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1 Einleitung

,Denn nur, wenn wir das Kind in der Tiefe seines Erlebens verstanden haben, ist
es uns moglich, adaquat auf seine Notlage einzugehen und zu helfen.*’

1.1Vorwort

Die erworbene Immunschwache Aids (Acquired immune deficiency
syndrom) wurde zum ersten Mal 1981 von Arzten aus den USA
beschrieben. Hauptsachlich bei Homosexuellen und Drogenkonsumenten
traten in Folge verschiedene seltene Krankheiten auf, die in keinen
Zusammenhang gebracht werden konnten. Erst 1983 gelang es, einen
bisher unbekannten Retrovirus nachzuweisen, dem man den Namen HIV
(Human Immunodeficiency Virus) gab. Die HIV-Infektion endet nach
unterschiedlichen Verlaufen im Stadium Aids, bei dem das Immunsystem
so geschwacht ist, dass es Krankheitserreger nicht mehr abwehren kann.
Trotz weltweiter Forschung ist bisher noch kein Impfstoff oder Medikament

gefunden worden.?

HIV-Infizierte und Aidskranke sind in der Gesellschaft vielen
psychosozialen Problemen ausgesetzt. Zahlreiche Untersuchungen
beschaftigten sich mit dieser Thematik in unterschiedlichen Bereichen.
Besonders beachtet wurde dabei die Lebenssituation homosexueller und
drogenabhangiger Infizierter, da diese zu den Risikogruppen gehoren.
Doch lag das Infektionsrisiko durch heterosexuelle Kontakte 1999 in

Deutschland bei 3,8% der Manner und bereits bei 24,6% der Frauen °.

Dies hat zur Folge, dass sich auch immer mehr Familien mit den
Auswirkungen der Krankheit auseinandersetzen muissen. Diese
Auseinandersetzung findet nicht nur innerhalb des Familiensystems statt,

in dem die Angehorigen dem kranken Mitglied bei der

"vgl. Rost 1992, S.3
* vgl. Hemmerlein 1997, S. 12
? vgl. Exner-Freisfeld 2000, S. 22f



Krankheitsverarbeitung beistehen, sondern auch durch die Konfrontation
mit dem sozialen Umfeld. Der Umgang mit HIV und Aids immer noch von

Vorurteilen und Berlihrungsangsten gepragt.

Obwohl diese Krankheit seit fast 20 Jahren bekannt ist, wurde die
Situation der Kinder HIV-positiver Eltern bisher selten untersucht. Die
Forschung konzentrierte sich vor allem auf die Familien von
Dialysepatienten, Multiple-Sklerose-Kranken oder Krebspatienten. Von
den 45 empirischen Arbeiten, die der Dissertation von ROST uber Kinder
korperlich kranker Eltern zugrunde lagen, stammten 32 aus den USA und
nur 5 Arbeiten aus dem europaischen Raum, von denen 2
Untersuchungen in Deutschland durchgefiihrt wurden.? Dies zeigt deutlich,

wie wenig Interesse diesem Thema in Europa beigemessen wurde.

Ergebnissen dieser Arbeiten zufolge sind Kinder kdrperlich kranker Eltern
vielen Belastungen ausgesetzt, die ihre weitere Entwicklung
beeintrachtigen konnen. Diese Kinder sind von kinder- und

jugendpsychiatrischen Erkrankungen bedroht.’

1.2Ziel und Aufbau der Arbeit

Ziel dieser Arbeit ist es, die verschiedenen Belastungen Kinder HIV-
infizierter Eltern darzustellen und ihre psychischen Konfliktsituationen zu
verdeutlichen. Anhand von mir durchgeflhrter Interviews mit betroffenen
Muttern und Einrichtungen, die mit HIV-positiven Familien arbeiten, sollen
die theoretisch gewonnenen Erkenntnisse einen praktischen Bezug

erhalten.

