Da das Virus mutiert und Resistenzen gegen Medikamente entwickelt, so Whi-
teside (2008), bedeutet dies fiir einen betroffenen Menschen, dass die Kombination der Medi-
kamente auf die Variante des Virus, von dem sie betroffen sind, angepasst sein sollte. Von
epidemiologischer Wichtigkeit ist die Tatsache, dass ein Mensch im Zeitraum nach der Infek-
tion sofort selbst sehr ansteckend ist. Mit der Zeit zerstort das Virus die Immunzellen schnel-
ler als sie ersetzt werden konnen.

Die WHO (2010) beschreibt vier Stadien der HIV-Infektion. Das WHO Stadium 1 beinhaltet
eine asymptomatische Infektion. Im WHO Stadium 2 treten Symptome auf wie leichter Ge-
wichtsverlust, Pilzinfektionen und Herpes Zoster. In WHO Stadium 3 ist die Immunsuppres-
sion bereits fortgeschritten und die Person leidet unter opportunistischen Infektionen, Fieber-
schiiben, deutlichem Gewichtsverlust, Durchfall, Candidiasis und méglicherweise Tuberkulo-
se. Im WHO Stadium 4 spricht man von AIDS. In diesem Stadium sind die betroffenen Per-
sonen meist ernsthaft erkrankt — unter anderem koénnen Tubetkulose, die auch tiber die Lun-
gen hinauswachsen kann, Lungenentziindungen, Toxoplasmose und Hirnhautentziindung
vorkommen. Allgemein kann gesagt werden, dass Infektionen im Verlauf in ihrer Hiufigkeit,
Ernsthaftigkeit und Dauer zunehmen. Die Zeit zwischen Ansteckung und Ausbruch der
Krankheit, so Whiteside (2008), betrigt ungefihr acht Jahre. Mit einem gesunden Lebensstil
(z.B. gute Erndhrung, kein Nikotinkonsum, regelmissige Bewegung) kann die Wahrschein-
lichkeit auf ein lingeres gesundes Leben beglinstigt werden. Die Anzahl der CD4 Zellen pro
Kubikmillimeter Blut ist eine der Messgrossen, die Arzte verwenden, um zu entscheiden,
wann mit einer medikamentdsen Therapie zu beginnen ist.

Die WHO (2010) empfiehlt folgenden Einsatz der ART (bei einem gesunden Menschen ist
die Anzahl der CD4 Zellen zum Vergleich héher als 1000 Zellen pro mm® Blut):

- Asymptomatische Personen (WHO Stadium 1): ART falls CD4 < 350.

- Symptomatische Personen (inklusive schwangere Frauen)

- WHO Stadium 2: ART falls CD4 < 350.

- WHO Stadium 3 oder 4: ART ungeachtet der Anzahl CD4.

- Koinfektionen mit Tuberkulose oder Hepatitis B: ART ungeachtet der Anzahl CD4.
Gemiss Whiteside (2008) wird mithilfe einer ART die virale Aktivitit reduziert, und das Im-
munsystem kann sich erholen. Diese Medikamente kamen 1996 auf den Markt und verinder-
ten die tédliche Krankheit in eine chronische Krankheit. Aktuelle Therapien bestehen aus ei-
ner Kombination von Medikamenten, die an verschiedenen Orten und in unterschiedlichen
Stadien des viralen Replikationszyklus ansetzen. Im Idealfall wird diese Kombination den Be-
dirfnissen des Patienten und der Virusvariante angepasst. Bisher kann das Virus nicht ganz
vernichtet werden. Wenn die Medikation unterbrochen wird, beginnt das Virus erneut mit der
Replikation. Flepp, Jost, Hischel, Weber und Bernasconi (2001) erginzen, dass eine ART in
der Regel aus einer Kombination von mindestens drei antiretroviral aktiven Substanzen aus
zwel Substanzklassen bestehen und nur dann durchgefithrt werden sollte, wenn die Bereit-

schaft seitens Patient, Patientin zur lickenlosen Einnahme gegeben ist. Ansonsten wird die
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Entwicklung von Resistenzen gefordert. Eine gute Bezichung zwischen Patientin, Patient und
Arztin, Arzt ist dabei eine wichtige Voraussetzung. Die Autoren (ebd.) betonen zudem, dass
die Durchfihrung einer ART komplex ist und von drztlicher Seite Kenntnisse iiber mogliche
Interaktionen und Kreuzresistenzen der Medikamente sowie deren Nebenwirkungen voraus-
setzt. Bis zum heutigen Zeitpunkt missen die medikamentésen Therapien lebenslang weiter-
gefithrt werden. Eine detaillierte Auflistung der unterschiedlichen Medikamente, ihrer Kombi-
nationen und Anwendungen findet sich in den Empfehlungen der WHO beziiglich antiretro-
viraler Therapie (WHO, 2010). Flepp et al. (2001) nennen als hdufige Nebenwirkungen der
ART unter anderem Diarrhoe, Erbrechen, Hypersensitivititssyndrom, Kopfschmerzen, Ubel-
keit, Polyneuropathie und Schlafstérungen. Vetter und Donnelly (2006) betonen, dass die
ART von verschiedenen Personen sehr unterschiedlich vertragen wird. Aktuell gibt es keine
Methoden, um die Dauer der therapeutischen Effekte und die individuell erlebten Nebenwir-

kungen vorauszusagen.

3.2.2  Psychologische Aspekte des Erlebens einer HIV-Infektion

Die Diagnose HIV, so Vlassova et al. (2009), wird meist traumatisch erlebt. Eine Phase der
trauer-dhnlichen psychischen Erschitterung kann einsetzen, nachdem eine Person erfihrt,
dass sie von dieser schwerwiegenden und sozial stigmatisierten Krankheit betroffen ist. In ei-
ner Studie reagierten 13% der jungen Erwachsenen mit PTSD und weitere 20% zeigten post-
traumatische Stresssymptome. Beeintrachtigungen der psychischen Gesundheit, so Cournos
und McKinnon (2008) kénnen Risikofaktoren fiir eine HIV-Infektion darstellen, sie kénnen
mit einer HIV-Infektion einhergehen oder aber aufgrund einer HIV-Infektion und ihren Fol-
gen entstehen.

Aktive Bewiltigung wie beispielsweise das Einstehen fur HIV-Betroffene und ihre Anliegen
oder Aufklirungs- und Priventionsarbeit an Schulen, scheint zufolge Webel und Higgins
(2011) eine unterstiitzende Funktion in Bezug auf den Umgang mit der Krankheit zu haben.
Die damit einhergehende Offenlegung des HIV-Status steht in Zusammenhang mit hohem
Verarbeitungsniveau der Krankheit und gesundem Selbstbewusstsein. Einen negativen Effekt
zeigt im Gegenzug erlebte Stigmatisierung, die teilweise schon im nahen Freundeskreis vor-
kommt. So berichteten Betroffene, dass sie nach der Bekanntgabe des HIV-Status von Freun-
den als jemand anders betrachtet wurden. Auch die Angst vor Stigmatisierung kann sich ein-
schrinkend auswirken und Betroffene unter anderem auch daran hindern, sich in medizinische
Betreuung zu begeben.

Gemiss Goforth, Cohen und Murrough (2008) sind Stimmungsschwankungen haufige Beglei-
terscheinungen der HIV-Infektion. Sie nehmen starken Einfluss auf die Lebensqualitit und
das Stresserleben und beeinflussen direkt und indirekt die Morbiditit, das Einhalten der Medi-
kation und die Mortalitit. Menschen mit HIV und AIDS sind in erh6htem Mass mit Verlusten
konfrontiert, die mit der Krankheit in Zusammenhang stehen. Dazu geh6ren der Verlust von

Freunden und nahestehenden Personen, des wichtigen, unterstiitzenden Netzwerkes, oder der
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physischen Integritit. Vlassova et al. (2009) weisen darauf hin, dass viele HIV-Betroffene un-
ter einer depressiven Stimmung leiden, die jedoch nicht immer den Kiriterien einer Major De-
pression entsprechen. Patienten in einem fortgeschritteneren Stadium der Krankheit haben ein
grosseres Risiko an einer Major Depression zu erkranken. Die Privalenz von Major Depressi-
on bei HIV-positiven Menschen wird sehr unterschiedlich angegeben, was einerseits mit der
Definitionsfrage der Major Depression zusammenhingt und teilweise mit den unterschiedli-
chen Messmethoden der Studien. Typische Anzeichen einer Major Depression, so die Autoren
(ebd.) — uv.a. gedriickte Stimmung, vermindertes Wohlbefinden und Selbstwertgefuhl — kénnen
zudem auch wihrend Trauerphasen vorkommen oder Nebenwirkungen der Medikamente
sein. Mehr als die Halfte der HIV-positiven Teilnehmenden in einer Studie von Eller et al.
(2010) berichteten von depressiven Symptomen tber mindestens drei Tage wochentlich, was
ciner deutlich héheren Zahl entspricht als in der generellen Population. Asch et al. (2003) fan-
den bei 37% der untersuchten HIV-Betroffenen gemiss einem strukturierten klinischen Inter-
view (CIDI) Werte im Sinne einer Depression. Eller et al. (2010) wie auch Vlassova, Angelino
und Treisman (2009) betonen die Wichtigkeit des Symptommanagements der Depression bei
Menschen mit HIV, da depressive Symptome mit risikoreichem Verhalten, Nichteinhalten der
Medikation, Dysregulation des Immunsystems und schlechteren Prognosen assoziiert sind.
Gemiss Schuster, Bornovalova und Hunt (2012) fihrt Depression bei HIV-positiven Men-
schen zudem zu einer chronischen Erhohung des Kortisolspiegels, was wiederum die Freiset-
zung von Interleukinen und Interferonen zur Folge haben kann und die Ansprechbarkeit der
Lymphozyten auf Infektionen erhoht. Es kann also von einem indirekten Weg von der De-
pression zur Schwichung des Immunsystems gesprochen werden. Unter anderem sind gemass
den Autoren (ebd.) bei HIV-positiven Menschen die Faktoren Drogenkonsum, geringe soziale
Unterstiitzung und Hoffnungslosigkeit mit Depression und Immunsuppression assoziiert.
Asch et al. (2003) zufolge wird nur etwa die Halfte aller Depressionen bei HIV-Infizierten von
den jeweiligen Arzten erkannt.

Drogenabhingigkeit ist eine relativ hiufige Komorbiditit bei Menschen mit einer HIV-
Infektion. Vlassova et al. (2009) zufolge stellt unbehandelte Drogenabhingigkeit ein ernsthaf-
tes Hindernis in der Privention und Behandlung der HIV-Infektion dar. Oft wird in diesem
Zusammenhang ein erhohtes Risikoverhalten beobachtet. Gemiss Korthuis et al. (2008) ist
die gesundheitsbezogene Lebensqualitit bei Konsumenten von illegalen Drogen im psychi-
schen Bereich deutlich reduziert, etwas weniger deutlich im korperlichen. Am stirksten zeigt
sich dies im Zusammenhang mit der Einnahme von Amphetaminen und Sedativen.

Wie bereits beschrieben infiziert das HI-Virus auch das ZNS, wodurch zufolge Cournos und
McKinnon (2008) verschiedene Komplikationen des Nervensystems resultieren konnen.
Woods, Moore, Weber und Grant (2009) zufolge weisen HIV-assoziierte neurokognitive St6-
rungen (HIV-associated neurocognitive disorders — HAND) trotz der Fortschritte in der Be-
handlung des HI-Virus nach wie vor eine hohe Privalenz auf. Ein Klassifikationssystem, das

1991 von der American Academy of Neurology Working Group vorgeschlagen wurde, identi-

31



fizierte gemiss Grant (2008) zwei Syndrome von HIV assoziierten kognitiv-motorischen Sto-
rungen: den HIV assoziierten Demenz-Komplex und die geringfiigige kognitiv-motorische
Stérung. 2007 wurde diese Einteilung revidiert und es wurden prizisere Kriterien fiir drei
Syndrome unter dem Uberbegriff HAND formuliert: asymptomatische, neurokognitive Ein-
schrinkung (asymptomatic neurocognitive impairment, ANI), mildes, neurokognitives Defizit
(mild neurocognitive disorder, MND) und die HIV-assoziierte Demenz (HIV associated de-
mentia, HAD). Neurokognitiv beeintrichtigt HAND gemiss Grant (2008) vor allem die Ge-
dichtnisfunktionen, welche das Lernen und Abrufen neuer Informationen betreffen. Zusitz-
lich zeigen sich oft eine psychomotorische Verlangsamung, Aufmerksamkeitsschwierigkeiten
und Stérungen der Exckutivfunktionen. Gemiss Tan und McArthur (2010) bleibt HAND
trotz der wirkungsvollen antiretroviralen Therapie mit einer Privalenz von 15%-50% unter
den hiufigsten Stérungen bei HIV-positiven Menschen. Die Inzidenz der stirksten Form der
HIV-assoziierten Demenz ist gemiss Sacktor et al. (2001) mit dem Einsatz der kombinierten
antiretroviralen Therapien riickldufig, wihrend Inzidenz und Privalenz der milderen Formen
zufogle McArthur (2004) relativ stabil blieben. Tan und McArthur (2010) beschreiben diese
Tatsache als therapeutische Diskrepanz zwischen heilsamen Effekten der antiretroviralen The-

rapie und der stagnierenden Normalisierung der neurologischen Funktionen.

3.2.3  Soziale Aspekte des Erlebens einer HIV-Infektion

Dray-Spira, Gueguen, Lert und Vespa Study Group (2008) betonen, dass die HIV-Infektion
meist Erwachsene im Haupterwerbsalter betrifft. Dabei zeigt sich, so Dray-Spira et al. (2005),
dass insbesondere in den ersten Monaten der HIV-Infektion auch unter sozial privilegierten
Menschen der Verlust der Arbeit haufig vorkommt. Das Risiko die Arbeit zu verlieren, scheint
zudem erhoht bei HIV-positiven Menschen, die eine sehr schwere Symptomatik oder Ko-
morbidititen aufweisen, sowie bei sozioGkonomisch benachteiligten Menschen. Gemass Rod-
ger et al. (2010) sind die Arbeitslosenraten bei HIV-Betroffenen vergleichbar mit anderen
chronischen Krankheiten (z.B. RA), aber tiefer als bei MS. HIV-Betroffene, bei denen die
Diagnose noch weniger lange zurtickliegt, befinden sich tendenziell eher im Arbeitsmarkt, was
méglicherweise die wechselnde Einstellung zu Arbeit mit HIV in der Ara von ART reflektiert.
Fir diejenigen, die vor ART diagnostiziert wurden, war der Wechsel von der begrenzten Le-
benserwartung zu voraussichtlich mehreren Jahrzehnten vollen und produktiven Lebens eine
grosse Herausforderung. Nachdem ihnen gesagt wurde, dass sie wohl nie mehr arbeitsfihig
sein wirden, waren sie plotzlich wieder mit neuen Perspektiven konfrontiert.

Rueda, Raboud, Mustard, Bayoumi, Lavis und Rourke (2011) wie auch Martin, Steckart und
Arns (2000) vertreten die Ansicht, dass der Arbeitsstatus von HIV-positiven Menschen stark
mit physischem und noch stirker mit psychischem Wohlbefinden zusammenhingt. HIV-
Betroffene die im Arbeitsleben stehen, scheinen ein deutlich hoheres Wohlbefinden aufzuwei-
sen. Menschen mit HIV, die sich damit befassen wieder eine Arbeit aufzunehmen, missen

viele Hirden tberwinden und obschon gemiss Vetter und Donnelly (2006) die Motivation
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von HIV-positiven Menschen, weiterhin zu arbeiten bzw. wieder in den Arbeitsmarkt einzu-
steigen gross ist, hegen sie diesbeziliglich auch Befiirchtungen. Als Beispiele dienen die physi-
sche Belastung durch die Arbeit, die Unsicherheit iiber den weiteren Krankheitsverlauf, die
Angst vor Stigmatisierung und Diskriminierung, die Angst vor dem Verlust der aktuellen fi-
nanziellen Leistungen des Gesundheits- und Sozialsystems zur Bezahlung der teuren Medika-
mente, sowie die Einrichtung des Arbeitsplatzes (z.B. Medikamenteneinnahme, Méglichkeit,
sich bei Fatigue auszuruhen).

Ein immer wiederkehrendes Thema ist die Mitteilung der Diagnose. Unter den von Rodger et
al. (2010) befragten Arbeitnehmern gaben beinahe zwei Drittel an, ihren Arbeitgeber nicht
tber den HIV-Status informiert zu haben. HIV-positive Eltern, so Kennedy et al. (2010),
konnen die Eroffnung ihrer Diagnose gegeniiber ihren Kindern nicht immer nach Plan gestal-
ten. Oft finden es die Kinder per Zufall oder durch Beobachtung heraus. Auch wenn die Dia-
gnosemitteilung eine schwierige Phase ist, beschreiben viele Familien deren positive Effekte.
So scheint die Nihe zwischen Eltern und Kindern nach der Mitteilung tber die Erkrankung
zu wachsen. Jedoch scheinen sich viele Eltern méglicher negativer Auswirkungen der Eroff-
nung der Diagnose stirker bewusst zu sein als moglicher negativer Auswirkungen, die ihre
Geheimhaltung mit sich ziehen kann.

Colbert, Kim, Sereika und Erlen (2010) zufolge bleibt auch Stigmatisierung fir Menschen mit
HIV ein zentrales Thema. Das gemeinsame Programm der Vereinten Nationen zu
HIV/AIDS (UNAIDS, 2010) fihrt weiter an, dass Stigmatisierung oft die Wurzel von Dis-
kriminierungen ist. Zudem koénnen Stigmata von stigmatisierten Personen internalisiert wer-
den in Form von Gefthlen wie Scham, Selbstbeschuldigung und Wertlosigkeit. HIV-bezogene
Diskriminierung bezieht sich auf unfaire und ungerechte Behandlung eines HIV-betroffenen
Menschen und findet unter anderem in Familien, am Arbeitsplatz, im Gesundheitssystem, im
Gefingnis, in Schulen, sozialen Netzwerken, im Wohnkontext, bei Versicherungen, sozialer
Unterstiitzung, Reise und im Migrationskontext statt. UNAIDS zufolge untergrabt Stigmati-
sierung und Diskriminierung die HIV-Privention, weil Leute aus Angst vor Stigmatisierung

Informationsbeschaffung und HIV-Testung meiden.

3.3  Rheumatische Erkrankungen

Fir mich ist schmerzfrei, wenn ich nur ein bisschen Riickenweh hab, grad
vorwittslaufe und funktioniere. (Baumann, 2011, S.8)

Die im Volksmund als Rheuma bekannte Krankheit stammt vom griechischen Wort 7beo was
soviel bedeutet wie ,ich fliesse” und spiegelt sich gemiss Weintraub (1998) beispielsweise in
den Flussnamen ,Rhone’ und ,Rhein’ oder dem Berndeutschen Wort ,Rhiimme’ (Schnupfen)
wider. Heute ldsst sich die Metapher vom Fliessen auf die ausstrahlenden Schmerzen oder Be-
schwerden, die von einem Gelenk zum anderen wandern, tbertragen. In der Fachsprache, so
Brickle (2011), ist von rheumatischen Erkrankungen, rheumatischem Formenkreis oder

Rheumatismus die Rede. Rheumatische Erkrankungen kommen gemiss Puchner (2010) in al-
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len Altersstufen, sozialen Schichten und Berufsgruppen vor. In der Schweiz ist fast jeder
Mensch einmal im Leben von rheumatischen Beschwerden betroffen. Uber 300'000 Men-
schen leben mit schweren, chronischen Rheumaformen. Diese Erkrankung, die hierzulande
auch als Volkskrankheit Nummer 1 betitelt wird, verursacht volkswirtschaftliche Kosten in
Milliardenhdhe. Gemiss der Rheumaliga Schweiz ist jede vierte Invalidititsrente auf eine
rheumatische Erkrankung zurtickzufiihren.

Rheumatische Erkrankungen umfassen eine immense Anzahl von Krankheiten, denen die Be-
teiligung des Halte- und Bewegungsapparates gemein ist. In der Literatur werden zwischen
200 (RLS) bis 400 (Rheuma-Online) rheumatische Erkrankungen unterschieden. Atiologie, Pa-
thogenese, Symptomatik und Verlauf dieser Krankheitsbilder sind gemiss Biihling, Lepenies
und Witt (2000) dusserst verschiedenartig. Gemeinsames Merkmal von rheumatischen Er-
krankungen sind zufolge Scholz (2000) die Schmerzen. Seit 1985 werden die rheumatischen
Krankheitsbilder als neue Nomenklatur der rheumatischen Prozesse in folgende vier Haupt-
gruppen eingeteilt: entziindlich-rheumatische Erkrankungen, degenerative Erkrankungen,
Weichteiltheuma und Knochenerkrankungen. Da diese enorme Heterogenitit an Krankheits-
bildern in der vorliegenden Arbeit nicht bearbeitet werden kann, werden in dieser Arbeit aus-

schliesslich entziindlich-rheumatische Erkrankungen thematisiert.

3.3.1 Biologische Aspekte des Erlebens entziindlich-rheumatischer Erkrankungen
In einem ersten Teil werden allgemeine Charakteristika, Diagnostik, Atiologie und Therapie
dieser Krankheitsgruppe dargelegt. Anschliessend werden fiinf Hauptgruppen (rheumatoide
Arthritis, Spondyloarthritiden, Kollagenosen, Vaskulitiden und Kristallarthropathien) der ent-
zundlich-rheumatischen Erkrankungen kurz beschrieben. Anhand einzelner Charakteristika
von jeweils einem Krankheitsbild als Reprisentant einer Hauptgruppe soll die enorme Hete-
rogenitit und Variabilitit entzindlich-rheumatischer Erkrankungen dargestellt werden.

Die entztundlich-rheumatischen Krankheiten im Erwachsenenalter umfassen tiber 100 unter-
schiedliche Krankheitsbilder. Gemeinsam ist diesen gemiss Scholz (20006), dass es sich um
chronisch entziindliche Autoimmunerkrankungen handelt. Die Diagnostik von Rheuma ist
komplex, mit einem erheblichen Zeitaufwand und viel Geduld verbunden, betonen Manger et
al. (2005). Sie umfasst detaillierte anamnestische Angaben und klinische Untersuchungen, die
nebst der Untersuchung des Bewegungsapparates auch allgemein-internistische, sowie orien-
tierende neurologische Untersuchungen umfassen. Zusitzlich werden Labor-, Synovial- und
bildgebende Diagnostik durchgefiihrt. Zink et al. (2010) halten fest, dass die Atiologie der
meisten entziindlich-rheumatischen Krankheitsbilder bis heute nicht ausreichend geklirt ist.
Als gesichert gilt lediglich, dass komplexe genetische, immunologische und hormonelle Pro-
zesse mit Umweltfaktoren wie beispielsweise Rauchen und Infektionen zusammenwirken. Die
These von Alexander (1950) eines sogenannten Rheumacharakters, die besagt, dass Betroffene
aggressionsgehemmt sind und dies zu einer Autoaggressionskrankheit fithre, wurde gemiss
Anderson et al. (1985) mehrfach widerlegt. Bissonette et al. (2008) stellen fest, dass 62,9% der
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Erwachsenen, die an Arthritis erkrankt sind, ebenso an mindestens einer weiteren chronischen
somatischen Erkrankung leiden. Die Therapie von Rheuma ist gemiss Scholz (2006) nicht
kausal und besteht aus einer Kombination verschiedener Methoden, die interindividuell untet-
schiedlich ist. Nebst der medikamentdsen Basisbehandlung sind auch nicht medikamentdse
konservative Therapien wie Ergotherapie und physikalische Therapien wichtig. Erginzend
werden gemiss Dunky et al. (2012) operative Therapien, Stollentherapie, Erndhrungsberatung
sowie komplementirmedizinische Therapien durchgefiihrt. Langer (2000) fihrt Patienten-
schulung, psychologische Massnahmen und Sozialberatung als weitere wichtige Bestandteile
der Rheumatherapie auf.

Rheumatoide Arthritis (RA), auch chronische Polyarthritis genannt, ist mit einer Privalenz
von 1% (Manger et al., 2005) bis 3% (Scholz, 2006) die haufigste entztindliche systemische
Gelenkerkrankung. Frauen sind dreimal haufiger betroffen als Minner. Die durchschnittliche
Erstmanifestation der Erkrankung liegt meist im 30. bis 55. Lebensjahr, wobei die Waht-
scheinlichkeit an RA zu erkranken mit fortschreitendem Alter steigt (Kiener & Redlich, 2012;
Briickle, 2011). Die Ursachen von RA sind gemiss Kiener und Redlich (2012) weitgehend un-
bekannt. Vererbung, verinderte Immunabwehr, Infektionen, didtische Einfliisse, Rauchen,
zahlreiche Erreger sowie weitere unbekannte Faktoren werden gemiss Puchner (2010) als
mogliche Ursachen aufgefiihrt.

Das typische Bild eines Polyarthritikers ist gekennzeichnet durch symmetrische Schwellungen
und Deformationen der Hinde, so Manger et al. (2005). Kiener und Redlich (2012) beschrei-
ben folgende Leitsymptome: persistierende synovitische Gelenkschwellungen mit Ubererwir-
mung, Morgensteifigkeit, Kraftlosigkeit und Muskelatrophie, die von starken Schmerzen be-
gleitet sind. Weitere hiufige Symptome sind Mudigkeit, Antriebsmangel, Appetitlosigkeit,
Gewichtsverlust sowie Fieber. Die Krankheit kann gemass Puchner (2010) die Halswirbelsau-
le, alle peripheren Gelenke sowie Sehnen, Gefisse und inneren Organe betreffen.

RA ist eine chronisch progredient verlaufende Krankheit. Krankheitsverldufe, Ausprigung
und Muster der Gelenkmanifestationen, Anzahl der betroffenen Gelenke, sowie viszerale Ma-
nifestationen sind gemiss Kiener und Redlich (2012), Manger et al. (2005) sowie Wolfe (1990)
sehr variabel, nicht voraussagbar und dusserst schwankend. Gelenkdestruktion sowie Fehlstel-
lungen der Gelenke nehmen mit fortschreitendem Verlauf zu. Es wird zwischen intermittie-
renden, chronisch progredienten und malignen Verldufen unterschieden. Ein intermittierender
Verlauf ist gemiss Puchner (2010) charakterisiert durch lingerfristige beschwerdearme und
symptomfreie Phasen, meist ohne erosive oder gelenkdestruktive Phinomene. Ein chronisch
progredienter Verlauf ist gekennzeichnet durch schleichende, schubweise oder rasch fort-
schreitende Gelenkerkrankung und -zerstérung. Ein maligner Verlauf geht einher mit rasch
fortschreitender Gelenkentziindung und Destruktion, extraartikulirer Organbeteiligung und
friher Invalidisierung. RA verlduft in der Regel nicht tédlich, fithrt jedoch zu einer verkiirzten
Lebenserwartung. Wolfe (1990) zeigt auf, dass es keine kurativen Therapicansitze fir diese

Erkrankung gibt. Ziel der Behandlung ist die Verringerung der Schmerzen bis zu Schmerz-
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freiheit. Die Progression soll gemass Puchner (2010) durch die Behandlung verzégert oder
verhindert werden. Gabay (2009) beschreibt, dass bei fortgeschrittenem RA durch den Einsatz
von Hilfsmitteln oder Gelenkprothesen versucht wird, eine moglichst hohe Autonomie zu
gewihrleisten und chronische Schmerzen zu lindern.

Die zweite grosse Gruppe der entziindlich-rheumatischen Erkrankungen sind Spondyloar-
thropathien. Die Hauptgemeinsamkeit dieser Erkrankungen ist gemiss Manger (2005) der
entziindliche Befall der Wirbelsdule. Als Reprisentantin dieser Krankheitsgruppe wird das
Krankheitsbild Morbus Bechterew (ankylosierende Spondylitis) beschrieben, deren Erstmani-
festation meist im dritten Lebensjahrzehnt liegt, so Ebner (2012). Bei Morbus Bechterew han-
delt es sich um eine chronische, entziindliche und schubweise verlaufende Erkrankung der
Wirbelsdule, bei der auch periphere Gelenke betroffen sein konnen. Betroffene leiden gemaiss
Gabay (2009) an plétzlichen Riickenschmerzen zum Ende der Nacht, sowie einer morgendli-
chen Steitheit. Mit zunechmendem Verlauf kommt es zur Versteifung der Wirbelsdule und
Mobilititseinschrankung. Verldufe sind sehr unterschiedlich von eher mild bis schwer. M6gli-
che Begleitsymptome sind Entziindungen der Augen, der Haut, des Verdauungstraktes, Funk-
tionsstorungen des Herzens oder der Lungen.

Kollagenosen, welche auch Konnektivitiden oder systemische Autoimmunopathien genannt
werden, sind systemische Bindegewebserkrankungen und bilden die dritte Gruppe der ent-
zindlich-rheumatischen Erkrankungen. Typisch fiir Kollagenosen sind die hidufig schweren
Manifestationen an inneren Organen und weniger die Gelenkbeteiligung, so Manger et al.
(2005). Benenson (2009) beschreibt, dass die Verldufe dieser Krankheitsbilder ungewohnlich
variabel sind, die Gelenkerkrankung meist eine giinstige Prognose hat und zahlreiche Immun-
und Autoimmunphidnomene auftreten. Einige dieser Krankheitsbilder, so Puchner (2010), wie
beispielsweise der Systemische Lupus Erythematodes, verlaufen schubweise und kénnen tod-
lich sein.

Die vierte Gruppe umfasst Vaskulitiden. Das sind Erkrankungen, die eine Entziindung der
Blutgefisse gemein haben. Es handelt sich gemiss Manger et al. (2005) um eine inhomogene
Gruppe sehr unterschiedlicher Erkrankungen mit dusserst variabler klinischer Symptomatik.
Wie Kollagenosen kénnen zufolge Briickle (2011) auch Vaskulitiden aufgrund der Beteiligung
innerer Organe und Gefisse zum Tode fithren. Ein Beispiel eines Krankheitsbildes ist die
Wegener-Granulomatose, die folgende Symptome aufweist: Abgeschlagenheit, Mudigkeit,
Appetitlosigkeit, allgemeine Schwiche, Gelenkschmerzen, Entzindungen der Augen und im
Hals-Nasen-Ohren-Bereich, Sattelnase, Fieber, Gewichtsverlust, Dyspnoe, Himoptysen. Hau-
tig sind auch Gelenke und Muskeln beteiligt. Lehmann (2004) beschreibt, dass die Wege-
ner’sche Granulomatose durch medikamentése Behandlung oft geheilt werden kann.

Bei der funften Gruppe, den Kiristallarthropathien verursachen gemiss Manger et al. (2005)
Kristalle Entztindungen in den Gelenken sowie den angrenzenden Sehnen und Schleimbeu-
teln. Gicht (Arthritis urica) und Chondrokalzinose sind die zwei hiufigsten Krankheitsbilder

dieser Gruppe. Erstere ist die hidufigste entztiindliche Gelenkerkrankung bei Minnern. Ein
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akuter Gichtanfall geht gemiss Puchner (2010) mit Roétung, Schwellung und massiven
Schmerzen eines Gelenkes sowie Fieber einher und kann Stunden bis Wochen andauern.
Manger et al. (2005) beschreiben, dass dieser meist nachts mit intensiver Schwellung, starker
Rotung und Druckdolenz beginnt. Gicht zahlt zu den schmerzhaftesten Gelenkkrankheiten.
Gemiss den Autoren (ebd.) sind die Schmerzen so stark, dass schon der Druck der Bettdecke
unertriglich ist. Schmerzepisoden wechseln sich gemiss Puchner (2010) mit symptomfreien
Stadien ab. Chronische Gicht ist typischerweise durch das Auftreten von Gichtknoten (Tophi)
charakterisiert, sowie Uratalablagerungen an Knorpel, Synovia, Knochen und Subkutis. Bei

der seltenen Beteiligung der Nieren kann es bis zu akutem Nierenversagen fithren.

3.3.2  Psychologische Aspekte des Erlebens entziindlich-rheumatischer Erkrankun-
gen

Da die meisten Studien beztiglich psychologischer Aspekte rheumatischer Erkrankungen im
Zusammenhang mit RA durchgefithrt wurden, wurden nachstehend nur diese berticksichtigt.
Nachstehende Informationen beziehen sich demnach nur auf RA.

Obwohl das Vorkommen einer Rheumapersonlichkeit als psychogener Faktor empirisch wi-
derlegt wurde, besteht gemass Puchner (2010) ein Zusammenhang zwischen belastenden Le-
bensereignissen oder Stressoren und dem Krankheitsausbruch von RA. Familidre Probleme,
Scheidung, Tod von Angehérigen, Mobbing oder eine Verinderung der gewohnten Lebenssi-
tuation kommen vor Ausbruch der Erkrankung gehiuft vor, wie Baker (1982) und Eich et al.
(2004) auffihren.

Psychologische Faktoren wie Depression, Stress, Bewiltigungsstrategien und subjektive
Krankheitsannahmen beeinflussen gemiss Puchner (2010) den Krankheitsverlauf bei Arthritis
sowie Sperry (2009), Keefe et al. (2002) und Schiaffino, Shawaryn und Blum (1998) zufolge
auch die Wahrnehmung der Schmerzen und funktionale Beeintrichtigungen. Der Verlauf
kann gemiss Nicassio et al. (2011), Treharne, Lyons, Booth und Kitas (2007), Strating, Suur-
meijer und van Schur (2006), Hamilton, Zautra und Reich (2005), Ginther et al. (1994) und
Weintraub (1992) durch aktive Bewiltigungsstrategien und Auseinandersetzung mit der
Krankheit, das Fehlen von Stressoren, den Versuch, personliche Erfahrungen aus der Erkran-
kung zu gewinnen und aktive Beteiligung an der Krankheit sowie aktiver Informationssuche
gunstig beeinflusst werden. Der Einfluss psychologischer Faktoren ist in verschiedenen
Krankheitsstadien unterschiedlich. So zeigen Treharne, Kitas, Lyons und Booth (2005) in ihrer
Studie auf, dass sich die Einfliisse psychosozialer Faktoren auf das Wohlbefinden von Men-
schen mit RA mit zunehmender Krankheitsdauer verindern. Subjektive Krankheitsannahmen
beeinflussen das Wohlbefinden von Betroffenen hauptsichlich im frithen Krankheitsstadium.
Beispielsweise geht die subjektive Uberzeugung, dass die Krankheit schwerwiegende Konse-
quenzen haben wird gemiss Treharne, Kitas, Lyons, und Booth (2005) mit schwerer Depres-
sion, geringerer Lebenszufriedenheit, mehr Schmerzen, Miudigkeit und Morgensteifigkeit

hauptsichlich im frithen Krankheitsstadium einher. Bei Betroffenen im Anfangs- und mittle-
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ren Stadium korreliert Optimismus gemass den Autoren (ebd.) mit weniger Schmerzen. Eben-
so korreliert Optimismus in jedem Krankheitsstadium mit schwicherer Depression und hohe-
rer Lebenszufriedenheit. Studien zeigen gemiss Khanna et al. (2011) und Ko und Coons
(2000) auf, dass Menschen, die von RA betroffen sind, schlechtere Lebensqualitit erfahren, als
in der Normalpopulation anzutreffen ist und auch als Betroffene anderer chronischer Erkran-
kungen. Nebst den Schmerzen beeintrachtigen der Krankheitsverlauf und funktionale Ein-
schrinkungen die Lebensqualitit von Menschen mit RA am meisten, so Garip, Eser und Bo-
dur (2011). Diese oft schwerwiegende Beeintrichtigung der Lebensqualitit wird gemaiss Zink,
Minden und List (2010) von Betroffenen als Hauptbelastung wahrgenommen. Fries, Spitz und
Young (1982) zeigen auf, dass Schmerzen von Menschen mit RA gemiss Garip et al. (2011)
als das besorgniserregendste Symptom und Katz (1998) zufolge als Hauptstressor wahrge-
nommen wird. Schmerzen im Allgemeinen, insbesondere lang anhaltende Schmerzen, begiin-
stigen zufolge Vaeroy et al. (2005) negative Affekte wie Angste, Arger und Depression, sowie
Midigkeit und innerfamilidre Konflikte. Zusitzlich verindern gemiss Knotek (2001) Depres-
sionen, Angststorungen oder PTBS die Schmerzwahrnehmung negativ. Lempp et al. (2011)
zeigen auf, dass psychische Stérungen bei Betroffenen von RA von Anfang anzutreffen sind.
Etliche Studien wie die von Shih et al. (2006), Vaerov et al. (2005) und Pincus et al. (1996) be-
legen, dass bei Menschen mit RA die Privalenz von Angststorungen zwischen 5,6% - 32%
liegt und gemaiss He et al. (2008), Covic, Tyson, Spencer and Howe (20006), Shih et al. (20006),
Dickens et al. (2002) sowie Murphy, Dickens, Creed und Bernstein (1999) die affektiven St6-
rungen mit einer Privalenz von 26,2% bis 40% o6fter vorkommen als in der Normalpopulati-
on. Land et al. (2010) heben jedoch hervor, dass RA ein Pridiktor fur psychische Stérungen
ist und nicht viceversa und weisen darauf hin, dass die Ursachen der hohen Komorbiditat von
Arthritis mit affektiven Stérungen und Angsten noch unklar sind. Hypothesen diesbeziiglich
befassen sich gemiss Mella, Bertolo und Dalgalarrondo (2010) mit biologischen Erklirungs-
modellen wie neuroimmunbiologischen Mechanismen, sowie den Auswirkungen von Sym-
ptomen wie Schmerzen und anderen Symptomen von RA. Komorbiditit mit Depression und
Angsten haben gemiss Studienergebnisse von Zautra, Burleson, Matt, Roth und Burrows
(2004), von Eich et al. (2004), Dickens, Jackson und Tomenson (2003) sowie Gunther, Mur,
Kurz und Meise (1994) einen deutlich negativen Einfluss auf den Krankheitsverlauf. Katz und
Yelin (1993) zeigen auf, dass Menschen, die an RA und Depression leiden, signifikant schlech-
tere Funktionsfihigkeit, mehr Arztbesuche und stationire Aufenthalte in Spitilern sowie eine
geringere Lebensqualitit aufweisen. Auch Keene et al. (2002) beschreiben diesen Teufelskreis:
Einerseits konnen durch das komorbide Vorhandensein einer Depression psychische und
korperliche Behinderungen prognostiziert werden, andererseits sind der Krankheitsverlauf
sowie korperliche Einschrinkungen Pradiktoren fiir das Auftreten einer Depression. Im Ver-
gleich von Menschen mit anderen chronisch koérperlichen Krankheiten wie MS oder Krebs
zeigen Rheumatiker die héchsten Werte von PA. Die meisten Betroffenen sorgen sich gemiss

Berg et al. (2011), dass die Medikamente ihrem Korper schaden konnten. Stress wird oft als
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Ausloser fur weitere Krankheitsschiibe von RA betrachtet. Diese Annahme kann wissen-
schaftlich nicht bestitigt werden. Allerdings 16st zwischenmenschlicher Stress bei Menschen
mit RA mehr psychische und korperliche Reaktionen aus als bei Menschen mit anderen chro-
nischen Krankheiten, so Keene et al. (2002), und begiinstigt gemiss Treharne et al. (2007) ne-
gative Affekte.

3.3.3  Soziale Aspekte des Erlebens entztundlich-rheumatischer Erkrankungen
Sanderson et al. (2010) zeigen auf, dass nebst der individuellen Adaption an die Erkrankung
das private Umfeld und weitere soziale Faktoren das Wohlbefinden von Menschen mit RA
beeinflussen. Nicassio et al. (2011) weisen auf korpetliche Symptome wie Gelenkschmerzen,
Schwellungen, Midigkeit sowie erhohte emotionale Beeintrichtigungen hin, welche gemiss
Bissonette et al. (2008) mit betrachtlichen Einschrinkungen verschiedener sozialer Aktivititen
wie beispielsweise Arbeitsunfahigkeit und alltdglicher Verrichtungen einhergehen.

Positive soziale Unterstiitzung wie Bekriftigung und Unterstiitzung, die sich nach den Be-
dirfnissen des Betroffenen richten sowie ein gutes Arzt-Patienten-Verhiltnis beglinstigen ge-
miss Treharne et al. (2005) einen positiven Krankheitsverlauf und weniger Mudigkeit. Mehre-
re Studienergebnisse wie die von Coty und Wallston (2010), Kasle, Wilhelm und Zautra
(2008), Treharne et al. (2007), Treharne et al. (2005) sowie Riemsma, Wiegman, Rasker, Bruyn,
und Paassen (2000) belegen, dass positive soziale Unterstiitzung das subjektive Wohlbefinden
von Menschen mit RA begiinstigen und andererseits negative soziale Unterstitzung das
Wohlbefinden und die Lebenszufriedenheit Betroffener beeintrachtigen. Sperry (2009) betont,
dass die Erkrankung bedeutende psychosoziale Auswirkungen auf die ganze Familie und die
Partnerschaft hat. Coty und Wallston (2010) zeigen auf, dass eine Familie mit schlechter Funk-
tionsfihigkeit das Wohlbefinden von Menschen mit RA zusitzlich ungiinstig beeinflussen,
wihrend dies bei Betroffenen, die keine oder unproblematische Unterstitzung durch die Fa-
milie und das soziale Umfeld erfahren, nicht festzustellen ist. Soziale Unterstiitzung kann Be-
troffene gemiss Gareth et al. (2007) nur wihrend der ersten sechs bis zwolf Monate nach der
ersten Befragung schiitzen. Korperliche und funktionale Einschrinkungen, Schmerzen, sowie
affektive Verstimmungen und Verdnderungen verindern oft das partnerschaftliche Zusam-
menleben und die Sexualitit, so Kraaimaat, Bakker, Janssen und Bijlsma (1996). Verdndertes
korpetliches Selbstbild, Schwierigkeiten, einen Partner oder eine Partnerin zu finden (Bjorner
& Hansen, 1993) und geringere sexuelle Befriedigung (Majerovitz, Revenson, 1994) finden
sich bei Betroffenen hiufig, wobei der letzte Effekt bei Frauen grosser ist. Die Ubersichtsar-
beit von Rothermund, Sharav, Ahlers und Beier (2010) bestitigt diese Ergebnisse und figt
hinzu, dass nebst den krankheitsbezogenen Beeintrichtigungen die Qualitit der Partnerschaft
einen grossen Einfluss auf die Sexualitit hat.

Soziale Einschrinkungen wie reduzierte Arbeitsfihigkeit und Teilnahme an Freizeitbeschafti-

gungen sind gemiss Bjorner und Hansen (1993) bei Menschen mit RA hiufig.
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Buomberger (2011) macht darauf aufmerksam gemacht, dass rheumaerkrankte Menschen aus
Angst, die Stelle zu verlieren, der resp. dem Vorgesetzten oft nicht mitteilen, dass sie an
Rheuma leiden und so trotz quilenden Symptomen ihre Arbeit weiterhin wahrnehmen. In der
schweizerischen Studie Fit For Work von Quadrello, Bevan und McGee (2009) wird aufge-
zeigt, dass Beeintrichtigungen des Bewegungsapparates wie rheumatische Erkrankungen zu
den Hauptursachen gesundheitlicher Absenzen bei der Arbeit fithren. Der Verlust des Ar-
beitsplatzes fuhrt gemiss Brinkley et al. (2008) und Armstrong (2006) zu einer Verschlechte-
rung des korperlichen und geistigen Wohlbefindens. Der schubférmige Verlauf von RA kann
gemiss Quadrello et al. (2009) bedeuten, dass Betroffene an einem Tag arbeiten kénnen, am
anderen jedoch nicht. Young et al. (2002) zufolge geben 22% der Betroffenen innerhalb der
ersten funf Krankheitsjahre die Arbeit auf. Bei einer Studie von Sokka (2008) waren es sogar
31%.

3.4 Multiple Sklerose

Die Sehnsucht nach Normalitit hat die Normalitat ersetzt. Und ich fuhle
mich herausgedringt aus den grossen Geschichten und mit Nebenrollen ab-
gespeist, selbst die Regie macht man mir streitig. (Dorner, 2008, S.88)

Die erstmalige Beschreibung der Multiplen Sklerose geht gemiss Kesselring (2003) auf die
1830er Jahre zurtck. Seither wurde viel geforscht und berichtet, doch ist die genaue Ursache
der Erkrankung, so Wiendl und Kieseier (2010), nach wie vor unklar. Die meisten Befunde
deuten jedoch darauf hin, dass es sich bei MS um eine immunvermittelte Erkrankung handelt.
In der Leitilinie Diagnostik und Therapie der Multiplen Sklerose der Deutschen Multiple Skle-
rose Gesellschaft (DMSG, 2005) wird festgehalten, dass MS bis zum heutigen Zeitpunkt nicht
heilbar ist, jedoch die Méglichkeit besteht, den Verlauf durch den Einsatz immunmodellieren-
der Medikamente gunstig zu beeinflussen und die Schubrate deutlich zu reduzieren.

Twork und Kugler (2007) siedeln den Beginn der Krankheit tberwiegend zwischen dem 20.
und 40. Lebensjahr an — wobei Frauen hiufiger betroffen sind als Minner. Weltweit liegt die
Privalenz von MS zwischen 1 und 350 Erkrankungen pro 100’000 Einwohner, wobei es in
Abhingigkeit des Standortes erhebliche Unterschiede gibt. Zentral- und Nordeuropa sowie
Kanada, die nordlichen Regionen der USA und siidliche Teile von Australien gelten als Gebie-
te mit einer hohen Privalenz — wihrend Asien und Afrika eine niedrige Privalenz aufweisen.
Die Anzahl der weltweit an MS erkrankten Menschen liegt zufolge Wiendl und Kieseier (2010)
bei ca. 2,5 Mio. In Deutschland liegt die Privalenz bei bis zu 150 Erkrankten pro 100’000
Einwohner, die kantonalen Angaben zur Schweiz bewegen sich in demselben Rahmen. Migra-
tionsstudien lassen laut den Autoren (ebd.) auf eine Beeinflussung des MS-Risikos durch Um-
weltfaktoren in der Jugend und Pubertit schliessen. Jugendliche, die nach dem 15. Lebensjahr
aus Regionen mit hoher Privalenz auswandern, nehmen das in der Ursprungsregion vorhert-
schende MS-Risiko mit, wihrend sich das Risiko von Kindern und Jugendlichen, die vor dem

15. Lebensjahr auswandern, der Zielregion anzupassen scheint. Personen mit afrikanischer
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und asiatischer Abstammung zeigten sich selbst in Regionen mit hoher Privalenz weitgehend
resistent gegen MS. Neben einer genetischen Pradisposition — wie sie auf epidemiologische
Studien gestiitzt angenommen wird — nehmen gemiss Wiendl und Kieseier (2010) bisher nicht

bekannte Umweltfaktoren und kulturelle Faktoren Einfluss auf die Krankheitsentstehung.

3.4.1 Biologische Aspekte des Erlebens bei Multipler Sklerose

Die MS wird als eine chronische Erkrankung des ZNS beschrieben, die sich histopathologisch
durch Entziindung, Demyelinisierung, axonale Schiden und Sklerotisierung beschreiben lasst.
Davon betroffen sind, so Hurrwitz (2009), Gehirn, Riickenmark und Sehnerven. Die periphe-
ren Nerven werden von MS nicht direkt angegriffen. Die Immunpathogenese von MS stellt
sich gemiss Wiendl und Kieseier (2010) wesentlich komplexer dar als urspringlich angenom-
men. Die Hypothese, dass das ZNS immunologisch privilegiert sei, so Kieseier, Hemmer,
Wiendl und Hartung (2005), trifft nach aktuellen Erkenntnissen nicht zu. Aus heutiger Sicht
ist davon auszugehen, dass bei der MS eine immunvermittelte Entziindung und T-
Lymphozyten einen entscheidenden Beitrag zur Pathogenese liefern. Autoreaktive T-
Lymphozyten gehoren gemiss den Autoren (ebd.) zum festen Bestandteil jedes Individuums,
ohne dass es zwangsliufig zu einer autoimmun vermittelten Erkrankung kommen muss.
Durch ausgewogene Regulation wird ein Zustand immunologischer Toleranz erzielt. Zur Au-
toimmunerkrankung kommt es durch den Ausfall eines der Regulationsmechanismen und der
dadurch entstehenden spezifischen Immunabwehr gegen korpereigene Antigene. Im Zusam-
menhang mit MS sind die genauen Ursachen dieser Durchbrechung der immunologischen To-
leranz ungeklirt. Die Lymphozyten sind nach ihrer Aktivierung im systemischen Immunkom-
partiment in der Lage, die Blut-Hirn-Schranke zu durchdringen und ins Gehirngewebe einzu-
wandern. Gemiss Kieseier et al. (ebd.) ist es aktuell noch unklar, ob proinflaimmatorische Zy-
tokine, die von den ins ZNS eingewanderten Zellen freigesetzt werden, allein oder in Kombi-
nation mit zell- und antikbrpervermittelter Lyse fur die Entmarkung und/oder axonale Schi-
digung verantwortlich sind.

Wiend! und Kieseier (2010) sowie Engel, Greim und Zettl (2007) bezeichnen das Krankheits-
bild der MS als klinisch und neuropathologisch sehr heterogenen. Daher, so Engel et al. (ebd.),
wird MS auch als die Krankheit mit tausend verschiedenen Gesichtern bezeichnet. Die Er-
krankung an MS kann sich in einer Reihe korperlicher Einschrankungen sowie auch psychi-
scher Verinderungen manifestieren. Dabei reichen die vielfiltigen Symptome, die sich in den
meisten fortgeschrittenen Fillen der MS zeigen, gemiss Kesselring (2005) von spastischen Pa-
resen tber Gang- und Extremititenataxie, Mudigkeit (Fatigue), zentrale Visusminderung,
Doppelbilder, Paristhesien, Dysarthrie bis hin zu Blasen- und Sexualstérungen. Zudem kom-
men im Rahmen der MS hiufig neuropsychologische Verinderungen und psychiatrische St6-
rungen vor. Die jeweiligen Symptome und Zeichen einer MS, so Hurrwitz (2009), stehen in
cinem direkten Zusammenhang mit der Lokalisation der MS-Lision im ZNS. Wiendl und

Kieseier (2010) bezeichnen MS als haufigste Ursache fur frithzeitige Behinderung im jungen

41



Erwachsenenalter. Zusitzlich zu den korpetlichen, kognitiven und psychischen Symptomen
koénnen zufolge Wiendl und Kieseier (2010) unangenehme Nebenwirkungen durch die medi-
kamentdse Therapie auftreten wie beispielsweise Miidigkeit, Ubelkeit, grippeihnliche Sym-
ptome, Kopfschmerzen.

Wihrend fruhere diagnostische Kriterien auf klinischen Angaben beruhten, schliessen die im
Jahr 2001 vom internationalen MS-Diagnostikforum (McDonald et al., 2001) vorgeschlagenen
Diagnosekriterien Kesselring (2005) zufolge auch Ergebnisse aus bildgebenden Untersuchun-
gen (MRI), elektrophysiologischen Untersuchungen (v.a. evozierte Potentiale) und Liquorun-
tersuchungen (oligoklonale Banden) mit ein. Die sogenannten McDonald Kriterien wurden
schnell international bekannt, akzeptiert und angewendet. Anldsslich der Revisionen 2005
(Polman et al., 2005) und 2011 (Polman et al., 2011) wurde einerseits kritisiert, dass die Dia-
gnosekriterien nur in jenen Populationen adiquat angewendet und wissenschaftlich ausgewer-
tet wurden, die eine klassische MS bei Erwachsenen mit westeuropiischen Wurzeln reprisen-
tierten. Zudem wurden einige Aspekte der Kriterien als vage, verwirrend oder zu wenig deut-
lich kritisiert. Die Revisionen hatten zum Ziel, die Kriterien verstindlicher und einfacher an-
wendbar zu definieren.

Bei ca. 85% der MS Patienten prisentiert sich die Krankheit in ihrer Erstmanifestation gemass
Hurrwitz (2009) in Form eines subakuten Schubes mit Symptomen, die auf das ZNS referie-
ren. Ein erster Schub wird als klinisch isoliertes Syndrom (clinically isolated syndrome, CIS)
bezeichnet. Diesem Schub folgt eine komplette oder partielle Remission, auf die spiter ein er-
neuter Schub folgen wird — meist in einer anderen Lokalisation des ZNS. Bet dieser Verlaufs-
form handelt es sich um schubférmige MS (relapsing and remitting, RRMS). Weniger hiufig,
bei ca. 15% der Betroffenen, verlduft die MS primir chronisch-progredient (primary progres-
sive, PPMS). Eine RRMS kann in einen progredienten Verlauf Gibergehen (secondary progres-
sive, SPMS) und in seltenen Fillen kann ein primiér chronisch-progredienter Verlauf aufgesetz-
te Schitbe aufweisen (progressive relapsing, PRMS). Diese vier Verlaufstypen wurden von Lu-
blin und Reingold (1996) vorgeschlagen. Somit kénnen die sehr unterschiedlichen Verldufe
grob eingeordnet werden. Zudem scheinen die vier Untertypen auf jeweils unterschiedliche
Medikamente anzusprechen. Bisher, so Reingold (2009), konnten keine biologischen Marker
gefunden werden um die unterschiedlichen, klinisch definierten Verlaufsformen zu bestitigen.
Die Erstsymptome der MS unterscheiden sich gemiss Wiendl und Kieseier (2010) bei Patien-
ten unter anderem in Abhidngigkeit des Erkrankungsalters. Bei jiingeren Patienten beginnt eine
RRMS hiufig monosymptomatisch mit Optikusneuritis (36%) oder Paristhesien (33%). Hin-
gegen treten Paresen mit oder ohne sensible Ausfille hdufiger bei dlteren Patienten auf (50%).
Ein Schub umfasst klinische Ausfille und Symptome, die linger als 24 Stunden andauern, und
deren Verschlechterung nicht durch Anderung der Kérpertemperatur (Uhthoffphinomen)
oder im Rahmen von Infektionen erklirbar ist. Meist dauert ein einzelner Schub eine bis drei
Wochen, selten linger als acht Wochen. Linger dauernde Schitbe weisen den Autoren (ebd.)

zufolge eine schlechtere Ruckbildungstendenz auf. Typischerweise entwickeln sich neue neu-
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rologische Dysfunktionen iiber mehrere Stunden bis wenige Tage, hiufig mit anfangs fluktuie-
rendem Schweregrad. Bei neuen Schiiben treten bereits bekannte Symptome wieder auf, oder
es kommt zu einer Verschlechterung. Bei 20% der Schitbe kommt es zu neuen Krankheitszei-
chen. Zudem koénnen paroxysmale Symptome wie neuralgische Schmerzen oder dystone Be-
wegungen auftreten, die maximal einige Minuten dauern und nicht als einzelne Schiibe gewer-
tet werden. Es ist von der Schubdauer, aber auch von den jeweiligen Krankheitszeichen ab-
hingig, ob es zu einer vollstindigen Besserung kommt. Zumindest zu Beginn der Erkrankung
bilden sich Paristhesien, Optikusneuritis und Doppelbilder gut zurtick, wohingegen Paresen,
zerebellire Ausfille oder autonome Storungen eine schlechtere Prognose haben. Gemiss
Wiendl und Kieseier (2010) steigt das Risiko voranschreitender bleibender Behinderungen,
sobald die sekundir progrediente Verlaufsform erreicht ist. Faktoren, die auf einen eher giin-
stigen Verlauf hinweisen kénnen, sind ein frihes Auftreten der Erstsymptome (<40 Jahre),
Optikusneuritis oder Sensibilititsstorungen als Erstsymptome — im Gegensatz zu motori-
schen, zerebelliren oder vegetativen Symptomen — eine schubférmige Verlaufsform mit Re-
missionen und weibliches Geschlecht.
Obwohl die Multiple Sklerose als solche nicht zum Tod fiihrt, so Ragonese, Aridon, Salemi,
D’Amelio und Savettieri (2008), ist die Lebenserwartung von MS-Betroffenen aufgrund der
hiufigen Sekundirkomplikationen statistisch verkirzt. Zu den Sekundirkomplikationen zih-
len u.a. Aspirationspneumonie, Dekubitus, Harnwegsinfekte und Stiirze. Sehr selten kommt es
gemiss Weinshenker (1994, in Wiendl & Kieseier, 2010) zu einem malignen Verlauf mit Er-
krankungsprogressionen iiber Monate und Tod innerhalb von wenigen Jahren. Als Faustregel
geben Wiendl und Kieseier (2010) an, dass ein Drittel der MS-Betroffenen lebenslang ohne
wesentliche Behinderungen bleibt, ein Drittel neurologische Defizite akkumuliert — die zwar
die alltdglichen Titigkeiten beeintrichtigen, aber trotzdem ein normales Leben erlauben (z.B.
Berufstitigkeit, Familienplanung) — und ein Drittel einen Behinderungsgrad erreicht, der zur
Berufsunfihigkeit, zum Verlust der Gehfihigkeit und teilweise zu vollstindiger Pflegebedtirf-
tigkeit fiithrt.
Uber die letzten Jahre hat sich gemiss Wiendl und Kieseier (2010) sowie Kesselring (2005) die
Therapie der MS durch die Einfihrung verschiedener Immunmodulatoren — Interferon-f3 und
Glatirameracetat — stark verandert.
Kesselring (2005) beschreibt verschiedene Ziele der medizinischen Behandlung der MS, die im
Zusammenhang mit der klinischen Verlaufsform und der Phase der MS definiert werden:

- Verkirzung der Dauer und Verbesserung der Riickbildung von akuten Krankheits-

schiiben
- Vorbeugen von Schiiben; soweit dies nicht méglich ist, ihr Auftreten verzégern und
ihre Intensitdt mindern
- Stoppen oder Aufhalten der Progression von bleibenden Beeintrichtigungen /

Behinderungen
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- Die Funktion von geschidigten Bereichen des ZNS verbessern (Ubetleitung verbes-
sern, Remyelinisierung férdern)

Die medizinischen Behandlungsziele werden individuell formuliert und angepasst. Wiendl und

Kieseier (2010) weisen darauf hin, dass trotz nachgewiesener positiver Wirkung der zugelasse-

nen Medikamente auf die Schubrate (und nachweisbare Krankheitsaktivitit per MRI) ihre

Wirksamkeit nur als missig bezeichnet werden kann, wenn die Faktoren Krankheitsprogressi-

on und dauerhafte Behinderung in Betracht gezogen werden.

3.42  Psychologische Aspekte des Erlebens bei Multipler Sklerose

Auf der mentalen Ebene betrifft MS, so Feinstein (2007), hauptsdchlich zwei Aspekte: Einer-
seits Stimmung und Affekt, andererseits kognitive Aspekte. Eine weitere Belastung stellt die
Fatigue dar, die Kotterba und Sindern (2007) als ein nicht zu beherrschendes Gefiihl der Ab-
geschlagenheit, Erschopfung, Ermidung und Energielosigkeit beschreiben, das in diesem
Masse vor der MS-Erkrankung nicht bestand. Dieser chronische Erschopfungszustand tritt
auch in Ruhephasen und unabhingig von jeglicher Anstrengung auf. Dieses Symptom zeigt
sich gemiss Janardhan und Bakshi (2002) bei 53%-90% der Patienten. Kognitive Stérungen
finden sich gemiss Rao, Leo, Bernardin und Unverzagt (1991) bei ungefihr 50% der MS-
Betroffenen, wobei kein Zusammenhang mit der Krankheitsdauer zu erkennen ist. In den
meisten Fillen sind die Bereiche Gedichtnis, Aufmerksamkeit, Verarbeitungsgeschwindigkeit
und Exekutivfunktionen betroffen. Rao, Leo, Ellington, Nauertz, Bernardin und Unverzagt
(1991) betonen zudem, dass die kognitiven Beeintrichtigungen grossen Einfluss auf soziale
Partizipation, Arbeitstihigkeit und Lebensqualitit haben und vom sozialen Umfeld oft als
Folgen von Depression oder Figensinn missgedeutet werden, was fiir alle Beteiligten sehr be-
lastend sein kann. Verschiedene Autoren, unter anderem Kesselring (2005) sowie Schifferdec-
ker und Calabrese (2007), betonen die Schwierigkeit der Differenzierung zwischen Stérungen
von Affekt und kognitiven Funktionen, die im Sinne eines organischen Psychosyndroms auf
die zugrundeliegende ZNS-Erkrankung zurtickgehen und auf psychische Verinderungen, die
als Reaktionen auf die starke Verunsicherung und die potentielle Bedrohung durch die Er-
krankung zu verstehen sind (Anpassungsstorung). In der Regel muss von einer Multikausalitit
ausgegangen werden. Im Vergleich zur gesunden Bevoélkerung scheinen MS-Patienten, so
Twork und Kugler (2007), vermehrt unter Angsten zu leiden. Die Privalenz wird dabei ge-
miss den Autoren (ebd.) in verschiedenen Studien (u.a. Minden und Schiffer 1991; Pepper et
al. 1993; Stenager et al. 1994; in Twork & Kugler, 2007) auf 19%-34% geschitzt. Auch bei
MS-Patienten ist PA beobachtbar. Berg et al. (2011) zufolge beinhaltet diese hauptsichlich die
Angst im Alltag auf fremde Hilfe angewiesen zu sein.

In unterschiedlichen Studien, u.a. Feinstein (2007), Janardhan und Bakshi (2002) sowie
Kirchner und Lara (2011) wird die Lebenszeitpravalenz einer Depression bei Menschen mit
MS zwischen 50% und 60% angegeben, was einem deutlich héheren Wert als bei der iibrigen

Bevolkerung entspricht. Schifferdecker und Calabrese (2007) zufolge werden Depressionen
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bei MS-Patienten jedoch hiufig nicht erkannt und bleiben unbehandelt, was sich negativ auf
die Lebensqualitit, aber auch auf die Bewiltigung und den Ruckgang neurologischer Ausfille
auswirkt.

Zwischen einer Depression und kognitiven Stérungen, so Engel et al. (2007), sind wechselsei-
tige Beeinflussungen denkbar. So kann eine depressive Verstimmung zu kognitiven Leistungs-
einschrinkungen fithren und umgekehrt kann sich aufgrund kognitiver Einschrinkungen eine
reaktive Depression entwickeln. Depressivitit steht gemiss Janardhan und Bakshi (2002) stark
in wechselseitiger Beziechung mit Fatigue. Ebenso ist gemiss Engel et al. (2007) auch zwischen
Fatigue und kognitiver Leistung ein Zusammenhang denkbar.

Kinsinger, Lattie und Mohr (2011) vertreten in ihrer Studie jedoch die Ansicht, dass kognitive
Defizite weder durch Depressivitit noch durch Fatigue verursacht werden, dass aber die
subjektive Einschitzung der kognitiven Leistungsfihigkeit stark von Depressivitiat und Fatigue
beeinflusst werden kann. Gemaiss Janardhan und Bakshi (2002) haben Fatigue und Depressivi-
tit einen viel gewichtigeren Einfluss auf die Lebensqualitit als korperliche Behinderungen.
Kirchner und Lara (2011) fanden keinen Zusammenhang zwischen koérperlichem Funktionie-
ren und Depressivitit, jedoch einen gewichtigen Zusammenhang zwischen sozialer Partizipa-
tion und Depressivitit. Die Suizidrate bei Menschen mit MS ist nach einer Studie von Sadov-
nick et al. (1996, in Gaskill, Foley, Kolzet & Picone 2011) 7.5-fach hoher als in der Allgemein-
bevolkerung. Gaskill et al. (2011) zufolge ist der Hauptfaktor, der zu Suizidalitit fihrt, der
wahrgenommene individuelle Kontrollverlust. Als weitere Faktoren nennen die Autoren (ebd.)
erh6hte Spannungen innerhalb der Familie, Einsamkeit, Identititsverlust aufgrund der MS,
Hoffnungslosigkeit und Frustration, physischer und psychischer Einfluss der MS, Verlust der
wahrgenommenen Minnlichkeit oder Weiblichkeit und Verlust der urspriinglichen Rolle re-
spektive Funktion. Burnfield und Burnfield (1978, in Kesselring, 2005) betonen, dass emotio-
nale und Bezichungsprobleme von medizinischer Seite nicht immer geniigend ernst genom-
men werden — und stattdessen insbesondere die korperlichen Auswirkungen Beachtung fin-
den. Der Leidensdruck der Betroffenen steht jedoch oft stirker in Zusammenhang mit psy-
chologischen Problemen als mit kérperlichen Erscheinungen. Trotz teils frustrierender krank-
heitsassoziierter Erfahrungen berichten Patienten gemiss Twork und Kugler (2007) immer
wieder davon, dass die Erkrankung auch positive Verinderungen mit sich gebracht hat. Als
positiv werden gemiss Mohr et al. (1999) z.B. das vermehrte Achten auf die eigenen Beduirf-
nisse, die Stirkung der familidren Bindungen und eine héhere Wertschitzung des Lebens her-
vorgehoben. Trotzdem ist die seelische Anpassung an die Bedirfnisse der Erkrankung oftmals

schwierig.