Zunachst werden die Entstehung, der Verlauf und die medizinischen
Behandlungsmethoden einer HIV-Infektion dargelegt. Im weiteren sollen

die soziale Dimension und die psychischen Folgen flr die einzelnen

*vgl. Rost 1992, S. 117f
> vgl. Riedesser/ Schulte-Markwort 1999, S. 1



Betroffenen naher erlautert werden. Der vierte Teil beschaftigt sich mit den
Auswirkungen der Erkrankung auf die familidre Situation und geht dabei
unter anderem auf Belastungssituationen ein. Im flinften Kapitel werden
die Ergebnisse der Studien Uber Kinder korperlich kranker Eltern
dargestellt. Es wendet sich in einem Unterkapitel den Kindern HIV-
positiver Eltern zu. Die Darstellung und Bewertung der Interviews findet im
letzten Teil statt. Die ursprunglich geplante quantitative Untersuchung in
Kooperation mit der Aids-Ambulanz der Stadtischen Kliniken Dortmund
musste entfallen, da die Verteilung der Fragebdgen von dem zustandigen
Arzt nicht wahrend der Behandlungszeit erfolgte, sondern den Patienten
mit nach Hause gegeben wurde. Aufgrund dessen erfolgte die Rickgabe

der Fragebodgen nicht rechtzeitig.

2 Medizinische Grundlagen zu HIV und Aids

2.1Die HIV-Infektion

Eine Infektion mit dem HI-Virus flhrt zu einer radikalen Schwachung des
Immunsystems. Deshalb muss zunachst dessen Bedeutung fir die

Gesundheit aufgezeigt werden.

2.1.1 Das Immunsystem

Das menschliche Immunsystem hat die wichtige Aufgabe, fir den
Organismus schadliche Fremdkérper zu erkennen, Abwehrstoffe zu
bilden, diese Fremdkorper abzubauen und den Koérper zu immunisieren,
d.h. widerstandsfahig zu machen. Es besteht aus zwei Bereichen, der
allgemeinen (unspezifischen) Infektionsabwehr, und der speziellen

(spezifischen) Immunabwehr.®

6 vgl. Schiller/ Weinke 1997, S. 6, Gerhardt, 2000, S. 571



Die unspezifische Immunabwehr, die Resistenz, setzt sich aus drei
Funktionen zusammen. Der Korper verfugt Uber verschiedene
Oberflachenbarrieren und physiologische Schutzmechanismen, zu denen
die gesamte Haut und ihr Sdureschutzmantel, der Husten- und Niesreflex,
der Schleimtransport in den Atemwegen, die physiologische Darmflora
und die Salzsaure des Magensaftes zahlen. Die zellulare Abwehr
funktioniert durch Phagozyten, sogenannte Fresszellen, die dazu in der
Lage sind, Krankheitserreger zu erkennen und abzutoten. Bei diesen
Krankheitserregern handelt es sich um Keime, mit denen der Korper
haufig konfrontiert wird. Die humorale Abwehr beinhaltet das
Komplementsystem, bei dem im Blut vorhandene spezielle Eiweilistoffe

die fremden Zellen bekampfen.’

Die spezifische Immunabwehr, die Immunitat, hat durch den einmaligen
Kontakt mit schadlichen Zellen die Fahigkeit gewonnen, sich auf die
bereits bekannten Erreger einzustellen und diese durch gebildete
Antikorper abzuwehren. Diese Antikorper verbinden sich mit der
korperfremden Substanz und machen sie unschadlich. Darum bekommt

man Kinderkrankheiten, wie z.B. Mumps oder Masern nur einmal.

Abgesehen von den verschiedenen, aus Eiweild bestehenden Antikdrpern,
besteht die spezielle Immunabwehr aus den Lymphozyten, den
besonderen Abwehrzellen. Im Gegensatz zu den Antikoérpern, die sich auf
den Schleimhauten befinden oder im Blut frei mitschwimmen, kommen die
Lymphozyten nicht nur im Blut, sondern auch in den Lymphknoten und
den lymphatischen Organen, den Mandeln vor. Einige von ihnen findet
man auch im Knochenmark. Die sogenannten B-Lymphozyten verwandeln
sich in Verbindung mit Krankheitserregern in Plasma- oder
Gedachtniszellen. Als Plasmazellen haben sie die Funktion, spezielle
Antikdrper zu produzieren, in Form von Gedachtniszellen speichern sie
zur Vorbeugung Informationen. T-Lymphozyten, die aus der Thymusdrise
stammen, gibt es als Helferzellen (=T4-; CD4-Lymphozyten), als
Unterdricker- oder Suppressorzellen (=T8-; CD8-Lymphozyten) und