3.43  Soziale Aspekte des Erlebens bei Multipler Sklerose

Die Diagnose von MS zieht, so Twork und Kugler (2007), tiefgreifende soziale und psychische
Konsequenzen fur die Patienten und ihr Umfeld nach sich. Haufig fillt der Erkrankungsbe-

ginn in die Zeit der Ausbildung, Berufsausibung, sowie Familien- und Karriereplanung. Die
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Betroffenen sind einen Koérper gewohnt, der funktioniert und miissen nun lernen auszuloten,
was dem eigenen Koérper an Anstrengung noch zumutbar ist, ohne den nichsten Schub zu
riskieren und trotzdem noch am gewohnten Leben mit liebgewonnenen Aktivititen teilzu-
nehmen. Gemiss Kirchner und Lara (2011) besteht ein Zusammenhang von wahrgenomme-
nem Verlust der sozialen Funktionsfihigkeit und Depressivitit. Gemass Twork und Kugler
(2007) wird den Betroffenen oft frithzeitig geraten sich zu schonen und nicht tbermissig an-
zustrengen. Dies wiederum kann zu Einschrinkungen bei korperlichen Aktivititen fihren und
sich negativ auf die Teilhabe am Sozialleben auswirken. Eine mogliche Konsequenz daraus ist,
dass Betroffene vor der eigentlichen MS-bedingten Behinderung sich sozial isolieren, was zu
6konomischen, kérperlichen und psychologischen Problemen fithren kann.

Roessler und Rumrill (2003) zufolge ist unter MS-Betroffenen im Vergleich mit anderen chro-
nischen Krankheiten eine der hochsten Arbeitslosenzahlen zu verzeichnen. In einer Studie
von Julian, Vella, Vollmer, Hadjimichael und Mohr (2008) waren nahezu 60% der MS-
betroffenen Studienteilnehmer arbeitslos. Als speziell gefihrdet, zukinftig ihre Arbeit zu ver-
lieren, gelten MS-Betroffene mit sich verschlechternden Symptomen. Die Autoren (ebd.) ver-
treten die Ansicht, dass Anstellung als dynamischer Prozess verstanden werden sollte. Einige
MS-Betroffene werden den Arbeitsmarkt definitiv verlassen, wahrend andere Phasen dutchle-
ben, in der sie nicht arbeiten kénnen, jedoch die Arbeit zu einem spiteren Zeitpunkt wieder
aufnehmen. Ein friher Riickzug aus dem Arbeitsmarkt kann fir MS-Betroffene nebst psychi-
schen Belastungen betrichtliche Schwierigkeiten beziliglich der Finanzen und des Gesund-
heitsversicherungsstatus darstellen. Daher fordern Julian et al. (2008) wie auch Roessler und
Rumrill (2003), dass die Bemithungen intensiviert werden sollen, Menschen mit MS Anstel-
lungen zu erméglichen und Arbeitgeber hinsichtlich derer spezifischen Einschrinkungen Mit-
arbeitern mit MS entgegenkommen sollten. Julian et al. (2008) schlagen grossere Flexibilitdt
der Arbeitszeiten und regelmissige Pausen fir MS Patienten mit Fatigue vor sowie beztiglich
physischer Einschrinkungen geringere Anforderungen an die Mobilitit, ergonomische Anpas-
sungen und Hilfsmittel. Als weitere Schwierigkeit erwihnen Twork und Kugler (2007) das
Unverstindnis der Umwelt, dem die Betroffenen begegnen kénnen wenn sie symptomfrei
sind oder an nicht direkt sichtbaren Symptomen leiden. Fiir Gesunde zum Beispiel ist die Fa-
tigue schwer nachempfindbar. Symptome, die fir die Umwelt wahrnehmbar sind oder von
Betroffenen als wahrnehmbar empfunden werden (z.B. Gehprobleme, Gleichgewichtsstorun-
gen), konnen bei Betroffenen aus Angst vor peinlichen Situationen zum Ruckzug fithren. Den
Autoren zufolge (ebd.) berichten Patienten vielfach tiber Unverstindnis fir die Erkrankung,
falsche Firsorglichkeit oder Distanzierung der Umgebung aufgrund der Verunsicherung, wie
nun mit der erkrankten Person umzugehen sei.

Twork und Kugler (2007) betonen, dass der Effekt der Diagnose MS auf die soziale Umge-
bung keinesfalls unterschitzt werden sollte. Je nach Krankheitsverlauf und gesundheitlichem
Zustand muss die von MS betroffene Person in ihren Rollen und Pflichten durch andere Per-

sonen partiell oder ganz ersetzt werden, was fir alle Beteiligten eine enorme Investition von
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Bezichungs- und Zeitressourcen, emotionalen sowie 6konomischen Ressourcen bedeuten
kann. Ackyrod, Fortune, Price, Howell, Sharrack und Isaac (2011) weisen jedoch auch darauf
hin, dass in einer Partnerschaft durch die Méglichkeit des gemeinsamen Wachstums und der
gemeinsamen Suche nach Sinn gemeinsam positive Aspekte beziiglich der Krankheit gefunden
werden kénnen. Zorzon et al. (2001) zufolge kénnen Symptome sexueller Dysfunktion im
Verlauf der MS sehr belastend werden. Sie betreffen je nach Studien 40%-70% der MS-
Betroffenen nach 10 Jahren MS. Auch Goecker, Rosing und Beier (2006) betonen die Unein-
heitlichkeit der Angaben zur Privalenz sexueller Dysfunktionen welche bei Frauen zwischen
5%-52% und bei Minnern zwischen 23-80% liegen. In einer Studie des Berliner Instituts fiir
Sexualmedizin berichten die Autoren (ebd.) insbesondere iiber vermindertes sexuelles Verlan-
gen — sowohl bei den Betroffenen selber als auch bei den jeweiligen Partnerinnen und Part-
nern. Bei MS hingen sexuelle Funktionsstérungen u.a. mit fortschreitender Krankheit und
Krankheitsdauer, physiologischen Faktoren wie genitalem und extragenitalem Sensibilitdtsver-
lust und motorischen Beeintrichtigungen zusammen. Zudem sind die — verglichen mit gesun-
den Probanden — deutlich tragen die erhdhten depressiven und dngstlichen Symptome als
Mitursache zu Stérungen der Sexualitit bei. MS-Betroffene berichten von partnerschaftlichen
Verinderungen im Sinne von vermindertem Austausch von Zirtlichkeiten und Mitteilungen
von Gefiihlen und Empfindungen. Partnerschaftliche Faktoren sind also eine mégliche Erkla-
rung fiir eine Abnahme des sexuellen Verlangens und der sexuellen Zufriedenheit. Diesbeztig-
lich scheint ein grosser Bedarf an Beratung zu bestehen: 86% der Patienten gaben Aufkli-
rungs- und Beratungsbedarf an, wihrend in Realitit nur ein Drittel der Midnner und ein Zehn-

tel der Frauen von drztlicher Seite Unterstiitzung hinsichtlich sexueller Fragen erhalten.
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11 Empirischer Teil

Im empirischen Teil werden qualitativ erhobene Daten zur Beantwortung der folgenden

Hauptfragestellung und Unterfragen dargestellt.
Fragestellung:

‘ Was erleben erwachsene Menschen mit einer chronisch kérperlichen Erkrankung?

Die Beantwortung dieser offenen Forschungsfrage wird von folgenden Unterfragen geleitet:

1. Eitleben Menschen, welche an einer Krebserkrankung, HIV, einer rheumatischen Er-

krankung oder MS erkrankt sind dhnliche oder unterschiedliche Phinomene?

1.1 Welche biologischen, psychischen und sozialen Phinomene erleben Menschen, die
von einer chronisch korperlichen Erkrankung betroffen sind - unabhingig von der
Art der Diagnose?

1.2 Welche biologischen, psychischen und sozialen Phinomene etleben hauptsichlich
Menschen, die von einer bestimmten chronisch kérperlichen Krankheit wie einer
Krebserkrankung, HIV, einer rheumatischen Erkrankung oder MS betroffen sind?

2. Mit welchen Anliegen sind Psychotherapeutinnen und Psychotherapeuten in der Ar-

beit mit chronisch korperlich erkrankten Menschen konfrontiert?

3. Welche Gemeinsamkeiten und welche Differenzen in Bezug auf das Erleben von

Menschen mit einer chronischen Erkrankung zeigen sich im Vergleich zwischen den

befragten Gruppen?

4 Art der Untersuchung

Es handelt sich um ein exploratives, qualitatives Untersuchungsdesign. Um die Fragestellung
moglichst differenziert und breit beantworten zu kénnen, wurde eine Triangulation von zwei
Erhebungsmethoden durchgefiihrt. Zum einen wurden Psychotherapeutinnen und Psychothe-
rapeuten einzeln mittels halbstrukturiertem Leitfaden dazu befragt, mit welchen Anliegen und
Themen Menschen konfrontiert sind, die von einer der vier genannten chronischen Krankhei-
ten betroffen sind. Zum anderen wurden anhand von Gruppenverfahren Informationen von
direkt Betroffenen zu ihrem Erleben im Zusammenhang mit ihrer chronisch kérperlichen
Krankheit mittels dialogischer Introspektion und Gruppendiskussionen gewonnen. Da es sich
um eine explorative Studie handelt, wurden keine Hypothesen gebildet. Die erhobenen In-
formationen koénnen aufgrund der kleinen Stichprobe nicht verallgemeinert werden und sind
als exemplarisch zu betrachten.

Die Datenerhebung der drei Methoden wird nachstehend getrennt aufgeftihrt. Die Datenaus-
wertung aller Methoden erfolgte nach der qualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring (2002). Sie
wird unter Abschnitt 4.4 beschrieben.
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4.1  Experteninterviews

Mit Experten sind gemiss Gliaser und Laudel (2009) einerseits Menschen gemeint, die auf-
grund ihrer beruflichen Qualifikationen tber relevantes Wissen zu einem spezifischen Thema
verfiigen. Andererseits kénnen gemiss den Autoren (ebd.) auch Menschen als Experten be-
trachtet werden, welche unabhingig von ihrem beruflichen Fachwissen, zum Beispiel aus Be-
troffenheit, tber fundiertes Wissen zu einem Thema verfigen. Anhand der Experteninter-
views sollen Informationen zum Erleben von Menschen mit korperlich chronischen Erkran-
kungen aus Sicht von Drittpersonen gewonnen werden die nicht, wie beispielsweise Angeho-
rige, personlich durch die Krankheit betroffen sind. Es wird angenommen, dass dadurch von
den Forscherinnen auch heikle Themen angesprochen werden kénnen, ohne den Interview-
partner, die Interviewpartnerin zu iberfordern oder zu verletzen (vgl. Abschnitt 4.3). Die Er-
gebnisse der Experteninterviews sollen der Beantwortung der 2. Unterfrage und 3. Unterfrage

sowie der Hauptfragestellung dienen.

411 Stichprobe

In dieser Studie sind mit Experten Psychotherapeutinnen und Psychotherapeuten gemeint,
welche Erfahrungen in der psychotherapeutischen Arbeit mit Menschen, die von einer der vier

ausgewihlten Krankheiten betroffen sind, aufweisen.

Die untenstehende Tabelle zeigt die Profile der interviewten Expertinnen und Experten

Kiirzel
E = Experte
M = MS
K = Krebserkran- | A rheitsform Klientenprofil
kungen
H = HIV
R = Rheumatische
Erkrankungen
EM In eigener Praxis | Menschen, die von Multipler Sklerose betroffen sind.
' . |Menschen, die von einer Krebserkrankung betroffen
EK Angestellt im Spital |
sind.
EH In eigener Praxis | Menschen, die von HIV betroffen sind.
, ] Menschen, die von einer entzundlich-rheumatischen
ER In eigener Praxis ' '
Krankheit betroffen sind.

Tabelle 2: Profile der interviewten Psychotherapeutinnen und Psychotherapeuten

Die Suche nach geeigneten Fachpersonen verlief je nach Krankheitsbild unterschiedlich. Da
tir die psychotherapeutische Betreuung von krebskranken Menschen ein anerkanntes Berufs-
feld sowie ein Berufstitel existiert, gibt es mehr Expertinnen und Experten in diesem Gebiet.

Dies etleichterte im Vergleich zu den anderen Erkrankungen die Suche nach einer geeigneten
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Interviewperson. Psychotherapeutinnen und Psychotherapeuten zu finden, die viele Erfahrun-
gen in der psychotherapeutischen Arbeit mit Menschen, die an HIV, MS oder Rheuma er-
krankt sind, war hingegen schwieriger. Durch Internetrecherche, Anfragen bei Gesundheitsli-
gen sowie bei etlichen Psychotherapeutinnen und Psychotherapeuten wurden Expertinnen
und Experten, die dem Anforderungsprofil entsprachen, per Mail und telefonisch um eine

Mitarbeit angefragt.

4.1.2  Leitfaden: Erstellung und Durchfihrung

Um themenfokussierte Informationen zu erheben, wurde ein halbstrukturierter Interviewleit-
faden (vgl. Anhang C) konstruiert. Dieses Verfahren bietet mitunter die Méglichkeit, neue
Themen, die vom Interviewpartner, der Interviewpartnerin genannt werden, flexibel auf-
zugreifen, was fiir das gewihlte explorative Design und die breite Fragestellung unablissig ist.
Basis des Leitfadens bildeten die Unterfrage drei und Erkenntnisse aus der Fachliteratur. Es
wurden zwei Pretests mit je einer Psychologin und einem Psychologen, welche Erfahrung in
der Arbeit mit chronisch korpetlich kranken Menschen haben, durchgefihrt, reflektiert und
der Leitfaden wurde demgemaiss angepasst.

Bei der Durchftihrung der Interviews wurde in einem ersten Schritt der Untersuchungsgegen-
stand erldutert, die Gewihtleistung der Anonymitit bestitigt und das Einverstindnis fiir eine
digitale Aufnahme erfragt. Anhand der Leitfadenfragen wurden jene Aspekte befragt, die als
Wesentliche im Interviewleitfaden festgehalten sind. Mit Ad-hoc-Fragen wurden bedeutsame
Aspekte aufgegriffen, die sich aus den Antworten ergaben. Die Interviews dauerten zwischen

60min und 70min.

4.2 Gruppensitzungen mit Betroffenen

Eine Gruppensitzung beinhaltete zwei methodische Verfahren, namentlich die dialogische In-
trospektion sowie eine Gruppendiskussion. Mit diesen offenen Verfahren sollten induktiv In-
formationen zum Erleben direkt Betroffener erhoben werden. Die Methode der dialogischen
Introspektion wurde gewahlt um Themen zu sammeln, welche die einzelnen Betroffenen im
Zusammenhang mit ihrer chronischen Krankheit beschiftigen — unabhingig von den Aussa-
gen der anderen Teilnehmenden. Das Hauptziel der Gruppendiskussionen war, Unterschiede
und Gemeinsamkeiten von erlebten Inhalten und Themen, die in den Introspektionsberichten
genannt wurden, mit den Betroffenen zu diskutieren. Dies sollte ermdglichen, differenziertere
Einsichten tber Unterschiede und Gemeinsamkeiten im individuellen Erleben von direkt be-
troffenen Menschen mit unterschiedlichen chronischen kérperlichen Erkrankungen zu gewin-
nen, als die theoretische Aufarbeitung des Themas oder Experteninterviews ermdglichen. Die

Verfahren dienten der Beantwortung der Hauptfrage sowie der Unterfragen 1, 1.1, 1.2 und 3.
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4.2.1  Dialogische Introspektion
,2Dialogische Introspektion ist ein in der Gruppe vorgenommenes systematisches Verfahren,
in dem individuelle Erlebnisgehalte mitgeteilt, dokumentiert und in einer Analyse zuginglich
gemacht werden.” (Kleining, 2010, S.25). Introspektion ist gemiss Kleining (ebd.) eine Ablei-
tung der lateinischen Begriffe: intro — hinein / spectare — schauen, sehen. Es geht dabei um
Selbstbetrachtung, Selbstbeobachtung, Selbstwahrnehmung und somit um die Beobachtung
der parallel laufenden Prozesse des Etlebens und Handelns. Die Bezeichnung dialogisch soll
auf den inneren Dialog hinweisen, zu dem die einzelnen Teilnehmenden angeregt werden,
aber auch auf die Mitteilungen in der Gruppe, welche diesen inneren Dialog vertiefen und er-
weitern konnen. Kleining (ebd.) zufolge handelt es sich dabei um ein systematisches, regelge-
leitetes Verfahren, welches sehr gut mit anderen Methoden kombiniert werden kann. Vor der
Introspektion werden gemass Burkart (2010) die Teilnehmenden tber die Forschungsmethode
und deren Ablauf, tber die Art der Dokumentation und die Verwendung der Daten, infor-
miert, was auch die Hinweise auf Datenschutzbestimmungen und Vertraulichkeit beinhaltet.
Die Moderatorin leitet sorgfaltig zur Introspektion an, wobei der Introspektionsgegenstand
erldutert und die Introspektionstitigkeit beschrieben wird. Nach der persénlichen Dokumen-
tation tauschen sich die Selbstbeobachtenden nach bestimmten Regeln tber ihre Introspek-
tionen aus. Diese Regeln werden zur Forderung einer positiven, interessierten Kommunikati-
on und zur Minimierung unerwiinschter gruppendynamischer Prozesse eingesetzt und bein-
halten folgende Punkte:
1. Kritik oder wertende Kommentate, auch solche nonverbaler Art, sind unerwilinscht
2. Jedet/jede Teilnehmende kann das vom eigenen beobachteten Etleben mitteilen, was
er/sie mochte, im Extremfall auch gar nichts.
3. Unterbrechungen eines Introspektionsberichtes, auch solche fir Nachfragen oder
Diskussionen, sind nicht gestattet.
4. Falls wihrend des Introspektionsberichtes der anderen Gruppenmitglieder
Etlebenselemente erinnert werden, die der/die Teilnehmende noch nicht mitgeteilt

hat, kann er/sie diese spiter in einer zweiten Runde berichten.

4.2.2  Gruppendiskussion

Die Definition von Gruppendiskussion und Focus Group ist in der Literatur nicht einheitlich
und systematisch. Es finden sich etliche Uberschneidungen und Gemeinsamkeiten. So kann
bei beiden Verfahren von einer moderierten Diskussion einer Gruppe zu einem bestimmten
Thema gesprochen werden. In der vorliegenden Arbeit wird die deutsche Bezeichnung Grup-
pendiskussion verwendet.

Mittels dieser Technik sollen qualitative Daten von Individuen gesammelt werden, welche eine
bestimmte, konkrete Situation erlebt haben oder etleben, die im Zentrum des Interviews steht
(Stewart et al. 2007) — in der vorliegenden Studie also eine chronisch korperliche Krankheit.

Die Technik der Gruppendiskussion eignet sich fir explorative Forschung. Dadurch kénnen
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allgemeine Hintergrundinformationen iber ein Thema erhoben und Forschungshypothesen
generiert werden, welche fir weitere, beispielsweise quantitativ ausgerichtete Forschung ver-
wendet werden konnen.

Hinter der Entscheidung fur Gruppendiskussionen steht die Annahme, dass durch die Inter-
aktion zwischen den Teilnehmenden ein Zugang zu deren Einstellungen, Erfahrungen und
Gefithlen erméglicht wird, welcher in dieser Auspriagung mit anderen Methoden wie Einzelin-
terviews, Beobachtung oder Fragebogenverfahren nicht méglich wire (Litosselliti, 2003). Ge-
miss Lamnek (2005) ist eine Gruppendiskussion dann gegeben, wenn sich die Teilnehmenden
face-to-face kommunikativ zu einem bestimmten Gegenstand, von dem alle betroffen sind,
austauschen und miteinander interagieren. Mindestens fir die Dauer der Gruppendiskussion
existiert eine soziale Gruppe. Durch die Aufforderung an die Teilnehmenden, sich an persén-
liche Erlebnisse zu erinnern, wird eine Basis fiir das Gesprich geschaffen, welche erméglichen
soll, dass bestimmte Fragestellungen nicht zu abstrakt diskutiert werden, sondern dass ein Be-
zug zur Lebenswelt der Teilnehmenden hergestellt wird. Dieser Bezug wird mit der vorherge-
henden dialogischen Introspektion geschaffen, bei der es explizit um die personliche Etle-
bens- und Gefthlswelt geht. Die genannten Themen werden in der Gruppendiskussion aufge-
griffen und vertieft, wobei hier auch der Austausch und die Interaktion zwischen den Teil-
nehmenden zum Tragen kommen soll. Die Diskussion wird in einem niedrig strukturierten

Stil gehalten, um den Anliegen der Teilnehmenden Raum zu geben (Stewart et al., 2007).

4.2.3  Stichprobe

Die Probandinnen und Probanden wurden nach folgenden Ein- und Ausschlusskriterien aus-
gewihlt:
- Alter zwischen 30 und 55 Jahren

- Arztlich bestitigte Diagnose einer der folgenden Erkrankungen: Krebserkrankung,
HIV, entziindlich-rheumatische Erkrankung, MS

- Bereitschaft in einer Gruppe von maximal vier Menschen, die von einer der genannten
chronischen Krankheiten betroffen sind, zu erzahlen und zu diskutieren, was im Zu-

sammenhang mit der Erkrankung erlebt wird

- Keine schwerwiegenden psychiatrischen Erkrankungen vor Ausbruch der kérperlichen

Erkrankung

- Korpetliche und psychische Verfassung, die es zulassen, wihrend zwei Stunden in Zi-

rich an einer Gruppensitzung teilzunehmen
- Beide Verfasserinnen kennen die Probandin, den Probanden nicht persénlich

Anfinglich galt Multimorbiditit als Ausschlusskriterium, da es die Ergebnisse verzerren kénn-
te. Dies wurde gedndert, weil sich die Probandinnen- und Probandensuche als sehr schwierig

gestaltete. Die Befiirchtung einer Vermischung der Einflusse verschiedener Krankheitsbilder
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stellte sich als unbegrindet heraus. Die Aussagen der Betroffenen bezogen sich auf die in die-
ser Forschungsarbeit untersuchte Krankheit.

Die Suche nach Betroffenen, welche die Einschlusskriterien erfullten und bereit waren an ei-
ner Gruppensitzung teilzunehmen, ebenso wie die zeitliche Koordination erwiesen sich als
sehr aufwendig. Der Weg tiber Selbsthilfegruppen wurde notwendigerweise ausgeweitet auf
Kliniken, diverse Gesundheitsligen, Arztinnen und Arzte sowie Psychotherapeutinnen und
Psychotherapeuten, welche telefonisch angefragt wurden, Betroffene auf diese Studie auf-
merksam zu machen und einen Informationsbrief auszuhindigen bzw. in ihrer Praxis aufzule-
gen. Die verschiedenen Ansprechpartnerinnen und -partner wurden per Internetrecherche
oder iber bestehende Kontakte ausfindig gemacht. Bei einer Zusage wurden den genannten
Vermittlern ein Informationsbrief (vgl. Anhang E) sowie mehrere Kopien mit einem Informa-
tionsschreiben (vgl. Anhang F) fur interessierte Betroffene zugesendet. Die Liste der kontak-
tierten Vermittler ist im Anhang B ersichtlich. Aus dem Informationsschreiben fiir Interessier-
te geht hervor, dass sie sich per E-Mail bei einer der Verfasserinnen dieser Forschungsarbeit
melden sollen. Anschliessend wurden diese Personen telefonisch kontaktiert um einen Erst-
kontakt herzustellen. Nachdem uberpriift wurde, ob sie den Einschlusskriterien entsprechen,
wurden die méglichen Probandinnen und Probanden nochmals genau tiber den Forschungs-
gegenstand und den Ablauf der Gruppensitzung informiert (vgl. Anhang G). Wichtig dabei
war, dass sich die betroffenen Personen ein klares Bild von der Gruppensitzung machen
konnten um zu entscheiden, ob sie dazu wirklich bereit waren. Ebenso wurde darauf aufmerk-
sam gemacht, dass ihnen eine Einverstindniserklirung (vgl. Anhang H) zugeschickt wirde,
welche beinhaltete, dass sie bereit seien, an einer Gruppensitzung teilzunehmen, dass sie diese
Entscheidung jederzeit ohne Begrindung widerrufen kénnten und dass sie sich zu einem ver-
traulichen Umgang hinsichtlich der anderen Anwesenden und besprochenen Inhalten ver-
pflichteten. Eine Woche vor dem jeweiligen Termin erhielten die Teilnehmenden eine schrift-
liche Einladung, in dem unter anderem genaue Angaben zu Durchfithrungszeit und —Ort ent-
halten waren (vgl. Anhang I).

Bei der Probanden- und Probandinnensuche zeigten sich Unterschiede zwischen den Krank-
heitsgruppen. Es war am schwierigsten, Menschen mit einer Krebserkrankung zu finden, die
bereit zu einer Teilnahme waren. Einerseits liessen sich aus Datenschutzgrinden nur wenige
Angaben tber Selbsthilfegruppen finden. Angefragte Kliniken reagierten zwar interessiert an
der Studie doch war der Personlichkeits- und Datenschutz aus ihrer Sicht ein Haupthindernis
dafiir, Betroffene iiberhaupt auf die Studie aufmerksam zu machen. Ebenfalls wurde darauf
verwiesen, dass die Betroffenen durch die Erkrankung zu belastet seien, um sich fiir eine Teil-
nahme zu interessieren. Die Kontaktpersonen der Selbsthilfegruppen waren bei der Rheuma-
liga und der MS-Gesellschaft zuginglich. Die kontaktierten Selbsthilfegruppen reagierten teil-
weise mit grossem Interesse, wobei jedoch oft die Alterseinschrinkung einen Hinderungs-
grund darstellte. Teilweise waren die Reaktionen weniger positiv, da die Gruppen immer wie-

der um Mitarbeit bei Studien angefragt werden. Beziiglich HIV war es schwierig, Informatio-
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nen und Kontakte zu finden. In diesem Bereich zeigte sich eine grosse Zurtckhaltung und
Diskretion, welche moglicherweise mit der Stigmatisierung der Krankheit im Zusammenhang
steht. Seitens der Organisationen kam dann aber grosse Unterstlitzung, wodurch gentigend
Kontakte gefunden werden konnten. Riicksprache mit zwei Psychotherapeuten, welche Be-
troffene Gber die Studie informierten, bestitigte die Annahme, dass auch das Gruppensetting
Betroffene von einer Teilnahme abhielt.

In der untenstehenden Tabelle findet sich eine Ubersicht sich der Eckdaten der Teilnehmen-
den. Sieben Frauen und drei Minner haben an den Gruppensitzungen teilgenommen. In Ab-

schnitt 5.2.1 werden die individuellen Krankheitsgeschichten der Teilnehmenden detaillierter

beschrieben.
Kiirzel Diagnose seit Arbeitstitigkeit Alter
K= Krebs 1=30-34
H=HIV 2=35-39
M= MS 3=40-44
R= Entzundliches 4=45-49
Rheuma 5=50-55
K1 Erstdiagnose vor | Anfinglich 100%, seit dem Rezidiv |4

17 Jahren zwischen 60% und 100% unselbstin-

Rezidiv ~ seit 4 dig erwerbstitig

Jahren

K2 — Es wurde keine Person mit einer Krebserkrankung fiir die zweite Gruppensitzung gefun-
den.

K3 2 Jahren In Ausbildung und selbstindig er- |4
werbstitig

R1 10 Jahren 100% selbstindig erwerbstitig 3

R2 8 Jahren 40% Invalidititsgrad, auf Arbeitssu- |1
che

R3 — Diese Person musste kurzfristig absagen, da sie an einer Grippe erkrankt war.

M1 14 Jahren 50% Invalidititsgrad, 50% unselb-|3
stindig erwerbstitig

M2 13 Jahren 100% Invalidititsgrad, 0% - 10% un- |5
selbstindig erwerbstitig

M3 15 Jahren 100% selbstindig erwerbstitig

H1 18 Jahren 100% Invalidititsgrad, arbeitslos trotz | 4
Arbeitstahigkeit

H2 16 Jahre In Ausbildung und erwerbstitig 3

H3 18 Jahre 130% unselbstindig erwerbstitig 3

Tabelle 3: Profile der Probandinnen und Probanden der Gruppensitzungen

42.4  Erstellung des Leitfadens
Der Leitfaden (vgl. Anhang D) wurde aufgrund der Hauptfragestellungen sowie der Unterfra-
gen 1, 1.1 und 1.2 entworfen. Ethische Aspekte (vgl. Abschnitt 4.3) bildeten die Basis bei Ent-

scheidungen, welche das methodische und formelle Vorgehen betrafen. Der Leitfaden wurde
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den Erfahrungen von zwei Pre-Tests angepasst. Daraus ergab sich hauptsichlich, dass nicht
wie geplant sechs bis acht sondern lediglich vier Teilnehmende anwesend sein sollten, um
differenzierter auf die Themen und Anliegen der einzelnen Teilnehmenden eingehen zu
koénnen. Um eine Verringerung der Stichprobe zu vermeiden, wurde deshalb eine zusitzliche
Gruppensitzung durchgefithrt. Ein offenes Verfahren wurde aus zwei Griinden gewihlt.
Einerseits sollte induktiv explorativ erfasst werden, was direkt Betroffene im Zusammenhang
mit ihrer Krankheit erleben, um auch Daten zu gewinnen, welche bereits Gegenstand von
Forschungen sind. Zudem war es den Verfasserinnen dieser Arbeit wichtig, dass die
Teilnehmenden selber wihlen konnten, welche personlichen Themen sie in einer Gruppe mit
ihnen fremden Menschen besprechen wollten um sie nicht in ihrer Privatsphire zu

uberfordern oder zu vetrletzen.

4.2.5  Durchfihrung

Es wurden drei Gruppensitzungen durchgefiihrt. Pro Sitzung sollten vier Personen anwesend
sein, die von jeweils einer der vier ausgewihlten Krankheiten betroffen sind. Bei der Grup-
penzusammenstellung wurde darauf geachtet, dass keine Personen anwesend waren, die sich
bereits kannten. Zum Rahmen der Durchfithrung gehorte auch die Absicherung fir den Fall,
dass die besprochenen Themen fiir einen Teilnehmer, eine Teilnehmerin eine psychische Kri-
se ausloste. Eine erfahrene Psychotherapeutin war wihrend der drei Durchfihrungen bereit,
auf Abruf ihre Unterstitzung anzubieten. Zudem wurde den Teilnehmenden zum Schluss die
Adresse einer Psychotherapeutin abgegeben, welche in der psychotherapeutischen Arbeit mit
chronisch kranken Menschen viel Erfahrung hat. Die Festlegung eines Termins, der allen
Teilnehmenden moglich war, erwies sich auch deshalb als schwierig, weil einige Betroffene an
taglichen Befindlichkeitsschwankungen leiden, die nur kurzfristig eingeschitzt werden kénnen.
Zudem sind einige Teilnehmende von kognitiven Stérungen betroffen, die einem tageszeitli-
chen Verlauf unterworfen sind. Es kam zweimal zu Terminverschiebungen.

Am Anfang jeder Sitzung wurde der Untersuchungsgegenstand erldutert, tiber die Anonymi-
sierung in der Forschungsarbeit informiert, das Einverstindnis fur eine digitale Aufnahme er-
fragt sowie nochmals darauf aufmerksam gemacht, dass besprochene Themen auch von den
Teilnehmenden vertraulich zu behandeln seien. Nach der Erlduterung des Ablaufs wurde eine
Vorstellungsrunde durchgefithrt. Anschliessend erfolgte die Durchftiihrung der dialogischen
Introspektion. Die Themen, welche aus den Introspektionsberichten hervorgingen, wurden
von beiden Interviewleiterinnen notiert, in biologische, psychologische und soziale Aspekte
eingeordnet und nach den Introspektionsberichten auf ein fur alle sichtbares Flip Chart ge-
schrieben. Diese Phase wurde als Input bezeichnet, in der den Teilnehmenden das biopsycho-
soziale Modell kurz erliutert wurde. Auf der Basis dieser gesammelten Themen wurde an-
schliessend die Gruppendiskussion durchgefiihrt. Nach einer Befindlichkeitsrunde wurden die
Teilnehmenden mit einem kleinen Geschenk verabschiedet. Eine Sitzung dauerte ungefihr

zwei Stunden.
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Die Rollen und Aufgaben der Verfasserinnen wurden klar aufgeteilt. Eine Person hatte haupt-
sichlich die Aufgabe, die Teilnehmenden zu beobachten und im Falle von Uberforderung
oder einer Krise zu intervenieren. Sie begriisste die Teilnehmenden und leitete das Notieren
der gesammelten Themen. Die andere Person leitete die dialogische Introspektion, die Grup-

pendiskussion, die Schlussrunde und verabschiedete die Teilnehmenden.

4.2.6  Ethische Uberlegungen

Die Verfasserinnen der vorliegenden Arbeit sind sich bewusst, dass die Art der Untersuchung
eine grosse Herausforderung fiir die Teilnehmenden bedeutete. Deshalb wurden diese sorgfil-
tig ausgewihlt und auf den genauen Ablauf der Gruppensitzung vorbereitet. Zudem stand ih-
nen frei, jederzeit und ohne Begrindung zuriicktreten zu kénnen. Dieser Punkt, sowie die
Einhaltung der Vertraulichkeit und Anonymitit unter den Teilnehmenden selber, wie auch sei-
tens der Verfasserinnen, wurden in einer Einverstindniserklirung festgehalten und unter-
zeichnet.

Verbunden mit dem Anliegen, die Gruppensitzungen fir die Betroffenen als angenehme und
nicht als iiberfordernde Situation zu gestalten, wurden folgende Aspekte berticksichtigt:

- Die maximale Gruppengrésse wurde auf vier Personen beschrinkt, damit Betroffene
geniigend Zeit hatten, ihre Themen vorzubringen und zu besprechen.

- Es wurden ein offenes Vorgehen gewihlt, damit die Teilnehmenden jene Themen,
welche sie besprechen wollten, selbst wihlen konnten.

- Es bestand keine Verpflichtung zum Reden — die Teilnehmenden konnten sich jeder-
zeit zurtickziehen — sowohl vor als auch wihrend einer Gruppensitzung,.

- Mit der Durchfthrung einer Schlussrunde wurde sichergestellt, dass offene Fragen
oder Anliegen thematisiert werden konnten. Ebenso wurde so die aktuelle Befindlich-
keit erfragt.

- Es wurde ein Notfallkonzept erstellt, welches die psychologische Betreuung wihrend
und nach den Gruppensitzungen beinhaltete (Notfallpsychologin, die wihrend der
Durchfihrung jederzeit angerufen werden konnte / Abgabe der Visitenkarte einer
Psychotherapeutin, welche in der Arbeit mit chronisch kranken Menschen erfahren

ist).

4.3  Datenauswertung

Alle Gespriche wurden ins Schriftdeutsche Gbersetzt und wortlich transkribiert, da die inhalt-
lich-thematische Ebene im Vordergrund stand. Die Transkripte sind bei den Verfasserinnen
auf Anfrage und nach den geltenden Datenschutzbestimmungen einsehbar. Die gewonnenen
Daten wurden gemiss der methodisch kontrollierten qualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring
(2002) ausgewertet. Das Datenmaterial wurde dabei schrittweise nach den beiden Grundfor-
men der qualitativen Inhaltsanalyse, Zusammenfassung und Strukturiernng, analysiert. Als erstes

wurde das Datenmaterial theoriegeleitet entlang deduktiver Kategorien nach biologischen,
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psychischen und sozialen Themen durchforscht. Anschliessend wurden induktiv Unterkatego-
rien gebildet, die sich aus dem Datenmaterial ergaben. Dieses Vorgehen erforderte mehrmali-
ge Materialdurchginge. Die Auswertung wurde mit dem Programm Tams Analyzer vorge-
nommen. Der daraus entstandene Kodietleitfaden ist im Anhang K aufgefiihrt. Eine Uber-
sicht der Kategorien ist nachstehend abgebildet. Die folgende Ubersicht beschrinkt sich auf
die Darstellung der einzelnen Kodes und ihrer Unterkategorien, da in der Ergebnisdarstellung
viele Textauszlge der Gruppensitzungen wiedergegeben werden, um den Vergleich zwischen
und innerhalb der Krankheitsbilder zu den verschiedenen Themen mdéglichst prizise abzubil-

den.

Va | Kategorie / Definition |Ausprigung / Kodierung

ria
bl
(S
Atiologie (A) B_A1: Genetik
B_A2: Lebensstil
Krankheitsverlauf (KV) B_KV1: Diagnose

B_KYV: individuelle Verlaufsformen
Soziodemographische An- | B_SD1: Haufigkeit der Erkrankung
gaben (SD)

Kérperliche Funktionsfa- | B_S1: kérperliche Einschrinkungen

higkeit oder Symptome (S) | B_S2: Schmerzen
B_S3: Verlasslichkeit des Korpers

Prognose (P) B_P1: Prognose des Krankheitsverlaufes
B_P2: Prognose von Lebensende

Krankheitsphasen (KP) B_KP1: Krankheitsphasen mit enormen korperlichen Beschwerden /
Einschrinkungen

B_KP2: Symptomfreie Intervalle

B_KP3: Verschlechterung des korperlichen Zustandes, Rezidiv, Schiibe
Behandlung B_B1: Schulmedizin

(B) B_B2: Alternativ- oder Komplementirmedizin
B_B3: Medikamente

B_B4: Psychopharmaka

B_B5: Nebenwirkungen

B_B6: Nachkontrollen

B_B7: Forschung und Entwicklung

B_B8: Resistenzen

Diagnose (D) P_D1: Diagnosemitteilung

P_D2: Diagnoseschock / psychische Belastung
P_D3: Einschnitt

Krankheitsverlauf (KV) P_KV1: Beeintrichtigung

P_KV2: kaum Beeintrichtigung

P_KV3: kérperliche Leiden

P_KV4: Verlust der Unbeschwertheit
Schuldgefihle (SU) P_SU1: kein Thema

P_SU2: Uberlebensschuld

P_SU3: Schuld an Krankheit

Biologische Aspekte des Etlebens

Affektivitit (AF) P_AF1: Stimmungsschwankungen
P_AF2: Depression
Angste (AN) P_ANT1: Inhalt

P_AN2: Auswirkungen
Fur Aussenstehende nicht | P_UNT: Fatigue
sichtbare Symptome (UN)
Positive Aspekte (PA) P_PA1: Personal Growth
P_PA2: Bereicherung
P_PA3: Dankbarkeit
P_PA4: neue Perspektiven
Subjektive Krankheitstheo- | P_ST1: Erklirungen
P_ST?2: Selbsteinschatzung

Psychologische Aspekte des Exle-
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rien (ST)

P_ST3: Selbstbeobachtung

P_ST4: Konflikt mit Schulmedizin

Einstellung &  Umgang
EU)

P_EU1: Einschranken

P_EU2: Resignation

P_EU3: Unbeschwert

P_EU4: aktiv, Extravertiert

P_EU5: Veranderung

Optimale Behandlung (OB)

P_OB1: Suche Behandlug

P_OB2: Eigenverantwortung/Selbstregulation

P_OB3: Vertrauen

P_OB4: Auseinandersetzung mit Arzteschaft

P_OB5: Kritische Einstellung

Prognose /  Lebenserwar-
tung (PL)

P_PL1: Fehlprognosen

P_PIL2: Lebensende

P_PL3: Leistungsdruck

Soziale Aspekte des Erlebens

Familie, nahe Angehérige

)

IF1: Belastungen

2: Informationen / Vorannahmen Uber die Erkrankung

3: Unterstitzung fur Familienmitglieder / nahe Angehérige

Partnerschaft (P)

2: Negative Veranderungen der Partnerschaft

F
F
P1: Positive Verinderungen der Partnerschaft
P
P

3: Suche einer Partnerin / Partner

Kinder (K)

7

1: Umgang mit Kinderwunsch

Tt

K2: Spezifische Herausforderungen

_IK3: Reaktionen des Umfeldes
Weiteres soziales Umfeld | S_SU1: Unterstitzungsfunktion
(SU) _SU2: Reaktionen
_SU3: Soziale Isolierung / Anders sein
Diagnose mitteilen _D1: Offener Umgang
D) _D2: Geheim halten der Krankheit
_D3: Reaktionen / Belastungen durch mitteilen der Diagnose
Arzte, Arztinnen _Al: Bezichungsaspekte
(A) _A2: Suche nach optimalen Arztinnen, Arzten
_A3: Anforderungen an Arztinnen, Arzte
Arbeit (A) _AT: Relevanz der Arbeit
_A2: Arbeitsformen / Anforderungen an Arbeitsstellen
_A3: Veridnderungen der Arbeitsmoglichkeiten
A4: Neue Arbeitsoptionen durch Erkrankung

Krankenkassen & Versiche-
rungen (KV)

KV1: Versicherungen / Krankenkassen

S
S
S
S
S
S
S
S
S
S
S
S
S
S
S
S
S
S
S
S
S
S
S
S

KV2: Diskriminierung durch Krankenkassen / Versicherungen

S_KV3: Aufwand fiir Betroffene

S_KV4: Zweiklassengesellschaft

IV IV)

S_IV1: Renten

S_IV2: Psychische Auswirkungen fir Betroffene

S_IV3: Soziale Auswirkungen fur Betroffene

Informationsbeschaffung /
Online Foren (I)

S_I1: Wichtigkeit von verlasslichen, breiten und objektiven Informatio-
nen

S_I2: Informationsmangel

S_I3: Internet / Online Foren

Selbsthilfegruppen (SG)

S_SGT1: Positive Aspekte

S_SG2: Negative Aspekte

Gesellschaftlicher Umgang
(GU)

S_GU1: Angste

S_GU2: Gesundheitsfaschismus

S_GU3: chronische Krankheit ist Realitat dieser Gesellschaft

S_GU4: Stgmatisierung / Diskriminierung

S_GUS5: Selbststigmatisierung

Tabelle 4: Ubersicht iiber die Kodes und ihre Unterkategorien
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5 Ergebnisse
Die Darstellung der Ergebnisse erfolgt themenspezifisch in der Reihenfolge der durchgefiihr-

ten Verfahren. Als erstes werden die Ergebnisse der Experteninterviews dargestellt. Sie wer-
den pro Krankheitsbild aufgefithrt und anschliessend wird die Unterfrage 2 beantwortet. Dar-
auf folgen die Ergebnisse der Gruppensitzungen. Um die grosse Variation der Krankheitsge-
schichten der Probandinnen und Probanden darzustellen, werden von allen Teilnehmenden
einige Aussagen zu den biologischen Aspekten aufgefithrt. Die Ergebnisse zu psychischen und
sozialen Aspekten werden themenspezifisch beschrieben, um einen Vergleich der Aussagen
der einzelnen Teilnehmer zu ermdéglichen. Pro Kategorie werden einzelne oder mehrere An-
kerbeispiele aufgelistet, welche eine prototypische Funktion einnehmen. Zum Abschluss wer-

den die Unterfragen 1, 1.1. und 1.2 sowie die Unterfrage 3 beantwortet.

5.1  Experteninterviews

In diesem Kapitel werden die Ergebnisse der vier Experteninterviews beschrieben. Am
Schluss des Kapitels werden die Ergebnisse zusammengefasst, verglichen und die Fragestel-

lung 2 beantwortet.

51.1 Krebs

Allgemeine Aussagen tber das Erleben von Menschen mit einer Krebserkrankung sind kaum
moglich.

EXK (19): Die Frage ist, ob dann jemand die Gruppe repréisentieren kann, das ist halt immer schwierig.

Biologische Aspekte des Erlebens aus psychotherapeutischer Perspektive

Krebserkrankungen haben sehr unterschiedliche Verldufe und kénnen tédlich oder heilbar
sein. Es gibt zunehmend Menschen, die trotz einer unheilbaren Krebserkrankung eine hohe
Lebenserwartung haben. Krebskranke Menschen erleben immer wieder Phasen, in denen sie
frei sind von kérperlichen Beschwerden. Zuverlissige Prognosen tiber den Krankheitsverlauf,
die Heilungschancen und die Lebenserwartung sind schwierig. Ein Ruckfall oder die Ver-
schlechterung des Gesundheitszustandes kénnen zum Wechsel von einem kurativen zu einem
palliativen Behandlungsansatz fithren.

EK (278 — 284): [..] Dass sie [Betroffene] sich nicht getranen zu fragen wie sind meine Chancen, Heilung, [..] Dies ist
ganzg heikel, dort sind sie sebr vorsichtig, die Patienten und die Argte sind anch extrem vorsichtig geworden, Prognosen
abzugeben, das ist gar nicht mebr populdr, weil sie stimmen oft nicht.

EK (538 — 548): Bei Krebs, unabhingig davon, ob man es kurieren kann, oder |[..] ob man die Krankbeit anfhalten
oder aufschieben kann, denk ich, |..] gibt es eigentlich immer balbwegs erkrankungsfreie Intervalle, |..] wo man sozusa-
gen zum Normalbetrieh uriickkann. [..] Bei Krebs weisst du eigentlich anch nicht, wann es uriickkommt. |..] Aber
bei Krebs, da kann man sagen, jetzt sind wir iiber den Berg und jetzt konnen wir wieder sozusagen normal sein.

EXK (389 — 393): Aber in vielen Sitnationen beisst es, wenn ein Riickfall kommt, dass man sich dann aus dem kurati-
ven in den palliativen Bebandlungsansarz bewegt. Und dann beisst es, wenn es jetzt wieder gekommen ist, dann werden
wir es nicht mebr gang, wegkriegen. [..] Das verdndert alles.

Chemotherapien kénnen zu erwarteten und unerwarteten heftigen Nebenwirkungen fiihren,
die selbst bei Heilung der Krebserkrankung unter Umstinden zu einschneidenden, bleibenden

Beeintrichtigungen und Einschrinkungen fithren.
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EK (114 — 121): Du musst halt durch eine Chemotherapie geben, wo unter Umstinden, [..] belastend sein kann. Die
Chemo, die er gebabt hat, die hat Tendeng, dass sie das Nervensystem schidigt. |..] Polyneuropathie ist die eigentliche
Nebenwirkung, die du haben kannst. Er war gleichzeitig zuckerkrank |..] und das ist dann eigentlich eher nach der
Bebhandlung klar geworden, dass sich das offensichtlich |..] addiert hat und der hatte wirklich massive Polynenropathie
nach dieser Therapie. Zwar gebeilt, aber er hat dann gesagt, ich funktioniere nicht mebr. Das ist chronisch krank sein
eigentlich nach der Krebserkrankung.

EXK (169): Jetzt ist er bebindert.

EK (186 — 194): Weil das hat man ibm gesagt, man kann Sie von dem wirklich heilen. [..] Aber es ist eben nicht
wieder gut gewesen, [..] Und das hat er so nicht erwartet. [..] Der Arzt hat das anch nicht so erwartet. |..] Der Effekt
ist fiir thn natiirlich besonders schlimm gewesen. Auch das komplexe Denen ist dann halt eingeschrinkt gewesen.

Menschen mit einer Krebserkrankung nehmen Psychopharmaka ein, wenn sie durch die Be-
handlung oder die Erkrankung zusitzlich psychische Stérungen etrleben. Diese wiederum
koénnen zusitzliche Nebenwirkungen erzeugen. Gewisse Psychopharmaka fithren zu einer
Medikamentenabhingigkeit, die auch nach der Behandlung weiter besteht. Trotzdem werden
Psychopharmaka eingesetzt, beispielsweise wenn Betroffene sonst aufgrund psychischer St6-
rungen die Behandlung abbrechen wiirden.

EK (299 — 314): Manchmal kann man [bei Patienten mit Angststirungen] noch etwas machen anf der Ebene der
Medikamente. Angstleute, die haben ja dann erbeblich Benzos bekommen. |..] Manchmal muss der somatische Arze
balt etwas unterdriicken, |[..] um eine onkologische Therapie durchziehen zu kinnen. Das kann unter Umstinden iiber-
lebenswichtig sein. [..] Das heisst, man nimmt halt im einen oder anderen Moment in Kauf, dass der Patient |..] abbén-
gig wird. |..] Aber es gibt natiirlich einen guten T'eil Patienten, der dann schon seit 20 Jahren irgendwie unter Temesta
oder [..] was immer sie bekommen baben vom Hausarzt [..] unterwegs sind. Und dann wird es natiirlich unter Umstéin-
den schwieriger, wie du das wieder loskriegst.

Psychologische Aspekte des Erlebens aus psychotherapeutischer Perspektive

Die etlebte psychische Belastung bei Menschen mit einer Krebserkrankung ist interindividuell
unterschiedlich und veridndert sich im Verlauf der Erkrankung. Es gibt durchaus Betroffene,
die keine erhéhte psychische Belastung erleben. Dies kann auf die onkologische Behandlung
oder auf konstruktive Bewaltigungsstrategien zurtickgefithrt werden — oder darauf, dass sie
sich wihrend der Behandlungszeit als aktiv handelnd etrleben kénnen. Das Ausmass der psy-
chischen Belastungen und das Bedirfnis nach psychologischer Unterstiitzung kénnen je nach
Krankheitsphase und -prognose variieren. Bei einer Krebserkrankung ist die psychische Bela-
stung in der Diagnosephase und bei einem Rezidiv besonders hoch. Ebenso birgt die Umstel-
lung von kurativer zu palliativer Behandlungsform einschneidende Verinderungen und wird
oft als sehr belastend etlebt.

EXK (72): Es gibt viele, die nicht belastet sind oder sich nicht als belastet einschétzen.

EK (86 — 87): Weil die Patienten selber, die midissen hier hinkonmen. Die konnen etwas machen. Machen [..] ja das
tut ja dann irgendwie |..] noch gt.

EK (386 — 398): Sicher mal die Diagnose ist so ein Punkt wo natiirlich Indikation [2u psychologischer Unterstiit-
zung| bietet. Es kommt noch ein wenig dranf an, was dann der Stand ist. Und Riickfall heisst in vielen Situationen |..]
dass man sich aus dem kurativen Behandlungsansatz in den palliativen bewegt. |..] Und das hat dann natiirlich wirk-
lich auf die 1ebensgestaltung und [..] auf die ganze Anbindung am Leben einen grundsitzlichen Einfluss. Und das
verdandert alles. Das ist dann hanfig ein Anlass, um psychologische Unterstiitzung in Anspruch zun nebmen. Auch solehe,
die eigentlich gesagt haben, ich komme eigentlich gut damit urecht, die kommen vielleicht dann und finden, jet3t brauch
ich doch Unterstiitzung. [..] Das ist dann gar nicht mebr so krebsspezifisch, sondern |[..] das sind dann wirklich so die
grundsatzlichen Lebensthemen.

Viele Betroffene erleben die Auseinandersetzung mit einer eigenen Krebserkrankung als posi-
tiv und berichten, dass sie dadurch persénlich gewachsen sind. Dies von Betroffenen zu ver-

langen kann allerdings enormen Druck erzeugen.
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EXK (519 — 525): So der personal growth Faktor. Der, glanb ich, sagen jetzt noch viele — aber nicht alle. Und ich glan-
be anch nicht, dass man das verlangen darf. Gelegentlich gibt es so die 1 eranstaltungen, bei dem irgendwelche Betroffene
dann auf einem Podinm sind und dort erzéiblen, wie wabhnsinnig gut sie eigentlich ihre Krebserkrankung gemeistert haben
und wie viel sie daraus gelernt haben. Eigentlich das find ich nicht, dass das jetzt dem Patient immer gut tun muss, sol-
ches Zeug zu bioren. Das bringt anch einen Druck und ich finde man kann auch sagen das ist jetzt einfach das grisste
Ubel und der grisste Seich der mir passiert ist, und das will ich nie mebr erleben miissen.

Die Auseinandersetzung mit einer Krebserkrankung kann tiefgreifende personliche Verinde-
rungen auslésen. Subjektive Wert- und Sinnzuschreibungen kénnen ins Wanken geraten und
miussen neu definiert werden. Selbst wenn eine Krebserkrankung als geheilt gilt, konnen blei-
bende Beeintrichtigungen und Einschrinkungen das Leben eines Menschen enorm verindern
und erfordern einen teilweise lebenslangen Prozess der Anpassung an die neue Lebenssituati-
on. Bewiltigungsstrategien und primorbide Personlichkeitsziige beeinflussen den Umgang
und die Moglichkeiten, sich in der neuen Situation zurechtzufinden.

EXK (526 - 533): Aber es ist natiirlich so, dass die Leute herausgefordert sind, wie noch genauer auf sich zu horen, |..]
oder die Priorititen, die sich verschieben |[..] anband der Erkenntnis vom Sturg aus der Ilusion dass wir unendlich sind.
Und in dem Sinn ist es manchmal schmergbaft, in der Realitat angukommen. Aber wenn man sozusagen die Realitit
vor Angen hat, dann kann man sich wieder adiquat verhalten. Und das gibt dann eine Anderung, die vielleicht eben
sinnvoll ist. Oder plitzlich machen die nichts mebr, was sie gar nicht wollen. |[..] Friiber hat man versucht alle Zufrieden
zu halten und zu entsprechen und jetzt ist das plotzlich gar nicht mebr so wichtig. Da passieren manchmal ganz tiefgrei-
fende 1 erdnderungen.

EK (132 — 145): Und das ist fiir sie sebr schwierig gewesen. Sie ist halt so vom Stil ber eine Macherin gewesen, eine,
die ein Problem angepackt und gelost hat. Und diese Strategie hat halt iiberhaupt nicht mebr funktioniert. Weil sie
nichts mebr machen konnte. Und wenn sie es probiert hat, dann ist es meistens noch schlimmer geworden. Das hat sie
Sast ur Vergweiflung getrieben. Alles was in ibrer Personlichkeit zur Verfiigung gestanden ist, das bat nicht mebr
Sfunktioniert. Es ist eine lange Zeit gegangen, sich mit der verminderten Leistungsfabigkeit angufrennden, mit starkerer
Langsamkeit. |..] Wir haben ganzg viele Gespréche gefiibrt, bei denen es darum ging, was sind sie noch wert, wenn sie
nicht mebr so viel leisten kinnen. |..] Es sind dann 2dhe Gespréche, so ein Progess, den sie durchlanfen musste. Und sie
ist noch heute dran, am adaptieren, einen Weg zu finden, mit dieser Einschrankung zu leben.

EK (178 — 180): Schwierige primorbide Personlichkeitsziige konnen durch die Belastungen der Erkrankung oder Se-
kunddrfolgen die Adaption an die neue Situation erschweren und weitere Schwierigkeiten provozieren. [..] So trifft dann
ein Ereignis auf eine bestimmte Personlichkeit.

Angste sind hiufig ein Thema bei Menschen mit einer Krebserkrankung. Die Inhalte der Ang-
ste kénnen sehr unterschiedlich sein. Verschiedene Krankheitsphasen 16sen zudem unter-
schiedliche Verunsicherungen und Angste aus. Themen sind beispielsweise die Unsicherheit
tber den Therapieerfolg oder Angst vor dem Leiden oder Angst, dem Arzt konkrete Fragen
tiber die Prognose zu stellen. Die Angste werden stark von Bildern und Vorannahmen beein-
flusst, die jemand tber Krebserkrankungen hat, unabhingig ob diese den aktuellen Erkennt-
nissen entsprechen. Eine Krebserkrankung kann auch dazu fithren, dass Angste, die eine Per-
son bereits vor der Erkrankung hatte, nicht mehr verdringt werden kénnen und zum Vor-
schein treten.

BK (254 — 273): Das [Angste] ist sicher etwas, was héinfig ist. Da gibt es so das Unterschiedlichste. Es kommt sicher
anch etwas auf die Krankheitsphase an. Wenn jetzt die Lente eher am Anfang stehen von frisch diagnostiziert oder am
Aunfang der Therapien, dann ist haufig sebr viel Unsicherbeit. Also der Arzt kann auch noch gar nicht so viel Sicherbeit
geben. Man muss uerst schauen, wie die Therapie anschldgt oder man hat noch offene Fragen. Die Unsicherbeit ist wie
ein Nebel und auf einen Nebel kann man sozusagen alle Bilder innerlich projizieren. Das sind |[..] Bilder, die man im
Zusammenhang mit Krebs so hat |..] die sind bei Krebs meistens schlechter wie die Realitat.

EK (276 — 277): Wo man halt dann reinprojiziert, |..] ja, ich habe den Arzt nicht gefragt, ich hatte Angst vor der
Antwort.

EK (285 — 287): Viele Patienten sagen ich habe vielleicht nicht mal so Angst vor dem Sterben, aber wie. Also ja, bin
ich denn fabig, durch das Leiden durch zu geben.

EK (289 — 293): Wenn man genaner schant, dann haben die vorber schon Angst gehabt. Und Krebserkrankungen
sind natiirlich eine gute Flache zum sozusagen die Angst, die man sowieso schon mit sich berumtrigt, daran festzuma-
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chen. |..] Sicher auch ein guter Teil ist vorbestehend. Und dann kommt halt Krebs und dann hingt es sich dort irgendwie
anf. Das hat dann gar nicht unbedingt mit Krebs zu tun. Sondern mit etwas, was vorber schon da war.

Schuld im Sinne von Selbstverschuldung der Krankheit kann ein Thema sein, das Menschen
mit einer Krebserkrankung belastet. Es gibt jedoch viele, die das nicht so erleben. Schamge-
fihle beziehen sich auf unterschiedliche Inhalte wie beispielsweise den Verlust der kérperli-
chen Integritit und Funktionsfihigkeit.

EK (409 — 411): Also Schuld ist wirklich ganz wenig ein Thema. [..] Ich habe auch schon so einen Satz gebirt, ja,
Jetzt hab ich Lungenkrebs, ich habe balt das Leben lang gerancht.

EXK (422 — 430): Und der andere Teil ist, dass jetzt noch viele Patienten eher das Stresskongept benutzen als subjekti-
ve Krankbheitstheorie. 1ch habe balt zu viel gearbeitet, |..] so die Modelle, die vielleicht die eigene Gangheit in Frage stel-
len. |[..] Das ist vielleicht so das Problem bei den Sachen. [..] Der Patient hat quasi die Erfabrung, ab mein Kirper
Sfunktioniert nicht ganz richtig, so wie er sollte. Und die Modelle anferlegen dann ja anch, dass deine Psyche anch nicht
richtig funktioniert. Und das ist dann manchmal etwas 3u viel.

EK (461 — 477): Ich wiirde wirklich sagen, es [Scham] ist sebr unterschiedlich. Es gibt alle Extreme. Also da kom-
men sicher Patienten, [..] bei welchen die Scham gewesen ist, nicht mebr funktionstiichtig zu sein. Das ist mebr so
Grundscham in Bezug auf das verlieren der Integritit oder anch von der Funktionstiichtigkeit. |..] Wenn Geschlechtsteile
im weitesten Sinn betroffen sind, moglicherweise natiirliche Behandlungsfolgen, die sichtbar sind am Kérper, also dann
siebt der Korper anders ans. Wenn man eine Brust wegnehmen musste, [..] ich habe da auch Patientinnen, die da so eine
Mischung zwischen sebr empfindlich und krénkbar sind und auch sich schamen.

Eine Krebserkrankung ist eng mit den Themen Lebensende, Sterben und Tod verbunden. Die
Art der Auseinandersetzung mit dieser existentiellen Dimension ist sehr unterschiedlich. An
Krebs erkrankt zu sein, impliziert nicht, dass sich Betroffene mehr als vorher mit der eigenen
Endlichkeit und dem eigenen Tod auseinander setzen. Einige Betroffene richten ihren Fokus
angesichts der lebensbedrohlichen Erkrankung auf die Gestaltung des Lebens. Oft wird das
Thema Lebensende jedoch friher oder spiter priasent und kann einen grossen Einfluss auf die
cigene Lebensfithrung haben. Die Auseinandersetzung mit der eigenen Endlichkeit sowie auch
die Frage nach einer genauen Prognose sind als Themen allerdings oft angstbesetzt. Eine klare
Prognose tber die verbleibende Lebenszeit kann als Belastung empfunden werden. Die Kon-
frontation mit der Unheilbarkeit der eigenen Krankheit 16st meist Angste aus. Teilweise versu-
chen Betroffene, trotz medizinischer Tatsachen eine illusorische Hoffnung aufrecht zu erhal-
ten.

EXK (183 — 185): Das Thema Tod und Sterben ist bei ibm kein Thema. Da gebt es wirklich nms Leben jetzt und wie
gestalte ich das.

EK (208 — 214): Aber mit den heutigen Therapien gibt es ja viele wo jabrelang mit einer Krebserkrankung leben. Dort
ist es vielleicht nochmals etwas anders. |..] Aber dort [bei einer todlich verlanfenden Krebserkrankung] ist Tod eher et-
was, das prasent wird im Leben und das verschiebt natiirlich die Prioritaten massiv. |..] Es ist dann die Frage, ist jet3t
arbeiten noch wichtig oder nicht |[..]. Und das héingt ein wenig davon ab, wie viel Perspektive haben wir. Und das kann
der Argt gar nicht unbedingt immer so sagen.

EK (217 — 221): Das ist dann eine ungiinstige Diagnose. [..] Man hat ihm dentlich gesagt man konne keine Heilung
erveichen. Aber er hofft darauf, dass man mit der Therapie die Tumoren so weit verkleinern kann, dass man sie nicht
mebr siebt. Bei Konfrontation mit unbeilbaren Krankbeit kann es gur Auseinandersetzung mit dem Lebensende kom-
men, jedoch auch illusorische Hoffnung anfrechterhalten oder Tatsachen ,,ignorieren”, verdrangen durch Angst vor dem
nabenden Tod als Tatsache.

EXK (278 — 284): Das sind so Sachen wie, ich werde schmergvoll sterben oder werde sowieso sterben. Oder dass sie sich
nicht trauen 3u fragen, wie sind meine Chancen, Heilung. Dies ist gang, heikel, dort sind sie sehr vorsichtig, die Patienten
und die Arste anch. |..] Manchmal ist es anch fiir die Patienten schwierig, wenn dann ein Art mal etwas gesagt hat -
gum Beispiel ein Jabr - dann beginnt das so zu einem Fixpunkt zu werden und unter Umstinden anch zu einer Bela-
stung. Wenn dann das so fest in Stein gemeisselt ist, dann kann man sich auch nicht mebr lisen von dem.
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Soziale Aspekte des Erlebens aus psychotherapeutischer Perspektive

Angehérige, insbesondere Partnerinnen und Partner, sind wichtig fiir die Unterstiitzung von
Betroffenen. Gleichzeitig sind sie teilweise stirker belastet als direkt Betroffene. Im Speziellen
Partnerinnen und Partner sind oft psychisch belastet. Das liegt einerseits daran, dass sie die Si-
tuation passiver aushalten missen als Betroffene, die in Behandlung gehen und somit aktiv
werden konnen.

EXK (84 — 88): Weil, das ist anch noch haufig so, dass man merkt, dass die psychische Belastung bei den Angehirigen
unter Umstanden grosser ist als bei den Patienten selber. |..] Die Angebirigen, die sitzen aussen und die kinnen nicht
viel machen ausser uschanen.

Eine Partnerschaft ist durch eine Krebserkrankung mit enormen Herausforderungen konfron-
tiert. Einerseits kann dies zu Konflikten in der Partnerschaft fihren, beispielsweise, wenn alte
Konflikte sich nicht mehr verdringen lassen. Andererseits kann es eine Bezichung stirken und
beispielsweise zu einer grosseren Vertrautheit fihren.

EK (155 — 157): Und dann folgen Probleme - jetzt ist der plotzlich den ganzen Tag zu Hause nund die Fran die drebt
fast durch. [..] Das ist dann natiirlich paardynamisch wirklich schwierig.

EXK (534 — 5306): Auch in der Partnerschaft, in der es sie niber zusammengebracht hat oder mebr Gespréche oder ir-
gendwie angefangen u merken, was man an einander schatzt, oder wie viel man einander bedentet.

Als  weitere mogliche Folge einer Krebserkrankung sind einschneidende berufliche
Verinderungen aufzufiihren. Beispielsweise wenn durch die Erkrankung oder Behandlung
bleibende korperliche oder kognitive Einschrinkungen auftreten, die berufliche
Verinderungen notig machen oder gar zur Invalidisierung fihren. Es kommt auch vor, dass
Betroffene nach einer Krebsbehandlung ihre Stelle verlieren, obwohl sie keine
Einschrinkungen haben. Trifft das zusammen mit einer ungeniigenden IV-Rente, kénnen
Menschen, die an Krebs erkrankt sind zusitzlich zu anderen Belastungen in finanzielle Not
geraten. Ebenso konnen Verinderungen von Priorititen und Werten einer betroffenen Person
zu einer beruflichen Verinderung fithren.

EK (122 - 131): Und er ist so ein Macher gewesen, |..] hatte eine leitende Position und alle im Griff. Und jetzt sagt er,
babe ich die blide Erkrankung, deshalb kann ich nicht mebr weiter machen. Jetzt muss ich da Therapie machen und
nachher gebe ich wieder Zuriick und mach so weiter wie bisher, 16 Stundentage. |..] Das ist natiirlich nicht mebr gegan-
gen nach dieser Bebandiung. Er bat gefunden, |..] sobald es komplexer wird bin ich schnell an der Grenze mit dem
Denken. Die Ubersicht behalten oder mehrere Sachen gleichzeitig, das ist nicht mehr miglich gewesen. Und das andere
ist, mir fallt anch alles runter. Alles, was ich in die Finger nebme, fillt mir runter.

EK (148 - 201): Sie hat zwar iiberlebt, [..] dann den Job verloren und ist nicht mebr arbeitsfihig gewesen, unterdessen
invalidisiert, was fiir sie [..] auch eine Krankung ist. Das ist brutal. Und invalidisieren biess fiir sie nicht mebr gang,
richtig zu sein. |..] Das wurde weggenommen, die Wichtigkeit in ibrem Leben.