Killerzellen. Helferzellen unterstutzen den Vorgang der

7 vgl. Schiller/ Weinke 1997, S. 7, Gerhardt, 2000, S. 571, Arastéh/ Weil3 1998, S. 18



Plasmazellenbildung und somit die Antikorperproduktion,
Suppressorzellen beenden die Aktivitat des Immunsystems, wenn die
Krankheit bekampft ist. Die Killerzellen sind, wie schon erwahnt, in der
Lage, Krankheitserreger zu zerstoren. Die Aktivitat des Immunsystems

kann man z.B. an der besseren Durchblutung bei einer Wunde erkennen.

Diese ermdglicht die hohe Ansammlung von Abwehrzellen vor Ort.2

Die Immunabwehr ist ein komplexes System, bei dem alle Funktionen
aufeinander abgestimmt sind und ineinander greifen. Was aber passiert,

wenn der HI-Virus in den Korper eingedrungen ist?

21.2 Das HI-Virus und seine physischen Auswirkungen

Das humane Immundefizienzvirus, kurz genannt HIV, zahlt zur Gruppe der
Retroviren und ist wie alle Viren, eine Lebensform ohne eigenen
Stoffwechsel. Daher sucht es sich andere, sogenannte Wirtszellen. Diese
jedoch mussen fur das HI-Virus bestimmte Merkmale besitzen, damit es
in die Zelle eindringen kann. Das Erkennungsmerkmal ist ein Protein und
wird CD4 genannt. Trager dieses Merkmals sind die bereits erwahnten
Zellen des Immunsystems, die T4-Lymphozyten aus der Gruppe der
Helferzellen. Doch auch Monozyten, zellverbessernde Substanzen aus
Eiweil3, und die Makrophagen, die Killerzellen sowie einige Gehirn-, Darm-

und Hautzellen konnen von HIV infiziert werden.

Nachdem das HIV von der Wirtszelle aufgenommen wurde, 16st sich die
Hulle des Virus auf und nistet sich mitsamt seiner Erbinformation dort ein.
Wahrend die Erbinformationen der Funktionen einer Zelle in Form von
DNS, der Desoxyribo-Nukleinsaure, existieren, wird die Erbinformation
eines Retrovirus wie HIV als Ribonukleinsaure, kurz RNS, gespeichert.
Damit der HI-Virus den Stoffwechsel der Wirtszelle nutzen kann, muss

also die RNS in DNS umgewandelt werden. Nur durch das den Retroviren

¥ vgl. Gerhardt, 2000, S. 572



eigene Enzym Reverse-Transkriptase kann dieser Vorgang bewirkt
werden. Darum ist die Hemmung dieses Vorgangs ein Ansatz der
antiretroviralen Therapie. Zu dieser gehoren die Reversen-Transkriptase-

Hemmer.®

Nachdem die Virus-Erbinformation in die DNS der Wirtszelle eingedrungen
ist, macht sich HIV die Funktionen dieser Zelle zunutze und produziert in
kurzer Zeit Millionen von neuen HI-Viren. Nach ca. 2 - 3 Tagen stirbt eine
HIV-infizierte T4-Helferzelle ab, wahrend andere Wirtszellen mit HIV

langer Uberleben kénnen.

Wenn unser Immunsystem HIV als fremden Erreger erkannt hat, wird es
wie gewohnt versuchen, Antikdrper zu bilden, um den Virus abzubauen.
Am Beginn der Infektion versucht der Korper verstarkt, den Virus
abzuwehren. In diesen ersten 4 - 6 Wochen nach der Infizierung kann
man durch den sogenannten Elisa-Test zwar nicht den Virus selbst
nachweisen, aber durch die gebildeten Antikdrper lasst sich eine
Erkrankung feststellen. Das grofte Problem, das unser Immunsystem mit
HIV hat, ist die Tatsache, dass sich dieser als Wirtszelle unter anderen die
fur unsere Korperabwehr so wichtigen T4-Helferzellen ausgesucht hat.
Denn da die Helferzellen bei der Umwandlung von B-Lymphozyte in
Plasmazellen unterstitzend wirken und diese die Antikdrperproduktion
hervorrufen, erfahrt unser Immunsystem eine allmahliche, aber
lebensbedrohliche Schwachung. Dies geschieht dadurch, dass die Anzahl
der Helferzellen durch die HI-Virusvermehrung nach und nach reduziert
wird, und dadurch Viren, Keime und Bakterien viel leichter zu Krankheiten

fihren kénnen. 1°

Uber einen individuell unterschiedlich langen Zeitraum kann das
Immunsystem die verschiedenen Krankheitserreger noch erfolgreich
abwehren. Gerade die herkdmmlichen und dem Kdérper bekannten Keime
fuhren nicht zu aulergewdhnlichen Reaktionen. Es sind die selten

vorkommenden Erreger, die HIV-Infizierten das Leben schwer machen.

° vgl. Heintz/ Bieniek, 2001, S. 8
' vgl. Heintz/ Bieniek 2001, S. 9ff



Aulerdem verliert das Immunsystem nicht nur an Starke, sondern zeigt
auch fehlgesteuerte Reaktionen, beispielsweise die Produktion von
Antikérpern auf einen nicht mehr vorhandenen Fremdstoff oder aber die
Bildung von Antikdrpern auf koérpereigene Zellen, die dann in ihrer

Funktion irritiert werden."

2.1.3Einteilungen der Stadien einer HIV-Infektion

Um den Stand einer HIV-Infektion einschatzen zu kénnen, bedienen sich
die meisten Mediziner in der Regel der Einteilung des Center for Disease
(CDC) aus den USA. Diese Einteilung beruht auf drei klinischen Kriterien
und der Anzahl der CD4-Lymphozyten, den T4-Helferzellen, im Blut."? Seit
1996 gibt es eine zuverlassige Methode zur Bestimmung der Viruslast
(Anzahl der HIV-Partikel im Blut) . Die Viruslast ist ein wichtiger Indikator
fur die Einschatzung des weiteren Verlaufs der Infektion. Sie wird mit
Viruskopien pro Milliliter Blut (HIV/ml)bestimmt. HEINTZ und BIENIEK
berichten von einer gemessenen geringen Viruslast von 5 - 20 HIV/ml und
einer hohen Anzahl von 10 Millionen HIV/mI. Eine gute Prognose haben
Infizierte mit einer Viruslast von 5.000 - 10.000 HIV/mI Blut. Bei diesen
Patienten ist der Ausbruch des Vollbildes Aids erst in bis zu 10 Jahren zu

erwarten.'®

Ein weiterer Indikator fur den zu erwartenden Verlauf und die
Therapieentscheidungen ist die Anzahl der T4-Helferzellen pro einem
tausendstel ml Blut. Anhand dieses Wertes kann man eine verlassliche
Aussage Uber die Starke des Immunsystems machen. Die Staffelung ist

folgendermalden unterteilt:

Gruppe 1:500 und mehr Helferzellen
Gruppe 2:200 - 499 Helferzellen
Gruppe 3:weniger als 200 Helferzellen

' vgl. Arastéh/ WeiB 1998, S. 20
12 ygl. Schiller/ Weinke 1997, S. 104
1 vgl. Heintz/Bieniek 2001, S. 12ff



entnommen: Arastéh/ Weil3 1998, S.31

Der Beginn einer antiretroviralen Therapie wird von den Arzten zu
unterschiedlichen Zeitpunkten vorgeschlagen. Manche pladieren fur einen
medikamentosen Einsatz schon bei weniger als 500, andere warten, bis

die Anzahl auf unter 350 Helferzellen gesunken ist."