EK (499 — 504): Arbeitsplatzveriust, [..] das ist etwas, das tatsichlich dazu gehoren kann. Ich glaube, da ist jetzt die
letzten 10 bis 15 Jabre einfach das Klima anf dem Arbeitsmarkt anders geworden. Da gibt es tatséchlich Firmen, die
sich solcher Lente entledigen. Also wo man dann nach langer Behandlung [..] wieder zuriick an den Arbeitsplatz gebt
und die Kiindignng bekommt. Das gibt es tatsdchlich.

EK (509 — 512): Aber es gibt viele Arbeitgeber, die 1 erstindnis haben. Die [..] geduldig warten bis ein Patient wieder
guriickkommt, und dann anch Hand bieten, nm wieder einen Einstieg 3u machen, das gibt es anch hiufig.

EK (506 — 508): Vielleicht anch eine verminderte Leistungsbereitschaft durch verdnderte Priorititen, das kann es auch
geben, wo jemand merkt, nein, ich will Stellenprozente reduzieren oder sogar einen Stellenwechsel anstreben.

EK (485 — 487): Ja, das ist eine Realitit in der sie schon auch drin sind. [..] Die kommen dann in existentielle Not
und zwar finanziell, weil gewisse Sachen von der IV nicht gedeckt werden und sie die Arbeitsstelle verlieren.

Uber eine Krebserkrankung offen zu sprechen kann fiir Betroffene schambesetzt sein. Aus
Angst, dass tber sie gesprochen wird, halten einige ihre Krebserkrankung sogar geheim.
Unpassende Reaktionen aus dem Umfeld erschweren einen offenen Umgang mit der

Erkrankung zusitzlich. Andere wiederum informieren ihr nahes und weiteres soziales Umfeld
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zusatzlich. Andere wiederum informieren ihr nahes und weiteres soziales Umfeld offen tiber
ithre Erkrankung.

EXK (477 - 483): Oder so eine Befiirchtung, dass dann solche Sachen herumerihlt wiirden und deshalb das Bediirfuis
irgendwie nach Schutz. [..] Dort kommt noch ein anderer Teil rein. Die Reaktion von der Unnwelt, dass die nicht immer
$0 ist, dass es einem gut tut als Patient. Da kommt ja dann alles an Ratschlagen oder an Geschichten iiber den Onfkel,
der auch |an einer Krankbeit litt].

EK (401 — 403): Es ist tatsachlich so, dass ich einen Teil Patienten sebe, die sich wirklich schimen, die es anch |[..]
versuchen gebeim zu halten [..]. So Geschichten, wo es ergdblt wird im Dorf und so, also Scham ist sicher ein Thema.
EK (463 — 465): Und bei anderen einfach iiberhanpt nicht. Also die irgendwie hingehen und das sagen, anch bei der
Arbeit und |[..] klar informieren |..]. Es gibt alle Exctreme.

Psychologische Unterstiitzung von Krebskranken durch Psychotherapeuten und -
therapeutinnen in der palliativen Phase, wenn Betroffene aufgrund ihres kérperlichen Zustan-
des nicht mehr ausser Haus gehen kénnen, ist durch das Gesundheitssystem noch nicht finan-
ziell abgedeckt.

EK (361 — 382): Was jetzt politisch ein Problem ist bei psychologischer Begleitung, ist wenn Leute hoch palliativ sind
und nicht mebr kommen kinnen. Zuhause, wenn es dann in Richtung Sterben gebt, dann nachber, dann gibt es feine
Tarife oder keine Kostenpositionen, unter denen man die psychologische 1eistung verrechnen konnte. Sie ist natiirlich nur
verrechenbar wenn sie im Spital stattfindet. Das ist eine Liicke im mediginischen System. [..] Das ist natiirlich schrdg,
weil [..] ich babe Leute begleitet, vielleicht Monate oder gar Jabre lang und dann gebt es ums Sterben und dann |[..] - ich
kann _ja nicht sagen, jetzt konnen Sie nicht mebr miit mir reden.

512 HIV

Die Anliegen von HIV-positiven Menschen sind sehr unterschiedlich und nur schwer verall-
gemeinerbar. Sie stehen in engem Zusammenhang mit dem sozialen Kontext und der Persén-
lichkeit von Betroffenen.

EH (3 — 6): Es kommen alle. Es ist ein breiter Facher von Frauen, Mdnnern, Jungen, Alteren, im Beruf stebend,
Erfolgreiche, ans dem Beruf heransgekippte, 11/-Beziiger, Homosexuelle, Heterosexuelle, alles, einfach alles, A'r{te, sol-
che die keinen Job haben, das gange Spektrum, eine ganzge Bandbreite eigentlich.

EH (16 — 17): Ich kann ibnen eine gange Bandbreite an Beispielen geben, |..] Also von dem her finde ich es jetzt
schwierig [ein typisches Beispiel zu nennen).

Biologische Aspekte des Erlebens aus psychotherapeutischer Perspektive

Durch die Entwicklung der Medikamente hat sich das Krankheitsbild in den letzten 15 Jahren
vollstindig verdndert. HIV ist von einer tddlichen zu einer chronischen Krankheit geworden.
Die Medikamente kénnen jedoch zu gesundheitlichen Einschrinkungen und zu psychischen
und sozialen Belastungen fihren. Die Krankheit oder die Medikamente fihren teilweise zu
ungewohnten korperlichen Reaktionen. Dadurch verlieren Betroffene die gewohnte Verliss-
lichkeit des eigenen Koérpers.

EH (21-23): In den letzten Jabren sind Medikamente anf den Markt gekommen, die das ganze Krankbheitsbild total
verdandert haben. Das heisst es ist von einer todlichen Krankbeit zu einer chronischen Krankbeit umdefiniert worden.

EH (23-26): Mit den Medikamenten hat man gewisse Einschrankungen. Man hat immer gesundheitliche Einschrin-
kungen wie die Einschrinkungen vom Energielevel, man bat Einschrankungen sozial, von der eigenen ldentitit aber
man muss sich nicht damit |[..] auseinandersetzen wie lange man lebt und was man machen will mit dem 1eben.

EH (78-80): Und das ist oft anch — hey ich kann mich auf meinen Kirper nicht mebr richtig verlassen, weil einfach der
Energielevel nicht mebr derselbe ist, weil man immer wieder irgendwelche Krankbeiten hat, die man vielleicht vorher nicht
gehabt hat.

EH (50-55): Frither hat man es den Menschen angesehen. Heute sieht man es den Menschen nicht mebr an. Sogar die,
welche die Medikamente nebmen, |[..] welche die Fettverteilung im Korper verandert. Da muss man sebr spezialisiert sein.
Die meinen natiirlich, man siebt es, aber also, jemand der nicht weiss, dass es das iiberhaupt gibt, der sieht das auch
nicht.
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EH (200-202): Das Wissen, ich bin immer im medizinischen System drin, anch wenn mir das gar nicht bebagt, ich
muss Sachen machen, die ich vielleicht gar nicht will oder die meiner Haltung oder Einstellung widersprechen.

Im Falle einer Schwangerschaft kann seit der Einfithrung der ART die Ubertragung des Virus
auf das Kind zu einem hohen Prozentsatz verhindert werden. Obschon diese Entwicklung
den betroffenen Frauen die Erfillung des Kinderwunsches vereinfacht, stellt eine Schwanger-
schaft aufgrund des Restrisikos eine Belastung dar.

EH (202-205): ..0bwob! man ja heute mit gezielten Bebandlungen zu einem hoben Prozentsatz verhindern kann, dass
diese Babies dann HIV -Positiv geboren werden. Aber es ist doch ein Risiko und es ist anch eine riesige Belastung, der
man sich da emotional ansserzt.

Psychologische Aspekte des Erlebens aus psychotherapeutischer Perspektive

Die Diagnose HIV bedeutet eine tiefgreifende Erschiitterung im Leben der Betroffenen. Viele
berichten von einem Bruch im Lebenslauf, von einem Vorher und Nachher. Die Diagnose
16st grundlegende Unsicherheiten und Fragen zum eigenen Leben, zu nahen Bezichungen und
dem Arbeitsleben aus. Die psychische Verarbeitung der Diagnose stellt eine enorme Heraus-
forderung dar. Deren Gelingen ist abhingig von der Personlichkeitsstruktur, den persénlichen
Ressourcen und der sozialen Unterstitzung. Schon die Art und Weise, wie die Diagnose von
Artzinnen und Arzten vermittelt wird, hat einen wichtigen Einfluss auf den Umgang mit der
Erkrankung. Diese verlduft nicht immer einfithlsam, unterstitzend und ressourcenorientiert,
was bei der nach wie vor stigmatisierten und angstbesetzten Krankheit jedoch wichtig wire.

EH (146 — 149): Was fiir alle gilt, es ist eine riesige Erschiitterung, diese Diagnose zu bekommen. Auch wenn sie Zum
Teil damit gerechnet ist es wie ans der Selbstverstindlichkeit ranskatapultiert werden. Es ist immer ein riesiger Bruch in
der Identitit.

EH (257 — 262): Jemand, der eher frisch infiziert ist, der hat mebr mit Themen zu tun, was ist das iiberbanpt, was
bedentet das, was hat das fiir einen Einfluss auf mein Leben, was bat das fiir einen Einfluss anf meine Beziehung, auf
meine Freundschaft, auf meinen Bernf, anf meinen Alltag — anch wieder auf allen Ebenen. Wie gebt es weiter? Was
wird mit mir passieren? Sage ich es? Wie gebe ich damit um? Informiere ich die anderen, informiere ich die nicht?

EH (186 — 190): Und eine solche Diagnose [..] gehort zu den schwerstverdanlichen Sachen und es gibt immer auch
Menschen, die das nicht schaffen. Die einfach sagen, es ist zu viel. Es ist keine Resiliens da, es ist kein Netz da, es ist
ganz viel nicht da und die es dann einfach nicht packen. Also das sebe ich nicht so oft, aber anch immer wieder. Die
dann einfach entweder Suizid machen oder in Alkohol abdriften oder was anch immer. Also es ist etwas happiges Zum
verdanen.

EH (348 — 351): [Ein Thema ist,] dass die Arzte bei der Diagnosevermittiung zum Teil das so kalt machen und so
uneinfiiblsam. Weil es wie ein Schutz vor den eigenen Angsten ist, weil es ist niemand ansgenommen. Es ist nie jemand
Je ausgenommen. Und das gibt ein vermeintliches "die" und "wir"".

EH (238 — 241): Weil die Tatsache selber HIV -Positiv u sein ist immer noch ein stiickweit dramatisch, aber wie du
das vermittelt bekommst, kann dich einfach nochmals viel tiefer runterdriicken. Oder kann irgendwo anch mebr ressour-
cenorientiert passieren und dann musst du balt sagen, ja es ist schwierig und nicht einfach aber wir bekommen das in den
Griff, also einfach anf eine Art, die unterstiitzend ist.

HIV-Betroffene sind mit der Entscheidung konfrontiert, ob und wem sie von der Erkrankung
erzihlen. Wenn Betroffene lange Zeit niemanden iiber die Krankheit informieren, kann eine
sehr einsame Situation entstehen, aus der es schwierig ist, wieder hinaus zu finden. Dem Um-
feld nach einer langen Zeit des Verschweigens doch noch von der Erkrankung zu erzihlen
wird zunehmend schwierig und bedeutet einen enormen Aufwand an Mut und Ressourcen.

EH (32 — 35): Es gibt Menschen, oft aber nicht nur homosexuelle Menschen, die vielleicht etwas dlter sind, die vielleicht
mit ibrer sexuellen Identitit nicht offen umgeben, die das schon verstecken und dann oft auch Trager sind von HIV jiber
Jabre, Jabrgehnte und das gibt dann sebr eine dichte Situation.

EH (263 — 269): Da gibt es die, die nicht so dariiber gesprochen haben, die dann einfach merken, hey, ich ersticke un-
ter meinem eigenen Schweigen. Ich halte es nicht mebr ans oder ich habe mich irgendwie ins Abseits mandvriert. Dann
gibt es anch andere, [..] die einfach verbittert sind. [..] Die eben finden, alle konnen mir den Buckel herunter rutschen
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und die haben ja gar keine Abnung von was ich rede. [..] Oft sind die, die erst nach 10, 15 Jabren kommen solche, die
nicht dariiber reden oder nicht mit vielen dariiber reden und dann konnen sie es wie nicht mebr halten. Oder in eine Ein-
sam#keit abgedriftet sind, auch riesige Konflikte haben, was wiirde passieren wenn das rauskdmne.

EH (67 — 68): Einsam#keit ist schon ein Thema fiir die, die sich nicht outen. Fiir die ist das ein Riesenthema.

EH (47 — 49): Das gibt dann anch das Phanomen, dass die |..] wie ein Doppelleben fiibren und dann nie recht wissen,
wem habe ich was gesagt und dann doch immer das Gefiih! haben, alle wissen es sowieso und alle sehen es sowieso.

EH (275 — 277): Es gibt schon solche, die das dann wirklich auch anpacken und ergiblen. Aber es gibt anch solche,
die sagen nein, jetzt ist es zu spat. Das wird auch schwieriger, weil dann muss man erkliren, warum bast du denn nie
etwas gesagl.

EH (279 — 280): Dann ist die Angst [..] die werden gar nicht wiitend, weil sie dann wissen, ich bin HIV ~positiv son-
dern sie werden verriickt, weil ich sie angeschwindelt habe.

Schuld und Scham werden von Betroffenen oft erlebt. Viele Betroffene schimen sich dafiir,
dass sie sich infiziert haben und fithlen sich gegeniiber der Gesellschaft schuldig, weil sie ein

Leben lang staatliche finanzielle Unterstiitzung beanspruchen fiir eine Krankheit, an der sie
selbst Schuld sind.

EH (77 — 78): ...also es ist oft eine Scham da, dass man das hat, diesen 1V irus.

EH (68 — 71): Schuldgefiible, das treff ich immer wieder an. Also Schuldgefiible der Gesellschaft gegeniiber oder, das
sind ja eigentlich total integre Menschen, die finden hey jetzt nebme ich der Krankenkasse so und so viel Hunderttansend
Franken pro Jabr und haben sie das Gefiibl, das habe ich mir eh selbst verschuldet.

Die gesellschaftlichen Bilder und Vorstellungen tiber HIV und Aids sind heute noch geprigt
von der Anfangszeit der Erkrankung und dusserst negativ konnotiert. Diese férdern bei Be-
troffenen Angste vor Sekundirerkrankungen, vor Aids sowie die Angst, an der Krankheit zu
sterben. Zusitzlich kann durch die eigene, vertiefte Beschiftigung mit der Erkrankung die
Angst vor Ausgrenzung und Stigmatisierung entstehen.

EH (167 — 170): Ich habe mit Leuten gearbeitet, denen wurde gesagt, hey, jetzt hast du noch ein halbes Jabr. Jetzt
kannst du dir iiberlegen, was du willst. Und die leben seit 10, 15 Jabren. Aber das ist natiirlich dann anch wieder ex-
trem einschneidend. Und hente kriegt man das nicht wirklich gesagt, aber das innere Gefiihl gebt eben doch in diese Rich-
tung.

EH (159 — 160): Und obwohl! es heute keine tidliche Krankbeit mebr ist, [..] fiir viele ist es ein riesiger Prozgess das
wirklich zu glauben. Die meisten glauben es einfach nicht am Anfang.

EH (170 — 172): .. Angst vor den Sekunddrerkrankungen oder die Angst vor Aids, oft kennen sie den Unterschied
nicht gwischen HIV" und Aids, obwobl es Welten sind. Die miissen einen riesigen Prozess machen, die miissen sich in
die Materie einleben, die ibnen vorber nicht wirklich bekannt war.

EH (58 — 61): Weil es cinen selbst so beschaftigt, |..] dass man das Gefiibl hat, die anderen sind die ganze Zeit jiber
das am Schwatzen und am Schauen und daritber am nachdenken. Dabei ist das siberhaupt nicht so.

Einige Betroffene empfinden eine gewisse Dankbarkeit, an HIV erkrankt zu sein, da sie durch
die Auseinandersetzung mit der Erkrankung eine personliche Entwicklung erlebt haben.

EH (150 — 152): Man erlebt dann Leute, die nach 10 Jabren sagen, Gott sei dank habe ich das erlebt. Weil ich sonst
nicht diese Entwicklung gemacht hitte, die ich gemacht habe. Aber das ist natiirlich schon eine sebr reife Verarbeitung.
Also das ist, da ist schon sebr viel Arbeit, die da statigefunden hat bis man an diesen Punkt kommt.

Soziale Aspekte des Erlebens aus psychotherapeutischer Perspektive

Annahmen tGber HIV und Aids in der Gesellschaft sind ebenfalls immer noch stark geprigt
von den bereits erwihnten negativen Bildern und Schreckgespenstern von der Anfangszeit
dieser Erkrankung, als hauptsichlich drogenabhingige Menschen und homosexuelle Minner
an HIV erkrankten. Das gesellschaftliche Umdenken, welches die Basis ist fir einen neuen
Umgang mit der Erkrankung, findet nur langsam statt. Ein Teil dieser Problematik ldsst sich
auf ungentigende Aufklirung zurickfithren. Deshalb sind HIV-positive Menschen nach wie

vor in vielen Bereichen mit Stigmatisierung konfrontiert.
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EH (105 — 116): Frither, als diese Krankbheit aufgekommen ist, 1984, 1985 hat niemand recht gewusst, was das ist.
Man hat keine Verlinfe gekannt, man hat keine Langzeitverlanfe gekannt. Man bat einfach gemerkt, wow, das ist et-
was total Dramatisches und Drastisches. Da sterben die Lente wie Fliegen, weil die Aids bekommen haben. |..] Das
sind 35 Jabre ber und ich mag mich wirklich erinnern an die Zeit, als das anfgekommen ist, als man das erste Mal dar-
itber gesprochen hat. Man bat gar nicht gewusst mit was man es zu tun hat. Das ist anch ein gesellschaftlicher Prozess,
dass man anfangt Wege zu finden, das irgendwie zu integrieren, einen Umgang zu finden. Parallel dazu ist |..] die ganze
pharmatkologische Entwickinng gescheben, durch die man das Virus ein stiickweit so im Griff bat, dass |..] die Men-
schen, die Medikamente nebmen, oft obne 1 irus leben, obne nachweisbare VViren. Die haben Helferzellen, T4 Zellen,
die gleichhoch sind wie bei uns. Also da hat man extrem viel erreichen konnen. Und es ist wie mit allem, das exctrem in-
tensiv ist, es braucht einfach eine lange Zeit und lange Progesse, das irgendwo u integrieren und einen Umgang damit 3u
finden und das gilt sowobl fiir die Gesellschaft |..] aber anch fiir die Betroffenen. Das kann man nicht wirklich trennen,
denn die Betroffenen sind anch die Gesellschaft.

EH (36 — 38): ..wo die Bevilkerung nicht gut anfgeklirt ist und nicht weiss, was ist ansteckend, was ist nicht anstec-
kend, wo also viel anch ein Unbebagen und eine Unbeholfenbeit immer so gegeniiber der Krankheit bestebt und sich dann
eigentlich [die Betroffenen] auf eine schwierige Art durch dieses Leben durchkdmpfen.

Inwiefern Betroffene ihr Umfeld tber ihre Erkrankung informieren steht in einem engen Zu-
sammenhang mit der gesellschaftlichen Stigmatisierung und der erwarteten Reaktion vom
Umfeld. Junge Betroffene gehen am ehesten offen mit ihrer Erkrankung um. Die Reaktionen
sind allerdings sehr unterschiedlich und schwer voraussagbar.

EH (128 — 132): Awms ehesten sagen es nach meiner Erfabrung die jiingeren, die irgendwo anch sozial gut vernett sind
und eigentlich keine zusatzlichen grossen Belastungen haben. Die einfach sagen, warum soll ich das nicht sagen. Ich habe
tiberbaupt nicht mit dem gerechnet. Jetzt hat es mich erwischt und jetzt will ich aber mit dem nicht so umgehen, dass ich
mir mein Gefingnis selber baue.

EH (94 — 101): Manchmal wissen es nur der Partner oder die Partnerin. Das ist schon mal besser als gar niemand. Es
gibt auch solche, die das ganz offen im Freundeskreis sagen und bei denen babe ich das Gefiibl, die machen die besten
Erfabrungen. Die bekommen Reaktionen von Leuten, die sie eigentlich nicht erwartet haben, die super sind. Und andere,
bei denen sie gedacht haben, nein dort sollte es keine Rolle spielen, wird es plotzlich ein bisschen schwierig. |..] Wenn die
Betroffenen von ibrer Virnserkrankung erzablen — du weisst nie, was sie erwartet, also du kannst nicht sagen, ja, das
sind dicke Freunde, die bleiben, sondern es kinnen Leute, von denen du es iiberbaupt nicht erwartest, superschlecht rea-
gieren, und |..] viele reagieren anch sehr gut hente.

EH (287 — 295): Es sind sebr komplexe Fragestellungen, die man anch nicht einfach so pauschal beantworten kann.
Man kann anch nicht sagen, alle sollten, sondern das muss man wirklich von Situation n Sitnation abwdigen. |..]
Manchmal gibt es einfach so sensible Situationen, da musst du einfach, [..] mindestens zwei oder drei gute Freunde ein-
wethen. [..] Und dann kannst du vielleicht irgendwann in ein bis zmwei Jabren nochmals jemandem ergéihlen, aber einfach
gezielt. [..] Das ist wirklich von Mensch zu Mensch sebr verschieden.

Durch die Auseinandersetzung mit Angehorigen erhalten Betroffene die Méglichkeit, das ei-
gene Verhalten und die aktuelle Situation zu reflektieren. Deshalb sind Angehérige sehr wich-
tig fur die Unterstitzung von Betroffenen. Andererseits sind sie durch eine HIV-Diagnose
auch selber belastet, stehen unter Schock und fithlen sich hilflos. Je stabiler und ausgegliche-
ner das soziale Umfeld ist, desto einfacher gestaltet sich ein offener Umgang mit der Erkran-
kung. Trotzdem ist es fiir Aussenstehende nur schwer nachvollziehbar, was es bedeutet, an
HIV erkrankt zu sein. Wenn die soziale Unterstiitzung, das Gefithl der Zugehorigkeit und die
zwischenmenschliche Nihe Angehoriger fehlen, beginnt ein Teufelskreis der Einsamkeit. Dies
vor allem bei Betroffenen, die ihre Diagnose niemandem mitteilen.

EH (12 — 13): Die [Angehirigen] sind zu 200% wmiit drinnen. Weil das alles irgendwo anch einfarbt und beeinflusst.
EH (307 — 309): Und das [Krankbheitsverarbeitung] kann man von mir ans gesehen eben nicht immer wirklich gut mit
den ndachsten Angeborigen, weil die zum Teil selber am flattern sind oder weil die zum Teil selber unter Schock steben,
weil die zum Teil anch hilflos und gu fest involviert sind.

EH (134 — 130): Ich wiirde sagen, je stabiler und ansgeglichener der Rest vom Umfeld ist, desto einfacher ist es, relativ
offen damit umzngeben und darauf Zu reagieren.

EH (39 — 41): Also die [Menschen mit HIV], die nicht wirklich gesehen werden von den anderen, |..] sind sebr ein-
sam. Im Grunde genommen alles das, was wir Menschen auch branchen, das Zwischenmenschliche, das Unterstiitzende
und den Zusammenhalt der Gruppe haben sie nicht und driften in extrem einsame Situationen ab.
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EH (92 — 93): Das macht es doppelt schwierig, [..] wenn du das nicht reflektieren kannst, wenn du nicht jemand bast
der sagt, e bhalt mal, und halblang und so und nur alleine bist alleine mit dem.

HIV-Positive Menschen sind ihr Leben lang vom Gesundheitssystem, medizinischen Institu-
tionen und Fachpersonen abhingig. Die Behandlung beinhaltet vorwiegend die Therapie so-
matischer Aspekte. Eine ganzheitliche Betreuung, welche psychische und soziale Anliegen
gleichermassen anerkennt und dafiir Unterstlitzung anbietet, wire wichtig.

EH (206 — 207): Es bedeutet immer [..] konstant mit Institutionen zu tun 3u haben, mit Leuten, von denen du dann
abbéngig bist.

EH (217 — 224): Ich sebe einfach auch als Therapeutin, dass das Ganzheitliche so eine grosse Rolle spielt. Weil die im
medizinischen System oft jiberbanpt nicht ganzbeitlich betrent werden|..] Und irgendwie, was das macht, ob die Seele
wund ist, ob sie nicht mebr mogen. [a sie haben super Blutwerte, das kann doch nicht sein. Die ganze subjektive Befind-
lichkeit, was das alles bedentet, sie haben es ja gut, sie haben ja einen Partner. |..] Das mediginische System, es ist er-
stens diberbaupt nicht geschult dafiir, hat iiberbaupt keine Zeit fiir diese Anliegen und hebt den Blick von mir ans gese-
hen viel gu fest einfach nur anf die rein somatische, physische Ebene und von dem her find ich, ist es eben grad wichtig als
Therapeutin, so diesen Menschen so ganzheitlich wie moglich zu begegnen.

Da die Erkrankung HIV ihre lebensbedrohliche Seite verloren hat, scheint sie aus dem 6ffent-
lichen Bewusstsein zu verschwinden. Dies hat zur Folge, dass viele Gelder gekiirzt werden —
was sich benachteiligend auf die Betroffenen auswirkt, welche nach wie vor auf Unterstlitzung
angewiesen sind.

EH (333 — 347): Wo ich Handlungsbedarf sebe ist |..], weil diese Krankbeit nicht mebr so virulent ist, dass es quasi
immer mebr aus dem offentlichen Bewusstsein schwindet. Weil es ja so nicht mebr etwas lebensbedrobliches ist, werden
immer mebr Gelder, welche die Forderprojekte oder Aids-Hilfe oder all diese Institutionen, die |..] die ganze Betrenung
anf die Beine gestellt haben, [..] gekappt oder gang uriickgezogen. Und das ist meines Erachtens nicht eine gute Ent-
wicklung, weil man verschiebt das Problem einfach in den Untergrund. Man kann heute nicht sagen, dass, weil es eine
chronische Krankbheit ist, haben die Leute keine Probleme mebr mit dem. [..] Es braucht jemand, der sich in dieser
Thematik auskennt. Es brancht jemand, der keine Scheu hat, auch heikle Themen anzusprechen. Es brancht jemand,
der selber gendigend im 1eben stebt, dass man da nicht einfach so ein bisschen rosarote Beratung macht |[..] Es braucht
sehr handfeste Arbeit mit diesen Leuten, sehr konkrete.

5.1.3  Entzindlich-rheumatische Erkrankungen
Die Anliegen, welche Menschen mit einer rtheumatischen Erkrankung in einer psychothera-
peutische Behandlung beschiftigen sind ebenso individuell wie die Fille von Anliegen, welche

nicht chronisch korperlich kranken Menschen thematisieren.

ER (339 — 340): Es [Rheuma] wird als |..] korperliche Krankbeit wabrgenommen. [..] Wenn nachher Themen dazu-
kommen, das sind Themen die in der ganzen Bandbreite der Bevilkerung anch Themen sind.

Biologische Aspekte des Erlebens aus psychotherapeutischer Perspektive

Im Zentrum der Behandlung von Rheuma stehen korperlich ausgerichtete Therapien, Medi-
kamente, Bewegungstherapien oder der Gebrauch spezifischer Hilfsmittel. Der Behandlungs-
erfolg ist besser, je friher jemand mit Therapien beginnt. Die Suche nach passenden und op-
timalen Therapien sowie Therapeutinnen und Therapeuten ist fiir Rheumapatientinnen und -
patienten wichtig.

ER (215 — 217): Ich denke, der Rheumapatient wird sehr stark |..] durch medizinische Sachen behandelt. Es gibt
immer wieder nene Medikamente. In einer Populirzeitschrift [..] haben sie jede dritte Seite ein Rhenmamittel, chemisch
und gunebmend biologisch.

ER (304 — 306): Man kann mit medizinischen Mitteln das Rheuma relativ gut dampfen. Je praventiver man arbeitet,
therapiert, [..] desto harmloser oder einfacher ist der 1 erlanf.

ER (184 — 185): Physiotherapentisch, therapeutische Bewegungen, Debnungsiibungen, Kraftaufban sind wichtig, dann
merke ich, dass die Lente gelassener mit scheinbar unkontrollierbaren Sachen umgeben.
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ER (22 — 30): Also bei vielen Leuten ist die Frage: [..] wenn ich etwas babe |..] sollte die Medizgin eine richtige, eine
hilfreiche Therapie anbieten. Das ist in der Realitat nicht so. In vielen Bereichen gebt es darum, Schmerzen zu lindern.
[-.] das erfolgt nicht immer zur Zufriedenstellung der Patienten. |..] Das hat zur Folge, dass man medizinisch gesehen
anuf die Suche gebt nach richtigen Therapien, hofft, das Richtige zu finden, den richtigen Arzgt u finden.

Die Anliegen von Rheumapatientinnen und -patienten in der Psychotherapie basieren auf
korpetlichen Beschwerden. Trotzdem sind diese selten ein Thema in der psychologischen Be-
ratung. Typischerweise geht es anfinglich um die Auseinandersetzung mit Schmerzen, insbe-
sondere chronischen Schmerzen. Schmerzen fordern eine stindige Auseinandersetzung mit
korpetlichen Grenzen und Bedurfnissen und haben weitreichende psychosoziale Konsequen-
zen. Aus diesem Blickwinkel wird es unwichtig, an welcher der vielen rheumatischen Erkran-
kungen jemand erkrankt ist. Ansonsten gibt es keine markanten Unterschiede der Themen
und Anliegen von Menschen mit unterschiedlichen rheumatischen Erkrankungen.

ER (67 — 69): Ein grosser Teil von einem Beratungsgespréch [..] gebt eigentlich nicht um irgendwelche Phanomene kor-
perlicher Art, [..] also |..] Hifftoperation, Knieoperation, Teilprothese, Totalprothese, das tritt in den Hintergrund.

ER (195 — 196): Aber bei Rbeuma sind Schmerzen das Thema, auch mit den Auswirkungen von Einschrinkungen,
sozialen und so weiter.

ER (391 — 395) Aus Schmerz wird noch mebr Schmery und anderer Schmerg. Der gemeinsame Nenner ist die
Schmerzverarbeitung, das Schmerzcoping und nicht mebr Rbeuma, Arthrose oder Polyarthritis.

ER (149 — 152): Die permanenten Schmergen fordern natiirlich, dass man sich sebr kirperlich anseinandersetzt. |..]
Wie ist die Erndbrung, mein Stoffwechsel, wie Ausgeiten, Pausenzeiten beim Arbeiten, wie kann ich Risiken vermeiden.
ER (153 — 156): Schon eine Dose oder Petflasche anfzutun wird sebr schwierig. Oder wann nimmt man die andere
Hand, in der Regel die schwdchere Hand. Vielleicht gebt das irgendwann mal anch nicht mebr. Allerdings werden anch
ganz, viele Sachen angeboten, das lauft iiber Jabre relativ gut.

Vor allem bei Menschen im jungen und mittleren Erwachsenenalter ist die Diagnostik einer
rheumatischen Erkrankung schwierig und bedeutet fiir Betroffene, einen langen Prozess und
vielen Unsicherheiten aushalten zu mussen.

ER (145): Weil Rhbeuma ist etwas, das nicht einfach von heute anf morgen als Diagnose zu definieren ist.

ER (282 — 284): Bei jungen Leuten ist immer auch die Frage, ist es wirklich Rheuma? Oder schliesst man noch andere
Sachen ein.

ER (293 — 294): Eine klare Diagnose u bekommen, [..] Arste sind da sehr vorsichtig geworden.

Psychologische Aspekte des Erlebens aus psychotherapeutischer Perspektive

Schmerzen stehen, wie schon im vorhergehenden Kapitel beschrieben, bei Menschen mit ei-
ner rheumatischen Erkrankung meist im Vordergrund des Erlebens. Das Ertragen von
Schmerzen sowie die psychosozialen Auswirkungen gelten als Hauptbelastung fur die Betrof-
fenen. Die Linderung der Schmerzen stellt deshalb ein Hauptanliegen dar. Die Aussicht auch
zukiinftig mit Schmerzen leben zu miissen erschwert die Situation zusitzlich. Durch Schmer-
zen treten primorbide psychische Belastungen stirker zum Vorschein und kénnen bis zu Sui-
zidalitit fihren. Psychische Faktoren, Emotionen und subjektive Einstellungen, kénnen einen
grossen Einfluss auf das Schmerzempfinden haben.

ER (400 — 402): Es ist schmergbezogen, es ist hart. [..] Schmerzen lingere Zeit gu erleben ist verdammt hart. Es ist
keine gute Zeit. Es ist keine Zeit in der man wichst und reif wird. Das ist Geschwditz, das ist Leiden pur.

ER (244 — 245): Schmerz lanft immer sebr stark anch auf der emotionalen Schiene ab. Heute ist nicht gut, ich habe
Schmerzen. Oder es ist die ganze Katastrophe, die immer wieder ungefiltert iiber einen einbricht.

ER (350): Unter der Akzentuierung von Schmerzen, aktualisieren sich anch Gefiible wie Katastrophisiernngstenden-
zen.

ER (307 — 308): Schon nur die Gedankenspirale das ganze Leben lang Schmerzen zu haben, schon die Fragen wie
geht das weiter.

ER (52 — 55): Bei Schmerzen ist alles hedonistische, sich etwas Gutes tun total schwierig geworden.
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ER (79 — 82): ..dass sie mal wieder Aspekte wie Genuss fokussieren, also nicht immer nur auf den Kirper, sondern
anch nach aussen fokussieren, [..] das ist [..] gut, wenn man ablenkt. Oder sich auch trotz dem Schmery fordert, |..]
dass man dem Kirper andere Grenzen anbietet.

ER (309 — 313): Suizid und Schmergen sind in der Literatur immer mebr ein Thema, dass sich Lente umbringen, weil
sie unertragliche Schmergen haben. |..] Ich erlebe es selten, dass jemand suizgidal ist. Es sei denn, es sei noch eine manife-
ste, unentdeckte Depression da.

Bei Rheumapatientinnen und -patienten sind keine tbergreifenden Phasen zu erkennen, in de-
nen Belastungen eindeutig stirker sind und deshalb psychologische Unterstiitzung in An-
spruch genommen wird. Betroffene suchen psychologische Unterstiitzung eher wenn andere,
oft korperorientierte Unterstiitzungsformen wegfallen, sich als ungentigend erweisen oder du-
ssere Belastungen zunehmen.

ER (144): Ich kann es nicht beobachten dass es Phasen gibt, in denen vermebrt psychische Belastungen auftanchen.

ER (102): Die kommen, |[..] weil unter Schmerg und Einschrankung plotzlich biographische Themen wichtig werden.
Es kommen nachher schon andere Themen. |[..] Themen, die mit emotionalen Aspekten eine Verbindung haben, wertge-
schatzt gu werden, leider auch Kinder, die physisch, psychisch missbrancht worden sind, |..]. Und auf einmal sind das
Themen, die mit dem Rheuma eigentlich gar nichts mebr zu tun haben. Aber emotionale Prozgesse sind auf einmal gang
wichtig. Uber Kirpersymptome werden eben Emotionen aktualisiert, welche iiber lange Zeit nicht wabrgenommen wurden
und jetzt mebr hervorkommen.

ER (137): Sie kommen relativ spat. Wenn andere Hilfsmittel, anch Unterstiitzung wegbricht oder nicht mebr effizient
252

Betroffene sind sich am Anfang einer psychotherapeutischen Behandlung oft nicht bewusst
tber den Zusammenhang psychischer Faktoren mit kérperlichem Empfinden. Es gibt durch-
aus Klientinnen und Klienten, die psychotherapeutische Unterstiitzung aufsuchen ohne zu
wissen, was das bringen koénnte. Die Auseinandersetzung mit eigenen Bewiltigungsstrategien,
Einstellungen und Konzepten im speziellen beztglich Pausen- und Schmerzmanagement ist
jedoch wichtig um trotz der Erkrankung Lebensqualitit erfahren zu kénnen.

ER (89 — 92): Also es kommt gelegentlich vor, dass sie sagen, was soll ich bier. Ich bin ja richtig im Kopf. Ich habe
Rbeuma, das ist ja kirperlich. [..] Dann muss ich etwas aufkldren, [..] es gebt um Schmerzbewdiltionng, Stressbewdilti-

gung.
ER (198 — 203): Ich habe mich gestern zu stark diberfordert, |..] zu viel gemacht. Aber ich muss ja den Haushalt ma-
chen, ich muss ja arbeiten geben, ich muss ja dieses oder jenes machen. |[..|. Die Frage ist, ob sie zwei Stunden am Stiick
arbeiten miissen oder vier Stunden. Wie ist ihr Pausenmanagement? Das sind Themen |[..] Ein Zusammenhang der
Einfliisse psychischer Faktoren auf korperliches Empfinden wird von Betroffenen oft nicht von Anfang an in Betracht
gezogen, also sich Gutes tun. Ich gebe dann lanfen, wenn ich keine Schmerzen mebr habe — das ist eben Ausschiuss. |[..]
Ste werden das Leben lang Schmerzen baben. Das akseptieren miissen, und jeden Tag als zu gestaltenden Tag wabrzu-
nebmen ist gang, wichtig.

Hiufig auftretende psychische Belastungen bei Menschen mit Rheuma sind beispielsweise
Einsambkeit, Isolation, Depressivitit, Suizidalitit. Zunehmende Fokussierung und Identifizie-
rung der Betroffenen mit der Krankheit und den Symptomen kann zu depressivem Erleben
fihren.

ER (138): Und dann sind da Themen von Lsolation, von Trennung oder Scheidung.

ER (40 — 42): Was ich |..] erlebe ist, sie werden einsam. Sie griibeln nur |..] und sind sebr stark anf die Krankbeit
fokussiert.

ER (174 — 176): Und das [Rbeumaschub, Schmerzen] setzt kognitiv |..] depressogene Progesse in Gang. Das ist eine
Parallelsymptomatik, das Depressive.

ER (412 — 415): Und auch etwas Frende haben am Leben, |[..] und sich nicht iiber Frau Miiller mit Rheuma definie-
ren lassen. Sondern, Frau Miiller mit Rheuma, aber mit dem Hobby, den Interessen und mit diesen Maglichkeiten. 1 ie-
le gontieren das nicht.
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Fir Betroffene im frihen oder mittleren Erwachsenenalter kann es schwierig sein einen offe-
nen Umgang mit der rheumatischen Erkrankung zu pflegen, da Rheuma als Alterskrankheit
wahrgenommen wird. In diesem Alter bedeutet Rheuma fiir Betroffene, sich in einem Span-
nungsfeld zwischen altersbedingten Verpflichtungen und Anpassung an die Einschrinkungen
der Krankheit zurechtzufinden. Die Herausforderung besteht darin, eine an die Einschrin-
kungen angepasste Work-Life-Balance zu finden, um den Herausforderungen des Alltags ge-
recht zu werden.

ER (323 — 3206): Rbeuma wird als Alterskrankbeit wabrgenommen. Das macht es noch schwierig in dieser Altersklas-
se mit dem Rhenma so offen umzugehen. Bei schweren Féllen denkt der Passant auf der Strasse nicht an Rhenma, son-
dern an MS oder eine andere Krankbeit.

ER (158 — 164): Man ist zwischen 30 und 50 noch sebr an den Alltag gebunden. Man muss funktionieren. Man ist
anch aktiy, muss uerst andere Sachen erledigen, als sich um die Krankbeit gu kiimmern. Darum denke ich, wird
Rbeuma anch sebr spat optimal therapiert. |..] Das heisst, wischen 30 und 50 praventiv u funktionieren ist fiir viele
vom Zeitmanagement, von der Einstellung oder von den gang; konkreten Korpererfabrungen noch nicht miglich.

ER (176 — 178): Oder das rigide im Sinne von, ich muss meinen Hanshalt trotzdem machen. Ich muss trotzdem so
Sfunfktionieren wie vorber. Zwischen 30 und 50 ist das eine legitime Notwendigkeit, Familie und Kinder, berufliche Kar-
riere, ich muss Geld verdienen.

ER (181 — 184): Eine Worklife Balance zu finden zwischen Tatigkeiten und Freizeit, das sind Aspekte. Und was
man merkt ist, wenn es die Leute schaffen, den Bezug zwischen Bewegung und Schmerzen herzustellen, |..] das wire
dann gewaltig. Die Krankbeit als ganzes ist unkontrollierbar, doch phasenweise [..] durchans kontrollierbar.

Eine rheumatische Erkrankung zu haben bedeutet, von einer unkontrollierbaren Krankheit
betroffen zu sein. Dies kann zu Stress fithren, was die Krankheitswahrnehmung und den
Krankheitsverlauf negativ beeinflusst.

ER (186 — 192): Wenn ich immer mit unkontrollierbaren Sachverhalten konfrontiert werde, dann ist mein biologisches
System ja immer im alles oder nichts Prinzip am Stress ansschiitten Und wenn das permanent passiert, dann haben sie
natiirlich nachber auch |[..] Schwierigkeiten, Stresskrankheiten. |..] Das gefilterte Wabrnebmen von Schmergen ist wich-

9.

Schuld und Scham im Zusammenhang mit der Krankheitsursache werden von Rheumapatien-
tinnen und -patienten selten thematisiert. Beide Emotionen werden eher im Zusammenhang
mit den Krankheitsfolgen erlebt, wenn beispielsweise Verpflichtungen und Erwartungen nicht
mehr erfiillt werden kbnnen und nahe stehenden Menschen dadurch mitbelastet sind.

ER (270 — 274): Ich habe es weniger wabrgenommen [dass Rhbeumpatientinnen und -patienten Schuld und Scham the-
matisieren]. Also - ich habe nicht Rheuma weil ich schlecht gelebt habe.

ER (277 — 280): Scham und Schuld kommen nachher iiber andere |..] Themen. Begiehungsweise, das ist wieder ent-
koppelt vom Rhbeuma. Da gibt es dann eher familiare Beziehungsgeschichten, dass ich nicht mebr leisten kann, sich
schuldig machen, sogar am Leiden der Familie mitverantwortlich gu sein.

Soziale Aspekte des Erlebens aus psychotherapeutischer Perspektive

Korpetliche Beschwerden und Einschrinkungen kénnen zu Schwierigkeiten bei der Teilnah-
me an sozialen Aktivititen bis hin zur sozialen Isolierung fithren. Dies kann Beziechungen zur
Partnerin, zum Partner, zu Familienmitgliedern, zu Angehérigen oder zu Menschen aus dem
weiteren sozialen Umfeld markant verandern. Sozialer Riickzug als Folge der korperlichen
Verinderungen kann von den Betroffenen oder vom Umfeld her geschehen und verursacht
grosses Leiden.

ER (261 — 262): Das soziale Geflecht - Freunde, Bekannte, Kollegen - wird immer weniger, man kann nicht mebr
Sport treiben, kann nicht mebr Fussball spielen.

ER (35 — 37): Das Klagen vom Rbeumapatient wird unertraglich. |..] Friiber gingen wir wandern, jetzt kann ich
nicht mebr wandern gehen mit der Frau, respektive sie nicht mebr mit uns. Ich will aber wandern geben, also suche ich
mir andere 1eute.
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ER (170 — 174): Ich denke viele Lente sind durch die Krankbeit sozial passiv geworden, im Sinn von nicht mebr wa-
gen rauszugehen. [..] Viele Lente trauen sich nicht ins Kino zu geben mit Schmerzen. |..] Die miissen spdtestens in der
Pause rans, also macht es nicht Sinn, einen gangen Film u schanen, drum geb ich anch nicht. Es wird alles jiber den
Schmerz, diber die Einschrankung definiert.

ER (63): Die [Betroffenen] ziehen sich sozial guriick. Das ist ja das, was usdtzlich das Leiden macht.

Zunehmende soziale Isolierung kann zur Folge haben, dass Beziechungen zum Helfersystem,
insbesondere zu Arztinnen und Arzten, bedeutsamer werden und die Funktion von fritheren

Beziechungen tibernehmen.

ER (28 — 33): Das Vebikel Arzt ist sehr wichtig. |..] Was man friiher im Normalen, obne [..] oder mit wenig
Krankbheit erlebt hat, Familie, Beziehungen, Freunde, Arbeitskollegen |[..] und so weiter, wird immer mebr verlagert anf
das Helfersystem. [..] Weil sich die alte Garde von sozialen Bezugspersonen irgendwann verabschiedet.

Verinderungen der Teilnahme und der Fihigkeit zur sozialen Partizipation beeinflussen auch
die berufliche Situation. Rheumatische Beschwerden kénnen zu Einschrinkungen fihren,
welche berufliche Anpassungen erforderlich machen, in extremen Fillen sogar eine Invalidi-
sierung nach sich ziechen. Betroffene sind mit der Aufgabe konfrontiert, einen Arbeitsplatz
oder neuen Beruf zu finden, welcher trotz den Einschrinkungen durch die Erkrankung ausge-
bt werden kann und den eigenen Fihigkeiten entspricht. Wenn méglich versucht man, Be-
troffene so schnell und so lange wie méglich in den Arbeitsmarkt zu integrieren. Betroffene
geraten selten in finanzielle Probleme aufgrund rheumatischer Erkrankungen. Wenn das doch
geschieht, dann meistens bei jungen Menschen mit einer rheumatischen Erkrankung.

ER (166 — 170): Ich kenne junge Rheumapatienten, die einen relativ fortgeschrittenen 1 erlanf haben, die haben eine
Lebre, eine Ausbildung gemacht. Jetzt ist das nicht mebr miglich, die Arbeit |..] u verrichten, weil ein schwerer Rbeu-
maschub da ist [..]. Berufliche Neuorientierung ist wichtig, sowie die Fragen Familie und Kinder, Mebrbelastung und
Karriereplanung.

ER (262 — 266): Nachher kommen berufliche Sachen [..] Wenn Gelenkbeschwerden [..] sebr stark sind, bietet die IV
Umschulungen. Das ist nicht ganzg einfach. Man kann so aus einem Handwerker nicht einfach einen theoretisch denken-
den [..] Menschen machen.

ER (316 — 318): Ein Rheumapatient, der eine 1V bekommen hat, das ist nicht so oft der Fall. 1iele Leute |[..] ver-
sucht man [riih wieder in den Arbeitsprozess u integrieren.

ER (303 — 305): Ein paar Falle, die finanzielle Probleme haben anfgrund der Erkrankung habe ich so wabrgenom-
men. Das waren jiingere Rbeumapatienten. Da war die Frage der Umschulung, was gibt es fiir Miglichkeiten. Und wu-
chert das Rheuma so schnell vorwdrts, dass ich im Rollstubl ende, also jiberbanpt nicht mebr arbeitsfibig bin, das gibt es
schon.

Rheumatische Erkrankungen dauern ein ganzes Leben an und folgen meist einem individuel-
len Verlauf. Deshalb ist es wichtig, dass Betroffene Selbstverantwortung tibernehmen kénnen
und zu miindigen Patientinnen und Patienten werden. Dies setzt einen Paradigmenwechsel in
der Gesundheitsversorgung voraus, insbesondere bei Arztinnen und Arzten. Ebenso braucht
es dazu objektive, interessensunabhingige Informationen tber die Erkrankung sowie iiber
Therapiemoglichkeiten. Selbsthilfeorganisationen, welche Hilfe zur Selbsthilfe anbieten, sind
wichtig, insbesondere wenn Betroffene durch eingeschrinkte Moglichkeiten zur gesellschaftli-
chen Teilhabe und Partizipation soziale Isolation erfahren.

ER (328 — 333): Also heute wird es [an Rheuma erkrankt zu sein] gerade ein Risiko, ausgeschlossen u werden, nicht
mebr teilnehmen n konnen. Deshalb ist die Rbeumaliga und sind die Selbsthilfeorganisationen auch so wichtig, die eine
Plattform bieten, nicht nur fiir gute Medikamente, |..] sondern fiir Hilfe zur Selbsthilfe. Vom Gummiball zum Trainie-
ren diber Schliesshilfen, anziehen von Striimpfen, [..] bis zu Gebbilfen, Hanshaltshilfen oder Wobnbilfen [..] und so wei-
ter.

ER (37 — 40): Der biopsychosoziale Aspekt in allem, was chronische Krankbeiten sind, |[..] ist enorm wichtig, und
dementsprechend muss |..] Betreunng, Beratung auch immer auf die anderen Gesichtspunkte auch achten.
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ER (434 — 4306): Chronische Erkrankungen sind fiir eine Gesellschaft teuer. Psychologische Aspekte im Umgang mit
chronischen Er/émmémgm sind wichtig. Damit Selbstverantwortung und Selbstmanagement der Betroffenen miglich
wird, brancht es ein Umdenken in der Versorgung chronisch kranker Menschen insbesondere der Haltung von Arstin-
nen und Arzfeﬂ [-.] Das fingt bei den Informationen an, bei miindigen Patienten |[..] Ein miindiger Patient ist nicht
der, der |..] seine Medikamente im Internet zusammensucht, sondern der Zeit hat und vom Argt gang klar Strategien
angeboten bekommt. Die Kontrolle michte ich nicht abgeben. Und dann sagt der Arzt, wer ist bier der Chefe Wer ist
hier der Kompetente.

ER (428 — 434): [Verdnderungsbedarf in Bezug auf Unterstiitzung fiir Lente mit kirperlich chronischen Krankbeiten
bestebt in] Information, Information, Information. Die Menge guter Information darf nicht mebr an eine 1obby gekop-
pelt sein [..]. Informationen kommen immer verbunden mit Medikamenten. |..] Sprechstunden, Zeitschriften, die sind
immer sebr stark gefarbt. |..] Dann gibt es so Erfolgsstories, Fran Miiller, von Rheuma gebeilt, weil sie dreimal taglich
eine Kapsel nimmt, das ist die alleinige Therapie. Die kann es nicht geben, bei dieser multimorbiden oder multimodalen
[Erkrankung] [..], dort ist Information ganz wichtig.

5.1.4  Multiple Sklerose

MS wird als die Krankheit mit den 1000 Gesichtern bezeichnet. Dies ist auch in der psycho-
therapeutischen Arbeit spurbar. In der Fachliteratur werden vier Verlaufsformen unterschie-
den, tatsichlich ist das Erscheinungsbild der MS aber nicht auf vier Verlaufsformen reduzier-
bar. Durch die grosse Heterogenitit der Verlaufs- und Ausdrucksformen von MS ist die

Krankheit fiir Aussenstehende schwer nachvollziehbar.

EM (93 — 95): MS ist ja die Krankbeit mit den 1000 Gesichtern und 1000 Fragezeichen. Jeder Verlanf ist anders,
vom neurophysiologischen ber sebr anders, psychologisch anch sebr anders. Es gibt ja weit mebr als die vier 1 erlaufsfor-
men, die in den Lebrbiichern steben.

EM (297 — 301): Wir sind Profis, aber wer ist eigentlich der sogenannte Experte? Der ist fiir mich klar der Betroffene.
Gerade bei so was wie MS, wo man einfach vieles nicht weiss. So unterschiedlich ist es auch. Eine Depression bat ja
schon jeder einmal gehabt aber MS ist einfach so eine eigene Welt.

Biologische Aspekte des Erlebens aus psychotherapeutischer Perspektive

Die Ursache von MS ist nach wie vor unklar, wodurch sich fir Betroffene ein grosser Inter-
pretationsspielraum 6ffnet und die subjektiven Krankheitstheorien einen gewichtigen Platz
einnehmen. Fir die Betroffenen bedeutet der Umgang mit den vielen Fragen und Unsicher-
heiten eine grosse Herausforderung. Offene Fragen bestehen insbesondere in den Bereichen
Krankheitsursache, Beeinflussung der Schubtitigkeit sowie beztiglich der fiir sie personlich
optimalen schulmedizinischen oder alternativmedizinischen Behandlungsmethode. Viele Be-
troffene sind gegeniiber der schulmedizinischen Behandlung tendenziell kritisch eingestellt
und suchen alternative Behandlungsmoglichkeiten. In diesem Bereich findet sich eine grosse
Palette an Angeboten (Vitamine, Erndhrung, Homd&opathie), welche jedoch nicht alle medizi-
nisch verifiziert sind. Die Suche nach der idealen Behandlung hingt ebenfalls eng mit den sub-
jektiven Krankheitstheorien zusammen. Zudem sind auch die schulmedizinischen Behand-
lungsmoglichkeiten in einem stetigen Wandel, denn es werden fortwihrend neue Medikamen-
te entwickelt. Nebst den Fragen nach der biologischen Wirkungsweise der Medikamente be-
schiftigt Betroffene, was deren Einnahme oder Infusion auf der psychischen Ebene bedeutet.

EM (284 — 288): Es gibt keine Prophylaxe gegen MS. Im Moment sind wieder diese 1 itamin D und Sonnenlichtge-
schichten, aber da ist meines Wissens noch nichts verifiziert. Es kann sein, dass man in 10 Jabren villig anders dariiber
spricht. Es kann sein, dass man doch noch ein Virus entdeckt, so ein ZINS-Virus, wie das Epstein-Barr-1irus [..],
das ist anch noch nicht ganz vom Tisch, aber es kann sein, dass es sich in 10 Jahren vollig anders darstellt.

EM (105 — 107): Es gibt Vierldufe, die sehr langzeitstabil sind. Es gibt anch Verlaufe, die man mit den neuen Med:-
Fkamenten sogar wieder ein bisschen ranfbiegen kann.
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EM (70-71): Es gibt viele Leute, die dann anch auf ibre, ich nenn das mal Resilienz, [..] mit Vitaminen, Homoopa-
thie und so weiter setzen.

EM (290 — 293): Ich habe zum Beispiel einen Klienten, der hat auf Vitamine geschwort. Der hat eine ganz eigene
Viitaminphilosophie, mit einem Scanner oder einer Waage oder irgendetwas anf das man die Hand legen kann und dann
liest es irgendeinen Sattigungsgrad im Korper von diesen Vitaminen ab.

EM (303 — 307): Bisher hat er seit dem keinen Schub mebr gehabt. Keine Abnung, was das heisst. Er ist einer, dem
man vom schulmedizinischen ber sagen miisste, da wdren Interferon oder das nene Gilenya indizgiert. Aber er will das
nicht. Er webrt sich gegen Chemie — das sind immer gang, wichtige Themen. Die subjektiven Krankbeits- aber anch Hei-
lungsmodelle.

EM (215 — 217): Und dass grad jetzt medizinisch, medikamentis sebr viel lauft, dass sebr viel gelanfen ist in den letz-
ten 10 Jabren, ich wiirde mal sagen, mebr als im psychiatrischen Bereich.

EM (205 — 2006): [Fragen wie] wie wirken die nenen Medikamente genan, was machen sie genau in den Lymphknoten
oder an der Bluthirnschranke [sind wichtig].

Viele Betroffene beschiftigen sich stark mit moglichen korperlichen und motorischen Ein-
schrinkungen, welche den zunehmenden Verlust ihrer Autonomie und Mobilitit bedeuten.
Viele haben Angst davor, friher oder spiter auf einen Rollstuhl angewiesen zu sein. Obwohl
die Umstellung von der freien Mobilitit auf einen Rollstuhl tatsichlich eine enorme Verdnde-
rung ist, wird deutlich, dass diese von Betroffenen als weniger schlimm eingeordnet wird als
die Fatigue.

EM (113 — 115): Ein ganzg grosser Schritt war jetzt fiir ihn der Rollstubl. Und dann aber anch Elektrorollstubl. Und
er fabrt jeweils mit seinem Elektrorollstubl quer durch die ganze Stadt hindurch und das gebt meistens recht gut.

EM (322 — 323): Am Anfang ist der Rollstubl fiir viele das grosse Schreckensgespenst - sie sagen, ja bis dorthin und
dann gebe ich mir die Kugel und so. Fiir die einen ist das ein Thema, fiir die anderen iiberbaupt nicht.

Psychologische Aspekte des Erlebens aus psychotherapeutischer Perspektive

Die Diagnose MS bedeutet einen grossen Einschnitt im Leben der Betroffenen. Die Fragen
nach Sinn, Schuld und der Bedarf nach Information stehen am Anfang fiir viele Betroffene im
Zentrum. Subjektive Krankheits- und Heilungsmodelle stellen, wie bereits erwihnt, einen
wichtigen Aspekt im Umgang mit der Krankheit dar. Sie beinhalten Erklirungsversuche be-
ziglich Ursachen und Fortbestehen der Erkrankung. Faktoren wie Stress oder Erndhrung
spielen meist eine wesentliche Rolle in den subjektiven Modellen.

EM (330 — 332): In der MS-Gesellschaft waren es mebr noch jiingere Frauen nach dem Diagnoseschock, die natiirlich
das grosse und breite Angebot via Blog und Internet sebr schnell in Anspruch genommen haben und dann schnell in das
Interdisgiplindre reingekommen sind.

EM (486 — 487): Und die Frage von biografischer Arbeit, eben uneindentiger Verlust, Schuld, Schicksal, Lebensent-
wurf. Dort gibt es anch viel Kurgzeittherapien, bei denen es viel um Information gebt oder eben um ein Ausformulieren
von eigenen Krankheitsmodellen.

EM (274 — 276): Das Thema Stress, psychosozialer Stress und MS ist fiir drei viertel der Betroffenen ein grosses The-
ma, wiirde ich mal sagen. Auch - habe ich irgendwie doch falsch gelebt, zu viel gegessen oder zu wenig gegessen oder die
falschen Vitamine.

Viele MS-Betroffene leiden im Verlauf der Krankheit unter kognitiven Stérungen, was eine
zusitzliche Verunsicherung bedeutet und Angste auslést. Die Denkprozesse werden langsa-
mer und umstidndlicher. Zudem kénnen Gedichtnisleistung und Aufmerksamkeit beeintrich-
tigt sein.

EM (79 — 80): Der Herr [..] kdmpft jetzt mit den zunebmenden |..] mentalen, kognitiven aber auch motorischen Ein-
schranfungen.

EM (249 — 251): Etwas anch ausformulieren, auslegen, auch wenn es sebr langsam |[..] oder umstindlich kommt. Mit
vielen Schlanfen, das etwas Spezielles erfordert [..] in der psychologischen Arbeit mit MS-Betroffenen.

EM (253 — 256): Die Angst vor beginnenden kognitiven Storungen ist natiirlich ein haufiges Thema. Irgendwie das
Gefiibl, es fallen mir plitzlich Sachen aus dem Speicher, die Aufmerksambeit wird schwieriger. Dann ist die Frage, soll
ich das mal abkldren lassen oder nicht, oder wann, noch hiufig ein 'Thema.
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Fatigue - eine unermessliche, unkontrollierbare Miidigkeit - wird von Betroffenen subjektiv als
schlimmstes Symptom empfunden. Sie wird als das Leitsymptom und Leidsymptom der MS
bezeichnet. Von aussen ist Fatigue kaum ersichtlich, weshalb sie von Aussenstehenden oft
nicht bemerkt wird und die Betroffenen sich unverstanden fithlen. Fatigue ist nur sehr schwie-
rig nachzuweisen oder zu messen, obschon sie eine immense Einschrinkung bedeutet. Diese
Problematik der Nachweisbarkeit erschwert zudem die Anerkennung durch die I'V.

EM (129 — 130): Fatigue [..] ist fiir ibn ein Riesenthema. Er hdlt seit jiber einem Jabr die Fassade nach aussen anf-
recht.

EM (152 — 155): Einfach diese Miidigkeit, |..] frither hat man jeweils gesagt, das Leidsymptom und das Leitsymptom
von der MS. |..] Eigentlich |..] ist es subjektiv fast schlimmer als ein Rollstubl oder Inkontineng. Die Betroffenen sagen
in den Studien, dass diese Miidigkeit einen zu Boden haut.

EM (149 — 150): Die Betroffenen selber sagen haufig, Miidigkeit, Fatigne ist fast am schlimmsten. Also dass sie ein-
fach, dass man sie ihnen anch nicht ansiebt.

Der Umgang mit den krankheitsbedingten Verdnderungen auf korpetlicher, kognitiver und
psychischer Ebene sowie mit den zunehmenden Einschrinkungen bedeutet eine enorme Her-
ausforderung an die eigenen Ressourcen. Viele Ebenen des Lebens — die Lebensqualitit, die
Autonomie, die Lebensplanung und die Organisation des Alltags sind betroffen. Hinzu
kommt die Ungewissheit tiber den Krankheitsverlauf, dartiber, was einen erwartet und was
sich wann verindern wird.

EM (99 — 103): Das Konzept vom uneindeutigen V'erlust von Panline Boss finde ich noch interessant |..]. Dabei gebt
es darum, immer wieder eine Art so latent Abschied u nebhmen, gerade bei einer Krankbeit wie MS, bei der man nie
weiss, was sich verandert.

EM (109 — 111): Der uneindeutige V'erlust ist [..] ein Leitthema. Dann aber schon anch Lebensqualitit, Autonomrie,
in dem Gartchen |[..], das immer enger wird, das ist ja bei den MS-Betroffenen ganz wichtig.

EM (119 — 120): ..vom danernden Abstrich machen miissen und nie genan wissen was bedentet denn das. Und was
kommt dann und was ist dann...

EM (111 — 112): ..wo dann zum Teil das Klischee entsteht, die sind stur, die sind jabzornig, die sind zmwanghaft und
dabei geht es wirklich anch um Antonomie.

EM (83 — 806): Am Anfang ist es noch mebhr um Lebensplanung und den Umgang mit alltiglichen, konkreten Sachen
gegangen. Und er hat mir mal gesagt [..] fiir ibn gebe es nichts mebr zu trainieren.

Diese fortwihrend geforderten Anpassungsleistungen kénnen tiberfordernd sein, Depressio-
nen und Angststérungen auslésen und teilweise auch zu Suizidalitit fithren. Inhalt von Ang-
sten sind hdufig die Angst vor Kontrollverlust, wie beispielsweise das angewiesen sein auf den
Rollstuhl, und die Angst vor kognitiven Storungen. Ebenso berichten viele Betroffene auch
tber die Angst, sich falsch zu verhalten und dadurch einen Schub auszuldsen. Vorbestehende
psychische Belastungen werden durch die Krankheit zudem teilweise verstirkt. Fatigue, De-
pression und kognitive Storungen tberlagern sich oft und sind meist nicht trennscharf ausein-
ander zu halten.

EM (481 — 484): Es gibt bei MS-Betroffenen 50%, die einen sagen sogar 50% - 60% Lebenszeitpravalens von de-
pressiven Episoden, die [..] bebandlungsbediirftig sind.

EM (359 — 360): Wenn man jetzt da in einer extremen Krise ist, es gibt anch die Suizidalitat, es gibt eben Depression.
EM (368 — 374): Und einen Suizidversuch hab ich jetzt in meinen sieben, acht Jabren, wdibrend dem ich mit MS-
Betroffenen zu tun habe, noch nie im engeren Sinn miterlebt. Was es manchmal gibt sind so bilanzsuizidale Entschei-
dungen. Derjenige der sagt, wenn ich mich nicht mebr selber kdammen kann, dann ist fiir mich Feierabend. Oder wenn
Rollstubl, dann michte ich nicht mebr leben. Bei der MS-Gesellschaft haben wir zwei, drei Betroffene gebabt, die aus
dem Leben geschieden sind. Mit oder ohne Exit das weiss ich nicht mebr so genan.

EM (392 — 395): Aber eben, bei ihm ist das [Krise, Suizidalitit] jetzt ein Thema. Dass er sich sagt, ja fiir was noch,
aber das ist nicht akut. Versuche oder 1V orbereitungshandlungen wie man es von Depressiven kennt, oder |..] von Schi-
zophrenen sind mir nicht bekannt.
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EM (257 — 260): Eben die Vermischung mit der Depression und Fatigue, kognitive Storungen find ich ein schwieriges
Thema, also fiir die Betroffenen selber aber auch fiir mich in der Praxis. Wenn man jetzt nicht Tests macht oder wie am
Unispital wabnsinnige Abkldrungen macht, finde ich das schwierig. Das ist im Gesprdch ja nicht obne weiteres ernier-
bar. Ausser wenn es gang, stark ist.

EM (322 — 323): Am Anfang ist der Rollstubl fiir viele das grosse Schreckensgespenst. Sie sagen, bis dorthin und
dann gebe ich mir die Kugel.

EM (253): ..die Angst vor beginnenden kognitiven Storungen.

EM (279 — 282): Die Frage ob psychosoziale Stressoren einen nenen Schub anslisen kinnten oder die Entziindungs-
aktivitat beeinflussen, bei der die Forschung bisher eher nein sagt. Ich sage eber nein, es ist ein bisschen umstritten, die
einen sagen ganz Rlar nein, die anderen sagen eber nein. Aber fiir die Lente ist das ein grosses Thema und eine grosse
Angst.

EM (145 — 147): [Psychische] Folgeerscheinungen sind meistens von der MS oder allenfalls wird etwas 1 orbestehendes
noch bestarkt. Das gibt es schon anch, gerade bei der Depression, bei der man das anschanen muss vom Psychologischen
ber.

Die psychotherapeutische Arbeit mit MS-Betroffenen unterscheidet sich nur teilweise von
derjenigen mit Menschen, die nicht von einer chronisch korperlichen Krankheit betroffen
sind. Durch die fortwihrenden Verinderungen und Anpassungsleistungen, welche diese Er-
krankung fordert, ist jedoch von Seiten der Betroffenen verstirkt der Wunsch nach lingerfri-
stiger, stiitzender Begleitung vorhanden. Dabei geht es teilweise auch um das Thema Tages-
struktur und sonstige alltagspraktische Anliegen. So sind die Grenzen von Psychotherapie,
Coaching und psychosozialer Begleitung fliessend. Die exklusive Gesprichssituation, bei der
sich jemand die Zeit nimmt, auf die Betroffenen und ihre Anliegen einzugehen, ist fir viele
von grosser Bedeutung und stellt eine wichtige Unterstitzung dar. Im betreuten Kontext fehlt
den Betreuungspersonen oft die Zeit, sich auf ein solches Gesprich einzulassen. Psychothera-
pie ist somit ein wichtiger Pfeiler im Gesundheitssystem.