Ebenfalls der Diagnose hinzuzuziehen ist die CDC-Klassifikation, die

bestimmte kdrperliche Symptome in drei Stadien einteilt:

Stadium A

Diese Phase ist in der Regel asymptomatisch, d.h. ohne Anzeichen einer
HIV-Infektion. Allerdings zahlen zu dieser Kategorie auch die Patienten,
die an der akuten Infektion leiden. Sie geht ca. 4 - 6 Wochen nach der
Infizierung mit grippeahnlichen Symptomen einher, die jedoch nach
einigen Wochen wieder abklingen. Auch Patienten mit einer
generalisierten Lymphknotenschwellung gehdren zu dieser Gruppe.' Die
Anzahl der Helferzellen im Blut liegt in der Regel Uber 500 und die

Betroffenen sind in ihrer Leistungsfahigkeit kaum beeintrachtigt.

Stadium B

In dieses Stadium fallen Krankheitssymptome und Erkrankungen, die
aufgrund der HIV-Infektion entstehen, aber noch nicht der dritten
Kategorie zuzuordnen sind. Dazu gehéren Symptome wie Mund- oder
Vaginalsoor, Fieber, Durchfalle, Hauterkrankungen wie Gurtelrose oder
Befall der Zungenrander mit dem Ebstein-Barr-Virus. Die Betroffenen
leiden bereits an der Immunschwache, die Anzahl der Helferzellen ist
meist auf 200 - 499 pro tausendstel ml Blut gesunken und die Gefahr, sich

schwerere Erkrankungen zuzuziehen, ist erhoht."®

' vgl. Heintz/ Bieniek 2001, S. 12
1% vgl. Aarastéh/WeiB 1998, S. 30 und Hiisler/Hemmerlein 1996, S. 41
1 vgl. Arastéh/ WeiB 1998, S. 30 und Hiisler/ Hemmerlein 1996, S. 41



Stadium C

Dieses Stadium ist durch verschiedene Erkrankungen gekennzeichnet, die
das Krankheitsbild Aids definieren. Darunter fallen zahlreiche
opportunistische Infektionen, die im folgenden Kapitel naher beschrieben
werden. Es entstehen Tumorerkrankungen wie Kaposi-Sarkome und
maligne Lymphome. Die Betroffenen leiden unter zunehmendem
Gewichtsverlust und sind durch haufiges Kranksein immer wieder
beeintrachtigt. Sie koénnen allerdings durch Medikamente behandelt
werden. Nach Abklingen der Infektion sind sie zwar wieder in der Lage,
ihrer beruflichen Tatigkeit nachzugehen, jedoch aufgrund der geringen

Helferzellenzahl sind sie schnell erneut davon bedroht zu erkranken."”

Bei der Einschatzung des Grades der HIV-Infektion wird die
Stadieneinteilung nach CDC den sogenannten CD4 Zellzahlbereichen
gegenubergestellt. So ergeben sich neun mdgliche Kategorien, von A1 -
C3. So gehoren beispielsweise zu A1 und A2 Patienten ohne Symptome
und symptomatische Patienten mit akuter HIV-Infektion, denn deren
Helferzellenzahl liegt in beiden Fallen noch im hdheren Bereich. Aber
genau so gut mdglich ist es, dass jemand, der bereits aidsdefinierte
Erkrankungen hatte, durch Medikamente wieder mehr T4-Helferzellen

gewinnt und somit in Stadium C1 oder C2 einzuordnen ist."®

2.1.4 Symptome einer HIV-Infektion

Man bezeichnet das HI-Virus auch als ,Slow virus®, als langsames Virus,
weil es erst nach langer Zeit, die sich durch neue Medikamente um Jahre
verlangert hat, zu ersten Krankheitszeichen kommt. Dennoch wird auch
die krankheitsfreie Phase von Begleiterscheinungen beeintrachtigt, die
typisch fur eine HIV-Infektion sind. Dazu gehdren Temperaturerhéhungen,

Gewichtsabnahme, Durchfall, Kopfschmerzen, Luftnot, Haut- und Schleim-

7 vgl. vgl. Arastéh/ WeiB 1998, S. 30 und Hiisler/ Hemmerlein 1996, S. 41
'8 vgl. Exner-Freisfeld 2001, S. 205



hautveranderungen, Nervenschmerzen und immer wieder Schwellungen
der Lymphknoten. Diese Symptome kdnnen Anzeichen einer ernsteren
Erkrankung sein, werden aber oftmals durch das Virus selbst ausgeldst.
Sie missen immer in Zusammenhang mit Helferzellenzahl und Viruslast

betrachtet werden, um eine Infektion als Ursache auszuschlief3en.

2.1.50pportunistische Infektionen

Laut Fremdworterlexikon bedeutet ,opportunistisch® im Hinblick auf Keime
und Erreger, dass diese ,nur unter bestimmten Bedingungen pathogen* 19
werden koénnen. Das heildt, Keime und Erreger, die einem intakten
Immunsystem nichts anhaben koénnen, verursachen bei dem
geschwachten Immunsystem eines HIV-Infizierten schwere Infektionen.

Die am meisten diagnostizierten sollen im folgenden beschrieben werden.

Die Pneumocystis carinii-Pneumonie (PCP) ist sowohl bei Kindern als
auch bei Erwachsenen die am haufigsten vorkommende opportunistische
Infektion. Sie zahlt zu den aidsdefinierten Erkrankungen und tritt bei einer
Helferzellenzahl von unter 250 - 200 pro tausendstel ml Blut vermehrt auf.
Es handelt sich dabei um eine durch einen Virus ausgeloste
Lungenentziindung, deren erste Symptome trockener Husten und
Atemnot bei korperlicher Belastung sind. Im weiteren Verlauf kommt es zu
Fieber und Schwindelgefuhlen, die den Patienten Uber einen langen
Zeitraum begleiten. Die Pneumocystis carinii-Pneumonie zeichnet sich
durch einen schleichenden Verlauf aus und wird plétzlich akut. Dann
treten hohes Fieber, Schuttelfrost, starke Atemnot, schmerzhaftes Atmen
und auffalliger Husten auf. Eine gewohnliche Lungenentzindung Iasst sich
ohne weiteres durch Rontgenbild, anhand hohen Fiebers und eitrigem
Auswurf erkennen. Dieser Erreger jedoch verursacht eine Entziindung in
den feinen Hautchen zwischen den Lungenblaschen. Er produziert keine
vermehrte  Schleimabsonderung und ist dadurch schwer zu

diagnostizieren. Als Folge dieser Entzindung entstehen

' vgl. Duden Fremdworterlexikon 1997, S. 572



Flussigkeitsansammlungen und Verdickungen in den Hautchen, die dann

den Austausch von Sauerstoff und Kohlendioxid behindern.?°

Die Soorpilzinfektion befallt am haufigsten die Schleimhaute von Mund
und Vagina und fuhrt zu weilRen Belagen, unter denen sich eine
Entzindung festgesetzt hat. Der Erreger des Soors ist der Hefepilz
Candida Albicans, der wie alle Candida Pilze zur Hautflora gehért, jedoch
vom gesunden Immunsystem kontrolliert wird und sich nicht ausbreitet.
Wenn die Soorpilzinfektion nicht behandelt wird, flihrt sie in der Scheide
zu Juckreiz und Ausfluss, im Mund kann sie sich im gesamten
Rachenraum ausbreiten und die Speiserdhre erfassen.
Begleiterscheinungen kdnnen auch schmerzhafte Schluckbeschwerden
sein. Obwohl die Soorpilzerkrankung im Verlauf einer HIV-Infektion typisch
ist und auch ein Zeichen der Abwehrschwache, so ist das Immunsystem
der Betroffenen meistens in der Lage, den weiteren Befall anderer Organe
zu verhindern. Dies hangt damit zusammen, dass Teile der unspezifischen
Immunabwehr wie die Schleimhautbarriere und die Aktivitat der Killer-
oder Fresszellen noch gut funktionieren. Befindet sich der Patient in
Stadium B der CDC Einteilung, kommt der Soorbefall meistens nur im
Mund vor. Ist die Speiserdhre befallen, zahlt die Soorpilzinfektion zu den

aidsdefinierten Erkrankungen.?’