EM (234 — 238): Es gibt Betroffene oder V'erlanfe, bei denen durchaus so klassisch psychotherapentische Sachen gefragt
sind, mit Hansaufgaben, mit Interventionen bis mit zu Traumdentung — es gibt aber anch andere, bei denen es mebr um
stiitzende Begleitung gebt, ein bisschen sogar vielleicht in Richtung Tagesstruktur.

EM (246): In den Wohnbeimen findet das nicht statt. Also die sind schon freundlich und engagiert aber haben einfach
keine Zeit.

EM (462 — 465): Was die Betroffenen sich wiinschen ist nicht eine frequente aber lingerfristige Begleitung. Also jede
vier bis fiinf Wochen. So, ich muss dann nicht jede Woche geben, das bringt nichts, aber dafiir iiber Jabre hinweg.

EM (241 — 242): Es gebt eigentlich um ein Ritual und um diese wirklich exkiusive Gespréichssitnation.

EM (243 — 245): Ich denke, das darf man nicht unterschitzgen, weil es nimmt sich sonst niemand Zeit — es bhat nie-
mand die Moglichkeit — 50min oder eine Stunde mit diesen Menschen so zu schwatzen und wirklich versuchen sie abzu-
holen.

EM (406 — 420): Also da jetzt in der Praxis rechnen wir das ja anch ab unter [..] delegierte Psychotherapie. Und dort
ringe ich manchmal so ein bisschen |[..]. Kann man das noch irgendwie eben der Krankenfkasse gegeniiber verantworten als
delegierte Psychotherapie. Wenn ich meine Kollegen und Kolleginnen hore, |..] dann hire ich alle rufen, ja ja selbstver-
standlich, das ist so wichtig. Eben so diese excklusive Situation. Oder anders gesagt, was macht da genau der Unterschied
zu einem sebr guten Angehirigengesprach, wenn ich ein Bruder wdre oder so, jetzt im Privaten oder im Wohnbeim oder
an einem sebr guten Kaffeeklatsch. Also macht das noch einen Unterschied. Und der Unterschied, den es wabrscheinlich
macht, ist wirklich das exklusive Ritual.

Soziale Aspekte des Erlebens aus psychotherapeutischer Perspektive

Die Erkrankung an MS bedeutet fiir die Betroffenen Verdnderungen in verschiedenen Le-
bensbereichen. Die Angehdrigen sind mitbetroffen. Auch sie mussen mit den zunehmenden
Einschrinkungen der Betroffenen leben und umgehen lernen. Insbesondere Partner und
Partnerinnen von MS-Betroffenen etrleben die Auswirkungen von Fatigue, kognitiven Stérun-

gen und motorischen Einschrinkungen mit. Diese Symptome konnen sich auch auf die Sexua-
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litdt auswirken. Fur die Partnerschaft bedeutet eine MS-Erkrankung ein grosses Spannungsfeld
verschiedener Herausforderungen.

EM (276 — 277): Psychosozialer Stress, Scheidung, Arbeitgeber, das diese MS ausgelost hat fiir die Leute.

EM (37 — 39): ..dass ich nur Angebirige gehabt habe [als Klienten] — unter Umstinden babe ich den Betroffenen gar
nie gesehen habe, also den MS-Betroffenen. Aus verschiedenen Griinden wie Mobilitat, eine kirperliche Einschrinkung,
kaognitive Storungen.

EM (30 — 32): Der Ehepartner, die Ebepartnerin sagt vielleicht, bey irgendwie, du verdnderst dich anch mental und so
geht es nicht mebr weiter.

EM (138): ..grosse Paarprobleme natiirlich, Partnerschaftsprobleme, sexuelle Probleme.

EM (344 — 345): Ich sage jetzt plakativ Potengprobleme, Erektionsschwierigkeiten, solche Sachen eigentlich.

In Bezug auf den Kinderwunsch riicken Fragen nach der Vererbbarkeit von MS sowie zur
Schwangerschaft in den Vordergrund. Des Weiteren kann es innerhalb eines Familiensystems
zu schwierigen Prozessen kommen, wenn sich die Eltern um ihre bereits erwachsenen an MS
erkrankten Kinder sorgen oder wenn Séhne und Tochter ihre an MS erkrankten Eltern unter-
stitzen. Dies kann dazu fihren, dass Generationengrenzen verschwimmen oder die Ablésung
von den Eltern nicht vollzogen werden kann. Kinder von Betroffenen werden oft vom Hel-
fersystem vergessen, obwohl sie in manchen Fillen durchaus professionelle Begleitung ben6-
tigen. Gut gemeinte Ratschlige vom weiteren sozialen Umfeld werden von Betroffenen oft
nicht als sehr hilfreich empfunden.

EM (178 — 180): Natiirlich die Frage vom Kinderwunsch, unter Umstinden sebr zugespitzt so mit 30, 35. Ist MS
vererbbar und was passiert mit der Schwangerschaft, wenn man dann wibrend der Schwangerschaft die Medikamente
absetzt.

EM (40 — 44): Was ich aunch habe, nicht so haufig |..] Kinder von betroffenen Eltern, wo dann von Zeit 3u Zeit ein
Familiengespréch stattfindet aber eigentlich eine Art Einzelbegleitung, Eingelunterstiitzung vom Kind.

EM (183 — 188): Wieder die Abhdngigkeit von den eigenen Eltern, die bei einem 30ig Jahrigen wabrscheinlich noch
leben und noch halbwegs fit sind, dass wie ein Individnationsschritt nicht vollzogen werden kann. Also in dem Sinn die
Regression im Lebenszyklus, Familiengykius, das scheint mir noch etwas Spezielles, dass die Loslosung erschwert wird
oder das Halten, dass es eine Art Rebound gibt. Nach der Diagnose bei 30, 354g Jibrigen sind anch die Eltern sebr
besorgt.

EM (189 — 191): Was ich noch manchmal hire, den Lenten "anf die Pelle riicken". Es ist nicht so selten, dass dann
sebr gut gemeinte Ratschlige kommen — musst halt und du solltest halt, musst dich halt hinlegen am Mittag, wenn du
widide bist und so.

Da MS unterschiedliche Bereiche des Erlebens tangiert, ist eine interdisziplinire Unterstit-
zung (Medizin, Psychotherapie, soziale Dienste, Selbsthilfe, etc.) wichtig. Je nach Phase der
Erkrankung verindert sich der Unterstitzungsbedarf von Betroffenen. Durch die zunehmen-
den Verinderungen und Einschrinkungen verindert sich meist auch das Arbeitsleben von
Menschen mit MS. Teilweise ist eine Anmeldung bei der IV unumginglich. Bezahlung von
Hilfsmitteln, baulichen Anpassungen und Reha-Aufenthalten kann eine Auseinandersetzung
mit sozialen Diensten erfordern.

EM (125 — 1206): Grad jetzt bei Mannern ist typischerweise das langsame, Zeitweise ausscheiden oder ausgeschieden
werden ans dem Arbeitsprozess gang; ein grosses Thema.

EM (75 = 706): Sie hat noch teilweise gearbeitet, geschafft, hatte noch ein paar wenige Lektionen an der Kantonsschule
und noch einzelne Schiiler und das ist dann eigentlich immer mebr abgebrockelt. Sie musste das anfgeben.

EM (139 — 142): Die ganze soziale Geschichte ist ein extrem wichtiger Teil, also Hilfsmittel, das ist dann mebr ein
Thema der Sozialarbeiter aber spielt natiirlich rein, Hilfsmittel, die nicht bezahlt werden, Umban, Massnabhmem im
Badezimmer, im Auto, die je linger je schwieriger zu finangieren sind. IV, welche vor allem kiirzen will, die Reba-
Aufenthalte sind immer schwieriger u finanzieren wenn die IV anch nicht mebr ablt, die Krankenkasse anch nicht
mehr.

EM (131 — 134): Es weiss eigentlich niemand im geschaftlichen Umfeld, was mit ibm los ist. Und das explodiert jetzt
50 langsam. Das sind jetzt natiirlich extrem wichtige und schwierige Themen. Bis es dann zu einer IV -Anmeldung iiber-
baupt kommt.
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EM (161 — 165): Bisher |..] war es so, dass man mit harterer Munition also neuropsychologische Geddachtnis- und
Aufmerksamkeitstestungen |[..] kommen musste, weil es einfach lange nicht viele gute Fragebogen und Messinstrumente
gab, dass die [..] sagen konnten, ja wenn man nichts sieht im MRI ist anch nichts.

EM (495 — 498): Gerade bei MS-Betroffenen gebt es um etwas sebr Interdisziplindres. Es gibt Phasen, bei denen psy-
chotherapentische Gespriche unbedingt nitig sind, dann gibt es wieder Phasen, in denen das Medizinische wichtiger ist,
dann gibt es Phasen, in denen die Verhandlungen mit der IV ganz wichtig sind.

EM (33 — 34): Es gibt es teilweise, dass es um eine Zusammenarbeit mit der 1 ormundschaftsbebirde oder mit dem
Sozialamt aus verschiedenen Griinden wie Kindswoblfragen gebt.

EM (350 — 352): Ich sebe so verschiedene gleichwertige und gleichzeitige Pfeiler jetzt in einem Begleitungssystem oder von
wir ans Gesundbeitssystem nebeneinander. Der eine davon ist ganzg klar anch die Selbsthilfegruppe, die ganze Selbsthilfe-
szene, also Stichwort Empowerment.

EM (580 — 590): Dass man mebr interdisziplindr und besser vernett an diese Geschichten rangebt. [..] Einfach inter-
disziplindre Netzwerke und stationdr |..] also nebst Physio, nebst Ergo, nebst der Aquatherapie — wirklich psychothe-
rapentische mindestens Anstosse hire ich praktisch nie von Rebakliniken. |..] Die Leute sind ja immerbin drei Wochen
dort. Also kdnnte man gewisse Themen mindestens anstossen. Vor allem wenn jemand noch ambulant in Behandlung
252

5.1.5  Beantwortung der Fragestellung 2

Die Anliegen, mit denen Psychotherapeutinnen und Psychotherapeuten konfrontiert sind, die
mit Menschen mit MS, HIV, mit einer Krebserkrankung oder einer entziindlich-
rheumatischen Erkrankung arbeiten, umfassen ein breites Spektrum. Es gibt Themen, welche
alle Betroffenen beschiftigen, unabhingig von der Art ihrer Diagnose. Gewisse Anliegen wie-
derum sind charakteristisch fiir Menschen mit einer spezifischen Erkrankung. Dies bedeutet
nicht, dass alle Menschen mit derselben Erkrankung mit denselben Themen konfrontiert sind.

Diese sind inter- und intraindividuell sehr unterschiedlich.

Biologische Aspekte des Erlebens aus psychotherapeutischer Perspektive

Im Unterschied zu HIV ist bei entziindlich—rheumatischen Erkrankungen, Krebserkrankun-
gen und MS die Atiologie unklar. Bei diesen drei Erkrankungen wird von einer multifaktoriel-
len Pathogenese ausgegangen. Die diversen bestehenden Annahmen beztglich ihrer Ursachen
und Entstehung sind nach wie vor nicht eindeutig nachgewiesen. Alle vier Krankheiten weisen
heterogene und unvorhersehbare sowie moderate und schwere Verldufe auf, die schwierig zu
prognostizieren sind. Am wenigsten zeigt sich diese Heterogenitit bei HIV. Charakteristisch
fur Krebskrankheiten ist, dass sie sowohl heilbar als auch todlich verlaufen konnen. Die Aus-
priagungen von korperlichen Belastungen, Leiden und Einschrinkungen sind sehr unterschied-
lich zwischen den vier Krankheitsbildern und auch zwischen Individuen, welche an derselben
Krankheit leiden. Gemeinsam ist ihnen, dass Betroffene aller vier Krankheiten einen Vetlust
hinsichtlich der Verlisslichkeit und Integritit des eigenen Koérpers erfahren. Schmerzen kon-
nen bei allen vier chronischen Krankheiten auftreten. Fur Menschen, die von einer entzund-
lich-rheumatischen Erkrankung betroffen sind, gelten Schmerzen allerdings als das Kardinal-
symptom. Psychosoziale Belastungen und verminderte Lebensqualitit werden hauptsichlich
als Folge dieser Schmerzthematik betrachtet. Bei MS wiederum steht die Auseinandersetzung
mit zunehmenden korperlichen und kognitiven Einschrinkungen, die bis zu Autonomie- und
Mobilititsverlust fiihren kénnen, im Zentrum. Die Suche nach der richtigen Behandlungsme-

thode, schulmedizinisch oder alternativmedizinisch, scheint bei Betroffenen von MS prignan-
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ter ausgeprigt zu sein als bei Menschen mit einer der anderen drei Erkrankungen. Dies kann
unter anderem auf die enorm unterschiedlichen Krankheitsverldufe zurtickgefithrt werden so-
wie darauf, dass beztglich MS noch wenig gesicherte Erkenntnisse tiber die Erkrankung selbst
vorhanden sind. Bei Menschen mit HIV stehen Nebenwirkungen der Medikamente im Zen-
trum des korperlichen Erlebens. Fir sie bedeutet die Krankheit, ein Leben lang Medikamente
einnehmen zu missen. Korperliche Belastungen durch Nebenwirkungen, welche individuell in
unterschiedlicher Art und in unterschiedlichem Ausmass auftreten kénnen, sind ebenfalls bei
allen vier Erkrankungen festzustellen. Fiir Menschen mit einer Krebserkrankung kénnen diese
zu massivem korpetlichen Leiden, zu grossen Einschrinkungen und teilweise zu bleibenden
korperlichen Beeintrichtigungen fithren. Bei allen vier Krankheitsbildern spielt der medizini-
sche Fortschritt eine grosse Rolle. Die Behandlungsméglichkeiten unterliegen einem steten
Wandel. Am Markantesten zeigt sich dies bei HIV. Aufgrund neuer medikamentdser Therapi-
en fuhrt eine HIV-Infektion nicht mehr innerhalb eines kurzen Zeitraumes zum Tod, sondern

gehort heute zu den chronischen Erkrankungen.

Psychologische Aspekte des Erlebens aus psychotherapeutischer Perspektive

Die Diagnose einer chronischen korperlichen Krankheit ist fir alle Betroffenen enorm bela-
stend. Sie wird als massive Erschitterung, deutlichen Einschnitt ins Leben und Bruch im Le-
benslauf erlebt. Eine zusitzliche Belastung entsteht durch die Unkontrollierbarkeit und Un-
vorhersehbarkeit der Krankheitsverldufe. Die Diagnose ebenso wie weitere Belastungen, wel-
che im Verlauf der Krankheit entstehen, erfordern einen lebenslangen Prozess von Adaptati-
on, Integration und Anpassungsleistungen. Dieser Prozess der psychischen Verarbeitung ist
interindividuell sehr unterschiedlich und verdndert sich intraindividuell im Verlauf. Psychische
und soziale Ressourcen spielen eine zentrale Rolle in der Krankheitsverarbeitung und beein-
flussen, inwiefern subjektives Wohlbefinden trotz korperlicher Einschrinkungen erfahren
werden kann. Die Themen, mit denen sich Menschen mit HIV, Krebs, entziindlichem Rheu-
ma oder MS auseinandersetzen sind interindividuell unterschiedlich. Trotzdem gibt es krank-
heitsspezifische Belastungen, welche typisch fiir eine bestimmte Krankheitsgruppe sind.
Schuld- und Schamgeftihle sind bei allen vier Krankheitsgruppen zu finden. Bei Menschen mit
HIV steht diese Thematik jedoch weit mehr im Vordergrund als bei den anderen drei Krank-
heiten. Sich mit dem Virus infiziert zu haben und dadurch ein Leben lang auf Kosten der Ge-
sellschaft Medikamente zu bezichen wird von einigen Betroffenen als schuldbesetzt erlebt.
Selbstverschuldung kann auch bei Menschen mit MS oder Krebs zum Thema werden, jedoch
bezieht sich bei diesen beiden Krankheiten Scham eher auf Verinderungen des Korperbildes
und den Verlust der korperlichen Integritit. Bei Menschen mit einer entziindlich-
rheumatischen Erkrankung hingegen sind Schuld und Scham selten ein Thema in der Psycho-
therapie. Schuld wird am ehesten empfunden, wenn soziale Erwartungen und Verpflichtungen

nicht mehr erfullt werden konnen.
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Krankheitsbedingte Einschrinkungen und psychische Belastungen kénnen bei Betroffenen
aller vier Erkrankungen zu Depressivitit, Angsten sowie Suizidalitit fithren. Bei MS-
Betroffenen sind zudem kognitive Stérungen und Fatigue ein haufiges Thema. Die Symptome
von Depressivitit, kognitiven Stérungen und Fatigue sind nur schwer auseinander zu halten
und fithren zu massiven psychischen und sozialen Einschrinkungen. Inwiefern Angste etlebt
werden, ist interindividuell sehr verschieden. Es lassen sich jedoch charakteristische Inhalte
von Angsten bei den verschiedenen Krankheiten erkennen. Fiir Menschen mit HIV ist die
Angst vor Reaktionen aus dem Umfeld und Stigmatisierung typisch. Menschen mit einer
Krebserkrankung dngstigen sich charakteristischerweise vor korperlichem Leiden, der Unsi-
cherheit iiber den Therapieerfolg sowie konkret davor, nach ihren Heilungschancen respektive
nach der Prognose iiber die verbleibende Lebenszeit zu fragen. MS-Betroffene erleben Angste
oft im Zusammenhang mit der Unsicherheit tber das Fortschreiten der Krankheit, mit Sym-
ptomen wie Fatigue und kognitiven Stérungen und mit dem damit verbundenen Autonomie-
und Mobilititsverlust.

Bei Menschen mit entziindlichem Rheuma fihrt die Schmerzthematik zu psychischen und so-
zialen Belastungen wie Einsamkeit und sozialer Isolierung. Primorbide psychische Belastun-
gen konnen aufgrund der Schmerzen stirker zum Vorschein kommen. Bei Menschen mit MS
scheinen am Anfang fir viele Betroffene Fragen nach Sinn und Schuld sowie der Bedarf nach
Information im Zentrum zu stehen. Eine grosse Herausforderung stellt bei MS der Umgang
mit schrittweise zunehmenden Einschrinkungen und dem fortwihrenden enger werden von
Moglichkeiten dar. Ein Thema, das insbesondere HIV-positive Menschen beschiftigt, ist die
Frage ob und wem von der Diagnose erzihlt werden soll. Durch die Stigmatisierung kénnen
Angste, teilweise paranoider Art entstehen. Die Auseinandersetzung mit dem Thema der eige-
nen Endlichkeit ist bei Krebs viel prisenter als bei den anderen drei Erkrankungen, wobei

auch hier interindividuell grosse Unterschiede bestehen.

Soziale Aspekte des Erlebens aus psychotherapeutischer Perspektive

Die Angehérigen — insbesondere Partnerinnen und Partner von chronisch kranken Menschen
— sind stark involviert in die Auseinandersetzung mit einer chronisch kérperlichen Erkrankung
und befinden sich in einer Doppelrolle. Einerseits ist ihre Unterstiitzung sehr wichtig fiir die
erkrankte Person. Andererseits sind sie selbst Betroffene und nebst dem Diagnoseschock wei-
teren Belastungen ausgesetzt. Eine chronisch kérperliche Erkrankung kann zu Verinderungen
der Beziechungen zur Partnerin, zum Partner sowie zum iibrigen sozialen Umfeld fihren. Eine
offene Kommunikation tber die Krankheit und ein stabiles sowie ausgeglichenes soziales Um-
feld sind wichtige Faktoren fiir einen konstruktiven Umgang mit der Krankheit. Bei allen
Krankheiten kénnen Einschrinkungen der Sexualitit auftreten. Eine chronisch korpetliche
Erkrankung kann zu sozialer Isolation und Einsamkeit fiihren. Dies tritt bei Menschen mit ei-
ner Krebserkrankung, einer entziindlich-rheumatischen Erkrankung oder mit MS meist infol-

ge starker Beeintrichtigung der sozialen Teilnahme und Partizipation durch die vorherrschen-
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de Symptomatik ein. Diese Einschrinkungen weiten sich unter Umstinden auch auf die Ar-
beitstitigkeit aus und koénnen berufliche Anpassungen bis hin zur Invalidisierung bedingen.
Ein weiterer Grund fiir soziale Isolierung ist Selbststigmatisierung oder gesellschaftliche Stig-
matisierung, welche insbesondere bei HIV-positiven Menschen vorkommt. Nicht adiquate
Reaktionen wie gut gemeinte Ratschlige aus dem nahen und weiteren Umfeld fithren zudem
zu sozialem Rickzug von Betroffenen. Des Weiteren kénnen Schuld- und Schamgefiihle bei
allen vier Erkrankungen dazu fithren, dass Betroffene ihre Erkrankung geheim halten oder nur
die engsten Vertrauten einweihen. Dieses Phinomen wird nur von Menschen mit einer ent-
zindlich-rheumatischen Erkrankung weniger thematisiert. Bei HIV-positiven Menschen sind
Schuld, Scham und Stigmatisierung ein zentrales Thema. Viele Betroffene informieren ihr
Umfeld nicht tber ihre Krankheit, da im gesellschaftlichen Bewusstsein die HIV-Infektion
nach wie vor mit den Bildern vom Anfang der Erkrankung assoziiert wird. Das diesbeziiglich
notwendige gesellschaftliche Umdenken findet kaum oder nur langsam statt. Falsche, aber
verbreitete Annahmen iber eine Krankheit sind auch bei Menschen mit den anderen drei Er-
krankungen zu finden und erschweren einen offenen Umgang damit. Krebserkrankungen und
MS sind stark mit mehr oder weniger diffusen Angsten verbunden, welche jede Thematisie-
rung belasten. Entztuindlich-rheumatische Krankheiten werden derweil in der Gesellschaft als
Alterskrankheiten wahrgenommen. Dies erschwert vor allem jiingeren Betroffenen einen of-

fenen Umgang damit.

5.2 Ergebnisse der Gruppendiskussionen

5.2.1  Biologische Aspekte des Erlebens chronischer Erkrankungen

Die kérperlichen Aspekte der Krankheitsgeschichten der zehn Probandinnen und Probanden
sind sehr unterschiedlich. Es sind selbst bei Menschen mit derselben Diagnose (MS, HIV)
oder einer Krankheit aus demselben Formenkreis (Krebserkrankung, entziindlich rheumati-
sche Erkrankung) deutliche Unterschiede hinsichtlich der Symptome, Krankheitsverldufe, -
phasen und -prognosen festzustellen. Wihrend einige keine oder nur sehr wenige korpetliche
Beschwerden haben, erzihlen andere von Phasen mit massivem kérperlichen Leiden und Ein-
schrinkungen, die auf die Krankheit oder die medizinische Behandlung zuriick zu fithren sind.
Es zeigt sich, dass die meisten Probandinnen und Probanden kérperliche Verdnderungen oder
Funktionsverluste etleben. Die Schwere dieser Beeintrichtigungen ist interindividuell sehr un-
terschiedlich. Auffallend ist, dass im Unterschied zu allen anderen Teilnehmenden bei den
Probandinnen und Probanden mit HIV tber wenige oder keine kérperlichen Symptome oder
Einschrinkungen berichtet wird. Zudem zeigen die Ergebnisse, dass Symptome bei allen
Krankheitsbildern im Verlauf der Krankheit zu- oder abnehmen kénnen. Die Prognosen der
Krankheiten sind ebenfalls unterschiedlich. Alle interviewten Personen berichten tber Unsi-

cherheit beztglich dem zukunftigen Krankheitsverlauf. Bei einer Person mit HIV und einer
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Person mit Krebs wurden sogar falsche Prognosen tiber die verbleibende Lebensdauer gestellt.
Alle betroffenen Personen dieser Untersuchung sind mit den Themen medizinische Untersu-
chungen, Therapien, Medikamente und Nebenwirkungen konfrontiert. Die chronische
Krankheit bedeutet fiir die meisten, ein Leben lang Medikamente einnehmen zu miissen oder
alternative Therapien zu verfolgen.

Im folgenden Abschnitt sollen Ausschnitte aus den Schilderungen der einzelnen Teilnehmen-
den aufzeigen, wie sich die verschiedenen chronischen Krankheiten dussern kénnen — und wie
unterschiedlich sich dieselbe Diagnose oder Erkrankung desselben Formenkreises individuell

auswirken konnen.

Krebserkrankungen

Beide Probanden mit einer Krebserkrankung berichten von unterschiedlichen Symptomen
und Krankheitsverldufen. Beide Betroffene haben sich einer Operation unterzogen und weite-
re schulmedizinische Massnahmen beansprucht. K1 wird zusitzlich mit Komplementirmedi-
zin behandelt. K2 berichtet von Nebenwirkungen der Nachbehandlung, welche die Lebens-
qualitit nachhaltig beeintrachtigen. K1 braucht mehr Pausen und hat weniger Energie als vor

dem Rezidiv.

K1

K1 (209): Ich habe eigentlich fast zwei Krankbeitsgeschichten. K1 (26 — 30): Mit 23 bin ich das erste mal an Haut-
krebs erkrankt. Ich habe dann wei Jahre Nachtherapien gemacht und hatte vor vier Jabren ein Rezidiv und mebrere
Ableger im Kirper, in den Organen. K1 (252 — 253): Uber die Jabre hinweg sind die Therapieabstinde grisser gewor-
den. K1 (254 — 261): Mit 46 ist die Frage gekommen Burnont oder sonst eine Krankheit, weil ich wirklich am An-
schlag gelaufen bin. Eigentlich schon ein paar Jabre lang. [..] Dann hat halt der Kirper die Notbremse gezogen indem,
dass es einfach Rezidive gegeben hat im Kirper. Dass sich verschiedene Tumore gebildet haben im Lymphsystem, die
dann meinen Kirper auch um Erliegen gebracht haben. K1 (262 — 263): Eigentlich von einem Moment anf den ande-
ren habe ich nicht mebr funktioniert. Der Kopf vielleicht schon noch - aber der Korper bhat nicht mebr funktioniert. K1
(264 — 270): Es hat fiir mich die Frage nicht gegeben operieren oder nicht operieren, weil verschiedenste Gefdsse zu wa-
ren. Die Arme waren nicht mebr durchblutet und die Tumore haben diese Gefisse schon abgedriickt. Und dann musste
ich einfach etwas machen. Also die Frage hat sich nicht gestellt, da musste man einfach von einem Tag auf den anderen
diese Tumore rausnebmen. K1 (280 — 281): Dann die Phase mit der Auseinandersetzung mit dem Tod, die ist ein
zweites Mal gestartet worden, einfach viel intensiver, weil es natiirlich anch in meiner Krankheit diese bloden Statistiken
gibt. K1 (299 — 301): Die gangen Therapien — das habe ich einfach hingenommen und habe wieder mit Komplemen-
tarmedizin geschafft.

K3

K3 (15): Ich habe Brustkrebs, diagnostiziert 2010, und im letzten Sommer die Bebandlung abgeschlossen. |..] Seit da
bin ich wieder einsatzfabig. K3 (29 — 32): Ich [..] habe gefunden, gebst wieder mal zur Jabreskontrolle, bei der ich etwa
drei Jabre nicht mebr gewesen bin und wirklich vollig aus dem Blauen heraus hat es gebeissen, das ist sicher ein bosartiges
Karzginom. K3 (39 — 44): Und dann bin ich schnell ins Brustzentrum gekommen |..]. Es ist wirklich sebr gut gewesen.
Und sie sagen einemr am ersten Tag, es gebt acht Monate bis zum Abschiuss. K3 (49 — 506): Also die Operation, |..]
nachher kommt die ganze Chemotherapie, die einen einfach total miide macht. Und alle Nebenwirkungen, die man so
kennt und dann ganz viele, die man nicht kennt, die sehr iiberraschend sind, gum Beispiel, dass man Geddchtnislicken
bat, Wortliicken. Also ich tippe schnel] und problemios, aber ich habe nur noch Febler gemacht. Das ist etwas, das einem
niemand sagt - das sebr irritierend ist. Nachber das Bestrablen. Es sind wirklich acht Monate, in denen man irgendwie
schon sebr redugiert ist. K3 (328 — 343): Das [die Nebemwirkungent] ist wirklich extrem individuell. Also ich habe
anch, wibrend der Chemo Sachen gehabt, die niemand hat, und anderes, das alle haben, habe ich nicht gehabt. Die, die
ich jett nebmen muss — die meisten haben viel weniger Nebenwirkungen. K3 (69 — 73): Was jetzt ist sind einfach alle
drei Monate diese Kontrollen. Also ich hatte keine Metastasen, ich hatte nichts in den Lymphe, von dem ber eine wirk-
lich gute Prognose. Aber sie schanen dann eben die Lymphe wieder an und das Riickenmark, weil es gebt oft vom Brust-
krebs in den Riicken. K3 (80 — 92): Jetzt muss ich ein Medikament nebmen zur Nachbehandlung, das macht zum
einen Gelenkschmerzen, wirklich heftig, und siberall und immer, das ist so das aktuelle Thema, und Wallungen. [..] Ich
bin 10-12 Mal pro Tag wirklich innert Sekunden klatschnass. Ich geb immer mit zwei Coldpacks ins Bett, die ich dann
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anch zweimal pro Nacht wieder answechseln muss [..] Und eine Nebenwirkung dieser Medikamente ist, dass man ein-
Sach zunimmt. Also [..] die ganze Woche hungere ich mich irgendwie durch und am Wochenende esse ich normal. Also
ohne irgendwie iiberborden und bhabe trotzdem irgendwie alle Monate noch ein Kilo mebr. Und jetzt, weil die Gelenk-
schmergen so beftig sind, babe ich jetzt mit dem Arzt beschlossen, wir machen mal eine Pause. Weil ich miisste das jetzt
eigentlich noch viereinhalb Jabre nebmen und |..] aber die 1ebensqunalitt ist einfach schon sebr eingeschrankt. K3
(717): [In Begug auf das Leben mit einer Krebserkrankung witnsche ich mir] keine Nebemwirkungen und keine Ein-
schrdankungen u baben.

HIV

Auffallend bei den Berichten der Menschen mit HIV ist, dass alle Teilnehmenden erzahlen, ob
die Erkrankung vor oder nach der Einfithrung der ART diagnostiziert wurde. Dies ist bei den
drei Probandinnen und Probanden unterschiedlich. Ein Hauptthema der interviewten Perso-
nen mit HIV ist es, die richtige Medikation mit mdglichst wenigen oder keinen Nebenwirkun-
gen zu finden. Fir H1 und H2 ist dies mit einem langen Prozess verbunden. H3 hingegen be-
richtet von Anfang an die richtige Medikation erhalten zu haben und hat keine Nebenwirkun-

gen, stort sich aber an den regelmissigen Nachkontrollen.
H1

H1 (35 — 37): Ich bin seit 18 Jahren mit HIV im Leben unterwegs. Seit vielen Jabren aber auch therapiert, von dem
ber fiible ich mich relativ gesund. H1 (147 — 149): Ich habe meine Diagnose halt bekommen bevor es Medikamente
gab. Also damals ist es ja klar gewesen, 5-10 Jabre hochstens. H1 (152 — 158): Fiir mich ist sebr wichtig, dass ich
Jetzt schon diber 10 Jahre mit Medikamenten durch das 1eben gebe. Dass ich dort relativ lange brauchte um heransgn-
finden, mit welchen Nebenwirkungen kann ich leben und mit welchen kann ich nicht. Ich babe relativ lange gemeint, ich
wrdisse zum Beispiel jeden Tag mit diesen Tabletten runmwiirgen. Damit midisse ich leben. Das muss ich nicht. Jetzt habe

ich mittlerweile herausgefunden, wie es anders gebt. Aber es ist lange gegangen.

H2

H2 (16): Ich bin seit 16 Jabren HIV -positiv. H2 (550 — 562): Als ich mich infiziert habe, da hat mein Immunsy-
stem idiberreagiert [..]. Aber das ist nur ein paar Tage gewesen und dann ist es weg gewesen. [..] Ich hatte hobes Fieber
und Schiittelfrost. Es ist so wellenweise gewesen, so schlagartig. |..] Zum Beispiel am morgen, wenn ich erwacht bin habe
ich es gebabt, dann musste ich aufsteben und mich bewegen. |..] Dann ist es wieder besser geworden. Dann ist es wieder
gekommen, also wirklich schlagartie. H2 (147 — 153): Ich habe dann die Dreierkombination von Medikamenten be-
kommen und die haben mich wirklich krank gemacht. Ich war so ein Spegialfall, ich habe mich infiziert, als die nene
Therapiemethode anf den Markt gekommen ist. Bis dann ist es ja ein Todesurteil gewesen und ab dann konnte man
Medikamente einsetzen. Und durch das haben sie mich im Unispital eben voll therapiert und die Medikamente haben
mich wirklich arbeitsunfiahbig gemacht. H2 (388 — 390): Also da hab ich sieben Jabre lang gestritten miit meinem Arze,
weil ich ein Medikament nicht genommen habe. Es gibt ja die Dreierkombination bei HIV und ich weigere mich bis
beute - eben weil ich so schlechte Erfabrungen gemacht habe. Ich habe sieben Jabre lang gestritten weil ich nur eine Zweier
genommen habe. H2 (80 — 191): Die Medikamente, das ist ein grosses Thema. Vor allem, weil ich sie ein Leben lang
nebmen muss, |[..] dagn verdammt bin. Nebenwirkungen, wie lange wirken sie, kann ich sie 20 Jabre lang nebhmen obhne
dass ich ein Leber- oder Nierenversagen oder irgend etwas bekomme, das weiss man ja heute alles noch nicht. Die Ein-
nabme an und fiir sich finde ich problematisch. Dann die Fettumuverteilung, die es geben kann. Man weiss nicht genau ist
es das HIV oder ist es wegen den Medikamenten, vielleicht ist es auch beides. Man bekommt einfach diinne Arme und
Beine und einen dicken Banch.

H3

H3 (11): Ich bin HIV -positiv seit 1995. H1 (113): Damals wusste man schon ein wenig, dass es neue Medikamente
gibt, nene Therapien. H3 (117 — 122): Ich hatte eigentlich das Gliick, dass ich einen sebr guten Arzt gehabt habe. Ich
habe die Diagnose bekommen im Labor und die haben mich dann grad weiterversiesen an den Professor [..], ein Infek-
tiologe. Eiine Woche lang war ich jeden Morgen dort. Er bat alles erklirt und ich konnte fragen, alles. H3 (130 —
133): Dann habe ich eigentlich sofort mit der Therapie angefangen und keine Nebenwirkungen gebabt, anch heute nicht.
Und es ist alles wunderbar. Also im Krankbeitssinn. Ich habe keine Nebenwirkungen. [..] Ich bin in keinerlei Art ein-
geschrankt. H3 (626 — 632): Ich kann anch sagen, ich nehme ab jetzt die Medikamente nicht mebr. Ich muss mir ein-
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Sach bewusst sein, was das fiir Folgen bat fiir mich, fiir mein Umfeld. |..] Einmal habe ich zum Beispiel entschieden,
dass ich anfhore mit der Therapie. Und dann |..] habe ich schon gemerkt, |..] anscheinend habe ich jett eher ein aggres-
sives Virus, [..] als dann die Zellen sich vermehrt haben, sind dann schon Wirkungen gekommen. Und dann habe ich
wieder angefangen. H3 (613 — 616): Ja, die Nachkontrollen |..]. Also mich nervt das ein bisschen. Weil mir gebt es
gut, aber ich muss dann Blut nebmen und dann hirt man wieder dasselbe |..] haben sie gut geschlafen, essen sie gut, bla
bla. H3 (620 — 623): Und einfach immer das Blut geben [..] Es bat schon seinen Sinn sebr wabrscheinlich. Es |..]
verdndert sich immer. Am Anfang babe ich einmal im Monat gehen miissen und dann alle zwei Monate, dann alle drei
Monate und jetzt ist es alle fiinf bis sechs Monate.

Entziindlich-rheumatische Erkrankungen
Die Symptome, Krankheitsverldufe und Behandlungen der drei Probandinnen mit Rheuma

sind sehr unterschiedlich. Es wird deutlich, dass entziindliches Rheuma sowohl massive kor-
pertliche Schmerzen und Beeintrichtigungen hervorrufen kann, wie das bei R2 der Fall ist.
Andererseits kann entziindliches Rheuma auch Phasen mit wenigen korperlichen Einschrin-
kungen bedeuten. Die Therapieméglichkeiten sind je nach Erkrankung unterschiedlich. Uber
Polyarthritis als haufigste entziindlich-rheumatische Erkrankung gibt es viele Kenntnisse und
auch Medikamente, wihrend bei seltenen rheumatischen Erkrankungen noch viel Unklarheit
besteht. Letzteres bedeutet fiir Betroffene, nicht adiquat behandelt werden zu kénnen und

den Symptomen ausgeliefert zu sein.

R1

R1 (14 — 18): Ich habe vor 10 Jabren die Diagnose Polyarthritis bekommen. Ich konnte die Hénde nicht mebr bewe-
gen. [..] Ich habe sebr schlechte Phasen gehabt. R1 (390 — 391): Und dann [nach einem massiven psychischen Schock]
konnte ich eine Woche spéiter nicht mebr in die Hocke geben. Das Gelenk begann u schwellen und dann |..] habe ich
gemerkt, wie die Hande langsam steif werden. R1 (394 — 399): Nach ein paar Wochen waren die Knidel ganz wund
und die ganze Hand geschwollen am Morgen. Ich hatte dann wirklich so steife Hénde. [..] Man kann die Finger nicht
mebr bewegen, man kann nicht mebr, es passiert gar nichts, da kannst du anch an den Fingern riitteln und sie sind
wirklich steif. Es vergebt dann mit der Zeit ein bisschen. Ich habe das dann abgeklirt. Man bhat gesagt, es ist moglich,
dass sie Polyarthritis haben. Und gut wire, wenn man grad mit der Therapie beginnt. Und das war fiir mich so ein Fra-
gezeichen — Therapie — was kann man da machen? Und ich habe mich eigentlich sebr stark von meiner Arztin fiihren
lassen, und das ist der richtige Weg gewesen fiir mich. R1 (413 — 415): Ich musste dann lernen u spritzen, was fiir
mich ein Horror gewesen ist, weil ich habe eine extreme Phobie vor Spritzen. R1 (407 — 412): Ich beginne nicht mebr
am morgen um acht u arbeiten, |..] weil einfach meine Hande die Zeit brauchen um |..] wach zu werden. Man sagt dem
Morgensteifigkeit und plotzlich laufen die wieder von selber. R1 (445 — 447) Und ich habe das Gliick, dass ich vor drei
Jabren das Medikament langsam abgesetzt habe und int Moment [..] schmergfrei bin. Ich habe keine Medikamente und
muss anch kein Kortison mebr nebmen. R1 (472 — 473): Und im Moment, weil es ja labmgelegt ist — man kann nicht
sagen, man ist geheilt, aber im Moment gebt es sogar sehr gut.

R2

R2 (4 — 11): Ich babe ein Rheuma seit etwa acht Jabren. Ich habe fiinf Jabre sebr schlimme Fieberschiibe gehabt und ich
habe fiinf Jabre lang Fieber gehabt. Und von diesen fiinf Jabren etwa zwei Jabre insgesamt in den Unispitéilern verbracht,
und die ersten gyeieinhalb Jabre im Bett. Nach fiinf Jabren durfte ich ein Medikament ausprobieren und da ist es mir
anf einmal wiedernm extrem gut gegangen. Jett gebt es mir eigentlich sebr gut. R2 (222 — 223): Es gebhirt zu den
Krankbheiten des rbeumatischen Formenkreises und es ist eine orphane Krankbeit. Das heisst, es erkranken bier in der
Schweiz pro Jabr etwa zwei Lente daran. R2 (235 - 245): Als die Krankbeit ausgebrochen ist, bin ich zuerst in so ei-
nem Rleineren Spital gewesen und das ist absolut ansgeartet. Ich habe massivste Fieberschiibe gehabt, wie wenn ich eine
Malaria durchstehen wiirde. Da ich eben ein paar Monate vorber in Indien gewesen bin, hatte ich die Vermutung, dass
ich vermutlich eine Malaria habe — aber das war es nicht. [..] Ich hatte etwa 18 Stunden Fieber am Tag, jiber 40 Grad,
ich habe etwa sechs Stunden gebabt zum Erbrechen, um mir etwas das Gesicht zu waschen, um etwas u schlafen. |..]
Es war einfach eine Tortur. [..] Zweicinbalb Jabre lang, jeden Tag hab ich dieses Fieber durchgestanden. R2 (319 —
323): Ich bin unmaglich geworden, als ich diese Fieberschiibe durchsteben musste. Ich bin aggressiv geworden anch auf-
grund der Medikamente, die ich genommen habe. Ich habe eben sebr viel Kortison bekommen. Und das hat mich so ag-
gressiv gemacht, ich habe alle angebriillt, alle Argte angebriillt. R2 (580 — 586): Im ersten Jabr sind noch diese
Schmerzen dazugekommen. Ich bin in dem Spitalbett gelegen |[..] und ich habe die Hand nicht aus der Decke nehmen
kdnnen um die Kiingel zu betatigen. Und ich konnte anch nicht gut der Pflege rufen, weil das ist ja anch ein Gelenk -
oder um das zu offnen. Ich habe bei jedem Atemzng Schmergen gebabt, [..] das sind ja anch Gelenke, bei der Brust. Al-
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s0 es ist zum Teil so extrem gewesen. R2 (246 — 251): Nach zweieinbalb Jahren ist das Fieber eigentlich so wichentlich
gekommen und interessanterweise im Zusammenbang mit einem Medikament, das ich genommen habe. Das war fiir
mich superpraktisch. Ich wusste, wenn ich das Medikament spritze, ich werde am ndchsten 1 ormittag einfach Fieber
haben. Damit konnte ich mich richtig gut organisieren. Ich reagierte einfach mit Fieber anf ein Medikament, das ich
nabm. R2 (225 — 232): Das Problem bei orphanen Krankbeiten ist, dass es kanm Medikation gibt [..] Das heisst, die
Zeit spricht eigentlich fiir mich, ich nehme an, dass immer neue Medikation fiir mich auf den Markt kommen wird. Und
Gott sei Dank habe ich jetzt vor drei Jabren ein Medikament gefunden, das wirklich super funktioniert. |..] Weil ich
habe die klassischen Antirheumatika durchprobiert und ich war resistent gegen all das. R2 (270 — 273): Ich vermute,
dass ich die Medikamente, die ich aktuel] nebme, anch immer noch brauche. Ich glaube, ich wiirde sofort wieder Fieber
baben. Ich bin anch vollgepumpt mit Medikamenten. Ich bin eine von den ersten weltweit, die diese Medikamente ans-
probieren darf.

R3

Eine dritte Person mit Rheuma konnte an der Gruppendiskussion nicht teilnehmen, weil sie
an einer Grippe erkrankt war. Hervorzuheben ist, dass diese Probandin an enormen Tages-
schwankungen und kognitiven Stérungen leidet. Aktivititen aller Art sind enorm von ihrer

Tagesform abhingig und nur schwierig planbar.

Multiple Sklerose

Alle drei Teilnehmenden mit MS erzahlen von den Krankheitsschiiben, die charakteristisch
sind fir diese Erkrankung. Die Symptome und der Krankheitsverlauf von M1, M2 und M3
sind dennoch sehr verschieden. Lediglich von beschrinkter Energie und Fatigue berichten alle
Probandinnen und Probanden. M3 berichtet von Funktionsstérungen wie Blasenproblemen,
M1 hauptsichlich von Energielosigkeit und M2 von Schmerzen, Spastik und Verspannung.
Die drei Personen haben unterschiedliche Behandlungsarten gewihlt von Schulmedizin (M1),

komplementirmedizinischer Behandlung (M3) und weiteren Therapien (M1, M2).

M1

M1 (4): Die Diagnose MS ist vor 14 Jabren gestellt worden. Am Anfang ist es mir sebr schlecht gegangen und ich habe
dann 50% Rente erhalten. M1 (507 — 508): Ich konnte eigentlich nicht mebr gehen. [..] Ich habe mich dann eigentlich
zur Arbeit geschleppt und dann haben sie immer gesagt, jetzt nimmst du mal einen Rollstubl. Ich springe so viel herum.
Ich habe gedacht, ich sitz da nicht rein, da komm ich ja nicht mebr rans. M1 (520): Also meine Energie ist beschrinfkt.
M1 (521 — 523): Das habe ich anch gemerkt, ich bin sebr sportlich gewesen, ich musste recht runterfabren, immer wenn
ich zu viel mache, dann kommt ein Hammer retour und dann gibt es halt einen Schub und dann macht man gar nichts
mebhr. M1 (503 — 5006): Ich nebme tiglich Medikamente und frage mich, muss ich das jetzt ein Leben lang. Das ist
das, was mich beschdftigt. Ich mache viele Therapien anch sonst, einfach um meine Werte behalten zu kinnen, dass es
mir nicht schlechter gebt. M1 (509): Und es ist dann auch besser gegangen |..], Wenn ich das heute jemandem sage, ja
MS, [dann sagen die anderen] man siebt dir ja nichts an. M1 (544 — 547): Und von dem her muss ich sagen, ich habe
einen guten Verlauf. Und ich bin dafiir auch dankbar, dass ich einen guten V'erlanf habe. Mir tun die anderen irgend-
wie auch leid, zum Teil machen sie therapiemdssig sogar noch mebr. Man kann es balt nicht gross beeinflussen. Man sagt
Ja anch, es ist die Krankbeit mit den tansend Gesichtern.

M2

M2 (22 — 29): Ich habe MS seit 30 Jabren. Ich habe aber die Diagnose erst mit 40 bekommen, also 1999 und habe
vorber schon zwei Schiibe gebabt. Also beim ersten Schub bin ich gar nicht um Arzt gegangen. Mit 20 habe ich gedacht
Jaja, dann wackle ich halt ein wenig. Und mit 30 bin ich dann gegangen und |..] dort haben sie einfach gesagt, das sei
nervlich, ich sei nervlich nicht so belastbar. Mit 40 habe ich dann iemlich starke korperliche Beschwerden gehabt, und
dann habe ich anch all die Untersuchungen gemacht, die Fliissigkeit untersuchen und so weiter und MRI und habe klar
die Diagnose MS bekommen. M2 (656 — 665): Als ich die Diagnose MS gehabt habe, habe ich eine Zweitmeinung
eingeholt weil [..] der erste Arzt hat mir zuerst ein wenig Kortison gegeben und dann bat er gesagt ich hatte eine gute
Konstitution. Ich sei nicht jibergewichtig, nichts, das sei gut zum so leben. |[..] Er hat nicht ein MRI und all das gemacht
womit man dann genan die Diagnose hat. Sondern er hat gesagt er vermute es anband all der Untersuchungen, die er ge-
macht hat. Aber er finde, ich konne da durch. |..] Die zweite, die hat dann das alles gemacht. [..] Ich habe mebr ver-
Standen, was jetzt ablauft mit diesen Untersuchungen und habe Bilder gesehen und habe Flecken geseben, also im Hirn.
M2 (626): Ich habe sebr starke Schmergen gebabt, Riickenschm,erzen, Schultern, Nacken, durch den gangen Kirper
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wie Blitze. M2 (306): Ich habe das Fatigne-Syndrom, ich bin sebr erschipft und miide. M2 (635 — 639): Also ich neb-
me jett einfach noch [..] ein Medikament, das ich eigentlich nicht nebmen will. Aber ich nebme es und es hilft mir anch.
Ich merke, dass die ganze Spastik und Verspannung zum ersten Mal in all den Jabren etwas gefallen ist. Mir kommt
das vor als wire ich vorber ein Roboter gewesen und jetzt ist es ein bisschen heruntergegangen und ich bin freier. Das
nebme ich jetzt einfach. M2 (719 — 88): Seit sechs Jahren habe ich bewilligte Physiotherapie und gebe selber ins Turnen
und das hat mir anch kérperlich wie mebr |..] Stand, also Boden gegeben. Ganzg langsam. Am Anfang war ich ein Zit-
terdings und beute kann ich auf einem Bein stehen. |..] Meine grosse Liebe ist Bergsteigen, Klettern, Wandern gewesen.
[-.] Ich habe gemerkt, |..] dass ich nicht mebr hinanfsteigen kann, dass ich nicht mebr iiber etwas springen kann, dass
ich einfach diese Kraft nicht mebr habe, sondern ich muss das anfgeben. [..] Und nachber war Laufen... Angst, ich kann
bald nicht mebr laufen. M2 (767 — 769): Ich weiss nicht, wie meine Zukunft ist. Sehe ich noch, lanfe ich anch noch mit
70 oder bin ich im Rollstubl oder bin ich tot oder liege ich in einem Bett.

M3

M3 (2 — 4): Ich habe MS. Diagnostiziert hat man es 1997, wenn ich mich nicht tansche. M3 (173 — 182): Als es
diagnostiziert wurde, da war ich mit einer Sehnervenentiindung im Inselspital. Ich habe einfach von einem Tag anf den
andern nichts mebr gesehen. Und dann war ich einfach so etwas unrubig in dem Spital, und dann hat man da Lumbal-
punktion gemacht und weiss nicht was alles und irgendwann ist es zur Diagnose MS gekommen [..]. M3 (183 — 189):
Ich habe bis etwa 2003, ausser, dass ich anf dem rechten Auge nicht mebr wirklich viel sebe, keine grossen Einschrin-
Fkungen gebabt. [..] Ich habe ein total normales Leben gefithrt. M3 (186 — 189): Dann im 2003 habe ich gemerkt dass
ich ein komisches Gefiihl habe im Arm, in der Hand und im Bein und habe gewusst, [..] das fiiblt sich wie ein Schub
an. Obschon ich eigentlich keinen Schub gehabt habe von 97 bis 03. M3 (192 — 195): Das war wirklich ein beftiger
Schub. [..] Das linke Bein, den linken Arm, eigentlich den ganzen linken Teil hat es betroffen und das ist bis heute so
geblieben. M3 (204 — 207): Es tut mir manchmal irgendetwas web, das wabrscheinlich im Zusammenbhang mit der
Krankbheit ist. Es hat Korperfunktionen, die nicht mebr so funktionieren, wie sie sollten. Manchmal ist es wieder schlecht
und wieder gut. Das kommt und geht. Es kann sein, |..] dass wenn ich mit der linken Hand die Gabel halte und essen
will, [..] dann steche ich mich voll in die Backe anstatt dass ich den Mund treffe. M3 (271 — 280): Bei mir das grisste
Problem meine Blase, die hat irgendwie ein anderes Leben als ich. Die macht wirklich was sie will und das ist exctrem
mitihsam und das schrinkt mich auch sebr ein. Mittlerweile gibt es wirklich zwar Hilfsmittel wo es etwas erleichtern.
Aber wenn ich weiss [..] ich bin in einem Bus und in einer Stunde halten wir das néchste Mal, dann nuss ich anf die
Toilette und war unbedingt. M3 (298 — 301): Manchmal gibt es Tage, da mach ich irgend so einen Aunsfall. |..] Und
dann gibt es wieder Tage, wenn vielleicht grad im Biiro noch etwas gewesen ist oder irgendein miihsamer Kunde, dann
braucht es so etwas nicht anch noch. Dann ist es eben grad zu viel. M3 (224 — 230): Vor [..] hatte ich wieder eine
Sebnervenentziindung. Nachher bat mir der Angenarzt gesagt, ja vielleicht wieder mal ein MRI machen, dann hat man
das gemacht. M3 (304 - 305): Ich bin noch bei einem TCM Mediziner, und bin dort gegangen, weil wischendurch ha-
be ich wirklich so von der Schulter die 1V erkrampfungen, einfach Schmerzen. M3 (570 — 575): Sie sagen es [die 1 er-
erbbarkeit] ist maglich. Man sagt im Moment es sei vererbbar, aber immer nur eine Generation iibersprungen und in der
leichen Generation ein gebdnftes Auftreten sei anch nicht sebr selten. Und meine Mutter, die hatte mit 20 zweimal eine
Sebnerventziindung, aber als meine Mutter 20 war, das war vor 50 Jabren, dann hatte man diese Kontrolle noch gar
nicht.

5.2.2  Psychologische Aspekte des Erlebens chronischer Erkrankungen

Diagnose einer chronischen Erkrankung
Die Diagnose einer chronischen Erkrankung wurde von allen Teilnehmenden als einschnei-

dend und schwierig erlebt. Je nach Krankheit, Lebenssituation und — im Falle von HIV — je
nach Umstinden der Infizierung riicken mit der Diagnose unterschiedliche Themen, Ent-
scheidungen und Belastungen in den Vordergrund. Betroffene sind damit konfrontiert, ver-
schiedene Entscheidungen treffen zu missen, auch hinsichtlich Therapie. Durch die enorme
psychische Belastung der Diagnose und den Umstand, dass Betroffene oft auch korperlich ge-
schwicht sind, kann dieser Entscheidungsprozess erschwert werden. Bei tédlich verlaufenden
Erkrankungen sind Betroffene zusitzlich mit der eigenen Endlichkeit und der Frage konfron-
tiert, wie lange sie noch leben werden.

M1 (497): Als bei mir die Diagnose gestellt wurde, das war wie ein Schlag ins Gesicht.
M2 (75 = 77): Und dann kommt die Phase nach der Diagnose, die wabnsinnige Angst und irgendwo das Gefiibl ich
weiss nicht wo ich stehe und da hangt ein Schwert iiber mir, und ich weiss nicht mehr wo ich bin.
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R1 (461 — 462): Es ist mir fiir mich auch eine wabnsinnige Welt zusammengebrochen als das ausgebrochen ist. R1
(415 — 418): Man fragt sich, wieso gerade ich. Ich war 31 und hatte das Gefiibl, ich schaffe gerne und bin fiir andere da
und wieso muss das jet3t genau ich so erleiden und alle anderen haben ein so gutes Leben.

K1 211 = 212): Wenn man mit 23 die Diagnose Krebs hat, die vieles offen lisst, |..] so ein bisschen mit dem Spiegel,
wie lange liegt noch vor dir?

K3 (33 — 38): Es war irgendein Donnerstag, und wir haben am Abend abgemacht fiir eine Kunstausstellung, nnd in
dem Moment war einfach nur Angst. Ich bin irgendwie durch die Ansstellung gegangen, und gedacht, bin ich wobl néich-
stes Jabr anch noch da? Also villig irrationale Angste.

H2 (135 — 138): Da bin ich auch in ein Loch gefallen, keine Perspektiven, also alle Perspektiven einfach beerdigt und
meine Traume, und ich hatte so das Gefiihl, jetzt werd ich nie mebr Mutter sein kinnen , also, mit dieser Krankbeit
kannst du das nicht.

H3 (112 — 116): Dann ist hait eben die Diagnose HIV gekommen. Damals, wusste man schon ein wenig, dass es
neue Medikamente gibt, nene Therapien, aber man bat, man hat immer das Gefiibl, es ist jet3t fertig, irgendwie. H3
(124 = 129): Da gebt ja so viel ab. Ich mein, dann hast du die Beziehung. Mit dem HIV liegt es ja auf der Hand, wie
man es bekommen hat. Mein Freund war nicht positiv. Von daber gibt es dann auch nebst der Krankbeit oder Diagnose
viele Probleme.

Krankheitsverldufe und -phasen

Im Gegensatz zur Diagnose wird der weitere Krankheitsverlauf nicht von allen Teilnehmen-
den als gleich belastend erlebt. Durch die Heterogenitit der Krankheitsverldufe und -phasen
wird das Erleben von betroffenen Menschen mit gleichen oder verschiedenen chronischen
Erkrankungen unterschiedlich geprigt. Gemeinsam ist, dass durch die Auseinandersetzung
mit der eigenen Krankheit eine Art Unbeschwertheit dem Leben gegentiber verloren geht. Bei
allen vier Krankheiten gibt es Betroffene, die keine oder nur sehr geringe Beeintrichtigungen
durch die Krankheit erleben und das bisherige Leben ohne grosse Verinderungen weiterfiih-
ren. Ebenfalls wird aus den Berichten ersichtlich, dass es bei allen vier Krankheiten Betroffene
gibt, die Gber lange Zeit oder immer wieder massive korperliche Leiden durchstehen miissen
und Beeintrichtigungen erleben, die sie aus ihrem bisherigen Lebensweg katapultieren. Dies
kann zu Briichen in der Biographie fiihren und die Lebensperspektiven nachhaltig verindern,
teilweise auch zu Personlichkeitsverinderungen und Beziechungsabbriichen fihren. Das Leben
so grossen Einschrinkungen anzupassen und damit umgehen zu lernen ist eine grosse Heraus-
forderung und braucht viel Zeit.

K3 (100 — 102): Man hat Angst und es geht einem manchmal schlecht, aber es ist jet3t fiir mich auch nicht weltbewe-
gend oder so einschneidend gewesen.

R1 (482 — 487): Lebensqualitit ist trotz Rhbeuma maiglich. Je nach Krankbeitsverlauf ist das sebr unterschiedlich. Es
ist nicht so schlimm. Man kann noch etwas machen. Und da es mir natiirlich im Moment sebr gut gebt, sebe ich es auch
wieder von einer gang anderen Seite, dass ich [..] vielleicht das Gliick habe, nicht so eine schwere Krankbeit oder so eine
schwere Polyarthritis zun haben im Vergleich zu vielen anderen.

R2 (307 — 310): Also wahrend der Zeit als ich diese Fieberschiibe durchgestanden habe, habe ich selten einen Gedan-
ken _formuliert, ich hatte gar nicht diese Kraft gehabt. Und ich habe wenig gefiiblt. Es ist nur darum gegangen, jetzt die-
sen Schub durchzusteben, ich musste mich auf das konzentrieren.

R2 (806 — 808): Mit dieser Krankheit kommen einfach auch Probleme mit sich, einfach die instabile Situation in der
ich lebe. Ich bin ja komplett instabil im Moment.

R2 (299 — 302): Ich habe in mir verschiedene Personlichkeiten. Also ich fiible mich so errissen, weil |..] ich hatte das
Leben vorher, das Leben wébrend dem Fieber, und jetzt das Leben in dem Wiederaufban die letzten drei Jabre, und
Jerzt wiedernm ist wieder ein anderer Abschnitt. R2 (342 — 344): Ich bin anders als vor dieser Krankheit und viele
Freunde, denen ich begegnet bin, wo es mir wieder etwas besser ging, |..] ich bin einfach nicht mebr ausgekommen mit die-
sen Leuten, ich war anders.

M1 (517 — 5206): Du kannst nicht mebr voll arbeiten und dann hast du plotzlich mebr Freizeit und der Lobn ist dann
anch kleiner. Httest einen Hanfen Dinge, was dn machen konntest oder eben auch nicht, also meine Energie ist be-
schrdankt. Das habe ich anch gemerkt, ich bin sebr sportlich gewesen, ich musste recht runterfabren. Immer wenn ich n
viel mache, dann kommt ein Hammer retour und dann gibt es halt einen Schub und dann macht man gar nichts mebr.
Also so ich sollte eine eingebante Lampe haben, wo mir ein Blinklicht zeigen sollte, du solltest nicht. Langsam habe ich
es ein bisschen im Griff, aber teilweise laufe ich halt doch noch rein.

87



M2 (30 — 32): Mein Eindruck ist, dass mein Leben ist bis 40 und dann gibt es jetzt ein Leben von 40-53. Das ist so
wie Zwei Blocke. Und diese fliessend un machen, das schaff ich nicht. Oder bis jett nicht.

M2 (92 — 98): Und ich habe sicher 10 Jabre jetzt gebrancht, bis ich das, das 1 ermissen von dem [Mobilitat, Klettern,
Wandern]. Das mich selber plagen, ich will das und ich will mir das erzwingen, dass ich doch noch kann, und ich bin
eigentlich nur ein fauler Sack, und darum mach ich es nicht, da bab ich lange gebraucht bis ich sagen konnte, ich kann es
einfach nicht mebr. Es ist jetzt so. Ich muss etwas anderes finden. Ich muss anch sagen, fiir mich ist das Leben eigentlich
ohne irgendeinen Gedanken, den ich an Hoffnung babe — es ist einfach heute, und morgen ist morgen, und weiter gebt es
irgendwo nicht.

M3 (183 — 185): Ich habe nachher so, die ersten sechs Jahre wirklich, eigentlich ausser, dass ich anf dem rechten Auge
nicht mebr wirklich viel sehe, habe ich eben keine grossen Einschrankungen gebabt, ich habe Marathon gelaufen, ich ha-
be ein total normales Leben gefiibrt.

M3 (718 — 719): Ja so die Unbekiimmertheit zuriickbaben. Teilweise ist eben weniger wissen besser als u viel.

H3 (724): Also nicht jetzt weil es mich belastet, aber es ist schon toll, wenn man da nicht seine Medikamente nehmen
muss und das Zengs machen und halt eben, diese Unbeschwertheit, das finde ich noch einen guten Punkt.

Prognosen, Lebenserwartung

Todlich verlaufende chronische Krankheiten wie einige Krebserkrankungen oder HIV vor der
Einfihrung der ART riicken noch andere Themen in den Vordergrund. Prognosen aufgrund
statistischer Erkenntnisse tiber die verbleibende Lebenszeit kénnen Vor- und Nachteile mit
sich bringen. Nicht alle empfinden es als Belastung zu wissen, dass sie in absehbarer Zeit ster-
ben werden. Die Belastung fur nahe stehenden Personen diesbeztiglich kann héher sein als die
Belastung der direkt Betroffenen. Zwei Teilnehmende berichten dartiber, dass sie gemass Pro-
gnosen von Arztinnen und Arzten schon seit mehreren Jahren tot sein miissten. Die Konfron-
tation mit dem eigenen nahenden Tod 16st unterschiedliche Gedanken, Gefiihle, Themen und
Fragen aus. Nicht alle Betroffenen empfinden Angst vor dem Tod. Vielmehr stellt sich fiir Be-
troffene die Frage, was sie mit der verbleibenden Lebenszeit noch tun méchten und kénnen.
Fragen wie "was will ich noch erreichen?" oder "was muss ich noch etledigen?" beschiftigen
Menschen in einer solchen Situation. Dies kann zu einem erhéhten Leistungsdruck fiihren
und dem Anspruch, das verbleibende Leben méglichst sinnvoll zu gestalten.

H1 (144 — 151): Was auch relativ heftig war, ich habe doch immerhin dreimal ein Verfallsdatum um die Obren ge-
knallt bekommen. Also [..] so lange haben sie noch zu leben und dann nicht mebr. Ich habe meine Diagnose halt be-
kommen, bevor es Medikamente gab. Also damals ist es ja klar gewesen, 5-10 Jabre hochstens. Nachher biess es, ja mit
diesen Medikamenten vielleicht nochmals fiinf Jabre. Nachdem ich dreimal das Verfallsdatum iiberstanden habe, habe
ich gesagt, ich maichte keines mebr, das interessiert nzich nicht mebr.

H1 (691 — 709): Das aus dem vollen Schipfen wollen — das ist mir sebr vertraut. Da konnte ich iiberall gerade an-
kniipfen. Mir ist dazu noch in den Sinn gekommen, als ich mich das erste mal wieder gelangweilt habe und die Zeit ver-
plemperlet habe, absolut unsinnig oder, dass mich das eigentlich so erleichtert hat. Es bat fiir mich eine geitlang so einen
Druck gegeben, ich muss jetzt alles sinnvoll gestalten. Ich darf nichts vergenden. Weil die Zeit liuft. Und ich merke ei-
gentlich, seit ich zwischendurch auch wieder vergenden kann, gebt es mir mit mir wieder besser. Ich bin nicht so streng und
babe nicht das Gefithl, ich miisse mich jetzt noch. Vielleicht auch ein Stiick Versihnung von eh nicht alles erledigen
kdnnen und nicht alles erlebt haben. Aber ich weiss es ist reich gewesen und wenn es darin ein paar Stunden Langeweile
hat, ist es ok. |..] Oder so die Erleichterung, ich muss jetzt nicht, weil ich krank bin, siberall Sinn darin seben und alles
mit Sinn gestalten. H1 (731 — 742): Ich habe mich |..] immer wieder ertappt, dass ich das Gefiibl habe, ich miisse mebr
[funktionieren, seit ich krank bin als vorher. Auch so vielleicht, nicht loslassen. Du kannst jetzt nicht so friih sterben. Ich
habe auch immer das Gefiibl gebabt von ich liege nicht ab. Wenn ich abliege, stebe ich nicht auf, also liege ich nicht ab.
[-.] Das ist ja anch ein Uberlebenswille — ich will jetzt noch und ich gebe nicht anf. Aber es hat anch so eine Kebrseite
von eben sich dann wie anch wirklich zun wenig Schnanf, ginnen |[..].