Der Erreger der Toxoplasmose befindet sich in rohem Fleisch und im Kot
von infizierten Tieren, doch der hauptsachliche Virustrager ist die Katze.
Ist er vom Korper aufgenommen, kommt es nicht zur Erkrankung, wenn
das Immunsystem intakt ist. Viele Menschen tragen den Erreger in sich,
doch bekommt er meist erst wahrend einer Schwangerschaft eine wichtige
Bedeutung, da er auf das Kind uUbergehen und Schaden verursachen
kann. Wenn das Immunsystem in seiner Funktion beeintrachtigt ist und
der Erreger nicht mehr kontrolliert werden kann, kommt es zum Ausbruch
von Symptomen. Meistens entzinden sich Lymphknoten und Leber, bei
HIV-Infizierten breitet er sich vorwiegend im Gehirn aus. Diese

sogenannte zerebrale Toxoplasmose verursacht Kopfschmerzen, Fieber,

% vgl. Arastéh/ Weil 1998, S. 59ff
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Lahmungen, Personlichkeitsveranderungen oder Bewusstseinstorungen.
Breitet sie sich durch das Blut im ganzen Korper aus, ist sie

lebensbedrohlich.??

Sehr gefahrdet sind HIV-Infizierte ebenfalls durch die Aufnahme von
verunreinigten Lebensmitteln, wie z.B. rohen Eiern in Mayonnaise. Denn
diese enthalten oft Salmonellen, die in der Regel durch infizierte Tiere wie
Huhner, Kiihe oder Schweine Ubertragen werden. Die Salmonellenerreger
Ubertragen bakterielle Durchfallerkrankungen und gehen einher mit
kolikartigen Bauchschmerzen und wassrigen Durchféllen. Normalerweise
dauern die Durchfalle bis zu 4 Wochen, bei HIV-Patienten kann sich der
Krankheitsverlauf wesentlich langer hinziehen und vereinzelt sogar

lebensgefahrlich sein.

Andere schwere Durchfallerkrankungen auslésende Erreger, sind die
Kryptosporidien. Sie verursachen bis zu 20 Stuhlentleerungen pro Tag, die
sehr wassrig sind und von Blahungen, Krampfen, Bauchschmerzen und
Ubelkeit begleitet werden. Alle Durchfallerkrankungen bringen einen
enormen FlUssigkeits- und Kalorienverlust mit sich und flhren

verstandlicherweise zu voriibergehenden Schwachezustanden.?

Das Cytomegalie-Virus (CMV) kann theoretisch jedes Organ befallen. Am
haufigsten leiden HIV-Patienten unter der Cytomegalie-Retinitis, bei dem
das Virus die Netzhaut des Auges befallt. Symptome wie
verschwommenes Sehen, herabgesetzte Sehscharfe, sogenannte
Gesichtsfeldausfalle, die die Wahrnehmung einschranken, sowie
Probleme bei der raumlichen Tiefenwahrnehmung sind typisch fur eine
solche Infektion, die aber meistens schmerzfrei sind. Eine CMV-Infektion
greift aber auch haufig den Magen-Darm-Trakt (CMV-Enterokolitis), die
Speiseréhre (CMV-Osophagitis) oder aber die Lungen (CMV-Pneumonie)
an. Da der Virus auch bei dem groften Teil der gesunden Bevdlkerung
vorhanden ist und der Nachweis der Viren durch die Bildung von

Antikérpern im Blut kein Beweis fur die Infektion sind, ist es schwer,

“ebd., S.72
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bestimmte Krankheitssymptome der CMV-Infektion zuzuordnen. Es ist
moglich, dass Cytomegalie-Viren festgestellt werden, die vorhandene
Erkrankung aber von einem anderen Erreger ausgelost wurde. Erst durch
Geschwure oder Entziindungen, die z.B. im Magen oder der Speiserdhre
auftreten konnen, wird die Erkennung einer CMV-Infektion leichter. Unter
dem Mikroskop haben die infizierten Zellen ein pupillenartiges Aussehen.
Man bezeichnet sie auch als Eulenaugenzellen. Durch den Befall des
Virus verschmelzen mehrere Zellen zu gréleren, jedoch unproduktiven
Gebilden.**