K1 (280 — 298): Dann die Phase mit der Auseinandersetzung mit dem Tod, die ist ein Zweites Mal gestartet worden.
Einfach viel intensiver, weil es natiirlich anch bei meiner Krankbeit diese bloden Statistiken gibt. Und ob man |..] sie
héiren michte oder nicht, sie sind einfach da. Man liest sie. [..] Und all diese Fragen, was willst dn noch erreichen mit
dieser kurgen Zeit, die bleibt. |..] Das spielst du durch, immer und immer wieder. Fiir mich war das interessanterweise
weniger brutal als fiir das Umfeld. Ich habe mich schnell damit abgefunden, ja jetzt ist es balt einfach so. Ich hatte ein
gelebtes Leben [..]. Ich kann anch loslassen. [..] Nicht sofort von der Betriebsamekeit. |..] Die Angst vor dem Tod hatte
ich nie, gliicklicherweise. Eis war fiir mich mebr, wie gebt es weiter mit der Familie, wie gebt es weiter mit der Frau, was
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muss ich alles vorbereiten am Arbeitsplatz, was it meinen anderen Beschdftigungen, dass es weiter geht. Mebr so ein
bisschen, das was ich anfgegleist habe, hitte ich eigentlich gerne noch fertig gemacht. Der Drang war einfach noch da. K1
(239 — 249): Es ist so ein unheimlicher Leistungsdrang gekommen. [..] Ich habe gedacht, mit dieser Zeit, die dir bleibt,
willst du etwas erreichen, willst du etwas machen. Und das hat dazu gefiibrt, dass ich mich |..] fast zum Workaboliker
entwickelt habe. Das ist schleichend gekommen, das babe ich gar nicht recht festgestellt. Also 14 bis 16 Stundentage ist
die Norm gewesen, sieben Tage in der Woche an denen ich gearbeitet habe bin ich einfach im 1V ollgas gelanfen. Aber es
war mir sehr wobl dabei. Ich batte nicht das Gefithl, ich mache da etwas Schlechtes, wenn ich meinen Korper manchmal
ausreize bis zum gebt nicht mebr. Die Schmergrenze war bei mir sebr hoch diesbeziiglich.

K1 (711 — 723): Also ich nebme mir die beute ganz bewusst, die Fenster, in denen nichts drin ist. Wo mir die Zeit
einfach gebirt. Ich schenke mir einfach die Zeit. Und da musst du nichts reintun. |..] Da muss anch nichts rauskommen
nachher. Aber das ist schrdg, das gn lernen. Das ist nicht einfach gekommen. Das sich selber eben so lieb sein, dass man
sich das eben schenkt, das dritte mal vom Winde verwebt schanen, es hat doch so gut getan. Und ich denke auch, das ist
ein Teil vom Heilungsprozess. Das ist ein Teil von uns selber von Korper, Geist und Seele, es hat einfach gut getan.

Fir Aussenstehende nicht erkennbare Einschrinkungen wie Erschépfung und Fatigue

Eine chronische Erkrankung kann dazu fihren, dass betroffene Menschen, obwohl sie fir
Aussenstehende gesund aussehen, schneller erschoépft sind und mehr Pausen und Erholung
benotigen als gesunde Menschen. Insbesondere MS-Betroffene berichten von Erschépfungs-
zustinden (Fatigue-Syndrom). Nebst der Auseinandersetzung mit den eigenen Grenzen kann
bei diesen von aussen nicht sichtbaren Symptomen zusitzlich die Schwierigkeit entstehen, sich
rechtfertigen zu mussen.

M2 (36): ..weil ich habe das Fatigue-Syndrom, ich bin sebr sebr erschipft und miiide.

M2 (62 — 64): Und ich habe mich, bis ich jetzt nicht mebr gearbeitet habe, iiberfordert. Ich konnte mein Zeug machen,
aber sobald von da oder da drei Sachen gekommen sind war das Gefiibl, ich bin iiberfordert.

M1 (1000 — 1004): Ich muss [..] immer wieder hiren, [..] wenn ich nach einem halben Tag nach Hause gebe, ah du
bast es jetzt schin, du bast frei. |..] Und dann muss ich sagen, also ich habe mir das anch nicht ausgesucht und es hat
einen Grund, dass ich.. und immer wieder rechtfertigen midissen, ja ich bin aber anch krank. R1 (1005 — 1008): Das
ist gerne die Schwierigkeit, dir gebt es immer so gnt. Ja gut, ich kann den ganzen Tag weinen oder ich kann einfach posi-
tiv durch das Leben geben und mache das beste drans. Du siehst mich am morgen nicht und ich komme nicht ins Ge-
schaft mit steifen Fingern. Das ist eigentlich noch das Verriickte. Eigentlich miisste man gang, schlecht ansseben, man
midisste man den ganzgen Tag weinen, dass man glaubt, man ist krank. K1 (1009 — 1012): Das ist ein gang, wichtiger
Faktor. Ich meine, wenn jemand mit einem Bein weniger herumldnfl, dann sieht man das. Bei uns sieht man es meistens
nicht. Und ich habe heute noch teilweise ein schlechtes Gewissen wenn ich um 12h aus dem Biiro ransgebe nach sechs
Stunden und das Gefiibl habe, habe ich es verdient, dass ich am Nachmittag nicht arbeiten gebe. Obwobl ich am Nach-
mittag zuerst drei Stunden schlafe. M1 (1013): Ja, eben! Ich liege dann anch. K1 (1014 — 1017): Aber wenn ich nach
dranssen gebe, dann habe ich ein schlechtes Gewissen. |[..] Die Akzeptanz selber und dann noch der Druck von anssen.
Wie schanen dich die Ieute an, wenn du von der Bude rausschleichst.

Optimale Behandlung - Suche und Entscheidung

Die Suche nach der optimalen Behandlungsform bedingt die Auseinandersetzung mit ver-
schiedenen Therapiemdglichkeiten. Eigenverantwortung und Selbstregulation sind wichtig um
die individuell passende Behandlungsform zu finden, aber auch das Vertrauen in die behan-
delnde Arzteschaft. Der Entscheid, eine komplementirmedizinische primire Behandlungs-
form anzuwenden kann sehr kraftraubend sein, da an den schulmedizinisch ausgerichteten
Zentren meist wenig Verstindnis dafiir aufgebracht wird. Ebenso berichten mehrere Teil-
nehmende tiber anstrengende Diskussionen mit den behandelnden Arzten betreffend Medika-
tion und Dosierung. Art und Breite der Informationen, welche Betroffene von schulmedizini-
schen Einrichtungen erhalten sind sehr unterschiedlich. Wahrend einige Betroffene auf An-
hieb eine fiir sie optimale Behandlungsform finden ist die Suche fiir andere ein langer Prozess.
Subjektive Krankheitstheorien, die Wirksamkeit der gewiahlten Behandlungsform sowie Ne-

benwirkungen beeinflussen den Entscheid fur die eine oder andere Therapieform. Eindriick-
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lich ist zu erkennen, dass es bei gleichen Diagnosen sehr unterschiedliche Behandlungsansitze
gibt und es nicht die eine richtige Behandlung gibt.

K1 (249 — 251): Ich hatte auch 10 Jahre Nachtherapien, ja sebr stark mit Komplementirmedizin gearbeitet. Die
Schulmedizin bat bei Hautkrebs ja keine Massnabmen gekannt, ausser das Operieren.

R2 (9 — 10): Nach fiinf Jabren dutfte ich ein Medikament ansprobieren, und da ist es mir auf einmal wiedernm extrem
gut gegangen. R2 (369 — 371): Das ist eine ganze Medikamentenkombination, die eigentlich nur optimal ist fiir eine
bestimmte Zeit. Das ist ja nicht konstant. Wenn man etwas gefunden hat, beisst das nicht, dass das fiir die ndchsten
zehn Jabre auch stimmen wird. ) )

H2 (384 — 390): Das ist jeweils auch so eine Diskussion mit den Argten, also die Argte verstehen das irgendwie noch
nicht so wirklich, die haben da das, soviel nuss man nebmen, und soviel pro Tag, und so alle soviel Stunden. |..] Es
muss bei allen so sein. Ich habe sieben Jabre lang gestritten mit meinem Arzt, weil ich ein Medikament nicht wollte. |..]
Ich weigere mich bis heute - eben weil ich so schlechte Erfabrungen gemacht habe. R2 (392 — 396): Es gibt so eine
Grobregulation von den Medikamenten, die von den Arsten ansgebt. Und nachher die Feinregulation [..]. Ich denke [..]
das muss ich dann machen. Ich muss dann die Substanzgen fein regulieren. Also ich denke, man muss sich selber helfen.
H2 (398 — 401): Eigenverantwortung, ja, das ist sehr das richtige. |..] Selbstregulation [find ich gehirt dazu]. H2
(439 — 441): Und ich finde die Problematik dran ist, dass viele Betroffene die Kraft nicht haben. Also ich habe jetzt die
Kraft gehabt, um mich durchzusetzen [betreffend Medikation], aber die meisten haben dann eben die Kraft nicht.

M2 (620 — 622): Ich habe sie gar nie genommen, weil die Nenrologin hat gesagt, Depressionen mit diesen bekannten
MS-Medikamenten, wenn man schubformige MS hat, das vertrage sich nicht, und dann falle ich noch tiefer. Und dann
hab ich gesagt, dann will ich sie nicht.

M2 (627 — 632): Ich habe einmal ein Medikament im Spital bekommen, das mir geholfen hat, und dann hab ich ge-
sagt, gebt mir das als Reserve, dass ich eine Reserve in der Handtasche habe, und da bin ich auf wabnsinnigen Wider-
stand gestossen. [..] Und ich habe sebr dafiir kampfen miissen, dass ich das bekommen habe.

K3 (39 — 44): Dann bin ich schnell ins Brustzentrum gekommen, und dort war ich von Anfang an wirklich sebr gut
anfgehoben. Sebr gute Arste, egal in welcher Fachrichtung, und es nahmen sich auch alle Zeit. Und sie haben anch
Komplementéiirmediziner, wo man sich beraten lassen kann.

H3 (318 — 327): Es kommt auch ein wenig auf die Therapie an. Je nach Medikament, die sind so ein bisschen Hallu-
ginogen. Man hat dann Wabntréaume. Ich habe einen Bekannten, dem gebt es gar nicht gnt. Man muss |..] vielleicht,
anch Gliick haben, man muss die richtige Therapie finden. |..] Es gibt viele Therapien. Aber man bat dann nicht unbe-
schrankt Auswabl. Es gibt dann auch Medikamente, die kann man nur einmal nebmen. [..] Es sind jetzt auch viele
neue Sachen gekommen, nene Medikamente. Man muss nur eine Tablette am morgen nebhmen. Und dann hat mein Argt
gefragt, ob ich das nicht probieren wolle, und dann, nein, ich bin ufrieden. Mir gebt es gut. Weshalb sollte ich etwas dn-
dern?

H3 (393 — 398): Man hirt so viel, man hat so viel Informationsfluss wenn man irgendwo einmal von etwas betroffen
ist. Und dann denfe ich, da muss man sicher mal entscheiden, will ich das, will ich das nicht oder gun wem will ich. |..]
Man hort natiirlich anch viel. Es gibt anch viele, die homéopathisch versuchen und so aber |..] ich habe den Entscheid
getroffen, ich will Therapie machen.

M2 (444 — 445): Ich meine, man muss anch das Wissen haben oder im Internet nachschanen wollen und dranskom-
men, was anf diesen Zetteln stebt.

M3 (358 — 359): Ich finde anch noch [..] die Art von der Information iiber die Krankbeit, wie man sich die, oder wo
und wie man sich informiert, finde ich ganz einen wichtigen Punkt.

M3 (421 — 443): Ich habe wirklich so ein bisschen alles durchgemacht, von meinem Hansargt kann ich sagen, der hat
wirklich keine Abnung. Der |[..] pumpt dich einfach voll mit Kortison, wo ich relativ imr Nachbinein sagen muss, das ist
eigentlich noch mutig, fiir das, dass er keine Abnung bat. |..] Und ja das Spannende ist, dass bei mir so gang; viele Sa-
chen entstanden sind, durch Bekanntschaften. Irgendjemand hat mal gesagt, die arbeitet bei Burgerstein, Nabrungsergéin-
gungen, dann hat sie gesagt, du Paracelsusklinik, sie schaffe mit dem Arzt zusammen. [..] Und bei dem hatte ich das
Vertranen um ersten Mal wirklich. Also vielleicht auch gerade dadurch dass ich wirklich gemerkt habe, der gebt eine
andere Richtung. Es ist darum gegangen, [..] soll ich zu spritzen aufbiren. Dann sagt der, das kann ich ibnen nicht sa-
gen, das miissen sie entscheiden. |..] Und dann bin ich nach Hanse und ich hatte alles fortgeschmissen. [..] Und dann bin
ich eine Woche spter wieder zu ibm. Er so und, habt ibr euch entschieden? Dann habe ich ibm erzablt, was ich gemacht
bhabe. Ich habe alles weggeworfen.

K3 (362 — 364): Was ich noch viel gehort habe von Leuten ist, dass sie Entscheide fallen midissen, wo sie zum Teil
dtberfordert sind. Also jetzt nur schon, will ich jetzt eine Chenzo machen oder will ich das nicht.

Subjektive Krankheitstheorien
Die subjektiven Krankheitstheorien beinhalten Erklirungen zur Krankheitsentstehung — ins-

besondere bei unklarer Krankheitsursache — sowie zur Entwicklung und Behandlung der Er-
krankung. Die Thematik des Krankheitsbeginns kann mit Schuldgefiihlen behaftet sein (siche

weiter unten: Schuldgeftihle), welche sehr belastend sein kénnen. Subjektive Krankheitstheori-
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en stehen manchmal im Konflikt mit schulmedizinischen, wissenschaftlichen Theorien und
Erkenntnissen. Sie entstehen durch die Auseinandersetzung mit der eigenen Krankheit, der
Beobachtung des eigenen Korpers und seiner Reaktionen und verindern sich mit zunehmen-
der Erfahrung. Auch der Umgang mit der Erkrankung und die Selbsteinschitzung auf dem
Kontinuum gesund-krank hingt mit den subjektiven Krankheitstheorien zusammen und wird
von ihnen beeinflusst. So ist es fiur das Erleben und den Umgang mit einer chronischen
Krankheit von grosser Bedeutung, ob sich jemand selber als gesund oder krank empfindet.

K1 217 = 221): Ich bin wirklich in der Jugend drin mit iiberschanmender Kraft daran gegangen und im Nachhinein
dentee ich, es ist schon gut gewesen so, ein bisschen weniger hinterfragt und ein bisschen mebr einfach gemacht. Ich habe
das Gefiibl, es bat mich auch fiir das, was in der Zukunft gekommen ist, eber gefordert.

K1 (252 — 261): Und babe mich |..] iiber die Jabre hinweg, als die Therapieabstiande grisser geworden sind anch weni-
ger darum gekiimmert und weniger gut auf den Korper gehort. Und das hat sich dann soweit eigentlich ansgelanfen bis
etwa 46. Und dann ist die Frage gekommen, Burnout oder sonst eine Krankbeit, weil ich eigentlich wirklich am An-
schlag gewesen bin. Eigentlich schon ein paar Jabre lang durch die verschiedensten Aufgaben, weil ich hatte Miihe nein zu
sagen und dem Selbstverwirklichungstrieb mal Einbalt zu gebieten. Dann bat dann halt der Kirper die Notbremse gezo-
gen indem es einfach Rezidive gegeben hat im Korper. Also, dass sich verschiedene Tumoren gebildet haben im 1ymphsy-
stem, die dann meinen Korper auch gum Erliegen gebracht haben. K1 (823 — 829): Also ich hatte lange das Gefiibl,
ich sei selber schuld, dass diese Krankbeit wieder gekommen ist. Und nach dem ersten Mal hatte ich lernen sollen, wie ich
mich benebmen sollte, dass es eben nicht gekommen wdire. Und da bin ich also wirklich extrem frob gewesen um die pro-
fessionelle Hilfe. Also da haben mir auch die Profis die Augen dffnen kinnen und ich glanbe, da wiirde ich sonst heute
noch mit dieser Frage hadern. K1 (836 — 840): Mir hat es wirklich gebolfen, dass man mich von diesen Schuldgefiiblen
erlosen konnte. Und zwar mit relativ einfachen Sdtzen, die ich einordnen konnte. Aber es ist eine Frage, die Schuld oder
- wenn ich nicht an die Sonne gelegen wire, wire ich nicht krank geworden.

M3 (212 — 217): Auch wenn mir die Arzte nicht glanben, [..] Ich sage, ich kann es beeinflussen und war wenn ich
den Stress umgeben kann, wenn ich genug Rubephasen habe, wenn ich ufrieden bin mit mir, mit meinem Leben, dann
behaupte ich, habe ich keinen Schub. Es gibt Arzte, die das anch glanben und es gibt andere, die sagen, wenn ich das so
sehen wolle, dann solle ich das so seben.

M3 (281 — 289): aber das ist auch ein Punkt, ich glaube, ich glanbe einfach daran, es kommt alles gut, also mir spielt
es keine Rolle ob das Bein da wieder mal voll da ist, also das wird es sicher nicht, das weiss ich. Strt mich diberbaupt
nicht. So ist, kann ich gut leben, bei der Blase, da, tn ich einfach immer, ich bin immer wieder chli am schanen ok, was
gibts, was kdnnte ich machen, ich muss immer selber schauen, wie reagier ich anf was. Es ist die Beobachtung vom eige-
nen Karper die gange Zeit, manchmal sogar (unverstindlich) was ist jetzt wieder gewesen, und so, es ist halt einfach ein
Prozess, wo man, der begleitet einen ein Leben lang. Aber das hat jeder, anf irgendeine Art, und drum, ja, es gehirt ein-
fach, es gehort einfach zu mir. Das bin ich. Und es ist nichts aussergewdhnliches, und ist nichts schlimmes.

M3 (332 — 339): Mich diinkt es wird wabnsinnig viel vorgegeben von der Wissenschaft. Die sagt, schaunt, das bedeutet
das und das - ich finde immer, das muss iiberhaupt nicht sein, weil jeder Mensch ist ein Individunm, jeder reagiert einfach
anders anf Einfliisse, anf Mittel, was auch immer. Also ich finde, da darf man sich anch nicht stenern oder verdngstigen
lassen. Auch wenn irgendwie bei 99% das so ist, ich sage immer, weshalb soll ich nicht zu denr 1% gehiren, weil, also,
wenn das nicht so wdre, wiirde anch kein Mensch Lotto spielen, und die Chance ist noch viel kleiner, also.

R1 (376 — 391): Ich habe in einem Betrieb gearbeitet. [..] Ein ehemaliger Arbeitskollege hat mir ein sehr gutes Ange-
bot gemacht und ich habe das Angebot angenommen und habe dann bei dem Betrieh gekiindet. Und dann sind die wie
ans allen Wolken gefallen, die Fiibrungsfunktion, die ich in dem Betrieb batte, und sie haben mich aufgrund von dem
freigestellt, was fiir mich ein extremer Schock war, weil ich habe 11 Jabre fiir den Betrieb gearbeitet. Ich hatte ein Team
gefﬂ/m‘ [-.] Ich durfte dann noch drei Tage in dem Betrieb arbeiten und hatte ein Redeverbot [..]. Und dann konnte ich
eine Woche spater nicht mebr in die Hocke gehen. Das Gelenk begann zu schwellen und dann habe ich gemerkt, wie die
Hdinde langsam steif werden.

R1 (433 — 444): Ich habe nie anf etwas vergichtet, bin Motorrad gefabren, 1 espa gefabren, mit Medikamenten mrit
allem. Also babe nie nich als sebr schwer krank gesehen. Wenn mich jemand fragte, bist du krank, habe ich gesagt nein,
ich bin nicht kranfk. Ich habe eigentlich gemerkt, dass ich einfach mir Sorge geben muss, nir Rube geben muss, dass ich
nicht mebr viel arbeiten muss.

Einstellung zur und Umgang mit der Erkrankung
Einstellungen zur und Umgang mit der Erkrankung stehen in einem engen Zusammenhang

mit den subjektiven Krankheitstheorien. Der Umgang mit einer chronischen Erkrankung ver-
dndert sich oft im Verlauf der Erkrankung. Unter den Teilnehmenden ist kein Unterschied im

Erleben der Erkrankung zwischen Menschen mit bestimmten Krankheiten wie entziindliches
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Rheuma, MS, HIV oder einer Krebserkrankung festzustellen, sondern vielmehr zeigen sich
krankheitsunabhingig interindividuelle Unterschiede. Wihrend die Krankheit bei einigen Be-
troffenen weit Gber die korperlichen Einschrinkungen hinaus das Leben bestimmt und ein-
schrinkt, berichten andere davon, dass sie sich nicht mehr einengen lassen als nétig und einen
unbeschwerten Umgang mit der eigenen Erkrankung pflegen. Andere wiederum erzihlen, dass
die Krankheit und die Auseinandersetzung mit ihr einen Teil ihres Lebens auf positive Art
und Weise besetzt, indem sie ihre Erfahrungen mit anderen Betroffenen teilen und sich fir
diese einsetzen (vor allem bei HIV, zumal dort noch viel Arbeit in Gesellschaft notwendig ist).
Nicht alle haben die Ressourcen fiir eine aktive Auseinandersetzung mit der Erkrankung und
ziehen sich eher zuriick, werden passiv oder resignieren. Eine Art mit Schmerzen, Beeintrich-
tigungen und anderen Leiden umzugehen ist der Vergleich der eigenen Situation mit Men-
schen, die schlimmere Krankheiten erleben. Diese Relation kann helfen, das eigene Leiden
besser zu ertragen.

H1 (71 = 77): Wenn ich mich frage, wie erlebe ich |..] chronische Erkrankung, dann merke ich dass sich das immer
wieder wandelt. Das ist immer wieder anders. Teilweise ist es selbstverstindlich auf der medizinischen oder kirperlichen
Ebene [..] aber der Umgang damit ist immer wieder anders. Der wandelt sich.

H3 (134): Ich fiible mich nicht gefangen, von dieser Krankbeit. Auch psychisch nicht.

H3 (157 — 167): [..] dort ist es aber nur um HIV -Leute gegangen. Und mich hat das also schon noch beeindruckt wie
die Lente sich dominieren liessen von dieser Diagnose. Es war grad eine Zeit als ich [..] ausgewandert bin, und knrg da-
vor war diese Diskussion. |..] Es ist darum gegangen, was man so macht, und dann habe ich gesagt, jetzt bin ich noch
ein paar Wochen hier, und dann wandere ich auns. Und die Leute waren alle schockiert, wie ich einfach auswandern
kann, und meine Sicherbeiten hinter mir lassen. [..] Ich bin einfach gegangen und gefunden doch, das mach ich jetzt, da
fiigst du dich rein. Und das bat mich also schon noch extrem geschockt. Weil das Leben hirt ja nicht aunf [mit HIV].
Und so lebe ich heute auch.

H3 (472 — 475): Ich finde das eben noch speziell. Je nach Diagnose kinnen die Lente nicht mit dem umgeben. Es sind
doch einschneidende Diagnosen. Und am Anfang war es sebr schlimm. Aber nachher, relativ schnell |..] habe ich gefun-
den, ja gut, das ist eben ein Teil von mir, [..] jetzt muss ich schauen. Und dann gebt es weiter.

M3 (201 — 212): Ich habe aber auch das Gefiibl, irgendwie lernt man anch mit dieser Sitnation umgeben, weil, ich
weiss, es ist eine Krankheit. Das bringt mich nicht um. [..] Ich schane es gar nicht mebr als Krankbeit an. Es ist einfach
ein Teil meiner Situation, |..] manchmal tut mir irgendetwas web, [..] es hat Korperfunktionen, die nicht mebr so funk-
tionieren wie sie sollten, [..] und dann muss man wirklich extrem lernen, dass man dariiber lachen kann. Ich bin ich
nicht immer ganz, gleich gut, manchmal nervt es mich einfach enorm und dann muss ich sagen, mir gebt es einfach auf den
Sack, das regt mich einfach anf.

M1 (538 — 539): Es gibt viele Einschrinkungen, die man balt machen muss, aber ich finde immer einen Weg.

H1 (160 — 164): Ich habe sofort den Weg nach aussen gewdblt, ich bin auch grad sofort in eine Gruppe gegangen, also
ich habe gerade die Aidshilfe anfgesucht und gefragt, gibt es andere Franen, weil ich keine kannte. Die haben nein gesagt.
Dann habe ich gesagt ok, griinden wir eine Frauengruppe. Das hat sich dann so weitergegogen. Ich bin dann anch in die
nationale Organisation eingestiegen.

K1 (365 — 370): Vor [..] habe eigentlich wirklich eine Biographiearbeit gemacht, |..] im Nachhinein hat es dann sogar
noch ein Buch gegeben das [..] auf den Markt kommen wird. Ich bin eher ein Extrovertierter, der keine Miibe hat zn
geigen, dass man irgendwo durchans anch Narben bat. |..] Und ich denke es kann eben andere auch weiterbringen. Das
ist auch ein Grund warum ich jetzt bier [bei dieser Gruppendiskussion] bin.

H3 (138 — 144): und es war so lustig, weil am Freitag dann, von dieser Woche, hat er mir ein Blatt in die Hand ge-
driickt und hat gesagt, es ist die Zeitachse von ithrem Leben, und sie stehen da, und sie geichnen ein wo sie sich seben, wie
alt sie werden wollen, oder, und dann bab ich irgendetwas gezeichnet, und dann hat er es angeschaut und gesagt, das sei
super. Also, man kinnte jetzt sagen, bis 90. Also 100, hat er glaub da am Schluss. Und dann hat er gesagt, ja, das sei
eine super Einstellung. Dass man einfach, man bat eine Diagnose, das ist eine Tatsache, jetzt in meinem Fall kann man
eigentlich sebr gut damit leben.

K1 (272 — 279): Also da gehst nachher mit der Flasche [gum Utrinieren] im Hosensack und den Wundschlanchen u
den Kleidern raus, gehst du nachber [nach dem Spitalanfenthalt] wieder arbeiten. Es gebt ja nicht obne dich. Loslassen,
das ist in dem Moment nicht zur Diskussion gestanden. Mit 46, in der Bliite des Lebens da einfach loszulassen, und zn
sagen, jetzt schaust du uerst dir selber, das ist, ja imr Nachhinein muss ich fast sagen, der Wille du musst rein ist immer
noch da gewesen. Also das ist nicht gegangen obne. Ich hitte anch in diesems Moment nicht ans meiner Betriebsambkeit
aussteigen kionnen. Ich glanbe, das wdre wirklich ein Todesurteil gewesen.
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R2 (587 — 603): Ich denke wenn man so in dieser Holle drin ist dann gebt man wie auf Kampf |..] Irgendwann habe
ich gewusst — Jetzt muss ich entscheiden. Entweder lass ich mich geben, ich gebe auf, oder ich kdmpfe. [..] Und wenn ich
mich dagu entschliesse u kdampfen, dann heisst das, dass mich |..] rein gar nichts [..] umbringt. |..] Und ich habe miich
dann einfach fiir das Letztere entschieden. Ich habe mich dazu entschieden, ich kdmpfe.

K3 (94 — 99): Ich jammere dann iiber meine Schmerzen. Das findet jemand der gar nichts bat anch schlimm. Wenn ich
es aber dann im Vergleich mit anderen anschaue, dann muss ich sagen, ja gut, es tut war web, aber es gebt ja nichts
kaputt. Also es ist in dem Sinn anch nicht lebensbedroblich. Man miuss dann immer selber anch wieder ein wenig relati-
vieren, |..] was ist effektiv einschrinkend.

K3 (106 — 107): Ich habe den Partner, den ich will und mache das, was ich will, das ist sicher anch ein wichtiger
Aspekt, dass |[..] es nicht so eine [gentrale] Bedentung bekommt.

H2 (701 — 708): Weil ich erlebe das grad bei den Lenten die ich kenne die HIV -positiv sind. Die Psyche ist eigentlich
das wichtigste iiberbanpt, was den Verlanf der Krankheit anbelangt. [..] Und so, wie man selber dazu stebt, oder das
hab ich jetzt einfach immer wieder erlebt, so gebt es einem auch. Also das ist jetzt etwas einfach gesagt, aber ich sehe das
immer wieder dass Lente, wo Miibe haben das anzunebmen und zu akgeptieren, dass sie das haben, denen gebt es ex-
trem schlecht.

H2 (710 — 711): Ich bin anch noch jemand, die damit raus muss, also die wirklich sagen muss so, ich habe das, ich
kann es nicht in mich bineinfressen, das ist eigentlich von meinem Typ ber noch etwas positives.

M7 (667 — 668): Und was jetzt gar nicht zur Sprache gekommen ist aber weil diese wabrscheinlich gar nicht kommen
[an eine Gruppendiskussion], aber es gibt viele, die resignieren.

K1 (313 — 330): Ich konnte mich da selber nicht erwebren. Der Kirper bat einfach gesagt, ja du kannst jetzt noch fiinf,
sechs Stunden schaffen, und nachher sind die Batterien leer. Dann gebts nicht mebr. |..] merken u miissen, dass der
Karper dem Kopf nicht mebr folgt, das war fiir mich eine ganz, brutale Erkenntnis. Also ich habe noch tausend Ideen im
Kopf und die Kraft zum Umsetzen da ist nur noch Platz, fiir 50. Und da anfangen u priovisieren. Ich musste feststellen,
die Frau wollte natiirlich dass du die Zeit, die du noch hast, mit ihr verbringst. Und ich will aber meine Sachen doch
noch erledigen. Ich will ja in der Gesellschaft trotzdem noch funktionieren. Und da nicht als Aussenseiter dastehen. Und
die ganzen Thematiken, die sind fiir mich schwierig gewesen. Also das ist nicht rein die korperliche Erkrankung, die
Kraft zieht bei mir, es ist der Kopf, der Kraft zieht. Also dich in dieser Gedankenwelt bewegen, kostet als solches schon
Kraft. Da habe ich dann immer besser gelernt umzugehen damit.

Schuldgefiihle
Ein relativ gutes Leben zu haben, wihrend andere Menschen, die von derselben Krankheit be-

troffen waren, bereits sterben mussten, kann Schuldgefiihle aber auch Dankbarkeit fiir das ei-
gene Ubetleben auslésen. Diese Gefiihle sind auch eng mit der Trauer {iber die Verstorbenen
verkniipft. Bei den Teilnehmenden mit entziindlichem Rheuma und MS scheinen Ubetlebens-
schuld oder Dankbarkeit, noch zu leben wihrend andere Menschen mit derselben Etkran-
kung bereits gestorben sind, weniger priasent. Menschen mit diesen Krankheiten beschiftigt
cher das Thema Dankbarkeit tber einen guten respektive moderaten Krankheitsverlauf.
Schuldgefiihle kénnen sich auch in Bezug auf die Krankheit selber einstellen. Dies kommt bei-
spielsweise vor, wenn ein allzu grosses Risiko eingegangen wurde und die Betroffenen — auch
bei Krankheiten, deren Ursache nicht restlos klar ist — der Uberzeugung sind, diese durch ei-

genes Verhalten begtinstigt zu haben (vergleiche unten: subjektive Krankheitstheorien).

H1 (811 — 820): Also die Dankbarkeit, noch da zu sein [..] Das habe ich anch. Ich habe aber anch immer wieder das
Gefiihl es ist anch eine Schuld da, iiberlebt zu haben. Ich habe sebr viele Menschen iiberlebt, die ich gekannt habe. Ich
versuche mit dieser Schuld irgendwie umzugehen indem ich das auch in Verantwortung ummiinge. Indem ich mich wei-
terhin einsetze fiir Menschen mit HIV aber anch Aids oder dass die Leute in Afrika Zugang zn Medikamenten haben.
[-.] Ich habe auf verschiedenen Elbenen versucht, dort anch engagiert zu bleiben. Aber zwischendurch ist da so etwas, das
belastet. K1 (844 — 854): Aber ich meine, schiussendlich, dass wir noch da sind, das ist eigentlich nur ein Geschenk.
Das hat ja mit Schuld nichts gu tun. |..] Dass ich meinen Platg nochmals ausfiillen darf, da fiible ich mich auch nicht
schuldig. [..] Nein, wenn ich etwas weitergeben will dann ist es wirklich aus der Dankbarkeit raus und nicht aus dem
Gefiihl von der Schuld. H1 (856): VVielleicht ist das dasselbe einfach zwei Seiten von der Medaille. K1 (857): Ich habe
mich vorher gefragt, wie nabe ist das. Kann man das wirklich sanber trennen, oder. H1 (858): Weil ich stebe in der
Schuld und sage danke.

H1 (869 — 875): Ja, das [Thema in Selbsthilfegruppen angusprechen] ist schwierig. Also es ist anch schwierig, weil bei
[-.] den Langzeitiiberlebenden denkt man natiirlich, dass dann eher die Trauer kommt wenn einem in den Sinn kommt,
wer alles gestorben ist. Das kommt dann schnell, dass man weg konmmt von dem Thema.
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K1 (331 — 347): Natiirlich wenn du nach zwei Jabren merkst, du bist immer noch da und eigentlich weisst du, es sind
80-90% die mit dir begonnen haben auf diesem Weg schon weg, ja, die Dankbarkeit wurde eigentlich durch das immer
grosser. Also siberhaupt noch lernen, mich so wahrunebmen wie ich bin und so gu akzeptieren wie ich bin. Das ist fiir
mich ein Riesengeschenk, dass ich das noch darf heute, im Alter von 50, mich selber einfach zu akzeptieren wie ich ein-
Jach bin. Das ist ans der ganzen Krankheit raus 3u einem riesigen Geschenk geworden und hat sicher anch dazn gefiibr,
dass trotzdem ich weiss, dass man das nicht heilen kann, trotzdem dass ich eigentlich weiss, dass eigentlich mein Ubrchen
abgelaufen ist, ich diberzeugt bin, dass es noch eine Lebensverlingerung geben kann. Und ich die anch nutzen will, etwas
ein bisschen von dem Geschenk Leben weitergeben zu konnen.

H1 (142 — 143): Und beim HIV ist mit der Diagnose so die ganze Schulddiskussion, du bist selber schuld, die war
relativ heftig.

R1 (877 — 879): Weil Rbheuma ist ja nochmals was anderes. Wenn dann eher die Frage, wieso ich, oder Schuld oder so,
nein. Sondern mebr so am Anfang, wieso ich. )

M1 (897 — 900): Ja, es ist mebr der Verlauf [nicht das Uberleben). Ich sebe den 1 erlanf bei jemand anderem ist ganz,
schlecht und dann merke ich, es ist dann nicht eine Schuld sondern eher sage ich, ich habe das Gliick. Es ist mebr das
Gliick und nicht — ob, jetzt gebt es ibm so schlecht und mir miisste es doch anch so schlecht geben. Und ich dentee ich ha-
be einen guten Verlauf. Ich kann es [die Krankbeit] nicht wegmachen, aber ich babe einen guten Verlauf. Ich nebme es
s0.

Angste
Auch grosse Unsicherheiten und Angste kommen in diesem Zusammenhang hiufig vor. Die

Teilnehmenden mit MS berichten insbesondere tiber Angste betreffend dem Fortschreiten der
Krankheit, dem Verlust von korperlichen Funktionen, von Mobilitit und Autonomie. Die
Angst vor dem Tod wird hauptsichlich von Teilnehmenden mit Krebserkrankungen und HIV
erwihnt. Viele Angste betreffen die Zukunft und manche Angste sind irrational. Es ist sehr
unterschiedlich, welchen Raum die Angste einnehmen. Einzelne erleben nur selten Angste,
wihrend bei anderen die Angste eine wichtige Rolle im Leben einnehmen und die Betroffenen
zusitzlich einschrinken.

M2 (88): ...und nachber die Angst, ich kann bald nicht mebr lanfen.

M2 (767 — 775): Wo ich selber mit mir hadere ist, dass ich nicht weiss, wie ist meine Zukunft. Sehe ich, laufe ich noch
mit 70 oder bin ich im Rollstub! oder bin ich tot oder lieg ich in einem Bett? Das fiillt meine Gedankenwelt aus. Ich bin
nicht fihig mir u sagen, jetzt bist du doch gut dran, und so kommst du gut durch und so wirst du vielleicht anch noch in
20 Jabren sein. Ich denke an alles, wo maglich ist, wo es geben konnte. Oder zum Beispiel wie in dieser MS-Gruppe, da
bat man ja alle maglichen Formen gesehen. Das hat mich utiefst anfgewiiblt.

M2 (833 — 837): Ich habe wabnsinnig Angst, dass mich jemand von der IV begutachten wiirde oder jemand, so, und
sagen, ab, die liuft ja mit einem Kind in der Gegend umber und kann den Kinderwagen stossen — also muss sie keine
1V"-Rente haben. Das habe ich, da habe ich Angst, oder im Garten arbeiten und Freude haben, und es kdme mich einer
beobachten, und wiirde sagen, warnm hat die eine IV -Rente?

M3 (199 — 200): Das einzige, das mir Angst macht, wenn es mir das linke Auge auch noch nehmen wiirde. Weil so
lange ich so sebe ist das gut, wenn ich das weg hatte, das wiirde mir glanb etwas Angst machen.

R2 (305 — 3006): Das Hauptgefiibl, das ich hatte ist einfach so eine Angst, eine Panik, dass ich die Kurve nicht kriege,
eine Panik dass ich, dass das alles nicht gebt und funktioniert.

H2 (193 — 204): Tod ist natiirlich schon, also jetzt nicht mebr so, aber es kommt manchmal. Die Bedrobung vom Tod.
Am Anfang, als ich mich neu infiziert habe [..] also Tod war natiirlich dort sehr akut ein Thema und so im Alltag ist
es eigentlich nicht so da, ausser es kommt wieder irgend etwas. Mir schléft beispielsweise immer nachts der Arm ein, aber
nicht der anf dem ich dranf liege sondern der obere. Das ist noch schrég, da fragt man sich auch, wieso, warum, das ist
doch nicht normal. Also eben wenn so komische Sachen kommen oder Ausschlag oder was anch immer dann kommen
wieder die Gedanken.

K3 (74 = 77): Und das letzte Mal hat er so geklopft und dann hat es irgendwo weh gemacht, und dann komm? einfach
sofort wieder die totale Panik. Und ich habe dann, also zuerst hat er gesagt, es sei wabrscheinlich nichts, und ich habe
thn glanb so panisch angeschant, dass er mich grad zum Rintgen geschickt hat.

Affektivitat
Die herausfordernde Situation einer chronischen Erkrankung kann zu Stimmungsschwankun-

gen fithren, wobel sich positive bis euphorische mit depressiven Gemttszustinden abwech-
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seln kénnen. Auch eine Depressivitit tber lingere Zeit ist moglich. Der Umgang damit stellt
tir Betroffene wie auch fiir die Angehdrigen eine Spannungssituation dar.

K1 (308 — 311): Was mir am meisten Miibe gemacht hat immer sind die Schwankungen der Psyche. Ich habe immer
50 ein bisschen oder gerade dann nach der zweiten Diagnose so von Himmel hoch janchzend zu Tode betriibt. Das hat
sebr grosse Ausschldge gemacht.

R1 (479): Auch wenn es Stimmungsschwankungen gibt.

M3 (290 — 296): Ich habe noch anfgeschrieben Schwankungen [..] ja, dann kommt manchmal Selbstmitleid, wieso ich?
Aber nachher denke ich ja, wieso nicht du - und, dann gebt es. Die Schwankungen, die Tiefs sind bei mir relativ kurz.
Sie kommen, [..] Und es ist ja nicht so schlimm. Aber es gibt halt schon Situationen, dann nervt es. Und die gehoren
anch dazu.

M2 (614 — 615): Ich bin immer, einfach irgendwo, nicht hoffnungslos, ist nicht das richtige Wort, aber Angst und De-
pression und Sinnlosigkeit.

R2 (295 - 296): Und es ist anch immer noch ein wenig Holle gewesen, einfach auf einem ein wenig anderen Nivean. Die
ersten 5 Jabre waren einfach ganz, gang, tief unten.

Positive Aspekte

Eine chronische Krankheit 16st nicht nur Belastungen aus. Viele beschreiben, dass sie durch
die Krankheit personlich gewachsen sind, den Kérper bewusster wahrnehmen und allgemein
bewusster leben, dass sie gar durch die Krankheit bereichernde Erlebnisse und Begegnungen
erfahren haben. Obwohl sich die meisten einig sind, dass sie lieber ohne die Krankheit leben
wirden, zeigen sich doch einige Betroffene dankbar fiir die Bereicherungen, welche sie durch
die Auseinandersetzung mit der eigenen Krankheit erfahren haben. Durch das herauskatapul-
tiert werden aus dem gewohnten Lebensalltag kénnen sich auch neue Perspektiven eréffnen;
einige Teilnehmende berichten von einer grosseren Freiheit und geringerem gesellschaftlichem
Druck. Diese positive Haltung gegentiber der eigenen Erkrankung und dem Leben bedingt
meist einen personlichen Prozess bei dem sich Sinn- und Wertzuschreibungen verindern.

H2 (205 — 211): Es bat aber auch Positives, muss ich sagen, also ich konnte sebr viele supergute Menschen kennen ler-
nen, die betroffen sind |..] habe dadurch einfach schine, ja wirklich schone Erlebnisse erleben &innen. Und anch Kirper-
arbeiten kennen lernen kinnen, die ich sonst nicht kennen gelernt hatte.

H1 (174 — 176): Und an dem bin ich gewachsen die letzten 18 Jabre, ich bin dort immer wieder als Fiirsprecherin
unterwegs.

R1 (474 — 477): Und ich bin sebr dankbar, dass ich diese Krankbeit habe, weil es geigt mir von neuem auch anf was
das heisst, mit einer Krankbeit leben zu kinnen. Und anch man kann vieles im Leben erreichen. Man kann immer
noch etwas Neues lernen und es ist nicht u spit.

R1 (481 — 482): Und das habe ich glaube selber immer wieder gemerkt, wie dass diese Krankbeit mir gleichzeitig —
anch wenn es komisch toint — anch gewisse Energie gibt.

R1 (419 — 427): Ich habe anch gemerkt, was es fiir mich fiir eine newe Chance in meinem 1eben gibt. Wie kann ich
mit dieser Krankbeit leben, die nicht heilbar ist? Was kann ich Positives daraus ziehen? Und ich habe gelernt, ich muss
gar nicht so viel arbeiten, es braucht es gar nicht, es geht auch mit weniger. Sich mebr Rube gonnen, mebr Zeit gonnen.
Ich spiire mich viel besser, was ich vorber einfach meinen Korper ein bisschen missbraucht habe oder einfach ja man arbei-
tet dann einfach, was man alles machen mag,.

K1 (222 — 225): Einerseits ist eigentlich bei allem das ich gemacht habe eigentlich eine grosse Lebensfrende und Dantk-
barkeit dabinter gestanden. In all diesen Jabren immer recht bewusst durchs Leben, einfach durch das, dass ich immer
wusste, wow — schon, dass ich noch da bin.

K1 (352 — 359): Und das Leben kann ja doch extrem wertvoll sein. Aus |..] meiner ganzen Lebensgeschichte ist das
Glaub fiir mich die grisste Erfabrung. Dass es ein Geschenk ist, wenn man es hat. Und trotgdem extrem viel erreichen
kann und ufrieden sein kann |[..] wie bei mir, wo es nur noch fiir wenig reicht. Aber das Wenige halt wieder als das zu
akzeptieren, das gut ist.

R1 (743 — 747): Also ich habe eher das Gefiibl, dass ich fiir mich durch diese Krankbeit gelernt habe mit weniger viel
liicklicher und viel Zufriedener, viel gesiinder zu leben. [..] bin ich denn nur ein guter Mensch, wenn ich produktiv bin?
Und wenn ich nichts mache, bin ich dann kein guter Mensch, also bin ich nicht gnt?

K1 (772 — 773): Im gesunden Zustand sagen, ja — jetzt gebe ich dann mal, das brancht exctrem viel mebr diinkt es
wtich.
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K1 (796 — 800): Aber ja, wieder mal lernen zu Vertranen, dass wenn man es anch vielleicht selber nicht mebr im
Griff hat, dass es trotzdem gut kommen kann. Und das sind die Chancen, die bekommst du halt, wenn du so eine
Krankbheit bekommst, die wir haben.

H3 (720): Ja, also wenn ich zanbern konnte, dann wiirde ich das wegzanbern. K3 (727 — 728): Also ich glanbe zwi-
schen haben und nicht haben wiirden sich relativ wenige fiir das haben entscheiden. M3 (733 — 7306): Es pragt den
Charakter extrem und es macht einen anderen Menschen aus einem, vielleicht auf unterschiedlichste Art, aber ich finde es
ware das Beste, wenn man es wirklich wegzanbern konnte. Und trofz allem muss man doch anch ein bisschen die positi-
ven Nebeneffekte anschanen. Also wirklich, es ist extrem charakterbildend nnd ja, es ist eine Schulung,

5.2.3  Soziale Aspekte des Ertlebens chronischer Erkrankungen

Partnerschaft

Die Beziechung zu einem Partner, einer Partnerin kann eine unterstitzende Funktion haben.
Gleichzeitig stellt eine chronische Krankheit viele Herausforderungen an eine Partnerschaft.
Ebenso kann es schwierig sein, einen Partner, eine Partnerin zu finden, wenn man bereits eine
chronische Krankheit hat. Insbesondere Menschen, die HIV-positiv sind, erfahren Stigmati-
sierung und Angste bei anderer Personen, die heute nicht mehr sein miissten.

M2 (59 — 61): Ich habe eine sebr intensive Partnerschaft, einen Mann, der rein vom Beruf ber schon so ein wenig ein
Kiimmerer ist — es ist sebr gut, aber es kann anch seine Nachteile haben.

H2 (160 — 165): Beziehungsmassig ist es sebr schwierig jiberbaupt jemanden kennen u lernen. Oder ja, wie sage ich es,
wann sag ich es. Jemand, der das akseptiert. Es ist einfach, bis heute ist es immer noch so, [..] also egal ob Mann oder
Fran, die haben einfach Angst, wenn sie horen jemand ist HIV -Positiv, obwobl es eigentlich keinen Grund mebr gibt.
M1 (533 — 537): Ein anderes Thema sind Begiehungen. Also ich war lange Single und ich habe oft gehort, aba, ja
krank, ja nein, also jemand Gesundes wiirde er schon finden. Das tut sebr web und da stebe ich jetzt dritber und ich ha-
be jetzt jemand gefunden, der das will.

Eigene Kinder
Die Frage, ob jemand mit einer chronischen Krankheit Kinder zeugen darf, ist umstritten.

Nebst der individuellen Auseinandersetzung und Werthaltung zu diesem Thema ist der Noz-
mativititsdruck seitens der Gesellschaft gross. Je nach Erkrankung und Medikation kann der
Kinderwunsch in unerreichbare Ferne ricken. Betroffene Frauen mussen sich allenfalls mit
der Frage auseinandersetzen, ob sie einen Unterbruch der medikamentdsen Therapie und da-
mit das Fortschreiten der Krankheit wagen wollen. Minner wie Frauen sind zudem mit der
Frage nach der Vererbbarkeit bezichungsweise der Ansteckungsgefahr fir das ungeborene
Kind konfrontiert sowie mit der Frage, wie lange sie fiir das Kind sorgen kénnen.

In diesem Zusammenhang wird von verschiedenen Teilnehmenden tber Begegnungen mit
Fachpersonen wie Arztinnen, Arzten, Psychologinnen und Psychologen berichtet, die es aus
ihrer persénlichen moralischen Grundhaltung als unverantwortlich bewerten, tiberhaupt mit
dem Gedanken an eigene Kinder zu spielen. Es kommt auch vor, dass Arzte und Arztinnen
sich weigern, Betroffene wihrend einer Schwangerschaft zu betreuen. Auch seitens der Ge-
sellschaft werden Betroffene mit heftigen Vorwiirfen und Unverstindnis konfrontiert, gegen
die sich aufzulehnen eine enorme Herauforderung darstellt. Im Falle von HIV beispielsweise
ist das Wissen um die medizinischen Méglichkeiten und Fortschritte noch zu wenig in der Ge-
sellschaft verankert, was immer wieder zu Stigmatisierung und Diskriminierung fihrt. Bei den
anderen drei chronischen Krankheiten ist es oft ungeklirt, inwiefern die Krankheit vererblich

ist. Die Frage, wer Kinder zeugen und seine Gene weitervererben darf, enthalt auch die Aus-

96



einandersetzung mit der Frage, was als lebenswertes Leben bewertet wird. In der Gesellschaft
ist diese Frage sehr umstritten und gewisse verbreitete Haltungen werden von einigen Teil-
nehmenden entsprechend mit faschistischem Gedankengut verglichen.

M1 (548 — 563): Was lange anch eine Frage war |[..]. Wie sieht das ans mit Familienplanung. Ich war dann anch bei
der MS-Beratung und bei einem Psychologen und der hat mir dann knallbart gesagt, ja bist du denn so eine, die ums
verrecken Kinder haben muss? [..] Also ob ich dann nicht wisse, das sei verantwortungslos. Dann, wenn die Kinder qua-
si die Mutter pflegen miissen. Und ich habe dann mit Kindern, also gut, jetzt bin ich auch schon 44, bhabe aber dann ab-
geschlossen. Aber ich habe gefunden, also der war jetzt wirklich nicht gerade sebr nett. Man macht sich natiirlich schon
Gedantken, man weiss ja heute immer noch nicht, von wo Rommt es, ist es erblich oder ist es weiss ich was, man weiss es
immer noch nicht. H1 (940 — 941): Ich habe das anch selber erlebt, die Lente, die gesagt haben, unbedingt, ums 1V er-
recken noch Kinder machen. Das fand ich so frech. K1 (943): Das ist erniedrigend. Das ist furchtbar zum verdanen.
M3 (697 — 713): Irgendwann haben wir uns entschieden doch, wir versuchen es. Und haben, also eben, ob es jetzt ver-
erbbar ist oder nicht, ich babe gesagt, es spielt doch keine Rolle. Zweitens kann dem Kind ganzg viel anderes Zeng passie-
ren, es gibt 1000 andere Krankbeiten die anch, also es gehort fiir mich auch noch um positiven V orwdrtsschanen. Die
Situation bei mir ist, von der Krankbeit her besteht nicht wirklich die Gefabr, dass ich [..] nicht mebr da bin in 10 Jab-
ren. Ich sage immer, das ist meine naive Grundhaltung, es kommt immer irgendwie. |..] Schlussendlich gibt es ja irgend-
wo wirklich so ein Allerweltsmittel. Schlinm ist dann, wenn plitzlich ein Kind den Vorwurf machen wiirde, wieso bin
ich iiberhaupt auf der Welt, wo ibr doch genan wusstet, dass es vererblich ist. |..] Ich glanbe, wenn es dann wirklich so
ist, dann muss man halt dann schanen, wie man sich dem stellt. Schinssendlich wiirde ich mir selber die Frage stellen, ja
war es dann wirklich so ganzg schlimm, dass ich wirklich keinen Tag anf dieser Welt sein wollte. Stimmt ja eben dann
anch nicht.
R1 (880 — 883): Und eben das Thema Kind, das ist |..] anch ein Thema gewesen. Ich musste [..] spritzen und da
darfst du absolut nicht schwanger werden. Und dann babe ich mit 31 keine Sekunde iiberlegt, michte ich jetzt noch ein
Kind haben? Weil es ist klar, es ist kein Thema. Es hat schon Phasen gegeben, in denen wir gesagt haben, wir wollen
das und da babe ich dann wirklich die Medikamente abgesetzt.
H2 (137 — 142): Und ich hatte so das Gefiibl, jetzt werde ich nie mebr Mutter sein kinnen, [..] mit dieser Krankbeit
kannst du das nicht. |..] Also durch diesen Lifestyle bin ich dann aunch schwanger geworden. Was dann aber wirklich
mein Gliick war und meine Rettung.
H2 (688 — 689): Der Gyndtkologe hat sich geweigert, mich zu begleiten wabrend dieser Schwangerschaft. Er bat gefun-
den, er wolle die Verantwortung nicht tragen.
H2 (154 — 155): Die Schwangerschaft, die war super. Wirklich super. Also es ist natiirlich gesellschaftsmdssig ein
Skandal gewesen, damals noch.
H1 (904 — 920): Fiir mich war Kinder zu bekonmen wie gesund werden. Das hat aber damit zu tun, dass ich meine
Diagnose von HIV gleichzeitig mit einem Spontanabort bekommen babe. |..] Und das hat damals keine Medikamente
gegeben. Fiir mich war klar - nie wieder Kinder. |..] Ich bin mit einem brennenden Kinderwunsch durch das Leben und
wusste, den kann ich nicht abstellen. Aber ich darf ibn mir nicht erfiillen. So ab dem 1999 hat mein Arzt [..] gesagt,
wenn sie immer noch Kinder haben wollen, medizinisch ware es verantwortbar. |[..] Und im 2001 bin ich |..] schwanger
geworden. [..] und babe dort seit zwei Jabren gewusst, dass das Risiko das HIV auf das Kind zu dibertragen auf 1% ist
und das eine Prozent ist auf dem Papier in der Schweig vorbanden aber das hat in der Realitat nicht mebr statigefunden.
Von dem ber bat fiir mich schon eine grosse Entingstigung stattgefunden. Ich batte auch das Vertranen, weil ich auf der
Infektiologie zum Chefarst gegangen bin. Das ist eine der fiinf Koryphden in der Schweig. Das bat fiir mich anch schon
noch ein Gewicht, ich habe aunch vertrant und Studien nachgelesen. |..] Und irgendwann bat sich das anch setzen konnen.
Aber es war fiir die Umwelt gang, schwierig. Man bat sich eigentlich iiber meine Kinder erst gefrent, |..] als es Rlar war,
sie sind nicht HIV ~positiv. Dann ist quasi die Geburt nachgefeiert worden. |[..] Fiir mich ist es mein grisstes Geschenk,
dass ich Kinder haben darf. Und dann, ich habe anch eine grosse Erleichterung empfunden, als das Testergebnis gekom-
men ist und habe eigentlich erst durch die Erleichterung gemerkt, dass noch so eine Restanspannung da war. H1 (979 —
996): Beide Kinder mussten nach der Geburt vier Wochen lang ein Medikament nebmen. Weil das einfach so quasi
gum Sicherbeitsdispositiv gebirt hat. Um das Risiko zu verringern. Das fand ich schwierig. [..] Ich habe mich gefragt,
muss das sein, ist das wirklich ok, dass ich ibnen das jetzt gebe und gummute. Dort hatte ich Zweifel. Und fiir niich ist
einfach dann noch, also ich merke, das eine Mddchen kommt jetzt langsam in die Vorpubertit. Wir leben offen mit
HIV [..] und es ist gang Rlar gewesen, ich will meinen Kindern kein Gebeimnis aufbiirden. Also es kinnte jetzt wieder
teilweise ein bisschen schwierig werden, so unter den Peers. Und ich babe dort einfach so Hilfsanker gesett indem, also,
die Lebrer wissen es. Im Dorf wissen es eh alle. Ich habe auch dem Lebrer gesagt, wenn sie merken, |[..] meine Tochter
wird je nach dem hochgenommen |..] bitte melden. [..] Dass ich dann wieder mit den Kindern zusammen binstehen kann
und das durchsteben. |..] Es gibt so Momente, in denen ich merke, das muss ich ihnen jetzt quasi zumuten. Und deshalb
schanen, wie schaffen wir das. [..] Oder auch, dass ich gesagt habe, ich gebe die Daten von meinen Kindern nicht. Also
die haben alle Daten bekommen bei der Geburt bis iiber die Geburt hinaus und nachber, alle Nachuntersuchungen, ich
gebe keine Daten mebr, weil die Argte wollen ja diese Daten haben. Aber ich sagte nein, das will ich nicht [..] nur weil
ich HIV -positiv bin, miissen sie jetzt nicht das ganze Leben ihre Daten zur 1 erfiigung stellen.. R1 (925 — 926): Und
Jetzt das Gewissen, wie sie gesagt hat, dass man nicht in threm Zustand noch Kinder bekommen sollte und dass die Kin-
der einen dann pflegen. Hatten sie das nicht? H1 (927 — 929): Das wollte man mir die ganze Zeit einreden, dass ich
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dann sowieso u friih sterbe und dass die armen Kinder mit einem Stigma leben miissen und papperlapapp. Im Sinne von
— es kann jede jeden Moment sterben. Und beginnen wir jetzt u diskutieren, wer das Recht hat Kinder zu haben. |[..]
K1 (930 — 939): Es ist sicher die gleiche 1V erantwortung und am Schluss kinnen wir die nur selber tragen. Ich meine
[-.] irgendwo tragen wir sie selber und dann kommt die Biologie dagn und es diinkt mich, dann wird es dann gegeben
oder es wird nicht gegeben. [..] Wir haben anch gewnsst, dass beim Hantkrebs gewisse 1Vererbungen da sind [..] je nach
dem. Aber irgendwann hat man gesagt, wenn es gut kommt, kommt es gut und wenn nicht, das wissen wir anch heute
nicht. Ich meine der eine von meinen Sohnen hat schon 40 so Flecken rausgeschnitten und der andere 10. Und ob das je
bose wird oder nicht, wer weiss es. Aber es hat mir keiner der beiden je einen V orwurf gemacht, warum hast du mrich auf
die Welt gestellt [..]. Und da habe ich halt auch ein gewisses Grundpertranen. Also wenn es wirklich nicht hatte sein
mdissen, dann ware es anch nicht gegangen.

R1 (951 — 955): Das Umfeld sagt, jetzt mit 40, [..] du hast ja ein Geschdlft, musst du jetzt wirklich noch ein Kind
bekommen. Braucht es das jetzt wirklich noch.. Wenn man das andere anschant mit Krankbeiten, es ist halt dann nicht
in den biologischen jungen Jabren super gewesen. Also man hat uerst mal diese Krankheit anschauen miissen. Und
wenn es halt jetzt ist, ist es jetzt. Und wenn nicht, ist es nicht. Also ich glanbe das Umfeld, es ist eher das Umfeld. K1

(956 — 958): Das ist ein sebr wichtiger Einfluss, das Umfeld. |..] Und je nachdem sind wir anfilliger oder weniger an-
fallig anf das. Aber der [..|Druck der Gesellschaft bei uns ist exctrem. H1 (959): Ja, Kranke sollen sich nicht vermeb-
ren. K1 (960 — 961): Ja, ja, genau, genau! M1 (962): Ja, bise gesagt sind wir da ja fast bei Hitler. K1 (963): Ja!
Die Gesellschaft denkt aber anch so! M1 (964): Leider. K1 (965): Die gesunde Gesellschaft. K1 (968 — 975): Und
ich glanbe, da liegt es wieder bei uns, [..] wir miissen auf uns horen und in uns hineinbiren [..]. Und dann sind wir auch
niemandem Verantwortung schuldig, also da bin ich anch iibergengt. Ich bin mir selber, meiner Fran und meinen Kin-
dern gegendiber noch verantwortlich und damit bat es sich in dem Umfeld. Und ob das dann Kosten vernrsacht spater,

weil eines meiner Kinder krank wird, also pub. Aber eben, da ist die Frage, kann man es. |..] Ja, da musst du immer
die Ellbogen ranshalten. Und meistens in Phasen, wenn du es gar nicht kannst, wenn du eigentlich miide bist vom 1 or-
wartsgehen. R1 (976 — 977): Man muss sich rechtfertigen, das ist noch fast schlimmer, sich rechtfertigen, dass man ja
diesen Wunsch hat, den andere im gleichen Alter [..] anch haben.

Familie, nahe Angehdrige
Familienmitglieder sowie nahe stehende Angehérige sind von den Folgen einer chronischen

Krankheit mit betroffen und oft belastet. Diese Belastung wird von Aussenstehenden oft
nicht oder nur wenig wahrgenommen, was dazu fiihrt, dass das nahe Umfeld zu wenig Unter-
stitzung erfihrt. Das korperliche oder psychische Leiden von chronisch kranken Menschen
mit zu erleben oder die Konfrontation mit dem nahenden Lebensende des Betroffenen stellt
fir nahe Angehodrige eine enorme Belastung und Herausforderung dar. Insbesondere fiir die
Eltern von Betroffenen kann es sehr schwierig sein, zu akzeptieren, dass ihre Tochter, ihr
Sohn in einem schlechteren korperlichen Zustand ist als sie selber und eventuell vor ihnen
sterben wird. Es kann allerdings auch vorkommen, dass Eltern sich nicht fir die Krankheit ih-

res (erwachsenen) Kindes interessieren.

H3 (145 — 155): Und dann sind natiirlich die familidren Geschichten gekommen. [..] Also die Geschwister wussten es
vorber aber meine Eltern, |[..] erst vor 10 Jabren ist es dann mal so raunsgekommen und es war relativ schlimm fiir meine
Eltern. [..] Sie sind nicht informiert - |..] Man spricht schon viel jiber HIV" und man hort auch viel, man kann viel le-
sen. Aber die Leute haben oft noch |..] eine alte Einstellung. Und man meint es sei jetgt das Ende oder irgendwie man
darf dann nicht ans dem gleichen Glas trinken oder so. Das hor ich heute noch. Das ist noch verrijckt, finde ich, fiir die
heutige Zeit.

K1 (308 — 312): ..die Schwankungen der Psyche, ich habe [..] so von Himmelhochjauchgend zu Tode betribt [..[sebr
grosse Ausschléige gemacht. |..] Da musste anch die Familie lernen damit umzugeben. Das war gar nicht einfach.

H1 (1052 — 1061): Also ich habe anch das Gefiihl, ich miisse die anderen anfkliren und auffangen ibren, also jetzt
grad die Familie. Verstandlicherweise meine Eltern, [..] die wirklich gesagt haben, um Himmels Willen, unser Kind
stirbt vor uns. |[..] Also ich bin dann anch u einem Therapenten gegangen und der war da fiir mich und dariiber war ich
sehr froh. Aber [..] ich musste fiir meine ndchsten Lente da sein. Und anch ibnen helfen, klar zu machen, wo bekommt
thr Informationen, wo kinnt ihr euch beraten lassen. |..] Das finde ich [..] teihweise fast ein bisschen verkehrte Welt. K1
(1062 — 1071): Unser Umfeld ist natiirlich auch betroffen. Und ich fand das immer extrem schlimm |[..]. Es fragen
immer alle, wie geht es dir, oder meine Frau wird gefragt, wie gebt es deinem Mann. Aber wer fragt meine Frau, wie gebht
es dir. Weil fiir sie ist es viel brutaler. Sie bleibt zuriick. |..] Wir wollten mal zusammen alt werden. Wir sind dreissig
Jabre beieinander. |..] Das ist anch so typisch fiir unsere Gesellschaft. Man fragt vielleicht den, der krank ist, [..] wenn
man sich getrant, wie gebt es dir, aber das Umfeld lisst man vollig aunsser acht. Und das Umfeld ist teilweise noch viel
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mebr betroffen. Die miissen sich um alles herum organisieren und sollten immer stark sein und weiss nicht was. |..] Die
Leute um uns herum, die helfen uns ja tragen.

R1 (458 — 460): Meine Eltern beispielsieise haben sich nie darum gekiimmert, haben sich nie informiert, was bat sie
diberbaupt. Was ich schlinm gefunden habe, aber das ist jetzt halt so.

Weiteres soziales Umfeld

Die Begegnung mit Menschen aus dem weiteren sozialen Umfeld kann sowohl unterstiitzend
als auch belastend sein. Aussenstehende wissen oft nicht, wie sie reagieren sollen. Ratschlige,
Tipps und nicht erwiinschte Hilfsangebote von Betroffenen werden als sehr anstrengend und
mithsam empfunden. Eine chronische Krankheit kann bedeuten, aus der Normalitit zu fallen,
ausgegrenzt zu werden oder sich anders und ausgegrenzt zu fithlen. Einige Betroffene berich-
ten von Streit und Beziechungsabbriichen, weil sie von ihrem Umfeld nicht mehr verstanden
wurden und immer wieder erlebt haben, dass sie anders sind. Sozialer Riickzug und Isolierung
kann allerdings auch die Folge von Scham, Angsten oder Depressionen sein. Der Umgang des
Umfeldes mit der Erkrankung und mit der betroffenen Person entwickelt und verindert sich
im Verlauf der Zeit.

M3 (269 — 270): Das soziale Umfeld ist sebr wichtig. Ich habe ein gutes Umfeld, ich habe Leute, die reden und 1 er-
standnis haben.

K3 (64 — 67): Das ist wirklich auch super wenn man so ein Netzwerk bat. Das macht sebr viel ans um iiberhaupt mit
der Krankheit umgeben zu kinnen. Also manchmal musste man beinabe schauen, dass man all die Hilfeleistungen ab-
webren kann, welche die Leute einem geben wollten.

M2 (100 — 109): Ich habe von Nachbarn gehirt dass sie eine Katze einschldfern wollten. [..] Ich habe diese Katze gese-
ben und batte sie innert 5 Minuten. Und das hat mein Leben enorm verdndert. Wabnsinnig. Und [..] fast im selben
Monat [..] sind nene Nachbarn eingezogen mit einemr Kind, das acht Monate alt war. Das war einfach Liebe auf den
ersten Blick. Und ich habe jetzt [..] einen Mann, eine Katze und ein Kind. [..] Das ist fiir mich wabnsinnig schon. Ich
betrene dieses Kind einmal in der Woche |[..]. Und ich bin total gliicklich mit dem.

R1 (449 — 457): Das Schwierige ist eber gewesen, dass das Umfeld dir helfen michte, Tipps geben maichte was man al-
les machen muss, machen kann. Was ich als sebr miihsam empfunden habe, weil sie haben sich nicht mit dieser Kranfk-
beit anseinandergesett |..]. Und teilweise hatte ich es hier oben und wollte nicht dariiber sprechen, obwobl ich eigentlich
gerne diber meine Krankheit spreche. Aber mebr so, wie gebt es mir im Moment. Und ich glanbe auch, das war fast das
Schwierigste, wie geben die anderen mit dem um. Sollen sie fragen, [..] soll man immer fragen, oder soll man es einfach
ignorieren.

M2 (49 — 51): Das Gefiih! haben, die Anderen finden mich irgendwo komisch oder anders, die Frage, warum bin ich
anders, ich merke selber, ich habe ein anderes 1 erbalten oder bewege mich irgendwie anders.

M2 (125 — 1206): Dass diberall irgendwo so das Misstranen gekommen ist, das Beobachten auch von Freunden.

M2 (52 = 58): Dann anch, dass ich mich sehr stark uriickgezogen habe, introvertiert gewesen bin, nicht nach aussen
gegangen bin, das ist fiir mich ganz schlimm gewesen: rans. Also ich wollte miglichst drin bleiben. Nicht den Kopf zum
Fenster ranshalten oder - jetzt haben wir beispielsweise ein Hans mit Wiese und Garten, da bin ich |..] nicht unter dem
Dach hervorgegangen, damit man mich nicht |..].

M2 (116 — 121): Ich bin anch das erste mal wieder nach dranssen sogar unter dem Dach hervor, habe begonnen im
Garten gewisse Dinge zu tun, anch gang, gang kleine, die man nicht sieht. Und habe anch immer besser reden kinnen,
dariiber was ich fiible und zu den andern Menschen Griiezi sagen, am Anfang ist das fiir mich fast nicht miglich gewe-
sen, dass ich das ans mir rausbringe, und hente ist das ok.

R2 (312 — 318): Ich habe das Gefiihl aunch ich bin sebr alleine in dem Ganzgen |..]. Ich habe das jetzt anch gelernt
irgendwie so durchgnkommen und ich babe mich anch verkracht mit allen Leuten um mich herum. |.., mit der gangen
Familie, mit allen Freunden.

H1 (78 — 79): Und ich merke auch, dass sich anch der Umgang der anderen um mich herum, ob jetzt niber oder wei-
ter, der andert sich auch immer wieder.

R1 (1033 — 1051): ..eine Kundin, die einen Mann hatte, der Krebs hatte. Und ich habe jedes Mal wenn sie gekonmen
ist gedacht, soll ich sie fragen, wie es threm Mann gebt? Wie gebe ich mit demr um? |..] Jetzt gerade in meinem Fall, die
Kunden zu fragen, wie ich mit dem umgeben kann, darf ich dich fragen, jedes mal oder ist es zu nabe. [..] Und sie hat
mir gesagt frag mich. Ich bin sogar frob, wenn du mich fragst. Und wenn es nicht gebt und ich nicht dariiber reden méch-
te, mochte ich nicht. Aber sie hat anch gesagt, nach einer gewissen Zeit, als ibr Mann eine geitlang krank war, haben die
Leute nicht mebr gefragt und sie hat das schlimm gefunden. Dass niemand mebr fragt. |..] Es ist halt schwierig, wie gebt
man mit dem um. [..] Ich glanbe, |[..] mit Krankbeiten, auch mit dem Tod, der nabe ist, kinnen die Leute gar nicht um-
gehen.
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Diagnose mitteilen
Wen, wann und auf welche Weise Betroffene in ihrem Umfeld tiber die Diagnose informieren,

ist sehr unterschiedlich. Durch von aussen erkennbare Symptome und Beeintrichtigungen
oder regelmissige Besuche beim Arzt fallen Betroffenen auf und missen entscheiden, inwie-
fern sie Aussenstehende Gber ihre Krankheit informieren. Wihrend einige einen sehr offenen
Umgang damit pflegen, halten andere ihre Krankheit tiber Jahre geheim. Angst vor Stigmati-
sierung und Diskriminierung fithren dazu, dass viele Betroffene insbesondere im Arbeitskon-
text zuriickhaltend sind, tber ihre Krankheit offen zu sprechen. Tendenziell werden eher ni-
here Freunde informiert, weil in dieser Bezichung Vertrauen wichtig ist. Ebenso gibt es Be-
troffene, die es wichtig finden, ihr Umfeld zu informieren, um auf die Krankheit aufmerksam
zu machen und die Leute fur das Thema zu sensibilisieren.

K3 (58 — 61): Was ich von Anfang an gemacht habe ist, sebr offensiv zu informieren. Ich habe es wirklich allen
Freunden mebr oder weniger von [..] Anfang an gesagt. Ja wenn du fragst, hey, wie gebt es dir, und dann triffst du je-
manden anf der Strasse, der sagt, ich habe Krebs, also irgendwie sind die Leute viel schockierter dann gewesen als man
eigentlich selber ist.

K3 (604 — 611): In der Ausbildung, ziemlich mal am ersten Tag, [..] sind wir am Mittag ein Brotchen holen gegangen
und da hat sie gesagt, sie habe eine Allergie und kinne keine normalen Brote essen. Und dann sagte sie und du bist ge-
sund? [..] Dann habe ich es ihr gesagt. Also eben, ich meine, ich reisse dreimal pro Morgen die Kleider von mir, weil ich
eine Wallung habe und es tut mir einfach alles web. Das ist halt doch ein relativ dominanter Teil weil es bei mir Be-
schwerden hat. Denn finde ich es gibt keinen Grund ein Gebeimnis darans gu machen aber ich habe jet3t anch nicht ge-
rade irgendwie ein Plakat anfgehingt.

M3 (583 — 595): Also Arbeit — ich habe jetzt eben mein eigenes Geschdft, da wissen es alle. Aber es gibt schon teilwei-
se Sitnationen, |..] also teilweise nervt es mich, wie die Leute reagieren. Da merkt man einfach, sie haben keine Abnung.
Weil fiir sie ist MS immer noch der Rollstubl. |..] Aber ja, ich merke einfach, es ist eine grosse unbekannte Krankbeit
anch bei den Lenten. Aber das ist absolut verstandlich. Aber ich sage es eigentlich nur, wenn es wirklich irgendwo um
Thema wird. Gut ich muss, wenn ich jet3t eine Stelle annebmen wiirde, muss ich es sagen. [..] Solche Krankbeiten muss
man angeben. [..] jetzt in meinem Fall ist es, wenn es jetzt irgendwie mal einen Tag gibt, an dem ich nicht geben kann,
ich weiss anch nicht, das gibt es einfach gwischendurch, geb ich davon aus, dass einfach jemand anch ein gewisses Ver-
standnis hat fiir das. Also sonst ist es im Moment kein Thema, dass ich es jemanden sagen miisste.

M2 (766): Also vor dem Sagen habe ich gar kein Problem, wenn ich es sagen will.

H3 (597 — 603): Eine zeitlang hatte ich das Gefiihl, ich miisse es sagen. Beim alten Arbeitgeber wusste man es. Jetzt
bin ich eber guriickbaltend. Weil es ist nichts, das man siebt. Mir gebt es gut. Das einzige, das ich halt habe, ist, dass
ich so_jede fiinf Monate gum Arzgt muss und andere dann fragen, jetzt gehst du schon wieder zum Arzt. [..] Wenn ich
sage, ich gebe zum Argt, dann sagen sie, du bist doch schon vor ein paar Monaten beim Argt gewesen? Und dann bin
ich eber zuriickbaltend. [..] Aber wenn man mich fragt, dann verneine ich es sicher nicht.

H2 (718 — 721): Also ich sage es wirklich nur, wenn es um Freundschaft gebt oder Partnerschaft. Dann finde ich ja.
Weil dann gebt es um Vertranen. Aber in einer Arbeitsstelle finde ich, weshalb soll es diese Person wissen? H2 (725 —
732): Vor ein paar Jabren hab ich in der Pflege gearbeitet. Und dann musste ich eben angeben, weil die haben eine Zu-
sat3.., also nicht die obligatorische Pensionskasse gebabt, sondern iiberversichert. Und dann musst du angeben, ob du
HIV -positiv bist oder nicht. Das war echt unangehnem. Wie reagieren die und ob mein Gott, was kommt jetzt da anf
mich . Aber der Arbeitsgeber selber, der direkte, hat es gar nicht erfabren. Das gebt irgendwie |[..]. Das war so ein
grosser Betrieb. H2 (747 — 753): Irgendwann musste ich, ist es aus mir rausgeplatzt. Also wirklich. Ich meine, irgend-
wann musste ich sagen, bey, sorry, aber ich BIN HIV -positiv. Und dann ist denen wirklich der Kiefer runter. Es gibt so
Situationen, bei denen muss ich einfach, um es den Lenten anch bewusst gu machen, es gibt anch anderes, es gibt nicht
nur eines, es gibt anch andere. Und manchmal juckts mich anch fast ein wenig, es zu sagen. Und dann muss ich mich
manchmal wieder Zuriickhalten, um es nicht Zn sagen.

R2 (791 — 799): Als ich zuriick an die Uni bin, um meine Ausbildung fortzusetzen, da babe ich nichts gesagt. Ich
habe geschanspielert. Ich tat so, als ware ich gesund. [..] Es ist mir extrem schlecht gegangen und ich batte an einem Stu-
diumskollegen Papers lektorieren sollen. Und ich habe gesagt, ich hiitte so ein wenig eine Grippe, aber in zwei Tagen gin-
ge es mir wieder gut. Ich habe eine Liige nach der anderen erfunden, dass man nichts merkt. Und das hat mich so viel
Energie gekostet, einfach immer so tun, als wdre alles in Ordnung. R2 (804 — 805): Also wenn ich nicht nuss sage ich
nichts. Und wenn ich das Gefiibl habe ich miisse, dann lasse ich die Katze ans dem Sack.
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Vertrauen, Bezichung zum Arzt, zur Arztin

Chronisch kranke Menschen sind oft ihr Leben lang auf das Gesundheitssystem und die be-
handelnde Arztin, den behandelnden Arzt angewiesen. Alle Teilnehmenden betonen, wie
wichtig eine vertrauensvolle Beziehung zum Arzt, zur Arztin ist. Es kann lange dauern, bis
Menschen mit einer chronischen Krankheit eine Arztin, einen Arzt finden, dem sie vertrauen.
Arztewechsel werden von vielen Betroffenen als anstrengend erlebt. Betroffenen ist es ein
zentrales Anliegen von den Behandelnden als miindiges Individuum ernst genommen und
ganzheitlich wahrgenommen zu werden. Sie wollen Vorbehalte gegentiber der medizinischen
Behandlung und alternative Varianten ausdiskutieren. Fiihlt sich eine Person nicht aufgeho-
ben, kann dies zu grosser Verunsicherung fihren.

H2 (672 — 674): Also ich finde es anch extrem wichtig, die mediginische Begleitung, weil es ist ja eben nicht eine
Krankbheit, die néchste Woche wieder weg ist. Also man ist wie das Leben lang gebunden an einen Mediziner oder eine
Medizinerin.

M2 (669 — 671): Man muss wie die richtige Person finden. Als ich wusste das geht, der glanbe ich. Also, da hab ich
nicht nur das Gefiibl, sie erzablt irgendwas. Also ob sie jetzt king ist oder nicht, also, ich habe sie gespiirt. Und dann
war das ok.

H3 (391 — 403): Das Vertrauen finde ich eben noch wichtig. |..] Also bei mir ist das so gewesen, durch das, dass ich
mich bei meinem Arzt so anfgehoben gefiiblt habe, ist fiir mich wie Rlar, es gibt nichts anderes. Und ich binterfrage schon
anch, wenn er etwas sagt |[..] aber ich habe wirklich das vollste V'ertrauen [..] Ich kenne it Umfeld auch andere 1 eute,
die zum Beispiel in einer grossen Kiinik sind. Und dort |..] das Umfeld ganz anders. Es ist sebr unpersonlich, es geht
alles sebr schnell, man kommt, man muss Blut geben und dann geht man wieder und irgendwann kann man anrufen,
und dann sagt man, es ist alles gut. Also dort denfe ich, muss man sich entscheiden und man muss finden, wohin man
maichte, was passt einen.

H3 (462 — 467): Ich denke [..] die Krankbeit muss wie nebensdchlich sein. [..] natiirlich, deswegen ist man ja dort,
aber es gibt ja fiir verschiedene Diagnosen hunderte von Mdglichkeiten um demr Herr zun werden [..]. Und dann miisste es
am Arzt eigentlich sein zum Schanen, wie spiire ich den, was, oder, in welche Richtung gebt es, und das finde ich essenti-
ell, eigentlich.

K3 (411 — 420): Ja, auch bei der Chemo ist immer wieder eine frobliche Stimmung, [..] und wenn ich das Gefiibl ge-
babt hitte, das ist nicht der richtige Arzt, ich fiihle mich bei der nicht wobl, dann batte ich einfach gewechselt. Weil
nachher ist es wirklich eine Frage des Vertranens. Es gibt dann Leute, und das sind sicher auch 1 or- und Nachteile
vomt Internet, die irgendwie versuchen herausgufinden ob sie jetzt die richtige oder die falsche Chemo bekommen |..] Fiir
mich ist es erganzend mir u diberlegen, was mache ich komplementar. [..] Es ist ein Abwdgen und ein Grundpertrauen,
dass die Basisbehandlung mal die richtige ist.

M3 (421 — 442): Lch habe wirklich so ein bisschen alles durchgemacht. V'on meinem Hausarzt kann ich sagen, der hat
wirklich keine Abnung. |..] Auch das Vertranen |..] begann sich aufznbanen. Aber es gibt einfach verschiedene Etap-
pen, zuerst bei dem Argt und dann wieder bei dem, weil ich gemerkt habe, es ist nicht das, was ich will. [..] Irgendje-
mand bat mal gesagt, |..] sie schaffe mit dem Argt zusammen |..]. Und bei dem batte ich das Vertranen das erste Mal
wirklich. Also vielleicht auch gerade durch das, dass ich gemerkt habe, der gebt eine andere Richtung. Als ich das erste
Mal gegangen bin, habe ich gesagt, soll ich zu spritzen aufhiren. Dann sagt der, das kann ich ibnen nicht sagen, das
mrdissen sie entscheiden. [..] Und dann bin ich eine Woche spéter wieder zu ihm. Er so, und, haben sie sich entschieden?
Dann habe ich ihm ergdblt, was ich gemacht habe, eben ich habe alles weggeworfen. Dann hat er [..] wortwirtlich gesagt,
das ist sowieso ein Scheiss. |..] So babe ich eigentlich das Vertranen in ibn gefunden, mit so einer eigentlich lapidaren
Bemerkung. Und beim anderen, |[..] dort habe ich das Vertrauen, weil ich gemerkt habe, der nimmt mich ernst. M3
(459 — 4061): Das Wichtigste ist, dass ich als Person und nicht als Krankheitsfall gelte. Das finde ich, fiir mich ist es
dann gut, wenn ich merke, die interessieren sich fiir mich und nicht fiir meine Krankbeit, |..] Sie bebandeln eben den Pa-
tienten und nicht eine Krankbeit.

R2 (455 — 4506): Aber seid ibr immer beim selben Arzt geblieben? Weil, ich habe einfach immer gewechselt. H2 (457
— 459): Also am Anfang bin ich auch im Unispital gewesen. Aber dort wechselt der Argt ja alle zwei Jabre. Wenn die
Alssistengzeit fertig ist, ist der ndchste gekommen, und dann bab ich gewechselt. H2 (466 — 469): Es war fiir mich ex-
trem stressig, die danernd wechselnden Arzte im Unispital. Ziwei Jabre lang hast du einen superguten gehabt, der dich
gekannt hat, mit der ganzen Geschichte, nachber war seine Assistengzeit vorbei, und er hat gefunden, ja, Frau |..], jetzt
sind Sie zum letzten Mal hier, dann kommt ein neuer, der keine Abnung hat. H2 (686 — 700): Als dann der gegan-
gen ist, dann war es nicht mebr gut. |..] Ich habe gefunden, ich will einen Arzt, der mein Gyndikologe ist, der mich wdib-
rend der Schwangerschaft begleiten kann, der Facharzt ist im HIV [/ Aids Bereich, der anch mein Hausarzt ist, also
einer fiir alles. Weil ich [..] hatte inzwischen weiss nicht wie viele Argte und ich wollte eine Person. Und dann hab ich
drei zur Auswabl bekommen, bin die anschanen gegangen, babe einen gefunden und dort bin ich jetzt seit 15 Jabren.
Und man war von Anfang an per du. Es ist super, er nimmt sich Zeit, er fragt, wie gebt es dir - also nicht nur medizini-
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sche Bereiche sondern wirklich auch die Psyche interessiert ibn. Und das finde ich wichtig. Eben, wie gebt es einem und
s0. R2 (460 — 461): Ich bin anch im Unispital und ich bin dann einfach da bei den leitenden Arsten, die aber dann
nicht wechseln.

R2 (643 — 649): Ich muss sagen, ich bin jetzt in dieser Zeit extrem vielen dummen Arsiten begegnet. Und ich habe ein-
fach wie nicht auf die geschant. Also ich habe nicht immer die Kraft gehabt [..]. Aber wenn ich konnte, hab ich immer so
ein wenig geschant, wie sie arbeiten. Ich habe sie immer so ein wenig beobachtet, um u wissen, falls er wiedernm weniger
gut arbeitet, dass ich eventuell zu einer anderen Person wechseln kinnte.

M3 (230 — 2306): . jetzt ist noch die Besprechung mit dem Professor [..]. Dann bab ich so fiir mich gedacht, nein, das
will ich nicht. Ich weiss eb, was der erzdhlt und rege mich nur anf. Dann haben sie gesagt, sie miissen kommen, |..] um
das zu besprechen. Dann wusste, ich ok, ich weiss genan, was der mir sagt, jett gehst du einfach bin, horst zu, aber regst
dich nicht anf. Ich bin hin, habe gugebirt und hab mich aufgeregt. Weil es kommt dann so ja, wenn sie nicht bei uns ins
Programm einsteigen, dann kommt es, dann kinnen wir iiberhaupt nichts mebr versprechen.

M3 (242 — 244): Das bat mich nachher wirklich so ein wenig zu Boden geschmettert, weil |..] ich habe mich iiber mich
anfgeregt, weil ich mich anfrege wegen dem. |..]

M3 (245 — 251): Und nachber hab ich den [V'ertranensartzt] angerufen und gesagt, ich wolle gerne die Rontgenbilder
mit ihm anschauen, weil sie haben mir gesagt, das sebe katastrophal aus, es sei wirklich nicht gut, und viel mebr Ldisio-
nen. Nachher bin ich dorthin. Er bat die Bilder angeschant und gesagt, und? Ist nicht viel anders als vorber. Dann hat
er nur gesagt, schauen sie, die sind natiirlich gestenert von den Pharmaunternebmen, sie konnen jet3t etwas machen, das
bringt alles zusammen nichts, sie haben nichts.

Informationen uiber die Krankheit / Online-Foren

Fir Betroffene von chronischen Krankheiten ist es wichtig, umfassende und verlassliche In-
formationen tber ihre Krankheit zu erhalten. Die Suche danach gestaltet sich oft schwierig.
Im Internet gibt es viele Informationen tber die meisten Krankheiten. Allerdings liegt es bei
der betroffenen Person zu entscheiden, welche Informationen fiir sie wichtig sind. Es kann
verwirrend und beidngstigend sein, tber alle méglichen Krankheitsverldufe, Nebenwirkungen
und Komplikationen zu lesen. Insbesondere in Online-Foren, die einen Austausch von Be-
troffenen tber eine bestimmte Krankheit erméglichen, werden hauptsichlich tber die negati-
ven Erfahrungen mit der Krankheit berichtet. Es fehlt ein ganzheitlicher, personlicher Aus-
tausch, bei dem mehr als lediglich einzelne, meist negative Aspekte einer Krankheit dargestellt
werden.

H3 (476 — 479): Wichtig ist, wie informiere ich mich diber diese Krankbeit. Es gibt solche, die informieren sich iiber-
haupt nicht, die sagen einfach, das miissen die Arste wissen. Ioh habe fiir mich gemerkt, ich gebe jiberhaupt nicht wirk-
lich anf das Internet um mich zu informieren. Wenn ich das lese auf diesen Foren, dann ist das der Horror. K3 (480):
Da bist du todkrank. H3 (481 — 480): Ja wirklich, da bin ich frob, dass ich noch aufstehen kann [wenn ich das lese].
Also das ist wirklich katastrophal. Aber eben, es gibt sicher solche, die |..] alle Probleme, die sie heute grad haben mit so
einer Krankheit, anfschreiben. Aber es ist so ein eindimensionales Kommunikationsmittel. Das ist nicht ein Austansch.
Ich miisste ja die Person, die das sagt [..] wie sehen und auch fragen konnen. K3 (487 — 488): Samtliche Weirdos
tummeln sich dort. Ich meine, hattest du dich vegan erndbrt, dann hattest du das alles nicht. Und dann der liebe Gott ist
anch ganz beftig vertreten in diesen Foren. H3 (490): Ja, der ist dort viel vertreten. K3 (491): Aber eben, es sind un-
Glaublich viele, die sich dort tummeln. M3 (493 — 495): Ich wiirde jet3t nicht sagen, dass ich mich als Ausnahme sebe.
Ich bin ein Opfer gewesen, [..] von genau von dem. Ich habe mich wie selber kaputt gemacht. Irgendwann musste ich mir
dann sagen, ja hor doch anf, diesen Seich u lesen. K3 (496): So wie ich. M3 (497 — 502): Weil am Schluss wird man
zum Hypochonder und am Schiuss haben wir tausend verschiedene Krankheiten |[..] Ich finde das wirklich extrem ge-
Sfabrlich. Und da finde ich, wdre jetzt noch gut, dass ich auch dort noch ein bisschen Infos erhalte zum Beispiel von einem
Arzt, der sagt, hier konnen sie sich informieren. Vielleicht gibt es das einfach gar nicht. V'ielleicht sollte man einfach den
Patienten sagen, Internetverbot. K3 (503 — 504): Also mein Arzt hat gesagt, gehen sie nicht ins Internet. Ich schreibe
thnen hier ein Buch auf. Wenn sie Fragen haben, rufen sie an aber wenn sie im Internet sind, sind sie todkrank. M3
(512 — 515): Das ist halt irgendwo anch eine Angstmacherei. Und wenn ich vor etwas Angst habe, dann gebt mir das
naber als schone Infos zum Beispiel wenn jemand sagt, es kommt alles gnt.

Selbsthilfegruppen / Treffpunkte fir Menschen, die an derselben Krankheit erkrankt sind.
Selbsthilfegruppen und dhnliche Treffpunkte fiir Menschen mit derselben Krankheit dienen

ebenfalls als Plattform fur den Austausch zwischen Betroffenen. Ein solches Forum kann
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wichtig sein fir die Krankheitsverarbeitung und den Austausch von Informationen. Ebenso
koénnen die Gruppen sozialer Isolierung entgegenwirken. Viele Teilnehmende berichten aller-
dings tber negative Aspekte solcher Gruppen. Andere Menschen mit derselben Krankheit zu
sehen, deren Verlauf weiter fortgeschritten ist, kann sehr bedngstigend sein. Einige haben es
als zusitzlich belastend erlebt, innerhalb einer solchen Gruppierung fur andere Betroffene ei-
ne Unterstiitzungsfunktion ibernehmen zu mussen. Es wird kritisiert, dass die Teilnahme an
Freizeitaktivititen mit Menschen einer solchen Gruppe zu Separation statt Integration fithrt.
Auffallend ist, dass viele der Teilnehmenden sich nicht mit einer Gruppe von Menschen mit
derselben Krankheit identifizieren wollen. Sie erhalten und bevorzugen Unterstitzung im ge-
wohnten Freundeskreis.

M1 (540 — 543): Ich bin in einer Selbsthilfegruppe und dort gebe ich schon mebrere Jabhre. Wir haben einige Leute, bei
denen hat man am Anfang auch gar nichts angeseben und die laufen jet3t so schlecht oder kommen schon gar nicht mebr.
M2 (777 — 780): Und in so einer Gruppe siebt man das dann anch und das war fiir mich eher negativ. |..] Ich habe
gwar neugierig geschant und gehort, aber es hat mich sebr beeinflusst, dass meine Gedanken noch negativer sind, statt
dass ich das Gefith! habe, so ist ja gut. H2 (7181 — 786): Ich habe das auch erlebt an so Workshops, dass mich das he-
runtergezogen bhat. Dann sebe ich da die Leute, die in ibrem Selbstmitleid versaufen. |[..] Also sie haben dann meine
Energie wie ausgesogen und sich an mir festgehalten. Also ich bin mir so vorgekommen. Ich war dann wirklich total er-
schlagen und ansgelangt.

H3 (523 — 527): Es gibt ja auch das Aids Pfarramt zum Beispiel. Die machen so Mittagstische und so [..] Ich habe
mich eigentlich immer entschieden, nichts so gu machen. Weil das isoliert. K3 (528 — 529): Ja, du musst ja nicht it
Jemandem etwas gemeinsam haben, nur weil ibr dieselbe Diagnose habt. M3 (531 — 535): Ich habe anch einen Newslet-
ter fiir MS abonniert. Also ich bekomme ihn immer noch aber lese ihn nicht mebr. Die laden einen aunch immer ein,
kommt, wir gehen dort, machen das. Ich sage, nein, ich habe meinen Freundeskreis. H3 (536 — 541): Vielleicht minss
ich noch sagen, dass die HIV -Geschichte [Aids Pfarramt] ist natiirlich entstanden weil damals, wenn man Aids hatte,
war das ist eine schlimme Krankheit. Und man wurde dann anch ausgegrenzt. Und das kommt noch von daber oder,
dass sich die Lente dann getroffen haben. Aber heute braucht es das, also finde ich, nicht mebr.

K3 (559 — 563): Bei dieser Krankbeit findest du immer eine, die das anch schon hatte. Also ein, zwei Lente, mit denen
man sich mal anstauschen kann ist gut. Aber wie du sagst, ich habe meinen Freundeskreis sonst.

Arbeit

Die Arbeitssituationen der Teilnehmenden sind sehr unterschiedlich. Einige Betroffene be-
richten, dass sie aufgrund ihrer chronischen Erkrankung das Arbeitspensum verringern muss-
ten oder gar nicht mehr arbeiten kénnen. Fir andere wiederum bedeutet die chronische Er-
krankung keine Verdnderung im Arbeitsleben. Menschen mit MS, entztindlichem Rheuma
oder Krebs erleben teilweise tdgliche Schwankungen des Befindens aufgrund ihrer Erkran-
kung. Diese Schwankungen erfordern eine sehr flexible Arbeitsumgebung. Lange Absenzen
aufgrund einer chronischen Krankheit fihren zu Liicken im Lebenslauf und erschweren oder
verunmoglichen gar den Wiedereinstieg ins Berufsleben. Insbesondere fiir junge Menschen,
die noch vor einem Berufsabschluss von einer chronischen Krankheit aus dem Alltag gerissen
werden, stellt der Berufseinstieg eine enorme Herausforderung dar. Zusitzlich erschwerend
ist, wenn jemand durch die Erkrankung nur eine Teilzeitstelle annehmen kann oder tdglichen
Schwankungen ausgesetzt ist. Beruf und Arbeit kénnen einen wichtigen Teil der Identitit und
sozialen Teilhabe darstellen. Aufgrund einer chronischen Krankheit nicht mehr arbeiten zu
konnen bedeutet fiir viele einen grossen zusitzlichen Einschnitt in ihrem Leben und wird
dementsprechend als sehr belastend etlebt. Bereits die Einschrinkung, nur noch Teilzeit arbei-

ten zu konnen, stellt fiir viele Betroffene eine Herausforderung dar. Einige berichten, dass sie
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ein schlechtes Gewissen haben, wenn sie nach einem halben Tag Arbeit nach Hause gehen.
Zusitzlich erschwerend ist, dass Arbeitskollegen nicht augenfillige Beschwerden (beispielswei-
se Fatigue) unter Umstinden nicht ernst nehmen oder gar die Betroffenen fiir Simulanten hal-
ten. Einige Teilnehmende arbeiten als selbstindig Erwerbende. Diese Arbeitsform bietet die
Moglichkeit, das Arbeitspensum der eigenen Krankheit anzupassen. Durch die personliche Er-
fahrung mit einer chronischen Erkrankung kénnen auch neue Moglichkeiten in der Arbeits-
welt entstehen. Einige Teilnehmende berichten, dass sie die Erfahrungen, die sie im Zusam-
menhang mit ihrer Erkrankung gemacht haben, in einem beruflichen Kontext weitergeben.

K1 (28 — 31): Ich habe damals [wibrend der ersten Krebserkrankung] immer 100% gearbeitet und hatte vor vier Jab-
ren ein Rezidiv und mebrere Ableger im Korper, in den Organen. Und arbeite seit dann zwischen 60% und 100%, je
nachdem, wie es der Korper gerade zuldsst. Also im Moment bin ich eber anf 60%.

R1 (13 — 17): Die Diagnose Polyarthritis war fiir mich ganz schlimm weil ich bin Coiffense. Ich konnte die Hinde
nicht mebr bewegen. Ich arbeite aber 100% als selbstandig Erwerbende.

R1 (407 — 412): Was ich aber gedndert habe, ich beginne nicht mebr am morgen um acht u arbeiten, was fiir niich
eigentlich das grisste Geschenk ist, weil ich gar kein Morgenmensch bin. Meine Hainde branchen die Zeit [..] um wach
gu werden.

R1 (430 — 434): In der schlimmsten Phase habe ich mich selbstindig gemacht. |..] Ich habe das Geschdft nmgebaut |..]
und |[..] habe gemerkt, es ist meine Therapie, mein eigenes Geschdlft, es gebt schon weiter, es muss weitergeben.

R1 (464 — 471): Das war fiir mich eigentlich fast das Schlimmste. Was ist, wenn ich den Halt, den ich im Geschaft
und mit meinen Kunden habe, verliere. Ich sage immer, das ist meine Therapie. Es erfiillt mich, macht mich extrem
Gliicklich und ich weiss, es geht, ich kann einfach nicht mebr so viel und ich muss meine Pausen machen.

M1 (5 — 10): Am Anfang ist es mir sebhr schlecht gegangen und ich habe dann 50% Rente erhalten. Ich arbeite 50%.
[-.] Wir machten nicht raufgeben. Falls es mir schlechter gebt, bekomme ich das nur schwer wieder.

M2 (34 — 41): Und arbeiten, ich habe jetzt seit 40 von 100% anf 80%, auf 50%, anf 25%, auf 20% bis es einfach
nicht mebr gegangen ist. |..] Und arbeite jetzt stundenweise bei [..], wo sebr faire Bedingungen sind und es fiir mich
anch gut ist, dass ich das machen kann. Aber |[..] ich wiirde es nicht schaffen, zwei halbe Tage. Ein halber Tag und
dann vielleicht noch mal in der Woche einen halben Tag, das wiirde mich 3u fest anstrengen.

H2 (145 — 140): Ich habe meine Arbeitsstelle dann verloren und ich war gar nicht mebr fihig zum arbeiten.

R2 (13): Und ich bin jetzt anch auf Arbeitssuche. R2 (288 — 291): Ich habe irgendwie so einen inneren Widerstand,
mich zu bewerben, weil ich kote, wenn ich meinen Lebenslauf anschane. Und es nervt mich, wenn ich mich bewerbe und
irgendwas siber mein Leben ergdblen muss. |[..] Ich schaue einfach diesen CV” nicht gerne an, weil bis 24 ist alles so gewe-
sen und nachher hat es diesen Cut gegeben.

K1 (348 — 350): Ich bin jetzt in einer Ausbildung als Achtsambkeitslebrer und hoffe wirklich, dass ich gerade Lente
mit chronischen Erkrankungen, die auf einem dhnlichen Lebensweg sind wie ich, noch vielleicht in Zukunft etwas weiter-
geben darf; wie wertvoll das Leben sein kann, auch wenn man einen Rucksack bat.

H2 (207 — 215): Ich bin sebr aktiv. Also unter den Betroffenen, mit den Betroffenen. [..] Und anch die Schuleinsatze,
die ich seit iiber 10 Jabren mache, also ich hatte mit dem Alidspfarramt begonnen und bin dann nachher zur Aidshilfe
gegangen. Und einfach anch die Dankbarkeit, die da entgegen kommt. Also das ist wirklich extrem.

v

Eine IV-Rente zu beantragen bedeutet fiir viele einen grossen Schritt. Der Prozess stellt den
Selbstwert in Frage und konfrontiert Betroffene einmal mehr mit den Einschrinkungen, die
sie durch ihre Krankheit erleben. Insbesondere durch den unvorhersehbaren Vetlauf von
chronischen Krankheiten ist es fiir viele Betroffene jedoch wichtig, einmal gesprochene IV-
Renten auch bei einer Verbesserung des eigenen Gesundheitszustandes zu behalten. Eine sol-
che Verinderung kann langfristig zu existentiellen finanziellen Problemen fihren. Das IV-
Verfahren wird als anstrengend und schikanierend empfunden. Einige Teilnehmende berich-
ten davon, zu wenig Rente von der IV zu erhalten. Andere wiederum sind der Ansicht, dass
sie durchaus auch Leute kennen, die ungerechtfertigt eine IV-Rente erhalten.

Bei HIV ist die IV-Situation durch den Wechsel von einer tédlichen zu einer chronischen

Krankheit besonders prekir. Vor den verinderten Behandlungsmdéglichkeiten haben alle infi-
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zierten Menschen automatisch eine volle IV-Rente erhalten. Diese Regelung wurde zwar an-
gepasst, doch Betroffene, welche ihre Diagnose vor diesem Wechsel erhalten haben, sind aus
dem Arbeitsmarkt gefallen. Die daraus entstandene Liicke im Lebenslauf erschwert Betroffe-
nen eine Wiedereingliederung in den Arbeitsmarkt.

M1 (507 — 520): Als ich die IV erhalten habe, konnte ich eigentlich nicht mebr gehen. |..] Und es ist dann besser ge-
gangen. [..] Als man mich runtergestuft hat auf 50% ist mir durch den Kopf gegangen, jett bist du nicht mebr viel wert.
Jetzt kannst du nicht mebr voll arbeiten. Und dann hast du plotzlich mebr Freizeit und der Lobn ist dann anch kleiner.
Haittest einen Haunfen Dinge, die du machen kinntest oder eben auch nicht. Also es ist auch beschrankt, also meine
Energie ist beschrinfkt.

R2 (335 — 338): Ich habe diese IV bekommen und bin nicht Zurechtgefommen mit dieser Rente. Das ist einfach viel
i wenig gewesen. Ich habe dann einfach hintendurch so ein wenig gearbeitet, also das sollte ich jet3t nicht sagen, aber ich
habe so meine Wege gefunden um Uberleben.

R2 (822 — 823): Sie haben das runtergesetzt und ich war einverstanden, ich habe das noch mit meinem Anwalt ange-
schaut, aber ich bin voll einverstanden. H2 (824 — 827): Also mich erstaunt das, ich hire das zum ersten Mal, weil
diese Diskussion haben wir ja auch immer wieder unter HIV ~positiven Leuten und die haben Panik davor, dass sie
runtergestuft werden und sich wieder eingliedern miissen.

H1 (42 — 50): Ich babe 1994 die Diagnose erbalten und bin 1995 zu Hundertprozent in die I [..] abgeschoben
worden. Und dort bin ich immer noch. Ich komme nicht mebr raus. Beziehungsweise, man sagt jetzt, ich solle gefilligst
wieder arbeiten, doch dann habe ich ein Problem. Weil die letzten fiinf Jabre habe ich versucht, wieder anf den Arbeits-
markt u kommen aber mit so einer Lijcke im CV und vor allem keine anerkannte Ausbildung vorber — ja, ich wiirde
Jemanden brauchen, der mir eine Chance gibt, und den habe ich bis jetzt nicht gefunden.

M2 (37): Ich bekomme jetzt eine volle IV. M2 (854 — 888): /..] Ich bin froh, dass ich diese Rente habe. Aber die sind
gu mir gekommen |[..| mit so einem dicken Katalog und haben dann gefragt, wer putzt das Lavabo, kann ich das noch,
wer macht den Schiittstein so glinzig und wer nimmt den Kalk runter - von Raum zu Ranm. Es war ein absoluter Hor-
ror. [..] Bis ich meine volle Rente bekommen habe sind drei Wochen vergangen. Dann ist gerade wieder irgend so eine
Revision gewesen, drei Wochen nachdem ich eine volle Rente bekommen habe und mit der Verfiigung, das ist jet3t defini-
tiv, kommt der Zettel, man wolle mir helfen, in der Eingliederung in den Beruf. Das hat mich sebr wiitend gemacht..

H3 (666 — 671): Aber es ist fiir mich auch sebr ambivalent. Weil ich kenne natiirlich anch sebr viele Leute, die HI1 -
positiv sind und IV -Renten beziehen. Frither bei dieser Diagnose war es wie klar, dass man eine IV "-Rente bekommt.
Heute ist das nicht mebr so. Aber ich kenne wirklich Leute, die haben eine volle IV, sehen gut aus, fabren Auto, ma-
chen Sport, also, ich sebe nicht, was jetzt da eine IV das zablen miisste. Der kann arbeiten geben. K3 (672): Ja ich
dentee, sie sollen grossziigig sein, dort wo anch wirklich Bedarf da ist. H3 (673 — 6706): Ja und dort sieht man natiirlich
die Verschirfungen, weil es dann natiirlich der 11 nicht gut gebt. [..] Aber man bat es halt anch ein bisschen verschla-
fen. Man hdtte halt irgendwann sagen miissen, das ist nicht einfach ein Freipass fiir eine IV-Rente.

Krankenkassen und Versicherungen
Die oft lebenslange Behandlung einer chronischen Krankheit verursacht hohe Kosten. Es gibt

Betroffene, die dadurch in existentielle finanzielle Not geraten. Nach der Diagnose einer
chronischen Krankheit Versicherungen wie Zusatz-, Taggeld- oder Lebensversicherungen neu
abzuschliessen ist laut Aussagen fast aller Teilnehmenden unmdoglich, was einer gewissen ge-
sellschaftlichen Diskriminierung gleichkommt. Dies hat zur Folge, dass fiir viele Betroffene
nicht alle Behandlungsméglichkeiten zur Verfiigung stehen. Wihrend die Kosten schulmedi-
zinischer Therapien meist von den Krankenkassen gedeckt werden, mussen Betroffene, die
vor der Krankheit nicht fur alternative Behandlungsmethoden versichert waren, diese zu ei-
nem grossen Teil selber bezahlen, selbst wenn sich diese als wirksamer erweisen als schulme-
dizinische Methoden. Auch bei den konventionellen schulmedizinischen Behandlungsméog-
lichkeiten herrscht in der Schweiz eine Zweiklassengesellschaft. Nicht alle kénnen sich diesel-
be Behandlung leisten. Des Weiteren berichten einzelne Teilnehmende von der Angst, dass
Informationen iiber ihre Krankheit von der Pensionskasse dem Arbeitgeber gemeldet werden
und dass sie von Versicherungen unfair behandelt werden kénnten. Einige berichten, dass sie

sich dem schwer durchschaubaren Gesundheitssystem ausgeliefert fithlen. Der Umgang mit
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Versicherungen ist sehr aufwindig und bereitet insbesondere Menschen mit einer chronischen
Krankheit teilweise grosse Schwierigkeiten.

M2 (123 — 131): Was mich sebr beschdftigt bat ist, dass ich gemerkt habe, dass ich mich nicht anders versichern kann.
[.] Man kann nicht einfach die V'ersicherung dndern und eine Zusatzversicherung machen, sondern ich bin einfach ge-
stempelt. Und das hat mich auch wiitend gemacht. Weil ich wollte ja nicht wegen meiner Krankbeit eine 1 ersicherung
ansniitzen. Ich hatte alternative Medizin gewollt.

H2 (172 — 178): Auch [..] Krankenkassen oder Zusatzversicherungen u wechseln kommt gar nicht in Frage. |[..].
Pensionskasse, Taggeld.. Und mit der Pensionskasse, findet es dann der Arbeitgeber herans, wenn ich es [die Erkran-
kung| angebe?

H3 (643 — 6406): Und das sind schon noch Geschichten, mit der Krankenkasse, wo man dann plotzlich sagt, ja Mo-
ment, mit der IV, eben so Behordengeschichten, oder ich kann keine Taggeldversicherung mebr machen, |..] Keine Chan-
ce. Oder Risikoversicherung, das kannst du nicht machen, als HIV -positiv.

H3 (376 — 386): Wenn ich einen Job wechsle als HIV -positiv, dann muss ich das der nenen Pensionskasse sagen. Die
kann entscheiden, ob sie mich fiir zehn Jabre sperrt. Und wenn ich jetzt in den zebn Jabren invalid wiirde durch die
Krankbheit, dann hitte ich keine Rente. Oder gekiirgte Rente. Das ist ein Risikofaktor. Im Oktober habe ich den Job
gewechselt und dann bin ich so schockiert gewesen. Ich habe das dort gelesen und es stebt nicht HIV sondern Aidskrank.
[-.] Das ist einfach ein Unterschied. Ich bin nicht Aidskrank, ich bin HIV ~positiv. [..] Dann habe ich gedacht, dann
schrezb ich nein, also ich bin nicht Aidskrank. |..] Der Arzt hat aber gesagt, du musst es schon hinschreiben, ist logisch.
Aber in diesen Momenten ist einem alles wieder bewusst. Ich finde balt vor allem schwierig, wenn man so ausgeliefert ist.
Das finde ich schlimm.

M3 (649 — 653): Ich hatte eine IV"-V ersicherung bei [..], die haben sie miir gekiindigt. Sie haben gesagt, ich [..] hitte
nicht gesagt, dass ich MS babe. Ich habe gesagt, ener Berater ist zu mir gekommen und hat iiberall Krenze gemacht. Und
ich habe dem von Anfang an gesagt, wie es ist und sie glauben es mir nicht.

K3 (662): Ja und so hobe Kosten, es wird dann je nach dem halt anch existentiell,

K3 (685 — 688): Bei mir ist auch so ein Formular gekommen, etwa 48 Seiten, weil sie die Periicke gablen. Nein, ich
midisse nur Seite 36b. Die schicken einem den ganzen Katalog! Und auch nachbher musste ich noch etliche Male riickfra-
gen. Also der ganze Ablauf hat deutlich mebr gekostet als die 1500 Fr.

R2 (495 — 497): Mir gibt das fast einen Tag Biiroarbeit in der Woche. Einfach das ganzge Zeugs, |..] also, ist das
Geld reingekommen, kann ich jet3t zablen, oder wenn ich nicht schane, dann sind einfach mal 3000 Fr. weg, eine Kata-
strophe.

H2 (500 — 504): Vor einem Jabhr bat die Krankenkasse das Gesetz, gedndert, dass sie die Medikamente nicht mebr
direkt iibernommen haben, das ist echt ein Stress. Ich habe Medikation von siber 1000 Franken im Monat. [..] Ich gebh
das dann holen von meinem Postkonto, um es denen wieder eingablen.

M3 (257 — 262): An die biologischen Sachen, die homdiopathischen Sachen, gablen sie mir 1000 Franken pro Jabr.
Das reicht bei mir grad einen Monat, nicht einmal. Und dann ist das draussen, den Rest zable ich einfach selber. Ich
bhabe mir anch sagen lassen nidissen, schan, du bast diesen Weg ansgewdiblt, entweder ziebst du es durch und regst dich
nicht mebr auf [..], du gibst Geld ans wie blod aber du weisst, es tut dir eigentlich gut. Oder du gebst auf die Schulmed:-
gin guriick und dann gablen sie es.

K1 (299 — 305): Ich musste merken, dass wir in einer kompletten Zweiklassengesellschaft beziiglich Gesundheitsmedi-
gin stecken. |[..] Dass ich mir Therapien leisten konnte, die sich andere nicht leisten kinnen, das war unfair. Und dann
trotzdem davon zu profitieren. Die inneren Konflikte in dem Bereich, die waren riesig.

K3 (404 — 409): Das ist fiir mich anch so. Ich habe mebrmals ein Hoch auf meine Privatversicherung ausgesprochen,
weil in [..], nebmen sie sich extrem Zeit. Und es ist auch schon das Ambiente. Also das [..], wo wir diese Chemo haben
ist wie ein Fiinf-Sterne-Hotel [..]. Kiar, von dem wirst du nicht gesund aber es ist etwas anderes, wenn ich sieben Wochen
dorthin muss, als in einem Spital, wo es nach Krankbeit aussieht.

Gesellschaftlicher Umgang
In der Gesellschaft bestehen viele falsche Annahmen und Bilder uber chronische Krankhei-

ten. MS, HIV und Krebs werden mit Sterben und Tod in Zusammenhang gebracht. Des Wei-
teren wird MS mit Behinderung und Rollstuhl, HIV mit Sexualitit und Sucht, Krebs mit
Schmerzen und Leiden, schliesslich Rheumatismus mit hohem Lebensalter assoziiert. Betrof-
fene sind mit solchen Konzepten immer wieder konfrontiert. Diese Bilder sind mit viel Angst
behaftet und erinnern an die eigene Vetletzlichkeit, was in einer leistungsorientierten Gesell-
schaft keine Berechtigung zu haben scheint. Eine Teilnehmerin spricht gar von Gesundheits-
faschismus und betont, dass es auch ein Recht auf Krankheit gibt. Betroffene erleben gesell-

schaftliche Diskriminierungsformen, etwa durch Versicherungen und Krankenkassen (vgl.
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oben). Ausgrenzung wird von Teilnehmenden mit allen vier Krankheiten thematisiert. Aller-
dings sind Tabuisierung und Diskriminierung fur die meisten HIV-Betroffenen das zentrale
Thema. Gesellschaftlich verankerte, veraltete Bilder aus der Anfangszeit der Erkrankung pra-
gen nach wie vor den Umgang mit HIV-positiven Menschen. Beispielsweise ist es HIV-
positiven Menschen aufgrund ihrer Erkrankung verwehrt, Liander wie Algerien zu bereisen.
Identity Politics zu betreiben kann in zweierlei Hinsicht schwierig sein. HIV-Betroffene sind
eine enorm heterogene Gruppe von Menschen und es ist schwierig zu entscheiden, wer die
Gruppe wie reprisentieren kann.

H1 (195 — 203): In der gesellschaftlichen Atmosphire in den letziten 20 Jabre nebmen Angste su gegeniiber Menschen
mit chronischen Erkrankungen, egal in welcher Form. Die Diskussionen geben um Schuld, |..] verurteilen, ausgrenzen.
Selbst die vielen verschiedenen Public Health Ansditze, die angeblich nur Public Health sind. Vielleicht kann ich es nur
im Zusammenhang mit HIV sagen. |..] Dort sage ich einfach, he hallo, es linft in Richtung Gesundbeitsfaschismus,
Achtung. Es gibt kein Recht mebr anf Krankbheit, es gibt nur noch Recht auf Gesundheit. Das gefillt mir nicht.

M1 (1074): Chronisch krank ist nicht gleich tot, man lebt noch. Also. Das ist sicher noch wichtig fiir mich. H1 (1075
— 10706): Ich finde zu unserer Vielfalt gehirt anch die Krankbeit. Man spricht heute so viel von Diversitat aber krank
sein darf man nicht. Ich finde, man darf auch krank sein. K1 (1077 — 1079): Es [chronische Krankheit] darf ein
Thema sein und blethen. Mich diinkt das wirklich wichtig, dass man sich dariiber Gedanken macht und dass man dran
bleibt. Nicht nur die, die drinstecken, sondern anch Lente wie sie |..]. Es darf ein Thema sein. Wir sind keine Aussen-
seiter.

M1 (499 — 502): Die Aufklirung im Volk ist schlecht. Es heisst immer, ja MS, Rollstubl, Tod. Man denkt, es nuss
50 laufen. Das ist aber nicht so.

H1 (171 = 173): Es kratzt an so vielen Tabus in der Gesellschaft nund |..] dort hat es mir den Armel reingesogen. Zu
merken es geht um Sexualitat, es gebt um Tod, es gebt um Sucht, es geht um viel Moral.

H1 (628 — 639): Und die Diskriminierung |..] Oder ja, ich kann nicht irgendwie in ein Land reisen. [..] Wir werden
an der Grenzge gar nicht reingelassen. Begiehungsweise wenn sie es wissen, werden wir ausgeschafft.

M3 (548 — 550): Diskriminierung von Seiten von Behiorden, das kann man auch erleben. Aber Diskriminierung von
der Gesellschaft, habe ich nie im Geringsten erlebt.

H2 (165 — 167): Wenn sie hiren, jemand ist HIV ~positiv, obwohl es eigentlich keinen Grund mebr gibt, [..] aber die
Leute haben immer noch Angst. Es ist einfach ein Stigma in der Gesellschaft. H2 (905 — 909): Auf meine Krankbeit
speifisch wiirde ich mir wiinschen, dass es kein Stigma in der Gesellschaft mebr ist. Dass die Leute die Angst nicht
mebr baben. Es ist eben so ein Teufelskreis. Dadurch, dass so wenige Leute hinstehen und sagen ich bin HIV -positiv,
wird es so bleiben. [..] Das finde ich sebr schade.

524  Beantwortung der Fragestellung 1.1

In diesem Abschnitt werden jene Themen dargelegt, welche fiir die Teilnehmenden unabhin-
gig von ihrer Krankheit relevant sind. Die nachstehend aufgefithrten Erlebnisinhalte lassen
sich nicht auf alle Menschen mit einer chronischen Krankheit ausweiten sondern werden in-

terindividuell unterschiedlich erfahren.

Biologische Aspekte

Es gibt im Rahmen biologischer Aspekte wenige Gemeinsamkeiten unter den verschiedenen
Teilnehmenden. Uberdies wiirden bei sehr detaillierter Betrachtung selbst bei den nachstehend
aufgefilhrten Gemeinsamkeiten Unterschiede zwischen den Probandinnen und Probanden
sichtbar. Was sie alle verbindet ist die Tatsache, dass sie von einer chronischen Krankheit be-
troffen sind. Doch bereits diese Aussage muss relativiert werden, da gewisse Krebserkrankun-
gen als heilbar gelten und mindestens eine Person in ein paar Jahren mitunter nicht mehr als
krank gelten wiirde. Mit Ausnahme von HIV beschrinken sich die Erkenntisse iiber die Atio-
logie der drei Erkrankungen vornehmlich auf Hypothesen. Alle Betroffenen sind mit der Aus-

cinandersetzung uber Behandlungsmethoden konfrontiert. Ebenfalls ist es bei allen vier
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Krankheiten aus medizinischer Sicht schwierig, Prognosen tiber Krankheitsverlidufe, Progre-

dienzen, Remissionen oder die vollstindige Genesung zu erstellen.

Psychische Aspekte

Die Diagnose einer chronischen korperlichen Krankheit wurde von allen Betroffenen als
enormer Einschnitt im Leben empfunden. Der Umgang mit einer solchen Diagnose wirft vie-
le Fragen auf und verlangt viele Entscheidungen. Dafiir Kraft zu finden ist im meist psychisch
instabilen Zustand dieser ersten Phase nicht einfach. Die Betroffenen, welche an den Grup-
pendiskussionen teilgenommen haben, dussern zudem, dass durch die Diagnose einer chroni-
schen korperlichen Erkrankung eine gewisse Lebens-Unbeschwertheit verloren geht. Aller-
dings werden die Belastungen durch die Krankheit sehr unterschiedlich etlebt. Einerseits sind
die Krankheitsverldufe auch bei Menschen mit derselben Diagnose sehr unterschiedlich. Zu-
dem wird deutlich, dass auch andere Faktoren wie Personlichkeitsaspekte, Ressourcen und
Bewiltigungsstrategien einen bedeutenden Einfluss auf das Erleben und den Umgang mit der
Krankheit haben. Das Spektrum der Teilnehmenden reicht von Betroffenen, welche von kei-
nen oder wenigen Einschrinkungen berichten und deren Leben sich nicht sehr stark verindert
hat, bis zu Betroffenen, welchen die krankheitsbedingten Einschrinkungen enorme Anpas-
sungsleistungen abverlangen und deren Leben sich grundlegend verdndert hat. Letzteres kann
zu Briichen in der Biographie und einschneidenden Verinderungen der Lebensperspektiven
fihren. Es wird allerdings auch ersichtlich, dass es Betroffene mit schweren korperlichen Ein-
schrinkungen und Symptomen gibt, deren Leben nicht von der Krankheit und den entspre-
chenden Belastungen dominiert wird. Die Ergebnisse zeigen, dass ebenfalls ein breites Spek-
trum besteht in der Art der Auseinandersetzung mit der Krankheit. Einige Betroffene berich-
ten von positiven Aspekten im Zusammenhang mit ihrer Erkrankung. Genannt werden pet-
sonliches Wachstum durch die Auseinandersetzung mit der Krankheit, eine bewusstere Wahr-
nehmung des Korpers und des Lebens allgemein sowie eine Verschiebungen von Wert- und
Sinnvorstellungen. Eine chronische Krankheit kann zu Stérungen der Affektivitit, Stim-
mungsschwankungen und Depressivitit fithren. Bei chronischen Krankheiten mit unklarer
Atiopathogenese werden individuelle Erklirungen zur Entstehung der Krankheit und zu deren
Fortbestand gesucht. Diese beruhen auf subjektiven Krankheitstheorien und kénnen teilweise
mit schulmedizinischen Erkenntnissen in Konflikt stehen. Ein wichtiger Bestandteil der sub-
jektiven Krankheitstheorien sind Erkenntnisse, die aus der Selbstbeobachtung gewonnen wur-
den. Die subjektiven Krankheitstheorien haben einen bedeutenden Einfluss auf das Erleben
der Krankheit und kénnen mit Schuldgefithlen verbunden sein. Auch der Entscheid tber die
Art der Behandlung ist eng damit verkniipft. Die Suche nach der optimalen Behandlung ist ein
wichtiges Thema, welches die meisten Teilnehmenden stark beschiftigt und viel Raum ein-
nimmt. Wihrend einige auf Anhieb Medikamente erhalten, welche keine grossen Nebenwir-
kungen mit sich bringen und mit denen sie gut leben kénnen, bedeutet diese Suche fiir viele

einen langwierigen Prozess. Wenn sich Menschen mit einer chronischen Erkrankung fiir alter-
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native Behandlungsformen entscheiden, kann das zu Auseinandersetzungen mit Schulmedizi-
nern fihren. Sich dieser Belastung auszusetzen erfordert Willensstirke und Krifte, welche

insbesondere in korpetlich und/oder psychisch labilen Phasen schwierig aufzubringen sind.

Soziale Aspekte

Eine chronische Krankheit betrifft immer auch Partnerinnen und Partner, Familienangehérige
und weitere nahe stehende Personen. Sie befinden sich in einer Doppelrolle, da sie einerseits
wichtig fir die Unterstitzung betroffener Personen und andererseits auch vielen Belastungen
ausgesetzt sind. Insbesondere fir eine Partnerschaft bedeutet eine chronische Krankheit, mit
neuen und schwierigen Herausforderungen konfrontiert zu sein. Oft wird diese Not ungent-
gend erkannt, was dazu fithrt dass Partnerinnen und Partner, ebenso wie auch Kinder der er-
krankten Person zu wenig Unterstlitzung vom weiteren sozialen Umfeld sowie von Professio-
nellen erfahren. In allen drei Gruppensitzungen wurde von Teilnehmenden mit unterschiedli-
chen Diagnosen berichtet, dass die Krankheit zusitzliche Fragen und Auseinandersetzungen
beziiglich Kinderwunsch provoziert. Die individuelle Entscheidung ist beeinflusst von Uber-
legungen, inwiefern eine Krankheit vererbbar ist und welche koérperlichen Risiken die
Schwangerschaft fir die Mutter und das Kind haben kénnte. Aus den Berichten wird deutlich,
dass diesbeztiglich der Konformititsdruck vom sozialen Umfeld und von Professionellen sehr
gross ist und Betroffene oft schon dann auf Unverstindnis und Widerstand stossen, wenn sie
ihren Kinderwunsch kundtun. Allgemein betrachtet geht es hierbei um die dusserst heikle Fra-
ge, inwiefern jemand, der von einer chronischen und eventuell vererbbaren Krankheit betrof-
fen ist, Kinder zeugen darf. Niher betrachtet impliziert diese Frage den Gedanken, wer Le-
bensberechtigung hat und was als lebenswert betrachtet wird. In einer Gruppendiskussion
wurde denn auch betont, dass diese Konstrukte an eugenische Werthaltungen und Uberzeu-
gungen erinnern. Ob diesem gesellschaftlichen Druck trotzdem dem Kinderwunsch nachzu-
kommen erfordert von Betroffenen Mut und eine starke innere Uberzeugung. Menschen aus
dem nahen und weiteren sozialen Umfeld sind oft verunsichert dartiber wie sie mit einer
chronisch kérperlich kranken Person umgehen sollen. Oft werden Betroffene mit allgemeinen
Ratschligen und Tips konfrontiert. Diese fithren jedoch meist dazu, dass sich Betroffene nicht
verstanden fuhlen. Zudem bedeutet eine chronische Krankheit fiir viele ein Herausgerissen-
werden aus der gesellschaftlichen Normalitit. Dieser Einschnitt kann zu Beziehungsverinde-
rungen und gar -abbriichen sowie sozialer Isolierung fithren. Ebenso wird berichtet, dass sich
der Umgang von Aussenstehenden mit der Krankheit im Laufe der Zeit verindert. Dies ldsst
vermuten, dass eine chronische Krankheit auch bei Menschen im nahen und weiteren sozialen
Umfeld einen Prozess auslost. Diese Schwierigkeiten und die Angst vor Ausgrenzung und
Stigmatisierung fithren dazu, dass es Betroffene gibt, welche ihre Diagnose niemandem mittei-
len. Menschen mit einer chronischen Krankheit berichten, wie wichtig eine vertrauensvolle
Beziehung zu dem behandelnden Arzt, der behandelnden Arztin ist. Diese Beziehung gewinnt

an Wichtigkeit, da mit einer chronischen Krankheit oft eine lebenslange Auseinandersetzung
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mit Behandlungsméglichkeiten und Therapien einhergeht. Betroffenen ist es ein Anliegen,
von Behandelnden ganzheitlich als Person wahrgenommen und nicht auf ihre Diagnose redu-
ziert zu werden. Ebenso zeigen die Berichte, wie individuell unterschiedlich chronische
Krankheiten verlaufen und dass Betroffene deshalb die eigentlichen Expertinnen und Exper-
ten fir ihre Erkrankung sind und somit tiber Behandlungsmoglichkeiten breit informiert wer-
den und mitentscheiden wollen. Die Teilnehmenden berichten dass die Suche nach umfassen-
den und verldsslichen Informationen oft schwierig ist und insbesondere mit Informationen
aus dem Internet oder Online-Selbsthilfe-Foren ein konstruktiver Umgang gefunden werden
muss. Der Austausch in Selbsthilfegruppen mit Menschen, die von derselben Krankheit be-
troffen sind, kann fur Betroffene sowohl unterstiitzend als auch belastend wirken. Zudem kri-
tisieren einige Teilnehmende, dass sie durch die Teilnahme in solchen Gruppen ungewollt zu
ciner gesellschaftlichen Ausgrenzung beitragen wiirden. Koérperliche und kognitive Beein-
trichtigungen kénnen eine Kirzung des Arbeitspensums bis hin zur vollstindigen Arbeitsun-
tahigkeit zur Folge haben. Eine Anmeldung bei der IV wird meistens als belastend, krinkend
und als Einschnitt in den Selbstwert erlebt. Die Wiedereingliederung in den Arbeitsmarkt nach
einer lingeren krankheitsbedingten Absenz gestaltet sich meist schwierig. Zudem kénnen Ar-
beitslosigkeit und fehlende Unterstiitzung durch die IV und weitere soziale Dienste zu existen-
tiellen finanziellen Problemen fihren. Im Zusammenhang mit der IV und weiteren Einrich-
tungen wie Krankenkassen und Versicherungen erfahren chronisch kranke Menschen eine Art
gesellschaftliche Diskriminierung. Sie haben nicht dieselben Méglichkeiten, Versicherungen
abzuschliessen, auch wenn ihre Krankheit keine Lebenszeitverkiirzung bedeutet. Zudem ldsst
sich aus den Berichten erschliessen, dass in der Schweiz beztiglich medizinischer Behandlung

durchaus eine Zweiklassengesellschaft besteht.

5.2.5  Beantwortung der Fragestellung 1.2

Nachfolgend werden Erlebnisinhalte beschrieben, welche charakteristisch fir eine bestimmte
Krankheit sind.

Biologische Aspekte

Korperliche Gemeinsamkeiten innerhalb der vier Krankheitsbilder sind nur wenige erkennbar.
Bevor diese aufgefiihrt werden, soll darauf hingewiesen werden, dass die individuelle Unter-
schiedlichkeit der Symptome und des Krankheitsverlaufes von Menschen mit derselben
Krankheit aus den Ergebnissen viel mehr herauskommt als deren Gemeinsamkeiten.

Korpetliche Belastungen bei den drei Teilnehmenden, die an HIV erkrankt sind, drehen sich
hauptsichlich um die tdgliche und lebenslange Einnahme von Medikamenten und deren
Nebenwirkungen. Im Vergleich dazu werden bei Menschen mit MS, einer Krebserkrankung
oder entziindlichem Rheuma koérperliche Symptome und Einschrinkungen stirker
thematisiert. Zwei der Teilnehmenden, die an MS erkrankt sind, berichten tber Fatigue.
Zudem wird aus den drei Berichten der MS-Betroffenen ersichtlich, dass die medizinischen

Behandlungsmoglichkeiten dieser Krankheit in ihrer umfassenden Wirkung sehr durchzogen
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lichkeiten dieser Krankheit in ihrer umfassenden Wirkung sehr durchzogen sind. Beide Pro-
banden mit einer Krebserkrankung berichten von Operationen und Strapazen der schulmedi-
zinischen Behandlung. Ansonsten sind keine Gemeinsamkeiten korperlicher Art der beiden
Teilnehmenden zu finden, was unter anderem darauf zurtck zu fiihren sein konnte, dass
Krebs eine polymorphe Krankheit ist. Dasselbe ist auch bei den beiden Teilnehmenden mit
entziindlichem Rheuma — ebenfalls einer polymorphen Erkrankung — festzustellen. Auffallend
ist, wie unterschiedlich heftig die Einschrinkungen einer rheumatischen Erkrankung sein

konnen.

Psychische Aspekte

Die meisten Teilnehmenden berichteten von Angsten in unterschiedlichen Krankheitsphasen
und in unterschiedlichem Ausmass. Allerdings sind die Inhalte der Angste individuell und oft
auch krankheitsspezifisch unterschiedlich. So berichten Menschen mit MS insbesondere von
Angsten, die ihren Krankheitsverlauf und das Fortschreiten der Krankheit betreffen, sowie
tber den Verlust von korperlichen Funktionen, Mobilitit und Autonomie. Von der Angst,
frihzeitig an einer Krankheit sterben zu miissen berichten vor allem Betroffene mit HIV oder
Krebskrankheiten. Bei HIV-Betroffenen erstaunt das, weil diese Krankheit durch den Einsatz
der ART in der Regel nicht tédlich verlduft. Interindividuell unterschiedlich und in unter-
schiedlichem Ausmass belastend werden Fatigue und Erschépfung erlebt. Insbesondere von
MS-Betroffenen, aber auch von Teilnehmenden mit einer Krebserkrankung oder entztindli-
chem Rheuma wird der Bedarf von mehr Pausen und Erholung gedussert. Zusitzlich bela-
stend ist dabei, dass Fatigue fiir Aussenstehende nicht sichtbar ist. Dies kann dazu fihren,
dass sich Betroffene wiederholt rechtfertigen missen wenn sie beispielsweise eine IV-Rente
beziehen ohne in den Augen ihrer Mitarbeitenden krank zu wirken. Ein Thema, welches eben-
falls vorwiegend Menschen mit HIV bewegt, sind Schuldgefiithle in Bezug auf das eigene
Uberleben, wihrend Menschen mit derselben Erkrankung bereits sterben mussten. Insbeson-
dere eine HIV-positive Person berichtet, dass das Gefiihl der Uberlebensschuld sie unter an-
derem dazu bewegt, sich fiir die Anliegen von HIV-positiven Menschen einzusetzen. Diese
Schuldgefiihle sind allerdings eng verwoben mit der Trauer um die Verstorbenen und deshalb
schwierig zu thematisieren. Teilnehmende mit MS, entziindlichem Rheuma und Krebs erleben
diese Schuld cher nicht. Sie berichten cher, dankbar fiir den positiven Krankheitsverlauf zu
sein. Schuldgefiihle kénnen auch im Zusammenhang mit dem Krankheitserwerb auftauchen
und zwar unabhingig davon, ob dies in einem Zusammenhang mit realen Fakten steht. Teil-
nehmende, die an einer Krebserkrankung oder an HIV erkrankt sind, beschiftigt zudem der
Umgang mit Prognosen tber die verbleibende Lebenserwartung. Die Auseinandersetzung mit
dieser Frage wird sehr ambivalent erlebt. Das Wissen tiber die verbleibende Lebenszeit kann
zu einem gewissen Leistungsdruck fithren, die verbleibende Zeit méglichst sinnvoll zu gestal-
ten. In diesem Zusammenhang wird auch ersichtlich, wie schwierig es ist, wenn solche Pro-

gnosen nicht zutreffen. Eindricklich schildert das eine HIV-positive Person, welche ihr Leben
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komplett umstellte im Wissen nur noch wenige Jahre zu leben. Da sie spiter von der neuen
ART profitieren konnte, musste sie ihr Leben erneut komplett neu ausrichten, was nebst der

positiven Aussicht tber das lingere Leben eine grosse Herausforderung bedeutete.

Soziale Aspekte

Die Ergebnisse zeigen, dass es vielmehr interindividuell und nicht krankheitsspezifisch unter-
schiedlich ist, welche sozialen Aspekte im Zusammenhang mit einer chronischen Krankheit
erlebt werden. Stigmatisierung ist das einzige Thema, welches auffallend haufiger von Men-
schen mit HIV thematisiert wurde und als krankheitsspezifisch betrachtet werden kénnte. In
der Gesellschaft sind die Annahmen tber HIV noch stark mit den Bildern aus der Anfangszeit
dieser Krankheit - mit tabuisierten Themen wie Tod, Sexualitit, Drogen und laszivem Le-
benswandel sowie Selbstverschuldung und Scham — assoziiert. Es fehlt an Aufklirung und
Sensibilisierung in der Bevolkerung. Der Umgang der Betroffenen damit ist sehr unterschied-
lich. Einige halten die Krankheit geheim, informieren nur ausgewihlte Personen dariiber oder
gehen sehr offen damit um. Auch bei anderen Krankheiten wird deutlich, dass gesellschaftli-
che Annahmen den heterogenen Krankheitsverliufen nicht gerecht werden. So wird Rheuma
oft als Alterskrankheit wahrgenommen, wihrend MS und Krebs mit Behinderung, kérperli-
chem Leiden und Tod assoziiert werden. Die Berichte der Teilnehmenden zeigen deutlich die
Wichtigkeit gesellschaftlicher Aufklirung Gber die Verschiedenartigkeit chronischer korperli-
cher Erkrankungen, iiber den medizinischen Fortschritt sowie tiber Anliegen von Menschen

mit einer chronischen kérperlichen Krankheit.

5.2.6  Beantwortung der Fragestellung 3
Werden die Aussagen aus den Interviews mit verschiedenen Psychotherapeutinnen und Psy-
chotherapeuten und aus den Gruppendiskussionen mit Betroffenen verglichen, finden sich
Widerspriiche. Grundsitzlich unterscheiden sich die Aussagen darin, dass in den Expertenin-
terviews durchaus allgemeingtltice Aussagen gemacht werden, wihrend in den Gruppendis-
kussionen individuelle Themen und Ansichten herausragen. Betroffene schildern im Gegen-
satz zu den Psychotherapeutinnen und Psychotherapeuten vermehrt soziale Probleme, die im
Zusammenhang mit ihrer Krankheit entstanden sind. Diese enthalten Auseinandersetzungen
mit dem nahen und weiteren Umfeld, mit gesellschaftlichen Wertvorstellungen und landldufi-
gen Annahmen Uber chronische Krankheiten, sowie Probleme mit sozialen Diensten. Des
Weiteren thematisieren Betroffene detaillierter diverse Themen, die den konkreten Alltag und
die Auseinandersetzung mit einer chronischen Erkrankung betreffen.
Folgende Themenbereiche, welche das Erleben chronisch kérperlich kranker Menschen be-
treffen, werden sowohl von Psychotherapeutinnen und Psychotherapeuten wie auch von den
Betroffenen genannt:

- Die Diagnose einer chronisch kérperlichen Krankheit bedeutet einen drastischen Ein-

schnitt in das Leben eines Menschen.
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- Eine chronische Krankheit fithrt zu einer Verinderung des Koérpererlebens und geht
meist mit einem Verlust des bisherigen Selbstverstindnisses einher. Sie fihrt auch zu
Identititskonfusionen und phasenweise zu Autonomieverlust.

- Das Bedurfnis nach neutralen, umfassenden und vertrauenswirdigen Informationen
tber die eigene Krankheit und Behandlungsmdoglichkeiten ist gross. Dies bedeutet zu-
dem, dass Betroffene als mundige Expertinnen und Experten fiir ihren Krankheitsver-
lauf ernst genommen werden wollen und bei der Wahl von Behandlungsformen mit-
entscheiden méchten.

- Im Speziellen in Bezug auf HIV prigen alte und sehr negativ besetzte Bilder das ge-
sellschaftliche Bewusstsein. Es herrscht auf gesellschaftlicher Ebene ein Mangel an In-
formation und Wissen tber die heutige Bedeutung dieser Krankheit. HIV wird filsch-
licherweise oft mit Aids gleichgesetzt — ein Missverstindnis mit negativen Auswirkun-

gen.

6 Diskussion

K1 (1081 — 1084): Danke fiir diese Offenheit. Es war spannend ausserhalb
von meinem Krankheitsumfeld mit Leuten zu sprechen. Interessant ist fur
mich, dass wir uns alle in demselben Feld bewegen, eigentlich. Das 6ffnet
fir mich den Horizont wieder ein bisschen. Das ist das, was ich ganz positiv
mitnehme, dass wir uns alle eigentlich im gleichen Umfeld bewegen obwohl
wir einen anderen Rucksack haben.

In der vorliegenden Studie wird der Forschungsfrage nachgegangen, was erwachsene Men-
schen im Alter von 30 bis 55 Jahren mit einer chronischen korpetlichen Erkrankung erleben.
Damit soll ein Beitrag zur Sensibilisierung fur Anliegen chronisch kérperlich kranker Men-
schen geleistet werden. Die Beantwortung der offenen Fragestellung orientiert sich an folgen-
den Unterfragen:

1. Eileben Menschen, welche an einer Krebserkrankung, einer rheumatischen Erkran-

kung, HIV oder MS erkrankt sind dhnliche oder unterschiedliche Phinomene?

1.1 Welche biologischen, psychischen und sozialen Phinomene erleben Menschen, die
von einer chronischen kérperlichen Erkrankung betroffen sind - unabhingig von
der Art der Diagnose?

1.2 Welche biologischen, psychischen und sozialen Phinomene erleben hauptsichlich
Menschen, die von einer bestimmten chronischen korperlichen Krankheit wie ei-
ner Krebserkrankung, einer rheumatischen Erkrankung, HIV oder MS betroffen
sind?

2. Mit welchen Anliegen sind Psychotherapeutinnen und Psychotherapeuten in der Ar-

beit mit chronisch korpetrlich erkrankten Menschen konfrontiert?

3. Welche Gemeinsamkeiten und welche Differenzen in Bezug auf das Erleben von

Menschen mit einer chronischen Erkrankung zeigen sich im Vergleich zwischen den

befragten Gruppen?
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Im Theorieteil werden zentrale Begriffe wie chronische koérperliche Krankheit und subjektive
Krankheitstheorien definiert sowie aktuelle Forschungsergebnisse zu biologischen, psycholo-
gischen und sozialen Aspekten des Erlebens von Menschen mit einer chronischen Krankheit
wie MS, HIV, entziindlich-rheumatischen Erkrankungen und Krebserkrankungen erldutert.
Im empirischen Teil werden die Ergebnisse aus Experteninterviews mit Psychotherapeutinnen
und Psychotherapeuten, sowie aus Gruppendiskussionen mit Betroffenen dargestellt und ver-

glichen, sowie die obengenannten Unterfragen 1 bis 3 beantwortet.

6.1 Beantwortung der Fragestellung

Was erleben erwachsene Menschen mit einer chronischen kérpetlichen Erkrankung?

Eine chronische Krankheit bedeutet einen Einschnitt im Leben der Betroffenen. Dieses nicht-
normative kritische Lebensereignis fithrt zu einem Herausgerissen werden aus der personli-
chen und gesellschaftlichen Normalitit und konfrontiert Betroffene mit der eigenen kérperli-
chen Verletzlichkeit. Eine chronische Krankheit beeinflusst einen Menschen ganzheitlich —
sein Korpererleben, seine innerpsychischen Prozesse, sein Verhalten sowie die Interaktionen
mit seiner sozialen Lebenswelt. Betroffene Menschen erleben im Zusammenhang mit einer
chronischen Krankheit sowohl Belastungen als auch Bereicherungen. Was Menschen mit einer
chronischen korperlichen Krankheit erleben steht in Wechselwirkung mit der individuellen
Erlebensweise. Das Erleben einer chronischen kérperlichen Erkrankung wird stirker von sub-
jektiven Krankheitstheorien, Personlichkeitsaspekten, psychischen und sozialen Ressourcen
und Bewiltigungsstrategien beeinflusst als von der Art der Krankheit (Krebserkrankung, Er-
krankung des entziindlich-rheumatischen Formenkreises, HIV oder MS). Psychotherapeutin-
nen und Psychotherapeuten, die mit Betroffenen arbeiten, berichten von denselben Themen
und Anliegen wie die Betroffenen. Die Aussagen der beiden Gruppen unterscheiden sich je-

doch in der Schwerpunktsetzung und Differenzierung.

0.2  Interpretation der Ergebnisse

Chronische korperliche Krankheit ist ein nicht einheitlich definierter Begriff. Eine betrdchtli-
che Anzahl verschiedener Krankheitsbilder mit jeweils unterschiedlicher Atiologie, Pathogene-
se, Symptomatik und Verlaufsform wird unter diesem Begriff subsummiert — die vier Krank-
heiten MS, HIV, Krebserkrankungen und entziindlich-rheumatische Erkrankungen sind ein
Abbild dieser Diversitit. Erkenntnisse aus der Theorie und der empirischen Erhebung zeigen,
dass auch somatische Aspekte des Erlebens, welche Betroffene beschiftigen, bei allen vier
Krankheitsbildern stark divergieren. Bei polymorphen Krankheiten wie Krebserkrankungen
und Krankheiten aus dem entziindlich-rheumatischen Formenkreis erstaunt dies weniger,
doch auch bei MS und HIV gibt es sehr unterschiedliche Verlaufs- und Behandlungsformen
und daraus resultierend ist die Art und das Ausmass von korperlichen Beeintrichtigungen und

Einschrankungen ebenfalls sehr heterogen.
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Die Ergebnisse der empirischen Erhebung verdeutlichen, dass eine chronische korpetliche
Krankheit auch einen Einfluss auf psychische und soziale Aspekte eines Menschen hat und
nicht ausschliesslich kérperliche Aspekte tangiert. Dieser Befund deckt sich mit den Informa-
tionen aus der theoretischen Aufarbeitung des Themas. Da sich diese drei Aspekte beeinflus-
sen und in gegenseitiger Abhingigkeit stehen ist eine méoglichst ganzheitliche Perspektive noé-
tig, um das Erleben von Menschen mit einer chronischen kérperlichen Krankheit zu beschrei-
ben.

Eine chronische Krankheit konfrontiert einen Menschen mit der eigenen korpetlichen Vulne-
rabilitit. Da Korper und Identitit zwei eng miteinander verkniipfte Dimensionen menschli-
chen Seins darstellen, bewegt eine chronische kérperliche Erkrankung nebst der kérperlichen
auch die innerpsychische Dimension eines Menschen und fithrt zu krisenhaften Labilisierun-
gen der bisherigen Identitdtsstruktur. Der von den meisten Betroffenen berichtete Schock
nach der Diagnosemitteilung verdeutlicht dies. Auch der von Végele (2009) (vgl. Kapitel 2.0)
beschriebene Verlust der selbstverstindlichen Unbeschwertheit, von welchem auch die Teil-
nehmenden der Gruppendiskussionen berichten, ist ein weiteres Beispiel fir die gegenseitige
Beeinflussung der kérperlichen und psychischen Dimension. Die Konfrontation mit der eige-
nen Begrenztheit und Verletzlichkeit kommt einem Kontrollverlust gleich und provoziert eine
Auseinandersetzung mit Aspekten der Identitdt wie Sinn- und Wertvorstellungen, personliche
Priorititen und Lebensperspektiven. Durch die Krankheit evozierte innerpsychische Belastun-
gen wie Angste, Schuld- und/oder Schamgefiihle, Stimmungsschwankungen, Depressivitit
und Stress konnen einen konstruktiven Umgang mit der und Adaption an die Krankheit er-
schweren. Zusitzlich wirken sich diese psychischen Belastungen negativ auf den Krankheits-
verlauf und auf soziale Interaktionen aus, was in einer Negativspirale minden kann.

Die Ergebnisse zeigen, dass sich die Auseinandersetzung mit der Krankheit und ihren Auswir-
kungen inter- und intraindividuell sehr unterschiedlich gestaltet und nebst sozialen Faktoren
zu einem beachtlichen Teil auch von psychischen Faktoren wie primorbiden Persénlichkeits-
aspekten, Bewiltigungsstrategien und subjektiven Krankheitstheorien beeinflusst wird. Wie
und was eine Person im Zusammenhang mit ihrer Krankheit erlebt unterliegt einer Verinde-
rung und steht nebst den genannten psychischen und sozialen Aspekten in engem Zusam-
menhang damit, in welcher Krankheitsphase (vgl. Corbin und Strauss 2010) (vgl. Kapitel 2.3)
sich jemand befindet. So stehen beispielsweise in einer akuten Phase eher korperliche Aspekte
im Vordergrund des Erlebens, wihrend in einer stabilen Phase der Krankheit vermehrt psy-
chische und soziale Aspekte das Erleben prigen.

Menschen mit chronischen korperlichen Krankheiten berichten lingst nicht nur von Bela-
stungen, die sie im Zusammenhang mit ihrer Krankheit erleben. Auch wenn sich die meisten
darin einig sind, dass sie sich bei einer Wahlmoglichkeit gegen die Krankheit entscheiden wiir-
den, so geht aus den Berichten deutlich hervor, dass viele Betroffene wertvolle Erfahrungen
durch die Auseinandersetzung mit ihrer Krankheit gewinnen und aus dieser Perspektive sogar

dankbar sind dafiir, von einer chronischen Erkrankung betroffen zu sein. Die Auseinanderset-
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zung mit der Literatur hebt ebenfalls hervor, dass eine chronische Krankheit ein Anstoss fiir
personliches Wachstum sein kann. Dabei ist allerdings zu beachten, dass lingst nicht alle Be-
troffenen ihre Krankheit als Entwicklungschance etleben. Ebenso wird deutlich, dass selbst
das Erleben einer Krankheit als Bereicherung die gleichzeitige Konfrontation mit Belastungen
nicht ausschliesst. Zudem kann die Erwartung, eine chronische Krankheit als positive Ent-
wicklungschance betrachten zu missen einen Druck auf Betroffene ausiben. In den Grup-
pendiskussionen wird deutlich, dass der Anspruch, das Leben méglichst sinnerfiillt zu gestal-
ten, zu korperlicher und psychischer Uberforderung fithren kann. Dieses Phinomen wird
auch von Corbin und Strauss (2010) (vgl. Kapitel 2.3) beschrieben. Auch Sinn- und Wertzu-
schreibungen, die sich durch die Auseinandersetzung mit der Krankheit teilweise verindern,
konnen ebenso bereichernd wie belastend sein.

Die Berichte der Teilnehmenden zeigen zudem deutlich, dass es nur wenige Themen gibt, mit
denen Menschen mit derselben Krankheit typischerweise vermehrt konfrontiert sind als The-
men, die Betroffene unabhingig von der Art ihrer Erkrankung erleben. Vielmehr geben die
Ergebnisse Anlass zur Hypothese, dass Gemeinsamkeiten und Unterschiede des Erlebens eher
durch psychische und soziale Faktoren bestimmt werden als durch die Art der Krankheit. Die-
se Erkenntnis entspricht der Aussage von Stanton, Revenson und Tennen (2007) (vgl. Kapitel
2.0), die beschreiben dass die Adaption an eine chronische Krankheit dusserst heterogen ist.
Sie nennen folgende Faktoren, welche diese beeinflussen: sozio6konomische Variablen, kultu-
relle Aspekte, genderbezogene Aspekte, interpersonelle Bezichungen, personlichkeitsbezogene
Eigenschaften, kognitive Bewertungen und Bewiltigungsprozesse.

Das Erleben und Verhalten von Individuen ist eng mit den Charakteristika einer Gesellschaft
verknupft. In Bezug auf chronische Krankheiten zeigt sich, dass gesellschaftlich verankerte
Vorannahmen und Assoziationen zu diesen Krankheitsbildern meist weder dem aktuellen
Wissensstand noch der Heterogenitit der Erscheinungsformen dieser Erkrankungen gerecht
werden. Dies kann zu Etikettierung, Ausgrenzung und Stigmatisierung von Betroffenen fith-
ren. Obwohl sich diese negativen Auswirkungen am stirksten bei Menschen mit HIV zeigen,
wird in den Berichten deutlich, dass auch Menschen mit anderen chronischen Krankheiten
damit konfrontiert sind. Es fehlt an gesellschaftlicher Aufklirung und Sensibilisierung tiber die
verschiedenen chronischen Krankheiten. Moglicherweise ist es auch darauf zurtickzufihren,
dass es sich hierbei um ein Thema handelt, das Menschen mit der eigenen Vulnerabilitit, Be-
grenztheit und Endlichkeit konfrontiert — Themen, die den Idealen einer leistungsorientierten
und nach Selbstbestimmung strebenden Gesellschaft nicht entsprechen. Diese Betrachtung
eroffnet die Frage, ob nebst vermehrter Information und Sensibilisierung auch gesellschaftlich
cine Verinderung der Wert- und Sinnstrukturen erfolgen misste, um einen ein adiquaten
Umgang und eine Integration von Menschen mit einer chronischen Krankheit zu etablieren.
Dies ist umso bedeutender, da die Privalenz von Menschen mit einer oder mehtreren chroni-
schen Krankheiten aufgrund demografischer Entwicklungen und Fortschritte der modernen

Medizin weiterhin ansteigt und das Gesundheitswesen dominieren wird. Die Ergebnisse der
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empirischen Untersuchung zeigen jedoch, dass Menschen mit einer chronischen korperlichen
Erkrankung einen schweren Stand haben in der Gesellschaft. Kranken Menschen wird zuge-
schrieben, dass sie grundsitzlich kérpetlich geschwicht und nicht fihig sind, den sozialen
Normen und Pflichten zu gentigen oder am gesellschaftlichen Leben teilzuhaben. Auch dieses
Bild ist veraltet und basiert auf der Zeit, als Akutkrankheiten das Gesundheitswesen dominiet-
ten. Nehmen sich Menschen mit einer chronischen Krankheit trotzdem Freiheiten und Rechte
heraus, welche bei gesunden Menschen als selbstverstindlich betrachtet werden, kann dies auf
Unverstindnis und Widerstand stossen. Dies zeigt sich beispielsweise dann, wenn sich Betrof-
fene mit dem Kinderwunsch auseinandersetzen. Die Frage, wer Kinder zeugen darf, was le-
benswert und wer lebensberechtigt ist, steht unweigerlich im Zusammenhang mit eugeni-
schem Gedankengut und veranschaulicht eindriicklich, was mit dem Wort Gesundheitsta-
schismus gemeint sein kann. Ahnliche Mechanismen zeigen sich in Bezug auf das Arbeitsle-
ben. Menschen mit einer chronischen korperlichen Erkrankung kénnen diesbeztglich mit ver-
schiedenen Problemen konfrontiert sein. Einige sind gezwungen durch die korperlichen Ein-
schrinkungen und Beeintrichtigungen ihr Arbeitspensum zu verringern. Andere wiederum in-
formieren Mitarbeitende und Vorgesetzte nicht tiber ihre Krankheit aus Angst vor Stigmatisie-
rung, Ausgrenzung und Arbeitsplatzverlust oder auch aufgrund von Schamgefithlen. Zweite-
res fuhrt, wie Brinkley et al. (2008) und Armstrong (2006) (Kapitel 3.3.3) zeigen, zu einer Ver-
schlechterung des psychischen und somatischen Wohlbefindens. Menschen mit einer chroni-
schen Krankheit stellen einen beachtlichen und wichtigen Teil der Gesellschaft dar. Deshalb
ist es auch aus volkswirtschaftlicher Perspektive wichtig, insbesondere im Zusammenhang mit
Betroffenen im Alter von 30 Jahren bis 55 Jahren, die meist im Arbeitsleben stehen, gentigend
Kenntnisse Uber die Situation von Menschen mit einer chronischen Krankheit zu haben, da-
mit Arbeitsplitze geschaffen werden, die den Arbeitsmoglichkeiten von Betroffenen entspre-
chen.

Auf Bundesebene werden beztiglich Sensibilisierung der Bevolkerung hauptsichlich priventiv
ausgerichtete Projekte lanciert. Gemiss BAG (Medienmitteilung vom 09.05.12) hat der Bun-
desrat in den letzten Tagen beschlossen, die Priaventionsprogramme Tabak, Alkohol sowie
Erndhrung und Bewegung um vier Jahre zu verlingern. Dies ist sinnvoll und begriissenswert.
Problematisch mutet hingegen die damit verknilipfte Aussage an, dass rund die Hilfte der
chronischen Krankheiten durch gesunden Lebenswandel verhindert werden konnten. Dies
trigt einen nicht unwesentlichen Teil zur Diskussion um Selbstverschuldung bei. Fur Betrof-
fene kann eine Akzentuierung dieser Betrachtungsweise belastend sein. Die Problematik liegt
in der Vereinfachung der Ursachenzuschreibungen, welche den Eindruck vermitteln, dass ein-
zelne Risikofaktoren als Hauptursachen fungieren. Vielen chronischen koérpetlichen Krankhei-
ten, vor allem den nicht-tibertragbaren Krankheiten, liegt eine multifaktorielle Genese zugrun-
de, bei denen die Krankheitsursachen bisher nicht abschliessend geklirt werden kénnen. Zu-
dem werden gewisse Risikofaktoren auf gesellschaftlicher und gesundheitspolitischer Ebene

sehr stark gewichtet, wihrend andere kaum Beachtung finden, so zum Beispiel die Umweltbe-
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lastung — u.a. durch Luftverschmutzung und Lirm — oder das Stressetleben in einer Lei-
stungsgesellschaft wie der unseren. Ebenso ist kritisch zu betrachten, dass, wie Crawford
(2006) (Kapitel 2.7) beschreibt eine Fokussierung auf gesunden Lebensstil dazu fihren kann,
dass Gesundheit zu einer moralischen Pflicht wird. Auch in den Gruppendiskussionen wurde
das Recht auf Krankheit thematisiert.

Nebst der Gesundheitspolitik auf Bundesebene setzen sich beziiglich chronischen Krankhei-
ten unterschiedliche Public Health Akteure wie beispielsweise Gesundheitsliegen mit diesem
Thema auseinander. An der Swiss Public Health Conference 2011 (25/26 August) mit dem
Programmtitel Chronische Krankheiten — eine globale Herausforderung fand ein Workshop statt zum
Thema der Herausforderungen fir die Kommunikationsarbeit von Public Health Akteuren im
Zusammenhang mit chronischen Krankheiten. Dabei wurde die Herausforderung evidenzba-
sierter Kommunikation iiber chronische Krankheiten von unterschiedlichen Akteuren der 6f-
fentlichen schweizerischen Gesundheitslandschaft diskutiert. Von mehreren Seiten wurde der
Wunsch nach verstirkter Zusammenarbeit der unterschiedlichen Ligen gedussert, aber auch
die Problematik der Konkurrenz zwischen den Ligen angesprochen. Durch einen optimaleren
Austausch konnten Kenntnisse ausgetauscht werden um die Situation und Unterstitzung
chronisch kranker Menschen zu optimieren. Gerade in der heutigen Gesundheitslandschaft ist
eine solche Zusammenarbeit wichtig, damit State-of-the-Art Wissen tber chronische Krank-
heiten effizient verbreitet und gleichzeitig die Entwicklung von neuem Wissen und Therapien
getordert wird. Aufgrund der Ergebnisse dieser Studie, welche belegen dass psychische und
soziale Aspekte des Erlebens bei unterschiedlichen chronischen Krankheiten dhnlich sind,
muss die Wichtigkeit dieser Bestrebungen unterstrichen werden. Allerdings fihren diese Er-
kenntnisse auch zur Hypothese, dass gesellschaftliche und gesellschaftspolitischen Faktoren
im Zusammenhang mit dem Erleben chronischer Krankheit schwieriger zu verindern sind als
solche, die das Individuum betreffen.

Die Unterstitzung und Behandlung von Menschen mit einer chronischen korperlichen
Krankheit fokussiert nach wie vor auf biologische Aspekte und wird von medizinischen Ak-
teuren dominiert. So erstaunt es kaum, dass die Beziehung zu den behandelnden Arzten wich-
tig ist, wie die Ergebnisse der empirischen Untersuchung zeigen. Insbesondere bei den Grup-
pendiskussionen wurde das Thema der Auseinandersetzung mit Arztinnen und Arzten stark
gewichtet. Eine gute Beziehung zu den behandelnden Arzten wird als wichtig und weit iiber
die korpetlichen Symptome hinaus als sehr unterstitzend erfahren. Einige Betroffene berich-
ten allerdings auch von erniedrigenden Erlebnissen und Situationen, bei denen sie sich nicht
als ganze Person wahr- und ernstgenommen fiihlten. Moralische Ausserungen von Arzten, die
deren personliche Haltung spiegeln, sind fiir Betroffene besonders belastend. Michael J. Barry,
Professor fir Medizin an der Harvard Medical School und Grundungsprisident von
www.informedmedicaldecisions.org stellte seine Organisation anldsslich der Swiss Public
Health Conference 2011 vor. Barry betont dass beide, Behandelnde und Behandelte, gleichbe-

rechtigte Teilnehmer in der Gesundheitsversorgung sein sollen und fordert eine gemeinsame
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Entscheidungsfindung  beziiglich Behandlungsmethoden von Arzt/Arztin  und Pati-
ent/Patientin. Der Informationsfluss soll dabei in beide Richtungen funktionieren. Patientin-
nen und Patienten sollen ermutigt werden, Fragen zu stellen und ihre Anliegen und Bedenken
sowie personliche Priferenzen beziiglich Behandlung zu besprechen. Arztinnen und Arzte sol-
len tiber aktuelle und evidenzbasierte Informationen tber Optionen, Unsicherheiten, Vorteile
und Risiken der Behandlungsformen autkliren. Diese Forderung wird auch in den Ergebnis-
sen der Experteninterviews und Gruppendiskussionen deutlich. Betroffene machen auf den
Bedarf an neutralen, umfassenden und vertrauenswiirdigen Informationen tber ihre Krankheit
aufmerksam. Die Informationen sollten nebst schulmedizinischen auch alternativ- und kom-
plementirmedizinische Therapien umfassen. Selbstbestimmung oder der Ruf nach mindigen
Patientinnen und Patienten, wie auch von Vertreterinnen und Vertretern des Chronic Care
Model gefordert, basiert jedoch auf einem aktiven und westlich geprigten Menschenbild, dem
nicht alle Menschen entsprechen. Fiir Menschen, die aufgrund ihres kulturellen Hintergrundes
oder ihrer Personlichkeitseigenschaften nicht gewohnt sind, Selbstverantwortung im Umgang
mit der Behandlung ihrer Krankheit zu tibernehmen, kénnten sich diesbeztiglich Schwierigkei-
ten ergeben. Zudem gibt es Lebenssituationen — man denke an schwere Depressionen oder
Schockzustinde — welche dies verunmoglichen. In Bezug auf chronische Krankheiten kann es
in verschiedenen Krankheitsphasen vorkommen, dass Betroffene infolge korperlicher und
psychischer Instabilitit den Erwartungen an gelebte Eigenverantwortung nicht gerecht werden
konnen. Dieser Aspekt sollte bei der Diskussion um die Unterstiitzung von chronisch kranken
Menschen mitberticksichtigt werden.

Mehrere Autorinnen und Autoren (u.a. Strittmatter und Kinzler, 2010) (vgl. Kapitel 1.1) wei-
sen darauf hin, dass die psychischen und sozialen Belastungen zuweilen schwieriger zu bewil-
tigen sind als die korperlichen Symptome. Diese Aussage kann durch die Ergebnisse der
Gruppendiskussionen und Experteninterviews bestitigt werden. Dieser Umstand und die Tat-
sache, dass ein Hauptbehandlungsziel bei Menschen mit einer chronischen Krankheit die Er-
haltung oder das Erlangen bestméglicher Lebensqualitit ist, begriinden die Notwendigkeit ei-
nes Ausbaus von Unterstiitzungsangeboten beziiglich psychischen Aspekten im Rahmen der
Behandlung. Dies ganz im Sinne des Schlagwort ,,Keine Gesundheit ohne psychische Ge-
sundheit™ (Prince et al., 2007).

Die Ergebnisse dieser Studie zeigen, wie wichtig psychologische Aspekte im Umgang mit einer
chronischen Krankheit fur die Lebensqualitit und das Wohlbefinden von Betroffenen sind.
Trotzdem hat die Suche nach Interviewpartnern und -partnerinnen fir die Experteninterviews
gezeigt, dass es nicht viele Psychotherapeutinnen und Psychotherapeuten in der Schweiz gibt,
die auf die Anliegen von Menschen mit chronischen kérperlichen Krankheiten spezialisiert
sind. Dies ldsst darauf schliessen, dass eine Unterversorgung hinsichtlich psychologischer Un-
terstitzung besteht, was mit den Forschungsergebnissen verschiedener Autorinnen und Auto-
ren wie Dorstyn, Mathias und Denson (2011), Gunn und Blount (2009), Kessler (2009), Melt-
zer, Phillips und Mindell (2009) und Walker und Collins (2009) ibereinstimmt. Auch Prince et
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al. (2007) fordern mehr Entwicklung und Evaluierung von psychosozialen Interventionen, die
fir die Unterstiitzung von Menschen mit einer chronischen Krankheit férderlich sind. Die
psychische Gesundheit bildet eine wichtige Komponente der Gesundheitsversorgung und
sollte in der Gesundheits- und Sozialpolitik verankert werden. Dies soll kein Plidoyer dafiir
sein, dass jeder Mensch, der von einer chronischen Krankheit betroffen ist, psychotherapeuti-
sche Unterstiitzung beanspruchen muss. Ein unterstiitzender Austausch mit Angehdrigen,
Freunden, Pflegenden, Arztinnen und Arzten oder in Selbsthilfegruppen mit anderen Betrof-
fenen kann ebenso wichtig und foérderlich fir die psychische Stabilitit sein. Die Ergebnisse
zeigen jedoch, dass diese Unterstiitzung nicht bei jeder Person in jeder Krankheitsphase aus-
reicht. Wichtig ist deshalb, dass das Angebot an professioneller psychologischer Unterstiitzung
fir alle Betroffenen — unabhingig von ihren diesbeztglichen Vorkenntnissen und ithrem so-

zioOkonomischen Status — zuginglich ist.

6.3  Methodenkritik

Um zu erforschen, was erwachsene Menschen mit einer chronischen kérperlichen Krankheit
erleben, haben sich die drei qualitativen Erhebungsmethoden Experteninterviews mit halb-
strukturiertem Leitfaden, Gruppensitzungen mit dialogischer Introspektion und Gruppendis-
kussion bewiahrt. Verschiedene Aspekte des Erlebens konnten umfassend erhoben und in Zu-
sammenhang mit der aufgearbeiteten Theorie gestellt werden. Insbesondere der offene Ansatz
der dialogischen Introspektion und Gruppendiskussion hat es ermdglicht, umfassende und
vertiefte Aspekte des Erlebens und Umganges der Betroffenen mit ihrer Krankheit ins Zen-
trum zu ricken. Aussagen von betroffenen Menschen nicht in Einzelinterviews sondern in ei-
nem Gruppenverfahren zu erheben hat dazu beigetragen, die individuellen Unterschiede des
Etlebens einzelner Teilnehmerinnen und Teilnehmer sowie differenzierte Gemeinsamkeiten
und Unterschiede zwischen den Krankheitsgruppen hervor zu heben. Am Ansatz der Grup-
pendiskussionen kann kritisiert werden, dass die Hemmschwelle fiir betroffene Menschen sich
tber personliche, teilweise gar intime Erlebnisse und Geftihle auszutauschen grosser war, als
wenn sie in Einzelinterviews befragt worden wiren. Das hat dazu beigetragen, dass die Teil-
nehmenden der vorliegenden Studie kein generalisiertes Abbild fiir Menschen mit einer chro-
nisch korperlichen Krankheit sind. Alle Probandinnen und Probanden waren zum Zeitpunkt
der Gruppensitzungen korperlich und psychisch in einem stabilen Zustand. Betroffene, wel-
che beispielsweise resignieren und eher passiv im Umgang mit ihrer Krankheit sind, konnten
mit dieser Studie nicht erreicht werden. Die sehr offene Fragestellung provozierte die Be-
schreibung einer sehr grossen Bandbreite von Aspekten des Erlebens Betroffener. Die Verfas-
serinnen mussten in diesem Zusammenhang immer wieder feststellen, dass die Breite ithnen in

die Quere kam.
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6.4  Ausblick und weiterfiihrende Uberlegungen

Folgende Hypothesen kénnen aufgrund dieser qualitativen Studie entwickelt werden:
Menschen mit unterschiedlichen chronischen kérperlichen Krankheiten erleben viele dhnliche
biologischen, psychischen und sozialen Phinomene — unabhingig von der Art ihrer Krank-
heit.

Unterschiede des Etlebens von Menschen mit unterschiedlichen chronischen korperlichen
Krankheiten sind zwischen den Krankheitsgruppen geringer als innerhalb einer Krankheits-
gruppe und stirker durch psychische und soziale Faktoren als durch die Art der chronisch
korperlichen Krankheit beeinflusst.

Gesellschaftliche und gesellschaftspolitische Faktoren im Zusammenhang mit dem Erleben
einer chronischen Krankheit sind schwieriger zu verindern als jene Faktoren, die das Indivi-
duum betreffen.

Um die Generalisierbarkeit der Ergebnisse zu gewihrleisten, sollten diese Hypothesen anhand
von qualitativen und quantitativen Verfahren iiberpriift werden.

Es kann nicht davon ausgegangen werden, dass die Ergebnisse dieser Studie auf alle chroni-
schen korperlichen Krankheiten zutreffen. In einer weiteren Studie wire zu priifen, ob die Er-
gebnisse auch fir Menschen zutreffen, die beispielsweise an Allergien, hohem Blutdruck,
Herz- und Lungenerkrankungen oder Parkinson erkrankt sind und welche Faktoren fiir Ge-
meinsamkeiten und Unterschiede im Erleben der jeweiligen Krankheiten ausschlaggebend
sind. Die Ergebnisse einer solchen Untersuchung kénnten interessante Aspekte zu einer ein-
heitlichen und gleichzeitig differenzierten Definition von chronischen koérperlichen Krankhei-
ten beitragen. Dies wire wichtig, um eine umfassende und optimale Behandlung und Unter-
stiitzung von Menschen mit einer chronischen korperlichen Krankheit zu gewihrleisten. Eine
Definition sollte der Heterogenitit der Krankheitsverldufe gerecht werden. Aufgrund der Er-
kenntnisse dieser Studie wire in Betracht zu ziehen, ob nebst objektiven, medizinischen
Aspekten nicht auch subjektive biopsychosoziale Aspekte von Betroffenen in die Definition
von chronisch kérperlich krank miteinzubeziehen sind. In einer weiterfithrenden Studie wire
es interessant, gewonnene Erkenntnisse mit dem Wissen aus den Disziplinen Psychoendokri-
nologie, Psychoneurobiologie und Psychoimmunologie zu vergleichen. Ebenso wire die Auf-
arbeitung der Frage von Relevanz, inwiefern gesellschaftliche Verinderungen beztglich Sensi-
bilisierung tiber chronischen Krankheiten aus soziologischer und psychologischer Sicht um-
setzbar sind.

Die Zunahme der Privalenz chronischer korperlicher Krankheiten, sowie die empirisch fun-
dierten Wirksamkeitsnachweise von psychotherapeutischer Unterstiitzung zeigen, dass dies ein
Feld innerhalb der Psychologie ist, das ausgebaut werden sollte. Ebenso sollte psychologische
Unterstiitzung zu einem integrierten Angebot im Rahmen der Behandlung und Therapie von
Menschen mit einer chronischen korpetlichen Krankheit werden. In Bezug auf die schweizeri-

sche Gesundheitslandschaft konnte es dabei von allgemeinem Interesse sein, eine ganzheitli-
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chere Perspektive beztglich chronischen Krankheiten zu wihlen, wobei Synergien der ver-
schiedenen Ligen genutzt und Kenntnisse sowie Behandlungskonzepte ausgetauscht und

tbergreifend diskutiert werden kénnten.
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Anhang A: Mail BAG ,,Definition chronische Krankheit*

Von: elvira.keller@bag.admin.ch

Betreft: Definition von chronischen Krankheiten
Datum: 14. Dezember 2011 15:22:32 GMT+01:00
An:  Aline Rousselot

Sehr geehrte Frau Rousselot

Besten Dank fiir Thre Anfrage per E-Mail vom 2. Dezember 2011. Thre Anfrage kénnen wir fol-
gendermassen beantworten: Eine ,,schweizweit einheitliche Definition® von chronischen Krank-
heiten gibt es tatsichlich nicht.

Die Weltgesundheitsorganisation WHO definiert ,,chronische Krankheiten® so: ,,Krankheiten die
lange dauern und im allgemeinen langsam fortschreiten. Chronische Krankheiten, wie Herz-
Kreislaufkrankheiten, Schlaganfall, Krebs, chronische Atemwegserkrankungen und Diabetes, sind
weltweit fur 63% aller Todesfille verantwortlich.*

Eine dhnliche Definition (Waltz 1981) lautet:

,Unter chronischen Krankheiten werden Krankheiten verstanden, die entweder Ergebnis eines
linger andauernden Prozesses degenerativer Verinderung somatischer oder psychischer Zustin-
de sind oder die dauernde somatische oder psychische Schiden oder Behinderungen zur Folge
haben. Heilt eine Krankheit nicht aus oder kann die Krankheitsursache nicht beseitigt werden,
kommt es zur Chronifizierung.“ Einige Beispiele dazu: Koronare Herzkrankheiten, Asthma, Par-
kinson, Brustkrebs, Diabetes mellitus, Endometriose, Multiple Sklerose, Apoplexie, Alkoholis-
mus, Demenz, Epilepsie, Gicht, Rheuma, Colitis ulcerosa, Morbus Crohn...

Der gesellschaftliche Wandel des 20. Jahrhunderts hat zu einer Verinderung des Krankheitsspek-
trums und der Todesursachen geftihrt. Bis ins 19. Jahrhundert waren Infektionskrankheiten die
wichtigste Todesursache. Durch die Verbesserung der sozialen und hygienischen Verhiltnisse,
die Entwicklung von Antibiotika und Impfstoffen kénnen heute grosse Epidemien meist verhin-
dert werden. In der Folge haben sich die Krankheitsbilder in der Bevélkerung stark verindert.
Wihrend im 19. Jahrhundert etwa 80% aller Menschen an Infektionskrankheiten starben, lag der
Prozentsatz 1980 nur noch bei 1%. Hingegen leiden und sterben heute tber 80% aller Menschen
an chronischen Krankheiten wie Herz-Kreislauf-Krankheiten, Krebserkrankungen, Krankheiten
der Atmungsorgane sowie Diabetes.

Nach dem zeitlichen Verlauf einer Erkrankung kann zwischen akuten und chronischen Krank-
heiten unterschieden werden. Akut charakterisiert hier schnell zum Ausbruch kommende Krank-
heiten von vergleichsweise kurzer Dauer (3 bis 14 Tage). Als Chronisch hingegen werden Er-
krankungen bezeichnet, die sich langsam entwickeln oder lang andauern. Der Krankheitsverlauf
erstreckt sich Uber mehr als vier Wochen. Eine Krankheit kann zwar chronisch sein und trotz-
dem eine akute Komponente haben. Einige chronische Erkrankungen, wie zum Beispiel Epilep-
sie, zeichnen sich durch akute Schibe (Anfille) aus.

In der Schweizerischen Gesundheitsbefragung (2007) stellte das Bundesamt fur Statistik (BFS)
Fragen zu ,,dauerhaften gesundheitlichen Einschrinkungen® sowie Fragen nach der ,,Haufigkeit
von Arztbesuchen® (in den letzten 4 Wochen bzw. in den letzten 12 Monaten). Daraus erstellten
sie eine Tabelle mit den am haufigsten genannten chronischen Krankheiten (aus subjektiver Sicht
der Befragten).
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Arztliche Behandlung: Chronische Krankheiten

Hoher Blutdruck

Heuschnupfen / Allergien 144 137 15.1
Arthrose, (theumatische) Arthritis 113 838 13.8
Depression 8.0 6.2 9.8
Migrine 6.0 3.7 8.3
Asthma 0.0 5.5 0.7
Krebs / Geschwulst 3.8 3.2 4.5
Nierenkrankheit 3.5 4.3 2.8
Chronische Bronchitis / Emphysem 3.3 3.3 3.4
Diabetes 3.0 3.5 2.5
Magen- oder Zwolffingerdarmgeschwiir 2.9 3.1 2.7
Osteoporose 2.8 0.6 4.9
Herzinfarkt 2.1 3.1 1.2
Schlaganfall 1.0 1.3 0.8

Quelle: Schweizerische Gesundheitsbefragung (SGB), BES

Heutzutage wird jedoch vorzugsweise von ,,Nichtiibertragbaren Krankheiten® gesprochen, statt
von chronischen Krankheiten (vgl. http://www.curo.who.int/de/what-we-do/health-
topics/noncommunicable-diseases).

Ich hoffe, Thnen mit diesen Unterlagen weitergeholfen zu haben.
Freundliche Griisse

Elvira Keller-Guglielmetti

Elvira Keller-Guglielmetti lic. phil. I Wissenschaftliche Mitarbeiterin
Eidgendssisches Departement des Innern EDI Bundesamt fiir Gesundheit
BAG Direktionsbereich Gesundheitspolitik

Schwarzenburgstrasse 161, CH-3003 Bern

Tel. +41 31 323 80 20 / Fax +41 31 322 3437
mailto:elvira.keller@bag.admin.ch http://www.bag.admin.ch/
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Krebserkrankungen
Moussonstrasse 2
Krebsliga Ziirich %14 éirgcgg w00

info@krebsligazuerich.ch

Offene Tiire / Selbsthilfecenter

Jupiterstrasse 42
043 288 88 88

Krebsliga Schweiz

Effingerstrasse 40
Postfach 8219

3001 Bern

Tel.: 031/389 91 00
E-Mail: info@ksebsliga.ch

Krebsliga Aargau (Aarau)

Geschifts- und Beratungsstelle Aarau
Milchgasse 41

5000 Aarau

Tel. 062 834 75 75

admin@krebsliga-aargau.ch

Krebsliga Aargau (Baden)

Beratungsstelle Baden
Schwertstrasse 4

5400 Baden

Tel. 056 210 47 50

Thurgauische Krebsliga

Bahnhofstrasse 5

CH - 8570 Weinfelden

Telefon: 071 626 70 00 (Sekreteriat)
Email info@tgkl.ch (Sekreteriat)
www.tgkl.ch

Krebsliga Zug

Alpenstrasse 14
6300 Zug
Telefon 041 720 20 45

Lymphone.ch

Tel.: 044 463 54 85

kloterwilli@bluewin.ch
http://www.lymphome.ch/gespraechsgruppen-
unterstuetzungsangebote/zuerich.html

Multiples Myelom

Wilfriedstrasse 3
8032 Zirich
http:/ /www.multiples-myelom.ch/go2/agenda

Onkozentrum Hirslanden

Onkozentrum Hirslanden Zurich
Witellikerstrasse 40

CH-8032 Ziirich

Tel 044 387 37 80

http:/ /www.onkozentrum.ch/

Onkologie USZ

www.onkologie.usz.ch/system/Seiten/contact.aspx

Paracelsus Spital Richterswil

Paracelsus-Spital Richterswil
Bergstrasse 16

CH-8805 Richterswil

Tel 041 44 787 21 21

Tumorzentrum ZeTuP, Rapperswil

Tumorzentrum ZeTuP
Alte Jonastrasse 24
CH-8640 Rapperswil-Jona
Tel: 055 536 13 00
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Multiple Sklerose

Schweizerische MS Gesellschaft

http:/ /www.multiplesklerose.ch

Prof. Dr. Pasquale Calabrese

Institut fir Psychologie
Missionsstr. 62A

4055 Basel

061 267 35 23
pasquale.calabrese-at-unibas.ch

MS Regionalgruppe Ziircher Oberland

http://www.multiplesklerose.ch/ZH-
Oberland.610.0.html

MS Regionalgruppe Winterthur, Weinland,
Unterland

http:/ /www.multiplesklerose.ch/WWU.609.0.html

MS Regionalgruppe Zirich und Umgebung

http:/ /www.multiplesklerose.ch/Zuerich.611.0.html

MS Selbsthilfegruppe Affoltern a.A.

http:/ /www.multiplesklerose.ch/Selbsthilfegruppen.259
.0.html

MS Selbsthilfegruppe Elgg ZH

http:/ /www.multiplesklerose.ch/Selbsthilfegruppen.259
.0.html

MS Selbsthilfegruppe Kloten ZH

http:/ /www.multiplesklerose.ch/Selbsthilfegruppen.259
.0.html

MS Selbsthilfegruppe Pfannenstil

http:/ /www.multiplesklerose.ch/Selbsthilfegruppen.259
.0.html

MS Selbsthilfegruppe Rickenbach

http:/ /www.multiplesklerose.ch/Selbsthilfegruppen.259
.0.html

MS Selbsthilfegruppe Wetzikon ZH - Ptiffi-
kon ZH

http:/ /www.multiplesklerose.ch/Selbsthilfegruppen.259
.0.html

MS Selbsthilfegruppe Zirich Stadt

http:/ /www.multiplesklerose.ch/Selbsthilfegruppen.259
.0.html

Z.urich Oberland
Selbsthilfezentrum Zircher Oberland

Im Werk 1

8610 Uster

Fon 044 941 71 00

Fax 044 941 71 40
info@selbsthilfezentrum-zo.ch

Selbsthilfe Zentrum Region Winterthur

Frau Knecht, 052 213 80 60

Entzindlich-rheumatische Erkrankungen

Rheumaliga Zirich

Badenerstrasse 585
Postfach 1320

8048 Zirich

Telefon 044 405 45 50

Schweizerische Polyarthritiker Vereinigung

Schweizerische Polyarthritiker-Vereinigung
Feldeggstrasse 69

8032 Zirich

Tel. 044 422 35 00

http:/ /www.atthritds.ch/

Schweizerische Polyarthritiker Vereinigung

Andreas Spielmann
Quartierstrasse 2

Regionalstelle Aarau Abendgruppe 5013 Niedergosgen
Tel. 062 849 73 75
Agnes Weber
Schweizerische Polyarthritiker Vereinigung Tulpenweg 10
Regionalstelle Aarau Tagesgruppe 5702 Niedetlenz
Tel: 062 891 65 09
Beatrix Mandl
Schweizerische Polyarthritiker Vereinigung Heuelstrasse 27
Regionalstelle Ziirich 8800 Thalwil
044 720 75 45
Schweizerische Polyarthritiker Vereinigung Konig Natalie
Regionalstelle Winterthur Hirschweg 27
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8405 Winterthur

052 222 29 59
Schweizerische Polyarthritiker Vereinigung Heidi Rothenberger
Regionalstelle Ziirich Nachmittagsgruppe lg/?;t;l %Ztlrf:hiusen

055 243 26 71

Schweizerische Polyarthritiker Vereinigung
Regionalstelle Frauenfeld

Ursula Fruh-Fehr
Hofwiesenstrasse 1
8500 Frauenfeld
052 721 23 65

HIV/Aids

Aids-hilfe Schweiz

http://www.aids.ch

Zurcher Aids-Hilfe

http:/ /www.zah.ch/

LHIVE
Menschen mit HIV und Aids

http:/ /www.lhive.ch/index2.html

Checkpoint Zirich; medizinisches Gesund-
heitszentrum fiir schwule Minner

http://checkpoint-zh.ch/service/checkpoint/

HIV-Aidsseelsorge

Herr Stefani

http:/ /www.hiv-aidsseelsorge.ch/kontakt
hiv-aidsseelsorge

Universitatstrasse 46

8006 Zirich

044 255 90 55

Pierre Schommer:

044 720 30 45

079 776 27 86
pietreschommer@bluewin.ch




Anhang C: Leitfaden Experteninterviews

Einfihrung

Wir sind zwei Studentinnen an der ZHAW Dep. P (ehemaliges IAP, HAP) im letzten Jahr des

Masterstudiums.

Unsere Forschungsfrage lautet: Was erleben erwachsene Menschen mit einer chronischen korper-
lichen Erkrankung? Es ist uns ein Anliegen, das Erleben von chronisch korperlich kranken Men-
schen zu beschreiben, sowie die psychologischen Anliegen ins Zentrum zu riicken. Deshalb wol-
len wir Interviews mit Expertinnen/Experten und Betroffenen durchfithren, um moglichst breit

Daten zu erfassen.

Uns interessiert in dieser arbeitet, was Menschen im Alter zwischen 30 bis 55 Jahren mit einer

chronischen kérperlichen Erkrankung bewegt, beschiftigt.

Ich gehe davon aus, dass sich die Inhalte der Begleitung voneinander unterscheiden. Es interes-
siert mich zu erfahren, was Ihre Arbeit mit kérperlich chronisch kranken Menschen beinhaltet,

mit welchen Themen Sie konfrontiert sind.

Thre Angaben werden anonymisiert und vertraulich behandelt, die Tonbandaufnahme nach der

Transkription geloscht und die Transkripte gemiss geltenden Bestimmungen behandelt.

Thema Erzihlaufforderung/Hauptfrage Nachfragen

Klientel Sie bieten ... (z.Bsp.) Psychoonkologische Therapie an.

1) Wer kommt im Zusammenhang mit einer chronischen | - Kommen ihre
Krankheit hauptsichlich zu Thnen in die psychologische | Klientinnen /
Beratung / Therapier (Betroffene, Angehorige, Interes- | Klienten freiwillig
sierte, andere Berufsleute, die damit konfrontiert sind..?) oder werden sie ge-

schickt? Wenn ja,

von wem?
2) Wie erfahren Thre Klientinnen und Klienten von Ih-
nen?
Inhalte, 3) Konnen Sie mir ein Beispiel von einer Klientin, einem | -Falls nicht bertick-
Themen Kienten erzahlen? sichtigt nochmals
auf das Alter 30 —

55 hinweisen.

- Themen, Anliegen

etc. notieren
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Anliegen
der Klien-
tinnen und

Klienten

4) In diesem spezifischen Fall waren die ... Themen vor-
dergriindig. Sind das auch Themen die viele andere Patien-

tinnen und Patienten beschiftigen?

5) Welche weiteren Themen / Anliegen wollen Betroffene

mit Thnen als psychologische Fachperson besprechen?

6) Welche Themen und Inhalte stehen bei anderen Klien-

tinnen / Klienten im Vordergrund?

Gibt es Themen, die
Threr Ansicht nach
typisch sind fir
Menschen mit
Krebs oder HIV
oder Rheuma oder
MS?

7) Gibt es Ihrer Erfahrung nach typische Themen fir
Menschen, die im mittleren Erwachsenenalter an einer
chronisch korperlichen Krankheit erkranken im Vergleich

zu dlteren oder jingeren Erwachsenen?

8) In der Diskussion mit Laien wird meist die Meinung
vertreten, dass das Erleben und die Anliegen von chro-
nisch kranken Menschen anders sind, wenn sie von einer

todlich verlaufenden Krankheit betroffen sind.

8a) Konnen Sie dem aufgrund ihrer Erfahrung zustim-

men?

8b) Falls ja, worin unterscheiden sich die Anliegen und
Themen, welche Menschen die von einer chronisch und
todlich verlaufenden Krankheit betroffen sind im Ver-
gleich zu Menschen, die von einer chronischen und nicht

todlich verlaufenden Krankheit betroffen sind?

9) Gibt es Anliegen, Themen, die Threr Ansicht nach nicht
in Thr Fachgebiet geh6ren?

7a) Warum lassen

sich diese Themen
nicht bei Thnen be-
arbeiten? Wer wire

dazu zustindig?

10) Krebs und Rheuma sind polymorphe Erkrankungen.
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Auch bet MS und HIV gibt es sehr unterschiedliche Ver-

laufsformen.

10a)Unterscheiden sich ihrer Erfahrung nach die Anliegen

von Menschen innerhalb einer Krankheit?

10b) Gibt es Themen, welche die meisten beschiftigen?

Wenn ja, welche?

10a) z. Bsp. Be-
schaftigt eine Frau
mit Brustkrebs
deutlich andere
Themen als eine
Frau mit Hirntu-

mot?

Zeitpunkt,

Dauer der
Be-
gleitung

Phase(n)

11a) In welcher Phase der Krankheit kommen die Patien-
tinnen und Patienten zu ihnen?

11b) Gibt es Phasen, die mehr Klientinnen / Klienten da-
zu veranlassen, psychologisch Unterstitzung zu beanspru-

chen?

Corbin und Strauss:

Akute Phase, Phase
der Normalisierung,
stabile Phase, insta-
bile Phase, Phase
der Verschlechte-

rung, Sterben.

12a) In welcher Phase macht es ithrer Meinung nach be-
sonders Sinn, als Psychologe / Psychologin Menschen zu

begleiten

12b) Falls ja: Warum? Was ist besonders in dieser Phase?

13) Gibt es Anliegen /Themen der Betroffenen die vor

allem in einer Phase vorkommen?

3) Oder ist das eher
personen- und si-

tuationsabhingig?

14) Gibt es ihrer Erfahrung nach eine Phase in der ein
Psychologe / eine Psychologin einen chronisch kranken

Menschen nicht oder nicht mehr adidquat begleiten kann?

15) Wie lange dauert eine solche Begleitung bei Thnen?
15a2) Wann beginnt sie?

15b) Wann endet sie?

15) Handelt es sich
dabei eher um ziel-
/themen- oder pro-
blemorientierte Psy-
chotherapie oder
um Begleitung tiber

lingere oder kurze
Zeit?
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Wozu
Psycholo-

gen

16) Brauchen Menschen mit einer chronischen Erkran-
kung per se psychologische Unterstiitzung durch eine Psy-

chologin, einen Psychologen?
162) Falls nein: Warum (nicht)?

16b) Welche Griinde sprechen dafiir, welche dagegen?

17) Was sind Ihrer Ansicht nach spezifisch psychologische
Aufgaben, die ,,nur® Psychologinnen und Psychologen

durchfihren kénnen?

17a) Warum (nicht)? Welche Griinde sprechen dafiir, wel-
che dagegen?

17b) Gibt es Bereiche der psychologischen Unterstlitzung,

welche Threr Ansicht nach auch andere Berufsgruppen

ubernehmen konnen?

18) Was kann psychologische Begleitung bei Menschen
mit (einer Krebserkrankung, HIV, entziindlichem Rheu-

ma, oder MS) Threr Erfahrung nach bewirken?

Chronisch
krank -
Krank-
heitsbil-
dibergrei-
fend

19) Es gibt verschiedene Fachleute (z.B. Corbin&Strauss,
Sharoff, chronischkrank.ch), die davon ausgehen, dass
Menschen mit einer chronischen Erkrankung oft mit den-
selben Herausforderungen und Aufgaben konfrontiert
sind, unabhingig davon, von welcher Krankheit sie be-

troffen sind.

19a) Deckt sich diese Aussage mit den Erfahrungen IThrer
Tatigkeit als Psychologe, Psychologin?

20a) Haben Sie mit Menschen mit anderen chronisch kor-

petlichen Krankheiten gearbeitet?

20b) Sind Thnen dabei Gemeinsamkeiten / Unterschiede

der Anliegen der Klientinnen / Klienten aufgefallen?

20a) Wenn ja, von
welchen Krankhei-
ten waren die Pati-
entinnen / Patien-

ten betroffen?

Visionen

21a) Wie wiirde fiir Sie eine optimale Begleitung fiir chro-

nisch korperlich kranke Menschen aussehen?
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21b) Gibt es Ihrer Ansicht nach diesbeziiglich Verdnde- | 21b) Wenn ja, wel-
rungsbedart? che?

Zusatz Anderen interviewten Expertinnen und Experten begeg- | Schuld / Scham

nen folgende Themen oft in der Arbeit mit chronisch Existenzielle Néte /

korpetlich kranken Menschen. Sind diese Themen auch Versicherungssy-

Anliegen, die Thre Klientinnen und Klienten beschiftigen? | <o

Inwiefern dussert sich das? Kommen diese Themen bei | .
Angste / Verdrin-

gung
Positive Effekte,
Erlebnisse, die der

Krankheit zuge-

fast allen Betroffenen oder nur vereinzelt vor?

schrieben werden
(z.B. Personal
Growth)

Vielen herzlichen Dank fur Thre Teilnahme am Interview!
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Ablauf

- Begrussung / Einfihrung

- Introspektion / Introspektionsberichte

- Uberleitung in Diskussion / Biopsychosoziales Modell
- Diskussion

- Abschluss

Material

- Flipchart / Stifte

- Niedrige Tische

- Karton / Schreibzeug / Papier

- Getrinke

- Knabberzeug fur nachher

- Ist das Zimmer auch wirklich offen, Tel. an wen wenden, wenn nicht?
- Aufnahmegerit

- Geschenke:

- Notfallnummer Aschlimann

Leitfaden

Wir mochten Sie alle herzlich begrissen. Es freut uns sehr, dass Sie sich Zeit genommen haben,
an dieser Gruppendiskussion teilzunehmen. Herzlichen Dank fiir ihre Teilnahme.

Wir stellen uns vor.

Ich werde Thnen eine Ubersicht iiber den Ablauf dieser Gruppendiskussion geben, und nachher
als Beobachterin Themen und Anliegen notieren, von denen sie berichten. Falls es Thnen zu viel
wird, kénnen sie jederzeit alleine oder mit mir den Raum verlassen. Ebenso werde ich die Ubet-

leitung zur Diskussion leiten. Frau Rousselot wird die Introspektion und die Diskussion leiten.

Einfihrung:

Wir schreiben im Rahmen unseres Psychologiestudiums eine Masterarbeit zum Erleben unter-
schiedlich chronisch kérperlich kranker Menschen. Dabei interessiert es uns, von Thnen als Be-
troffene zu erfahren, was Sie im Zusammenhang mit Threr chronischen Erkrankung erleben. Wir
tihren die Interviews in Gruppen und nicht Einzeln durch weil wir denken, dass die Diskussion
die hier entstehen kann noch mehr Einsicht in Thre Themen und Anliegen geben kann, als wenn
wir Sie alle einzeln befragen wiirden. Wir schreiben diese Arbeit, um Fachkrifte und Laien tber
die Anliegen von chronisch kranken Menschen zu sensibilisieren. Und wir hoffen natirlich, dass
auch Sie etwas von diesem Nachmittag mitnehmen kénnen, dass die Diskussion fiir Sie spannend

sein wird.
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Wie wir sie bereits informiert haben, machen wir eine Tonaufnahme dieses Gesprichs fur die
Auswertung. Anschliessend werden wir das Aufgenommene schriftlich festhalten und die Ton-
aufnahme I6schen. Die schriftlichen Dokumente werden anonymisiert und gemiss den Daten-
schutzbestimmungen vernichtet. Alle Thre Angaben werden anonymisiert und vertraulich behan-
delt.
In diesem Zusammenhang méchten wir auch Sie bitten dass alles, was in diesem Raum gesagt
wird, hier bleibt und dass Sie auch vertraulich mit den Inhalten der Diskussion und den Daten
der Teilnehmenden umgehen.
Der Ablauf der Gruppendiskussion sieht folgendermassen aus (Flipchart):

- Introspektion
Intro bedeutet hinein und spectare bedeutet schauen. Es geht darum, dass Sie Zeit haben in Ruhe
in sich zu gehen und sich damit auseinanderzusetzen, was sie im Zusammenhang mit ihrer Er-
krankung erleben. Sie kénnen sich schon wihrenddessen Notizen machen.

- Introspektionsberichte
Danach kénnen Sie uns mitteilen, was sie beschiftigt hat — ohne, dass dies von uns oder anderen
Teilnehmenden kommentiert wird.

- Uberleitung zur Diskussion
Wir werden die Themen, die Sie in den Introspektionsberichten nennen, notieren und anschlie-
ssend auf einem Flipchart zusammentragen.

- Diskussion

In der Diskussion werden wir die genannten Themen diskutieren und vergleichen.

Ablauf/ Frage/Input Zeit
Verortung

Vorstel- In einer ersten Runde geht es darum, dass auch Sie sich ken- | 5’
lungsrunde nen lernen, indem sich jede/jeder kurz vorstellt. Wir mochten

Sie bitten, uns Ihren Namen und ihre Alter zu nennen. Es in-
teressiert uns zu wissen, an welcher Krankheit sie erkrankt
sind und wie lange sie bereits mit dieser Krankheit leben.
Ebenso interessiert uns, ob und zu wie viel Prozent Sie zut-

zeit arbeitstitig sind.
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Intro- Vielen Dank. 10°

spektion Frau Frohlich hat Thnen bereits etwas zum Ablauf erzihlt.
Nun kommen wir zum zweiten Teil, zur Introspektion. Dabei
geht es darum, dass wir von Thnen erfahren, was Sie im Zu-
sammenhang mit Threr Krankheit erlebt haben. Sie haben ca.
10 Minuten Zeit, sich Notizen zu machen zum Thema: Was

erleben Sie im Zusammenhang mit Threr Krankheit.

Seien Sie offen und aufmerksam fur alles, was wahrend dieses
Zeitraumes in Thnen vorgeht, Ihre Gedanken, Phantasien und
Erinnerungen, Thre Empfindungen und Gefthle. Es gibt kei-
ne richtigen und falschen Selbstbeobachtungen und es geht
auch nicht darum, etwas besonders Interessantes bei sich zu
beobachten. Halten Sie Thr Erleben fest auch wenn es Thnen
ganz normal oder gewShnlich vorkommt. Diese Notizen sind
fir Sie selber bestimmt. Was Sie davon spiter der Gruppe

mitteilen, entscheiden sie selbst.
Gibt es Fragen dazu?

Dann beginnen wir — Sie diirfen sich gerne auch woanders im

Raum hinsetzen, wichtig ist, dass Ihnen wohl dabei ist.

Ich moéchte Sie nun bitten, ihre Gedanken langsam abzu-

schliessen und sich wieder in den Kreis zu setzen.

Introspekti- | Bestimmt sind Thnen viele verschiedene Dinge in den Sinn | 40°

onsberichte | gekommen. Vielleicht hat sie etwas berithrt oder aufgewtihlt.

In der nichsten Runde, den Introspektionsberichten, geht es
uns darum zu erfahren, was Sie bewegt hat. Alle Informatio-
nen, die Sie uns mitteilen mochten, sind wichtig - unabhingig
davon, ob jemand dazu schon was gesagt hat oder nicht. Ich
mochte aber nochmals darauf hinweisen, dass Sie entschei-
den, was Sie der Gruppe mitteilen méchten und was nicht.

Fihlen Sie sich zu nichts verpflichtet.

Fir die Introspektionsberichte gibt es ein paar Regeln, wir bit-

ten Sie, diese einzuhalten:
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- Die Person, die spricht, soll nicht unterbrochen werden,

auch nicht fir Nachfragen.

- Die verschiedenen Aussagen sollen nicht kritisiert oder be-

wertet werden.
- Ich schlage vor, dass wir der Reihe nach gehen.

Ist es fir Sie in Ordnung, wenn Sie beginnen?

Ubergang Vielen Dank fiir eure sehr beeindruckenden Berichte. 10
zut - Diskus- | gie haben viele verschiedene Themen genannt, welche wir no-
sion tiert haben. In unserer Arbeit werden wir die verschiedenen
Themen in drei Hauptkategorien einteilen: Biologische, psy-

chische und soziale Aspekte.

Unter biologischen Aspekte verstehen wir alles, was mit dem
Korper zu tun hat. Psychische Aspekte betreffen Empfindun-
gen, Gedanken und Gefiihle. Zu der Kategorie Sozial geh6ren
Themen, die das soziale Netz, die Arbeit und weitere Bezie-
hungen betreffen. Wir sind uns bewusst, dass dies eine kiinst-
liche Trennung ist und dass diese Kategorien eng miteinander

verknupft sind.

Wir teilen jetzt die von Thnen genannten Themen in diese Ka-

tegorien ein und schreiben sie auf diesem Flipchart auf.

Mochte jemand von Thnen diese Auflistung erginzen?

In der Diskussion geht es uns darum, differenzierter zu erfah-

ren, wie Sie diese Themen / Aspekte efleben.

Zum Beispiel, Herr X hat die Erfahrung gemacht, dass ....... ,
wihrenddem Frau Y zum gleichen Thema eine ganz andere
Erfahrung gemacht hat. Uns interessieren diese Gemeinsam-
keiten und Unterschiede. Wir mochten Sie deshalb bitten, von
ihren Erlebnissen zu erzdhlen, im Zusammenhang mit diesen
(auf Flipchart zeigen) Themen. Es gibt keine richtigen oder
falschen Voten - wir sind sowohl an positiven als auch negati-
ven Beitrdgen interessiert. Es soll nicht das Ziel dieser Dis-

kussion sein, einen Konsens zu erreichen.
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Ihre Erlebnisse, Empfindungen und Ansichten sind wichtig.

Es gibt keinen ,richtigen Weg’ durch die Diskussion. Ihr
musst euch nicht um den Verlauf der Diskussion oder darum,

was wit von euch erwarten konnten.

Es geht jetzt nicht mehr der Reihe nach, Sie kénnen frei spre-
chen, wann Sie wollen. Bitte lassen Sie die anderen Teilneh-

mer immer aussprechen.

Diskussion 1) Von den Themen, welche wir hier gesammelt haben, gibt | 45

es solche, die Thnen vertraut sind?

2) Gibt es Themen, die fiir Sie neu oder bisher Gberhaupt

nicht aktuell sind?

3) Aufrechterhaltungs- und Uberleitungsfragen:

Konnten Sie mir ein Beispiel erzdhlen, von dem was sie genau

meinen.
Konnen Sie das noch genauer beschreiben?

Ich verstehe ... noch nicht ganz. Koénnten Sie noch mehr tiber

... sagen?

Beschreiben Sie mir bitte ...

Erzihlen Sie uns bitte mehr von ..

Wie meinen Sie das genau?

Konnen Sie..... noch weiter erkldren, ausfuhren?
Paraphrasieren: Ich habe verstanden dass Sie ... und .... sagen.
Wie haben Sie das erlebt?

Wie war das fiir Sie?

Haben Sie dhnliches erlebt?

Hat jemand von Thnen das anders erlebt?

Was denken die anderen dartiber?

Gibt es zu diesem Punkt / Thema noch Erginzungen?

Mochte jemand noch etwas hinzuftigen?
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4) Gibt es etwas wichtiges, das noch ihrer Ansicht nach noch

gar nicht erwihnt wurde?

5) Von all dem, was wir hier diskutiert/thematisiert haben,

was ist fiir Sie am wichtigsten?

6) Angenommen Sie kénnten zaubern, was wiirden sie sich in

Bezug auf das Leben mit ihrer Krankheit wiinschen?

Hiermit schliessen wir die Diskussion ab. Vielen Dank fur Th-

re sehr interessanten und eindriicklichen Beitrige.

Schlussrunde | Es wurden viele unterschiedliche Themen angesprochen, Sie | 15
haben viel Personliches von Thnen erzihlt. Uns ist es ein
grosses Anliegen, dass es Thnen gut geht, wenn Sie sich jetzt
auf den Heimweg machen. Deshalb sind wir froh um eine
kurze Rickmeldung von Thnen, wie es Thnen jetzt geht. Wir
werden noch eine Weile hier sein, falls sie sehr aufgewihlt
sind oder ein Thema Sie besonders belastet, kdnnen Sie jeder-

zeit das Gesprich mit uns suchen.

Falls Sie dieses Gesprich aufgewiihlt hat und in Sie wihrend
der nichsten Woche belastet, konnen Sie sich bei Frau Froh-
lich oder mir melden. Ebenso geben wir Thnen die Kontakt-
daten einer Psychologin mit, die Erfahrung hat in der Arbeit
mit Menschen mit einer chronisch korperlichen Krankheit
und bereit wire, IThnen mdéglichst schnell einen Termin zu ge-

ben.

Vielen Dank fiir die angeregte, engagierte Mitarbeit und den | 5
spannenden Nachmittag! Zum Dank mochten wir Thnen die-

ses Geschenk auf den Weg geben.

Wenn Sie Fragen oder Anliegen im Zusammenhang mit die-
sem Gruppeninterview haben, z6gern Sie nicht, uns zu kon-
taktieren. Gerne schicken wir Thnen im Juni die Arbeit per
Mail zu.

Wir wiinschen Thnen alles Gute und eine gute Heimreise.




Anhang E: Brief an vermittelnde Institutionen und Personen

Was erleben Menschen mit einer chronisch kérperlichen Erkrankung?
Sehr geehrte Frau Muster

Wie telefonisch besprochen senden wir Thnen das Informationsschreiben zu unserer Masterarbeit. Wir sind
Thnen sehr dankbar, wenn Sie uns dabei unterstiitzen kénnen, Interviewpartnerinnen und Interviewpattner fir
die Gruppeninterviews zu finden.

Nachstehend folgt eine kurze Beschreibung unserer Studie sowie die Ein- /Ausschlusskriterien von méglichen
Interviewpartnerinnen und Interviewpartnern.

Wir studieren Psychologie an der ZHAW (Ziircher Hochschule fiir Angewandte Wissenschaften) und setzen uns
im Rahmen unserer Masterarbeit mit dem psychischen Etleben kérperlich chronisch kranker Menschen
auseinander. Wie auch der Verein ,chronischkrank.ch’ festhilt, besteht eine Unterversorgung psychosozialer
Unterstiitzung chronisch kérperlich Kranker sowie Forschungsbedarf diesbeziiglich. Die Studie soll zur
Sensibilisierung fiir psychische Anliegen beitragen, die im Zusammenhang mit chronisch kérperlichen
Krankheiten stehen. Weiter sollen Hinweise fiir etwaige Mingel und der psychologischen Versorgung
Betroffener gewonnen werden. Wir beschrinken uns fiir diese qualitative Studie auf die vier Krankheitsbilder
Multiple Sklerose, Krebs, Rheuma und HIV/Aids.

Um die Thematik mdoglichst ganzheitlich zu erfassen, werden wir zum einen Experteninterviews und zum
anderen Gruppeninterviews mit Betroffenen durchfithren. Die beiden Gruppeninterviews unterscheiden sich
dadurch, dass die Teilnehmenden der einen Gruppe psychologische Unterstiitzung in Anspruch nehmen,
dicjenigen der anderen Gruppe nicht. In beiden Gruppen sollen Menschen mit den Krankheiten Multiple
Sklerose, Krebs, entzindlichem Rheuma und HIV durch eine bis zwei betroffene Personen vertreten sein.

Ein-/ Ausschlusskriterien

Fur die Gruppeninterviews suchen wir Probandinnen und Probanden, welche folgende
Voraussetzungen erfiillen:

- Alter zwischen 30 und 55 Jabren
- Diagnose einer der folgenden Krankbeiten: Multiple S&lerose, Krebserkrankung, entziindliches Rheuma, HIV

- Offenbeit, in einer Gruppe von cirka acht Menschen — welche ebenfalls von einer chronischen Krankheit betroffen sind —
dariiber 3u sprechen, wie die Krankheit ibr/ sein Leben prigt, verindert, stirt, bereichert

- Keine schwerwiegenden psychiatrischen Krankbeiten vor Ausbruch der kirperlichen Erkrankung

- Die Interviews werden an einem Samstagnachmittag im Jannar/ Februar 2012 in Ziirich stattfinden

Wir sind Thnen sehr dankbar, wenn Sie uns Kontakte mit Betroffenen ermdglichen kénnen, welche den Ein- und
Ausschlussktiterien entsprechen. Bitte geben Sie dazu allen Interessierten unser Informationsschreiben fiir
Interviewpartnerinnen/Interviewpartner. (siche Beilage)

Vielen herzlichen Dank fiir Thre wertvolle Unterstiitzung!

Susanne Frohlich-Rifenacht, Aline Rousselot
cand. MSc, ZHAW (Zircher Hochschule fir Angewandte Wissenschaften)

Zurcher Hochschule
fur Angewandte Wissenschaften

Unsere Kontaktangaben:
Aline Rousselot Susanne Frohlich-Rifenacht Angewandte
Kontaktangaben ~ Kontaktangaben z Psychologie

www.psychologie.zhaw.ch



Anhang F: Informationsschreiben fiir Probandinnen und Probanden

Was erleben Menschen mit einer chronisch kérperlichen Erkrankung?

Sehr geehrte Damen und Herren

Wir studieren Psychologie an der ZHAW (Zurcher Hochschule fiir Angewandte Wissenschaften) und setzen uns
in unserer Masterarbeit mit dem Erleben von Menschen mit einer chronisch koérperlichen Krankheit
auseinander. Wir méchten gerne von direkt Betroffenen erfahren, was sie erleben und was sie bewegt. Dazu
suchen wir fur eine Gruppendiskussion Menschen, die an Multpler Sklerose, HIV/Aids, Krebs oder
entziindlichem Rheuma erkrankt sind.

Anbei folgt eine kurze Beschreibung der Masterarbeit und die Einschlusskriterien fiir Probandinnen und
Probanden.

Wie auch der Vetein ,chronischkrank.ch’ festhilt, besteht eine Unterversorgung psychosozialer Unterstiitzung
chronisch kérperlich Kranker sowie Forschungsbedarf diesbeziiglich. Die Studie soll zur Sensibilisierung fir
psychische Anliegen beitragen, die im Zusammenhang mit chronisch korperlichen Krankheiten stehen. Weiter
sollen Hinweise fir etwaige Mingel und Effekte der psychologischen Versorgung Betroffener gewonnen
werden.

Um die Thematik méglichst ganzheitlich zu erfassen, werden wir zum einen Experteninterviews und zum
anderen Gruppendiskussionen mit Betroffenen durchfithren. In jeder Gruppe werden vier Menschen anwesend
sein, die von Multipler Sklerose, HIV, Krebs oder entziindlichem Rheuma betroffen sind. Alle persénlichen
Daten und Inhalte der Interviews werden anonymisiert und vertraulich behandelt.

Einschlusskriterien zur Teilnahme an den Gruppendiskussionen
- Sie sind zwischen 30 und 55 Jabren alt.

- Sie sind von einem Art, einer Arstin diber die Diagnose einer der folgenden Krankheiten informiert worden: Multiple
Sklerose, Krebserkrankung, entziindliches Rbeuma, HIV

- Sie kdnnen sich vorstellen in einer Gruppe von vier Menschen, welche ebenfalls von einer chronischen Krankheit betroffen
sind, dariiber zu sprechen, wie die Krankbeit ibr Leben pragt, verandert, stort, bereichert.

- Sie konnen an einem Samstagnachmittag fiir 2 Stunden an einem Interview in Ziirich teilnebmen.

Sind Sie daran interessiert an einem dieser Interviews teilzunehmen? Wenn ja, freuen wir uns wenn Sie uns per
Mail kontaktieren. Wir rufen Sie fiir eine erste Kontaktaufnahme gerne zurtick.

Mit freundlichen Griissen,

Susanne Frohlich-Rifenacht, Aline Rousselot

Zurcher Hochschule

Unsere Kontaktangaben: far Angewandte Wissenschaften
Aline Rousselot Susanne Frohlich-Rifenacht Angewandte
Kontaktangaben Kontaktangaben z Psychologie

aw

www.psychologie.zhaw.ch




Anhang G: Raster Telefongesprich fur Erstkontakt mit interessierten

Probandinnen / Probanden fir die Gruppensitzungen

Leitfaden Telefongesprich

A) Erste Kontaktaufnahme
- Fragen nach Name, Alter, Wohnort

B) Die interessierten Personen werden tber Ziel, Inhalt und Forschungsdesign der Studie sowie

Datum und Ort der Gruppendiskussion informiert

- Fragen nennen, die im Interview vorkommen, damit sich die interessierten Personen ein reali-

stisches Bild machen kdnnen, was sie erwartet
- Darauf hinweisen, dass Menschen mit vier verschiedenen Krankheiten anwesend sind

- Erkldren, warum wir die Einverstindniserkldrung schicken, was das zu bedeuten hat, warum es

wichtig ist, dass sie die uns zuriicksenden
- Mobilitit (Rollstuhl, zwei Stunden lang sitzen)

C) - Die interessierten Personen erhalten Informationen tiber Anonymisierung und Vertraulich-

keit Threr Daten

- Information, dass das Interview aufgezeichnet wird (Audio)

- Informationen werden anonymisiert und vertraulich behandelt

D) - Die interessierten Personen werden auf Ihre Selbstverantwortung hingewiesen
- Personliche Daten von anderen Teilnehmenden vertrauensvoll behandeln

- Wichtig ist, dass Sie sich dabei wohl fihlen in einer Gruppe tber persénliche Erlebnisse zu

sprechen.

- Es ist jederzeit und ohne Begrindung mdoglich auszusteigen.



Anhang H: Einverstindniserklirung

Was erleben Menschen mit einer chronisch kérperlichen Erkrankung?

Einverstindniserklidrung zur Teilnahme an einer Gruppendiskussion

Ich bin bereit, an einem Gruppeninterview teilzunehmen und mit anderen Betroffenen iiber mein
Etleben im Zusammenhang mit meiner Krankheit zu diskutieren. In einer Gruppe werden 4 Menschen
mit den Erkrankungen HIV, Krebs, Multiple Sklerose und entziindliches Rheuma anwesend sein.

Ich bin iiber Inbalt, Ablauf und Zweck dieser Studie informiert worden.

Ich habe verstanden, dass meine Teilnahme an dieser Gruppendiskussion freiwillig ist. Ich hatte genigend Zeit, meine
Entscheidung zu iiberlegen. Ich kann meine Teilnabme jederzeit und ohne Angabe von Griinden beenden.

Alle meine Daten werden anonymisiert, an niemanden weitergegeben und nach Abschiuss des Projektes gemdss den
Datenschutzbestimmungen vernichtet.

Mit den Informationen der anderen Teilnebmenden beinmt Gruppeninterview gebe ich vertranlich um.

Ort: Datum: Unterschrift:

Wir bedanken uns im Voraus gang herglich fiir Ihre wertvolle Mitarbeit!

Aline Rousselot Susanne Frohlich-Rifenacht

Zuircher Hochschule
fir Angewandte Wissenschaften

Unsere Kontaktangaben:
Aline Rousselot Susanne Frohlich-Riifenacht
Kontaktangaben Kontaktangaben

Angewandte
Psychologie

zh
aw

www.psychologie.zhaw.ch




Anhang I: Einladung Gruppensitzung

Was erleben Menschen mit einer chronisch kérperlichen Erkrankung?

Sehr geehrte Frau Muster

Vielen herzlichen Dank, dass Sie sich bereit erklirt haben, an eciner Gruppendiskussion zum Thema ,Was
erleben chronisch kérperlich kranke Menschen® teilzunehmen. In diesem Brief erhalten Sie die genauen
Informationen tiber Zeit und Ort der Durchfithrung der Gruppendiskussion. Es werden 4 Teilnehmer und
Teilnehmerinnen sowie zwei Gesprichsleiterinnen anwesend sein. Fur Getrinke wird gesorgt.

Die Gruppendiskussion findet am IAP im Zimmer 81 statt. Falls Sie mit dem OV anreisen, empfehlen wir Ihnen
den Bus Nr. 31 bis zur Haltestelle Sprecherstrasse zu nehmen oder die Tramlinien 3 oder 8 bis zur Haltestelle
Hottingerplatz.

IAP (Institut fir Angewandte Psychologie)
Beustweg 14
8032 Ziirich
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Wir treffen uns am 10. Marz um 13.30 Uhr. Die Gruppendiskussion dauert von 13.45 — 15.45 Uhr.

Wir freuen uns darauf, Sie persénlich kennen zu lernen! Falls Sie Fragen haben oder verhindert sind, z6gern Sie
nicht, uns petr Mail oder Telefon zu kontaktieren.

Mit freundlichen Grissen

Aline Rousselot, Susanne Frohlich-Rifenacht

Zurcher Hochschule
fir Angewandte Wissenschaften

Unsere Kontaktangaben:
Aline Rousselot Susanne Frohlich-Rifenacht
Kontaktangaben Kontaktangaben

Angewandte
Psychologie

zh
aw

www.psychologie.zhaw.ch
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Varia-

Kategorie/ De-
finition

Ausprigung / Kodie-
rung

Ankerbeispiel

Kodierregeln

Biologische Aspekte (B) |*&

Atlologie (A)

B_A1: Genetik

EM (570 — 573): Ja das weiss ich
nicht, sie sagen, es ist moglich. Man sagt
im Moment, es sei vererbbar aber immer
nur eine Generation iibersprungen und
in der gleichen Generation ein gebanftes
Auftreten sei anch nicht sebr selten.

Aussagen zur Vererbbar-
keit als Ursache einer Er-
krankung

B_A2: Lebensstil

K1 (838 — 840): Aber es ist eine Fra-
ge, die Schuld. Oder wie fest geben wir
uns selber die Schuld, das denke ich
schon.

Wenn ich nicht an die Sonne gelegen
ware, wire ich nicht krank geworden.

Aussagen uber den Le-
bensstil oder das eigene
Verhalten als Krankheits-
ursache

Krankheitsverlauf | B_KV1: Diagnose ER (21 — 23): Also bei vielen Lenten | Allgemeine Aussagen
KV) ist so die Frage- was bab ich, respektive| Uber Diagnosen, Unsi-
wenn ich etwas babe, gibts ja eine richti- | cherheit iber Diagnose
ge Therapie.
B_KV: individuelle | M1 (544 — 547):  Und von dember | Aussagen tuber verschie-
Vetlaufsformen muss ich sagen, ich habe einen guten | dene Krankheitsverldufe
Verlauf. Und ich bin dafiir anch dank- | und ihre Auswirkungen
bar, dass ich einen guten Verlanf babe.
Mir tun die anderen irgendwie auch leid,
zum Teil machen sie therapiemdssig so-
gar noch mebr und man kann es halt
nicht gross beeinflussen und man sagt ja
auch, es ist die Krankbeit mit den Tan-
send Gesichtern.
Soziodemogra- B_SD1: Haufigkeit der | R2 (222 — 223): Es gebirt zu den | Aussagen uber Haufigkeit
phische Angaben | Erkrankung Krankheiten des  rbeumatischen  For- | des Krankheitsbildes.
(SD) menkreises und es ist eine orphane | Auch Folgen davon.
Krankheit. Das heisst, es erkranken
bier in der Schweiz pro Jabr etwa Zwei
Lente daran.
Korperliche B_S1: korpetliche Ein- | M1 (507 — 508): Ich konnte eigentlich | Aussagen — Uber  Ein-
Funktionsfihig- | schrinkungen nicht mebr geben. schrinkungen durch kor-
keit oder Sym- perliche Beeintrichtigun-
ptome (S) gen

B_S2: Schmerzen

ER (24): das ist in der Realitat nicht
so, in vielen Bereichen gebt es darum,
Schmerzen zu lindern, das ist ein Kar-
dinalsymptom.

Aussagen, die spezifisch

von Schmerzen oder
chronische Schmerzen
handeln

B_S3:  Verlasslichkeit
des Koérpers

M3 (271 — 280) Bei mir das grosste
Problem meine Blase, die hat irgendwie
ein anderes 1.eben als ich. Die macht
wirklich was sie will und das ist extrem
mithsam und das schrinkt mich auch
sehr ein.

Aussagen uber korperli-
che Verinderungen, die
dazu fihren, dass sich
Betroffene nicht mehr
auf ihren Korper vetlas-
sen konnen wie bisher.

Prognose (P)

B_P1: Prognose des

Krankheitsverlaufes

EK (254 — 273): Wenn jetzt die Len-
te eher am Anfang steben von frisch dia-
gnostiziert oder am Anfang der Thera-
pien, dann ist hinfig sebr viel Unsicher-
heit. Also der Arzt kann anch noch gar
nicht so viel Sicherheit geben. Man muss
zuerst schanen, wie die Therapie an-
schldigt.

Aussagen tber die
Schwierigkeit individuelle
medizinische Prognosen
zu geben.

Keine Prognosen iiber
die zu erwartende blei-
bende Lebenszeit.

B_P2: Prognose von
Lebensende

H1 (144 — 151): Was awuch relativ
beftig war, ich habe doch immerbin
dreimal ein Verfallsdatum um die Ob-
ren geknallt bekommen. Also |[..] s0
lange haben sie noch zu leben und dann
nicht mebr. [..] Nachdem ich dreimal
das Verfallsdatum iiberstanden babe,

Aussagen spezifisch Uber
Prognosen iiber die Le-
benserwartung.
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habe ich gesagt, ich maichte keines mebr.

Krankheitsphasen
(KP)

B_KP1: Krankheits-
phasen mit enormen
kérperlichen Be-
schwerden /  Ein-
schrinkungen

R2 (236 — 244): Ich habe massivste
Fieberschiibe gehabt, wie wenn ich eine
Malaria durchstehen wiirde [..] Ich hatte
etwa 18 Stunden Fieber am Tag, iiber
40 Grad, ich habe etwa sechs Stunden
gebabt zum Erbrechen, um mir etwas
das Gesicht zun waschen, um etwas u
schlafen. |..] Es war einfach eine Tortur.

Aussagen uber akute Pha-
sen, in denen enorme
korperliche Beschwerden,
Einschrinkungen erlebt
werden.

B_KP2: Symptomfreie
Intervalle

EK (538 — 548): Bez Krebs, unabhén-
gig davon, ob man es kurieren kann,
oder [..] ob man die Krankbeit anfbal-
ten oder anfschieben kann, denk ich, |[..]
gibt es eigentlich immer halbwegs er-
krankungsfreie Intervalle, [..] wo man
sozusagen um Normalbetrieb uriick-
kann.

Aussagen uber Krank-
heitsphasen, in denen
keine oder nur wenig
kérperliche  Symptome
und Einschrinkungen
erlebt werden.

B_KP3: Verschlechte-
rung des korperlichen

M2 (22 — 29): Ich habe MS seit 30
Jabren. Ich habe aber die Diagnose erst

Aussagen uber Progressi-
on der Krankheit, Ver-

Zustandes, Rezidiv, | mit 40 bekommen, also 1999 und habe | schlechterung des kérper-
Schiibe vorher schon Zwei Schiibe gebabt. Also|lichen — Zustandes  wie
beim ersten Schub bin ich gar nicht zum | Schibe oder Rezidive.
Arzt gegangen. Mit 20 habe ich gedacht
Jaja, dann wackle ich halt ein wenig.
Behandlung B_B1: Schulmedizin M3 (250 — 251): Die Medizin, die| Allgemeine Aussagen

®)

sind natiirlich gestenert von den Phar-
maunternebmen.

iber die Schulmedizin.

B_B2: Alternativ- oder
Komplementirmedizin

K1 (250 — 251): Ich batte anch gehn
Jahre Nachtherapien und sebr stark mit
Komplementirmedizin gearbeitet.

Aussagen uber die Be-
handlung durch alterna-
tiv- oder komplementir-
medizinische Ansitze.

B_B3: Medikamente

H1 (152 — 158): Fiir mich ist sebr
wichtig, dass ich jetzt schon iiber 10
Jahre mit Medikamenten durch das 1e-
ben gebe. |..] Ich habe relativ lange ge-
meint, ich miisse zum Beispiel jeden Tag
mit diesen Tabletten rumwiirgen. Damit
miisse ich leben. Das muss ich nicht.
Jetzt habe ich mittlerweile heransgefun-
den, wie es anders gebt.

Aussagen uber die Ein-
nahme von Medikamen-
ten und Uber den Um-
gang oder die Auswir-
kungen von Medikamen-
ten.

B_B4:
ka

Psychopharma-

EK (299 — 314): Manchmal kann
man [bei Patienten mit Angsten] noch
etwas machen auf der Ebene der Medi-
kamente. Angstlente, die haben ja dann
erheblich ~ Bengos — bekommen.  |[..]
Manchmal muss der somatische Argt
balt etwas unterdriicken, |..] um eine
onkologische Therapie durchziehen zu
kinnen. Das kann unter Umstinden
diberlebenswichtig sein. [..] Das beisst,
man nimmt balt im einen oder anderen
Moment in Kauf, dass der Patient |..]
abhdngig wird.

Aussagen uber den Um-
gang und die Auswirkun-
gen von Psychopharmaka

B_Bb5:
gen

Nebenwirkun-

H2 (147 — 153): Ich habe dann die
Dreierkombination von Medikamenten
bekommen und die haben mich wirklich
krank. [..] und arbeitsunfihig gemacht.

Aussagen uber Neben-
wirkungen, Beeintrichti-
gungen durch medizini-
sche Behandlungsmass-
nahmen, auch Nebenwir-
kungen von  Psycho-
pharmaka, auch keine
Nebenwirkungen

B_B6: Nachkontrollen

H3 (613 — 614): Ja, die Nachkontrol-
len, es ist jeweils, also ist noch blod, also
mich nervt das ein bisschen. Weil mir
gebt es gut, aber ich muss dann Blut
nebmen und dann hirt man wieder das-

Ausserungen Uber das
Erleben von Nachkon-
trollen
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selbe.

B_B7: Forschung und
Entwicklung

EM (284 — 288): Im Moment sind
wieder diese Vitamin D und Sonnen-
lichtgeschichten, aber da ist meines Wis-
sens noch nichts verifiziert. Es kann
sein, dass man in 10 Jabhren villig an-
ders daritber spricht. Es kann sein, dass
man doch noch ein Virus entdeckt, so
ein ZINS-Virns, wie das Epstein-Barr-
Virus.

Aussagen uber die For-
schung und Weiterent-
wicklung der Medikamen-
te, auch offene Fragen
und Grenzen der Medizin

B_B8: Resistenzen

H3 (321 — 324): Es gibt viele Thera-
pien aber man hat dann nicht unbe-
schrankt Auswabl. Es gibt dann anch
Medis, die kann man nur einmal neb-
men. Und wenn man dann eine Thera-
pie zum Beispiel aufgebirt hat, dann
muss man etwas anderes nebmen.

Aussagen uber Resisten-
zen gegen Medikamente
/ gegen bestimmte Wirk-
stoffe

Psychische Aspekte (P) |*

Diagnose (D)

P_D1: Diagnosemittei-
lung

EH (238 — 241): Weil die Tatsache
selber HIV -positiv gu sein ist immer
noch ein stickweit dramatisch, aber wie
dann das, wie du das vermittelt be-
kommt, kann dich einfach nochmals viel
tiefer runterdriicken. Oder kann irgend-
wo anch mebr ressourcenorientiert passie-
ren und dann musst balt sagen, ja es ist
schwierig und nicht einfach aber wir be-
kommen das in den Griff, also einfach
anf eine Art, die unterstiitzend ist.

Ausserungen uber die Art
und Weise der Diagno-
semitteilung

P_D2: Diagnoseschock
/ psychische Belastung

M2 (75 = 77): Und dann kommt die
Phase nach der Diagnose, die wahnsin-
nige Angst und irgendwo das Gefiibl ich
weiss nicht wo ich stehe und da hangt ein
Schwert iiber mir, und ich weiss nicht
mebr wo ich bin.

Ausserungen uber den
Diagnoseschock, die Zeit
nach der Diagnose, Um-
gang mit der psychischen
Belastung, die eine frische
Diagnose bedeuten kann

P_D3: Einschnitt

EH (152 — 156): Aber es ist fiir alle
eine riesige Erschiitterung. Also ein biss-
chen dhnlich, das ist dann wieder gleich
wie wenn man die Diagnose einer ande-
ren chronischen Erkrankung bekommt,
sei das MS, sei das Krebs, ist auch eine
riesige Erschiitterung, also wo wie die
Grundfesten vom eigenen 1eben villig
dnrchgeriittelt werden, und wo wie das
Gefiibl da ist, jetzt ist es nie mebr so wie
vorher, es gibt ein vorher und ein nachher
und es ist nie gleich.

Aussagen uber den Ein-
schnitt in die Biografie,
den eine Diagnose bedeu-
ten kann

Krankheitsverlauf

KV)

P_KVI1:
gung

Beeintrichti-

M1 (517 — 526): Du kannst nicht
mebr voll arbeiten und dann bast du
plitzlich mebr Freizeit und der Lobn ist
dann anch kleiner. Hittest einen Hau-
fen Dinge, was du machen kionntest oder
eben auch nicht, also meine Energie ist
beschrinkt. Das habe ich anch gemerfkt,
ich bin sebr sportlich gewesen, ich musste
recht runterfabren. Immer wenn ich u
viel mache, dann kommt ein Hammer
retour und dann gibt es halt einen Schub
und dann macht man gar nichts mebr.
Also so ich sollte eine eingebante Lampe
haben, wo mir ein Blinklicht geigen soll-
te, du solltest nicht. Langsam habe ich es
ein bisschen im Griff, aber teilweise lanfe
ich halt doch noch rein.

Aussagen uber das Eirle-
ben von beeintrichtigen-
den Verinderungen
durch den Krankheitsver-
lauf und Umgang damit

P_KV2: kaum Beein-
trichtigung

M3 (183 — 185): Ich habe nachher so,
die ersten sechs Jabre wirklich, eigentlich
ausser, dass ich anf dem rechten Auge
nicht mebr wirklich viel sehe, habe ich

Ausserungen daruber,
dass mit der Erkrankung
ein relativ Beschwerde-
freies Leben moglich ist,
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eben  fkeine  grossen  Einschrinkungen
gebabt, ich habe Marathon gelanfen, ich
habe ein total normales Leben gefiibrt.

mit nur wenigen Verin-
derungen im Vergleich zu
vor der Krankheit

P_KV3:
Leiden

korperliche

R2 (307 — 310): Also wahrend der
Zeit als ich diese Fieberschiibe durchge-
standen habe, habe ich selten einen Ge-
danfken formuliert, ich hdtte gar nicht
diese Kraft gehabt. Und ich babe wenig
gefiiblt. Es ist nur darnm gegangen, jet3t
diesen Schub durchzusteben, ich musste
mich auf das konzentrieren.

Aussagen uber korperli-
che Leiden und Sympto-
me im Krankheitsverlauf.

P_KV4: Verlust
Unbeschwertheit

der

M3 (718 — 719): Ja so die Unbe-
Fkiimmertheit zuriickbaben. Teilweise ist
eben weniger wissen besser als 3u viel.

Ausserungen uber den
Vetlust der Unbe-
schwertheit durch die Er-
krankung und die damit
einhergehenden Verinde-
rungen der Perspektiven,
Priorititen..

Schuldgefihle
(SU)

P_SU1: kein Thema

K1 (844 — 854): Aber ich meine,
schlussendlich, dass wir noch da sind,
das ist eigentlich nur ein Geschen. Das
bat ja mit Schuld nichts zu tun. [.]
Dass ich meinen Platz nochmals ansfiil-
len darf, da fiible ich mich anch nicht
schuldig. [..] Nein, wenn ich etwas wei-
tergeben will dann ist es wirklich ans der
Dankbarkeit rans und nicht ans dem
Gefiibl von der Schuld.

Ausserungen daruber,
dass Schuld im Zusam-
menhang mit der Erkran-
kung kein Thema ist

P_SU2:  Uberlebens- | H1 (811 — 818): Ich habe aber anch| Ausserungen iber das
schuld immer wieder das Gefiibl es ist anch eine | empfinden von Uberle-
Schuld da, iiberlebt zu haben. Ich habe | bensschuld, wihrend
sehr wviele Menschen iiberlebt, die ich | mitbetroffene bereits
gekannt habe. Ich versuche mit dieser | stertben mussten.
Schuld irgendwie nmzngeben indem ich
das auch in Verantwortung ummiinze.
P_SU3:  Schuld an|H1 (142 — 143): Und beime HIV ist | Aussagen uber das Ge-
Krankheit mit der Diagnose so die ganze Schuld- | fihl von Selbstverschul-
diskussion, du bist selber schuld, die war | dung der Krankheit —
relativ heflig. oder dass die Schuld vom
EH (68 — 70): das triff ich immer wie- | Umfeld / der Gesell-
der, also Schuldgefiible der Gesellschaft | schaft der betroffenen
gegeniiber. Das sind ja total integre Person zugeschoben
Menschen, die finden bey jetzt nebm ich | wird.
die Krankenkasse so und so viel Fran-
ken pro Jabr und dann haben sie das
Gefiibl, das babe ich mir selbst verschul-
det
Affektivitat (AF) | P_AF1:  Stimmungs- | K1 (308 — 311):  Was mir am mei- | Aussagen  Uber — Stim-
schwankungen sten Miibe gemacht hat immer sind die | mungsschwankungen, die

Schwankungen der Psyche. Ich habe [..]
gerade dann nach der zweiten Diagnose
so von Himmelhochjanchzend zn Tode
betriibt. Das hat sebr grosse Ausschlige
gemacht.

im Zusammenhang mit
der Erkrankung begon-
nen haben.

P_AF2: Depression

ER (174 — 1706): Und das [Rhenma-
schub, Schmerzgen..] tut gedanklich fo-
gnitiv sebr schlimme Prozesse oder de-
pressogene Prozesse in Gang setzen. Das
ist eine Parallelsymptomatik, das De-
pressive, sie sagen es ist natiirlich etwas
weniger als depressiv.

Aussagen uber Depressi-
on, depressive Zustinde
oder depressive Sympto-
me.

Angste (AN)

P_ANT1: Inhalt

M3 (199 — 200): Das einzige, das mir
Angst macht, wenn es mir das linke
Auge auch noch nehmen wiirde. Weil so
lange ich so sehe ist das gut, wenn ich
das weg hatte, das wiirde mir glanb et-
was Angst machen.

Aussagen uber Angste,
Angsterleben, Inhalte von
Angsten.
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P_AN2: Auswirkungen

M2 (767 — T75): Wo ich selber mit
mir hadere ist, dass ich nicht weiss, wie
ist meine Lukunft. Sebe ich, lanfe ich
noch mit 70 oder bin ich im Rollstubl
oder bin ich tot oder lieg ich in einem
Bett? Das fiillt meine Gedankenwelt
ans.

Aussagen lber Folgen,
Auswirkungen von Ang-
sten.

Fur
hende
sichtbare
ptome (UN)

Aussenste-
nicht
S}Ym_

P_UNT1: Fatigue

EM (129 — 130): Fatique, also die
Miidigkeit ist fiir ibn ein Riesenthema,
also und halt seit iiber einem Jabr die
Fassade nach anssen anfrecht.

K1 (1009 — 1012): Das ist ein gang
wichtiger Faktor. Ich meine, wenn je-
mand mit einem Bein weniger hernm-
lauft, dann siebt man das. Bei uns siebht
man es meistens nicht. Und ich habe
heute noch teilweise ein schlechtes Gewis-
sen wenn ich um 12h aus dem Biiro
rausgehe nach sechs Stunden und das
Gefiibl habe, habe ich es verdient, dass
ich am Nachmittag nicht arbeiten gebe.
Obwobl ich am Nachmittag uerst drei
Stunden schlafe.

Ausserungen  beziiglich
krankheitsbedingter Fati-
gue.

Positive  Aspekte
(PA)

P_PAT:
Growth

Personal

H1 (174 — 175): und an dem bin ich
eigentlich relativ, also nein, nicht relativ,

an dem bin ich gewachsen die letzten 18
Jabre...

Aussagen uber positive
personliche Entwicklung
aufgrund der Auseinan-
dersetzung mit der
Krankheit. Wenn das ex-
plizit so gesagt wird.

P_PAZ2: Bereicherung

H2 (205 — 211): Es hat aber auch
Positives, muss ich sagen, also ich konn-
te sebr viele supergute Menschen kennen
lernen, die betroffen sind [..] habe da-
durch einfach schine, ja wirklich schine
Erlebnisse erleben kinnen.

Aussagen  uber  berei-
chernde Etlebnisse und
Erfahrungen, welche
dank der Krankheit ge-
macht werden konnten.

P_PA3: Dankbarkeit

R1 (474 — 477): Und ich bin sehr
dankbar, dass ich diese Krankheit habe,
weil es geigt mir von nemem anch anf
was das heisst, mit einer Krankbeit le-
ben zu kinnen. Und anch man kann
vieles im Leben erreichen. Man fann
immer noch etwas Neues lernen und es
ist nicht 3u spat.

Ausserungen der Dank-
barkeit diese Krankheit
zu haben oder dank der
Erkrankung gewisse Er-
fahrungen, Entwicklung
gemacht zu haben.

P_PA4: neue Perspek-

tiven

R1 (784 — 788): Zum nicht mebr in
dieser Gesellschaft [leisten zu midissen]
und eben anch mit der Selbstandigkeit
weniger machen kinnen und u geben
[wann ich will]. Weil ich diesem Druck
nicht mehr ausgeserzt bin. Auch wenn
ein anderer sagt dn bist mebr dem
Druck ansgesetzt sage ich nein, ich bin
viel rubiger.

Ausserungen uber Per-
spektiven, die sich durch
das Krankheitserleben
verschieben und eroff-
nen.

Subjektive
Krankheitstheori-

en (ST)

P_ST1: Erklarungen

K1 (254 — 201): Und dann ist die
Frage gekommen, Burnont oder sonst
eine Krankbeit, weil ich eigentlich wirfk-
lich am Anschlag gewesen bin. Eigent-
lich schon ein paar Jabre lang durch die
verschiedensten Aufgaben, weil ich batte
Miibe nein zu sagen und dem Selbstver-
wirklichungstrieb mal Einbalt 3n gebie-
ten. Dann bat dann balt der Korper die
Notbremse gezogen indem es einfach
Rezidive gegeben hat im Korper. Also,
dass sich verschiedene Tumoren gebildet
baben im Lymphsystem, die dann mei-
nen Karper anch zum Erliegen gebracht
haben.

Aussagen uber subjektive
Krankheitstheorien im
Allgemeinen, auch psy-
chosomatische =~ Annah-
men uber Krankheitsent-
stechung und Aufrechter-
haltung
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P_ST?2: Selbsteinschit-
zung

R1 (433 — 444): Ich habe nie anf et-
was vergichtet, bin Motorrad gefabren,
Vespa gefabren, mit Medikamenten mit
allem. Also habe nie mich als sehr
schwer frank gesehen. Wenn wmich je-
mand fragte, bist du krank, habe ich
gesagt nein, ich bin nicht frank. Ich
habe eigentlich gemerkt, dass ich einfach
mir Sorge geben muss, mir Rube geben
muss, dass ich nicht mebr viel arbeiten
muss.

Aussagen uber die Selbst-
einschitzung auf dem
Kontinuum  gesund —
krank sowie tiber die Ein-
schitzung der eigenen
Moglichkeiten und Gren-

zen

P_ST3: Selbstbeobach-
tung

M3 (212 — 217): Auch wenn mir die
Arzte nicht glanben, [.] lch sage, ich
kann es beeinflussen und Zwar wenn ich
den Stress umgeben kann, wenn ich ge-
nug Rubephasen habe, wenn ich ufrie-
den bin mit mir, mit meinem 1.eben,
dann  bebanpte ich, habe ich keinen
Schub. Es gibt Arzte, die das anch
Glanben und es gibt andere, die sagen,
wenn ich das so sehen wolle, dann solle
ich das so sehen.

Ausserungen  beziiglich
selbstbeobachteten  Zu-
sammenhingen von Le-
bensstil und Krankheits-
verlauf

P_ST4: Konflikt mit

Schulmedizin

EM (304 — 307): ..ist jetzt zum Bei-
spiel einer, dem man jetzt vom schulme-
dizinischen her sagen miisste, da wdiren
Interferon oder das nene Gilenya indi-
dert eigentlich, aber er will das nicht.
Er webrt sich gegen Chemie, also das
sind immer gang, wichtige Themen, eben
so die subjektiven Krankbheits- aber auch
Heilungsmodelle.

Ausserungen uber kon-
fliktpotential zwischen
subjektiven  Krankheits-
theorien und schulmedi-
zinischer  Betrachtungs-
weise.

Einstellung
&Umgang (EU)

P_EU1: Einschranken

M1 (507 — 511): Als ich eigentlich die
IV erbalten habe, es ist also auch, ich
konnte eigentlich nicht mebr geben, und
-] ich habe mich dann eigentlich zur
Arbeit geschleppt und dann haben sie
immer gesagt, jet3t nimmst du mal einen
Rollstubl, ich springe so viel  rum. Ich
stz da nicht rein, da komm ich ja nicht
mebr rans. Und das ist einfach, ich habe
anch gedacht, das war glaub schon rich-
tig so sonst wdre ich einfach hocken ge-
blieben.

Aussagen uber den Um-
gang mit krankheitsbe-
dingten Einschrinkungen

P_EU2: Resignation

M1 (667 — 668): Und was jetzt gar
nicht zur Sprache gekommen ist aber
weil diese wabrscheinlich gar nicht
kommen, aber es gibt viele, die resignie-
ren. Das ist damit gemeint.

Ausserungen  beziiglich
Resignation aufgrund der
Erkrankung

P_EU3: Unbeschwert

K1 (213 = 217): ..ist natiirlich mit 23
der Lebenswille so gross, dass man sich
sagt ich schaff das, anch wenn die Stati-
stik etwas anderes sagt. Ich schaffe das.
Ich bin wirklich in der Jugend drin mit
iiberschanmender Kraft daran gegangen
und im Nachhinein denke ich, es ist
schon gut gewesen so, ein bisschen weni-
ger binterfragt und ein bisschen mebr
einfach gemacht.

Aussagen uber einen un-
beschwerten Umgang mit
der Erkrankung und dar-
iber, nicht zu viel zu
hinterfragen

P_EUA4:
vertiert

aktiv, Extra-

H1 (159 — 162): mein eigener Umgang
damit hat, also ich bin in diesem Thema
sehr dabeime, ich habe dort sofort den
Weg nach aussen gewdiblt, ich bin auch
grad sofort in eine Gruppe gegangen, also
ich habe, ich bin gerade anf die Aids
Hilfe und gefragt, gibt es andere Frauen,
weil ich keine kannte. Die haben gesagt
nein, dann babe ich gesagt ok, griinden
wir eine Franengruppe.

Aussagen uber einen ak-
tiven Umgang mit der
Erkrankung und tber ei-
ne extravertierte Ausein-
andersetzung
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P_EU5: Veranderung

H1 (73 — 77): Das ist immer wieder
anders. Teilweise ist es selbstverstandlich
anf der medizinischen oder korperlichen
Ebene immer wieder anders aber der
Umgang damit ist immer wieder anders.
Der wandelt sich.

Aussagen uber die Ver-
anderung des Umgangs
mit der Erkrankung im
Krankheitsverlauf

Optimale Be-
handlung (OB)

P_OB1:  Suche Be-|R2 (369 — 371): Das ist eine ganze| Aussagen uber die Suche
handlug Medikamentenkombination, die eigent- | nach der individuell op-

lich nur optimal ist fiir eine bestimmte | timalen Behandlung

Zeit. Das ist ja nicht konstant. Wenn

man  etwas gefunden bat, beisst das

nicht, dass das fiir die ndchsten ebn

Jahre auch stimmen wird.
P_OB2:  Eigenverant- | H2 (398 — 401): Ejgenverantwortung, | Ausserungen  beztglich
wor- Ja, das ist sehr das richtige. |..] Selbstre- | der  Ubernahme  von
tung/Selbstregulation | gulation [find ich gehirt dazn). Selbstverantwortung
P_OB3: Vertrauen K3 (39 — 44): Dann bin ich schnell ins | Ausserungen in  Bezug

Brustzentrum gekommen, und dort war
ich von Anfang an wirklich sehr gut
anfgehoben. Sebr gute Arzte, egal in
welcher Fachrichtung, und es nabmen
sich auch alle Zeit. Und sie haben anch
Komplementiarmediziner, wo man sich
beraten lassen kann.

auf das Vertrauen in die
behandelnde Arzteschaft
und in die Medizin

P_OB4:  Auseinander-
setzung mit Arzteschaft

H2 (384 — 390): Das ist jeweils anch
so eine Diskussion mit den Argten, also
die Arzte verstehen das irgendwie noch
nicht so wirklich, die haben da das, so-
viel muss man nebmen, und soviel pro
Tag, und so alle soviel Stunden. [..] Es
muss bei allen so sein. Ich habe sieben
Jabre lang gestritten mit meinem Arzt,
weil ich ein Medikament nicht wollte.
[-.] Lch weigere mich bis heute - eben weil
ich so schlechte Erfabrungen gemacht
habe.

Aussagen zu Auseinan-

dersetzungen  mit  der
Arzteschaft, Meinungs-
verschiedenheiten  oder

sich nicht ernst genom-
men fiihlen.

P_OB5: Kiritische Ein-
stellung

M3 (421 — 443): Ich habe wirklich so
ein bisschen alles  durchgemacht, von
meinem Hansarzt kann ich sagen, der
bat wirklich keine Abnung. Der [..]
pumpt dich einfach voll mit Kortison, wo
ich relativ im Nachhinein sagen muss,
das ist eigentlich noch mutig, fiir das,
dass er keine Abnung hat. [..] Und bei
dem batte ich das Vertranen 3um ersten
Mal wirklich. Also vielleicht anch gera-
de dadurch dass ich wirklich gemerkt
habe, der geht eine andere Richtung. Es
ist darum  gegangen, |..] soll ich zu
spritzen aufhoren. Dann sagt der, das
kann ich ibnen nicht sagen, das miissen
sie entscheiden. [..] Und dann bin ich
nach Hause und ich hatte alles forige-
schmissen. [..] Und dann bin ich eine
Woche spater wieder zu ibm. Er so und,
babt ibr ench entschieden? Dann habe
ich ibm ergdblt, was ich gemacht habe.
Ich habe alles weggeworfen.

Ausserungen  kritischer
Einstellung gegeniiber
Schulmedizin, ev. auch

Verweigerung. Unsicher-
heiten beztglich der lang-
fristigen ~ Wirkung  der
Medikamente, der Veran-
derungen und Reaktionen
des Koérpers

Prognose / Le-
benserwartung

(PL)

P_PL1: Fehlprognosen

H1 (144 — 151): was auch relativ hef-
tig war, ich habe doch immerbin dreimal
ein Verfallsdatum um die Obren ge-
knallt bekommen. Also so und so lange
haben sie noch zu leben und dann nicht
mebr. Ich bhabe meine Diagnose halt
bekommen, bevor es Medikamente gab.
[-.] wund ich nachdem ich dreimal das
Verfallsdatum iiberstanden habe, habe
ich gesagt, ich mochte keines mebr, das

Aussagen uber falsche
Prognosen beziiglich der
Lebenserwartung
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interessiert mich nicht mebr.

P_PI.2: Lebensende

K1 (280 — 281): Dann die Phase mit
der Auseinandersetzung mit dem Tod,
die ist ein zweites Mal gestartet worden,
einfach viel intensiver, weil es natiirlich
auch in meiner Krankbeit diese bloden
Statistiken gibt.

Aussagen uber den Um-
gang mit drohendem Le-
bensende, der Verschie-
bung von Werten und
Relevanzen, Angst

P_PL3: Leistungsdruck

H1 (695 — 709): Es hat fiir mich eine
geitlang so einen Druck  gegeben, ich
muss jert alles sinnvoll gestalten. Ich
darf nichts vergeuden. Weil die Zeit
lanft. Und ich merfke eigentlich, seit ich
swischendurch auch  wieder vergenden
kann, geht es mir mit mir wieder besser.

Ausserungen  zu  Lei-
stungsdruck im Zusam-
menhang mit dem pro-

gnostizierten Lebensen-
de; der Druck, die
verbleibende Zeit sinn-

voll gestalten zu miissen.

Soziale Aspekte (S) |

Familie, nahe An-
gehérige (F)

S_F1: Belastungen

EXK (84 — 88): Weil, das ist anch noch
héufig so, dass man merkt, dass die psy-
chische Belastung bei den Angehirigen
unter Umstianden grisser ist als bei den
Patienten selber. [..] Die Angebirigen,
die sitzen aussen und die kinnen nicht
viel machen ausser guschanen.

Aussagen zu Belastungen
von Familienangehérigen
und anderen nahen An-
gehérigen.

S_F2: Informationen /
Vorannahmen lber die
Erkrankung

H3 (151 — 153): Sie sind nicht infor-
miert [..] man spricht schon wviel diber
HIV" und man hirt awch viel, man
kann viel lesen. Aber die Lente haben
oft noch ein wenig |[..] eine alte Einstel-
lung,

Aussagen uber Voran-
nahmen und Kenntnisse
von nahen Angehérigen
und Familienangehorigen
tber eine Erkrankung.

S_F3: Unterstiitzung
fir Familienmitglieder
/ nahe Angehorige

EM (40 — 44): Was ich auch habe,
nicht so haufig [..] Kinder von betroffe-
nen Eltern, wo dann von Zeit zu Zeit
ein  Familiengespriich  stattfindet aber
eigentlich eine Art Einzelbegleitung,

Aussagen tber die Unter-
stitzung / resp. Unter-
stitzungsbedarf fir Fa-
milienmitglieder und na-
he Angehérige.

Partnerschaft (P)

S_P1: Positive Veran-

derungen der Partner-
schaft

EK (534 — 536): Auwuch in der Part-
nerschaft, in  der es sie  ndber
gusammengebracht  hat  oder  mebr
Gespriche oder irgendwie angefangen n
merken, was man an einander schatzt,
oder wie viel man einander bedentet.

Aussagen uber positiven
Verinderungen der Part-
nerschaft durch die Kon-
frontation  mit  einer
chronischen Krankheit.

Ausgeschlossen sind ne-
gative Verinderungen

(S_P2)

S_P2: Negative Verin-
derungen der Partner-
schaft

EM (30 — 32): Der Ebepartner, die
Ebepartnerin sagt vielleicht, hey irgend-
wie, du verinderst dich auch mental und
50 geht es nicht mebr weiter.

Aussagen uber negative
Verinderungen der Part-
nerschaft durch die Kon-
frontation  mit  einer
chronischen Krankheit.

Ausgeschlossen sind po-

sitive Verinderungen
(S_P1)
S_P3: Suche einer | H2 (160 — 165): Begiehungsmassig ist| Ausserungen uber Ei-

Partnerin / Partner

es sehr schwierig iiberbaupt jemanden
kennen gu lernen. Oder ja, wie sage ich
es, wann sag ich es. Jemand, der das
akzeptiert. Es ist einfach, bis beute ist
es immer noch so, [..] also egal ob Mann
oder Fran, die haben einfach Angst,
wenn sie hiren jemand ist HIV -Positiv,
obwobl es eigentlich keinen Grund mebr
gibt.

schwernisse der Partner-
suche von Menschen mit
einer chronisch korperli-
chen Krankheit.

Kinder (K)

S_K1: Umgang mit
Kinderwunsch

R1 (880 — 883): Und eben das Thema
Kind, das ist [..] auch ein Thema gewe-
sen. Ich musste [..] spritzen und da
darfst du absolut nicht schwanger wer-
den. Und dann habe ich mit 31 fkeine
Sekunde iiberlegt, michte ich jetzt noch
ein Kind haben? Weil es ist klar, es ist
kein Thema. Es hat schon Phasen gege-

Aussagen zum Thema
Kinderwunsch und Fami-
lie grinden.

Nicht: Medizinische Risi-
ken (S_K2).

Auch nicht: Reaktionen
des Umfeldes (S_K3)
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ben, in denen wir gesagt haben, wir wol-
len das und da habe ich dann wirklich
die Medikamente abgesetzt.

S_K2: Spezifische Her-
ausforderungen

H1 (910-913): .und habe dort seit
zwei Jabren gewnusst, dass das Risiko
das HIV anf das Kind zu iibertragen
auf 1% ist und das eine Prozent ist anf
dem Papier in der Schweiz vorhanden
aber das hat in der Realitat nicht mebr
statigefunden. 1V on dem her bhat fiir mich
schon eine grosse Entangstignng stattge-

funden.

Ausserungen zu medizi-
nischen  Méglichkeiten,
wodurch tbertragung auf
Kinder vermieden wer-
den kann

S_K3: Reaktionen des
Umfeldes

H2 (688 — 689): Der Gynatkologe hat
sich geweigert, mich u begleiten wabrend
dieser Schwangerschaft. Er hat gefunden,
er wolle die Verantwortung nicht tragen.

Aussagen zu Reaktionen
des Umfeld im Zusam-
menhang mit Kinder
zeugen als Mensch mit
einer chronisch korperli-
chen Krankheit.

Soziales Umfeld

SU)

S_SUT:
durch SU

Unterstiitzung

K3 (64 — 67): Das ist wirklich auch
super wenn man so ein Netzwerk hat.
Das macht sebr viel ans um siberhaupt
mit der Krankhbeit umgehen 3u konnen.
Also manchmal musste man  beinabe
schaunen, dass man all die Hilfeleistun-
gen abwebren fann, welche die Lente
einem geben wollten.

Aussagen uber Unterstut-
zung durch das soziale
Umfeld.

Nicht: Nahes soziales
Umfeld oder Familienan-
gehorig  oder  Partner-

schaft. (SF / SP)

S_SU2: Reaktionen

R1 (449 — 452): Das Schwierige ist
eher gewesen, dass das Umfeld dir helfen
machte, Tipps geben michte was man
alles machen muss, machen kann. Was
ich als sebr miihsam empfunden habe,
weil sie baben sich nicht mit dieser
Krankbeit anseinandergesetzt |..]

Ausserungen, die Reak-
tionen vom weiteren so-
zialen Umfeld beschrei-
ben, positive und negati-
ve.

Nicht: Nahes soziales
Umfeld oder Familienan-
gehorig  oder  Partner-

schaft. (SF / SP)

S_SU3: Soziale Isolie-
rung / Anders sein

M2 (49 — 51): Das Gefiibl haben, die
Anderen finden mich irgendwo komisch
oder anders, die Frage, warnm bin ich
anders, ich merke selber, ich habe ein
anderes  Verhalten oder bewege mich
irgendwie anders.

soziale
anders

Aussagen uber
Isolierung oder
sein.

Diagnose mittei-
len

D)

S_D1:
gang

Offener Um-

H2 (747 — 753): Irgendwann ist es aus
mir rausgeplarzt. Also wirklich. Ich
meine, irgendwann musste ich sagen, hey,
sorry, aber ich BIN HIV -positiv. Und
dann ist denen wirklich der Kiefer run-
ter. Es gibt so Situationen, bei denen
muss ich einfach, um es den Leuten anch
bewusst zu machen, es gibt anch anderes,
es gibt nicht nur eines, es gibt anch ande-
re.

Ausserungen iber einen
offenen Umgang mit der
Erkrankung.

Nicht: Geheim behalten
der Krankheit. (S_D2)

S_D2: Geheim halten

EH (94 — 101): Manchmal wissen es

Aussagen von Menschen,

der Krankheit nur der Partner oder die Partnerin. Das | die niemandem oder nur
ist schon mal besser als gar niemand. wenige tber ihre Krank-

heit informieren.
S_D3: Reaktionen /|M2 (125 — 1206): Dass iiberall ir- | Reaktionen von Men-

Belastungen durch mit-
teilen der Diagnose

gendwo so das Misstranen gekom-
men ist, das Beobachten auch von
Freunden.

schen, wenn sie uber die
Krankheit erfahren (nicht
Betroffene).

Arzte, Arztinnen

@A)

S_Al:
aspekte

Beziehungs-

ER (28 — 33): Das Vebikel Arzt ist
sehr wichtig. [..] Was man friiber im
Normalen, ohne |[..] oder mit wenig
Krankheit erlebt hat, Familie, Begie-
bungen, Freunde, Arbeitskollegen |[..]
und so weiter, wird immer mebr verlagert
auf das Helfersystem.

Aussagen uber Charakte-
ristika zur Beziehung zu
behandelnden Arztinnen
und Arzten

Ausgeschlossen sind Aus-
sagen {iiber die Suche
nach optimalen Artzin-
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nen und Arzten sowie die
Anforderungen an sie sei-
tens der Betroffenen.
(S_A2 / S_A3)

S_A2: Suche nach op-
timalen Arztinnen,
Arzten

M2 (669 — 670): Man muss wie die
richtige Person finden. Also ich wusste
das gebt, der glanbe ich. Also, da hab
ich nicht nur das Gefiibl, sie erzibit
irgendwas..

Aussagen iiber die Suche
nach Arztinnen und Arz-
ten, bei denen sich Be-
troffene aufgehoben fiith-

len.

S_A3:  Anforderungen
an Arztinnen, Arzte

M3 (459 — 4061): Das Wichtigste ist,
dass ich als Person und nicht als
Krankbeitsfall gelte. Fiir mich ist es
dann gut, wenn ich merke, die interessie-
ren sich fiir mich und nicht fiir meine
Krankbeit, [..] sie bebandeln eben den
Patienten und nicht eine Krankheit.

Erwartungen uqd Anfor-
derungen an Arztinnen
und Arzte im Umgang
mit chronisch kranken
Menschen

Arbeit (A)

S_AT:
Arbeit

der

Relevanz

EK (148 — 201): Sie hat gwar diber-
lebt, [..] dann den Job verloren und ist
nicht mebr arbeitsfibig gewesen, unter-
dessen invalidisiert, was fiir sie [..] anch
eine Krankung ist. Das ist brutal. Und
invalidisieren hiess fiir sie nicht mebr
ganz, richtig zu sein. [.] Das wurde
weggenommen, die Wichtigkeit in ihrem
Leben.

Ausserungen iber Arbeit

S_A2: Arbeitsformen /
Anforderungen an Ar-
beitsplitze

R1 (407 — 412): Was ich aber gein-
dert habe, ich beginne nicht mebr am
morgen um acht n arbeiten, was fiir
mich eigentlich das grisste Geschenk ist,
weil ich gar kein Morgenmensch bin.
Meine Hinde branchen die Zeit [..] um
wach u werden.

als  wichtigen Teil der
Identitit und sozialen
Teilhabe.

Ausserungen Uber An-

forderungen an Arbeits-
plitze und Arbeitsfor-
men.

S_A3: Verinderungen
der Arbeitsmdglichkei-

ten

K1 (28 — 31): Ieh [..] hatte vor vier
Jahren ein Rezidiv und mebrere Ableger
im Korper, in den Organen. Und arbeite
seit dann wischen 60% und 100%, je
nachdem, wie es der Kirper gerade zu-
ldasst. Also im Moment bin ich eber anf
60%.

Aussagen uber Verinde-
rungen der Arbeitsmog-
lichkeiten aufgrund von

Einschrinkungen  oder
Verbesserungen der
Krankheit.

S_A4: Neue Arbeitsop-
tionen durch Erkran-
kung

EK (506 — 508): Lielleicht auch eine
verminderte 1 eistungsbereitschaft durch
verdnderte Priorititen, das kann es anch

Ausserungen uber Op-
tionen die sich direkt
oder indirekt durch die

geben, wo jemand merkt, nein, ich will | Exkrankung ergeben.

Stellenprozente  reduzieren oder sogar

einen Stellenwechsel anstreben.
Krankenkassen & |S_KV1: Versicherun- | K3 (404 — 409): Das ist fiir mich| Allgemeine Aussagen
Versicherungen | gen / Krankenkassen | auch so. Ich habe mebrmals ein Hoch | iber Versicherungen,
KV) anf meine Privatversichernng ausgespro- | Krankenkassen.

chen, weil in [..], nebmen sie sich extrem | Nicht — Diskriminierung

Zeit.

durch Krankenkassen /
Versicherungen (S_KV2),
Aufwand fir Betroffene
(S_KV3) oder Zweiklas-
sengesellschaft (S_KV4).

S_KV2: Diskriminie-
rung durch Kranken-
kassen / Versicherun-
gen

M2 (123 — 131): Was mich sebr be-
schaftigt hat ist, dass ich gemerkt habe,
dass ich mich nicht anders versichern
kann. [..] Man kann nicht einfach die
Versicherung dndern und eine Zusatz-
versicherung machen, sondern ich bin
einfach gestempelt. Und das hat mich
anch wittend gemacht. Weil ich wollte ja
nicht wegen meiner Krankbeit eine 1 er-
sicherung ansniitzen. Ich hétte alternati-
ve Medizgin gewollt.

Spezifische Aussagen
tber ungleiche Behand-
lung von Krankenkassen
und Versicherungen.

S_KV3: Aufwand fur
Betroffene

R2 (495 — 497): Mir gibt das fast ei-
nen Tag Biiroarbeit in der Woche. Ein-

Spezifische Aussagen
tber den Aufwand im
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fach das ganze Zengs, [..] also, ist das
Geld reingefommen, kann ich jett ab-
len, oder wenn ich nicht schaue, dann
sind einfach mal 3000 Fr. weg, eine
Katastrophe.

Umgang mit Krankenkas-
sen und Versicherungen.

S_KV4: Zweiklassen-
gesellschaft

K1 (299 — 305): Ich musste merken,
dass wir in einer Rompletten Zweiklas-
sengesellschaft beziiglich Gesundbeitsme-
dizin stecken. [..] Dass ich mir Thera-
pien leisten konnte, die sich andere nicht
leisten fdonnen, das war unfair. Und
dann trotgdem davon Zu profitieren. Die
inneren Konflikte in dem Bereich, die
waren riesig.

Kritische Aussagen dar-
tber, dass beziiglich Un-
terstitzung durch Kran-
kenkassen und Versiche-
rungen eine Zweiklassen-
gesellschaft besteht.

IV (IV)

S_IV1: Renten

R2 (335 — 338): Ich habe diese 11"
bekommen und bin nicht Zurechtge-
kommen mit dieser Rente. Das ist ein-
Jach wviel zu wenig gewesen. Ich habe
dann einfach hintendurch so ein wenig
gearbeitet, also das sollte ich jetzt nicht
sagen, aber ich habe so meine Wege ge-
Sfunden um Uberleben.

Aussagen uber die Hohe
der IV-Renten, auch Un-
flexibilitit die Renten
kurzfristig nach oben
oder unten zu verandern.

S_IV2: Psychische
Auswirkungen fir Be-
troffene

EK (148 — 201): Sie hat gwar diber-
lebt, [..] dann den Job verloren und ist
nicht mebr arbeitsfibig gewesen, unter-
dessen invalidisiert, was fiir sie [..] anch
eine Krankung ist. Das ist brutal. Und
invalidisieren hiess fiir sie nicht mebr
ganz, richtig zu sein. [.] Das wurde
weggenommen, die Wichtigkeit in ihrem
Leben.

Aussagen uber psychi-
sche Auswirkungen fiir
Betroffene, wenn sie als
Invalid oder Teilinvalid
eingestuft werden.

S_IV3: Reaktionen
vom Umfeld fur IV-
empfangende Betroffe-
ne

M1 (1000 — 1004): Ich muss [..] im-
mer wieder horen, [..] wenn ich nach
einem halben Tag nach Hause gebe, ah
du hast es jetzt schon, du bast frei. [..]
Und dann muss ich sagen, also ich habe
mir das anch nicht ausgesucht und es hat
einen Grund, dass ich.. und immer wie-

der rechtfertigen miissen, ja ich bin aber
anch krank.

Ausserungen uber Reak-
tionen vom nahen oder
weiteren sozialen Umfeld
fur IV-Empfingerinnen
und IV-Empfinger.

Informationsbe-
schaffung / Onli-
ne Foren (I)

S_I1: Wichtigkeit von
verlasslichen,  breiten
und objektiven Infor-
mationen

H3 (476 — 479): Wichtig ist, wie in-
Sformiere ich mich iiber diese Krankbeit.

Aussagen, welche die
Wichtigkeit von Informa-
tionen hervorheben.

S_12: Informations-

mangel

M3 (499 — 501): Und da finde ich,
ware jetzt noch gut, dass ich auch dort
noch ein bisschen Infos erbalte zum Bei-
spiel von einem Arzt, der sagt, bier
kdnnen sie sich informieren. Vielleicht
gibt es das einfach gar nicht.

Kritik, zu wenig Informa-
tion Uber eine Krankheit
und die Behandlungs-
moglichkeiten zu erhal-
ten.

S_I3: Internet / Online
Foren

K3 (487 — 488): Samtliche Weirdos
tummeln sich dort. Ich meine, hittest dn
dich vegan erndbrt, dann hattest du das
alles nicht. Und dann der liebe Gott ist
anch ganz, beftig vertreten in diesen Fo-
ren.

Aussagen uber Erfahrun-
gen im Zusammenhang
mit Online Foren, Infor-
mationen im Internet zu
einer Krankheit.

Selbsthilfegrup-
pen (SG)

M1 (540 — 543): Ich bin in einer
Selbsthilfegruppe und dort gebe ich schon
mebrere Jabre.

Aussagen uber positive
Erfahrungen und Aspek-
te im Zusammenhang mit
Selbsthilfegruppen.

S_SGT: Positive
Aspekte
S_SG2: Negative
Aspekte

M2 (777 — 780): Und in so einer
Gruppe sieht man das dann auch und
das war fiir mich eber negativ. |..] Ich
habe zwar nengierig geschant und gehort,
aber es bhat mich sebr beeinflusst, dass
meine Gedanken noch negativer sind,
statt dass ich das Gefiih! habe, so ist ja
gut.

Aussagen uber negative
Erfahrungen und Aspek-
te im Zusammenhang mit
Selbsthilfegruppen.
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Gesellschaftlicher
Umgang (GU)

S_GUT1: Angste

H2 (165 — 167): Wenn sie hiren, je-
mand ist HIV -positiv, obwobl es eigent-
lich keinen Grund mebr gibt, [..] aber
die Lente haben immer noch Angst. Es

ist einfach ein Stigma in der Gesell-
schaft.

Ausserungen uber gesell-
schaftliche Angste gegen-
iber Menschen mit einer
chronischen Erkrankung.

S_GU2: Gesundheits-
faschismus

H1 (200 — 203): Dort sage ich einfach,
be ballo, es liuft in Richtung Gesund-
heitsfaschismus, Achtung. Es gibt kein
Recht mebr anf Krankbeit, es gibt nur
noch Recht auf Gesundbeit.

Ausserungen tber Ge-

sundheitsfaschismus.

S_GU3: chronische
Krankheit ist Realitit
dieser Gesellschaft

H1 (1075 — 1076): Ich finde zu unse-
rer Vielfalt gehirt anch die Krankbeit.
Man spricht heute so viel von Diversitit
aber krank sein darf man nicht. Ich
finde, man darf anch krank sein.

Aussagen dartber, dass
chronische Krankheit ei-
ne Realitit einer Gesell-
schaft ist.

S_GU4: Stigmatisie-
rung / Diskriminierung

M3 (548 — 550): Diskriminierung von
Seiten von Behirden, das kann man
auch erleben. Aber Diskriminierung von
der Gesellschaft, habe ich nie im Gering-
sten erlebt.

Aussagen Uber Stigmati-
sierung / Diskriminie-
rung der Gesellschaft,
auch keine Stigmatisie-
rung, Diskriminierung,.

S_GUS5: Selbststigmati-

sierung

H1 (619-620):  Ich hatte noch gerne
das Wort Selbststigma drin bei psycho-
sozial, ja so bei Scham, Schuld, irgend-
wo ist das dort.

Ausserungen tber Selbst-
stigmatisierung von Men-
schen mit einer chroni-
schen Krankheit.
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