Zu den aulerst unangenehmen  Nebenerscheinungen einer
fortgeschritteneren HIV-Infektion gehdren die verschiedenen Herpes-
Infektionen. Man unterscheidet zwischen zwei Erregern. Der Herpes-
Simplex, das Herpes-Virus Typ 1, verursacht Blaschenbildung im Kopf-
und Gesichtsbereich, meist an den Lippen. Das Herpes-Virus Typ 2 ist der
Herpes genitalis und fihrt zu schmerzhaft juckenden Blaschen an Penis,
Vulva oder After. Diese Herpesblaschen konnen sich bei HIV-Patienten zu
grolReren Geschwiren ausweiten und sind nicht nur optisch ein

Handicap.®

Das Herpes-Zoster Virus, der Erreger der Gurtelrose, ist das gleiche Virus,
das auch fur Windpocken verantwortlich ist. Wer an Gurtelrose erkrankt,
hat friher meist Windpocken gehabt. Jedoch werden die Viren nicht
abgetotet, sondern verbleiben im Nervengewebe. Bei geschwachter
Abwehr kommt es zur erneuten Virusvermehrung und wird dann zur
Gurtelrose. Anders als bei den Windpocken breiten sich die
Hautausschlage in Form von Blaschen auf entzindetem Grund
flachenférmig aus, jedoch meistens nur auf einer Korperhalfte. Weil sich
die Viren entlang der Nervenbahnen vermehren, die streifenférmig um den
Rumpf liegen, nennt man diese Infektion Gurtelrose. Sie beginnt bereits
vor dem Auftreten der ersten Blaschen mit einer Stérung des
Allgemeinbefindens und starken Schmerzen an den spater befallenen

Stellen. Nach ca. 2 - 4 Wochen heilen die Hautausschlage oftmals mit

2 ebd., S. 75f und Deutsche AIDS-Hilfe e.V. 2001, S. 100
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Narbenbildung ab. Geht die Gurtelrose auf das Gesicht uber und greift
den Seh- oder Hornerv an, kann es zu schwerwiegenden Folgen kommen,
wie z.B. Sehbehinderungen oder Hérschaden. Auch bei dieser Erkrankung

ist eine stationare Behandlung notwendig.?

Als letzte der opportunistischen Infektionen méchte ich die Kryptokokkose
erwahnen, bei der es sich um eine pilzbedingte Infektion handelt. Der
sogenannte Sprosspilz ist in altem und trockenem Vogelkot, meistens von
Tauben, enthalten und wird durch die Atemwege aufgenommen. Nachdem
er ins Blut gelangt ist, kann er zwei schwere Verlaufsformen annehmen.
Die Lungenkryptokokkose geht einher mit Fieber, uncharakteristischem
Husten und schleimigem, teils auch blutigem Sputum (Auswurf aus den
Bronchien). Die Kryptokokkose des Zentralen Nervensystems, 106st nach
kurzer Zeit eine Enzephalomeningitis, eine langwierige Hirn- und
Hirnhautentziindung aus. Symptomatisch daflr sind Kopfschmerzen,
Erbrechen, Fieber, neurologische Ausfalle wie Krampfe,
Augenmuskellahmungen oder Sprach- und Schluckstérungen. Beide Arten

der Infektion sind langwierig und kdénnen bis zu sechs Wochen dauern.?’

2.1.6 Tumorerkrankungen

Zu der gesamten Bandbreite der mdglichen aidsdefinierten Erkrankungen
gehdrt ebenfalls die Entstehung von Tumoren. Die am haufigsten

vorkommenden mochte ich im folgenden kurz vorstellen.

Die malignen Lymphone entwickeln sich in einem flir unser Abwehrsystem
wichtigen Bereich, den Lymphgefalien. Die den gesamten Korper
durchziehenden Lymphgefalie befordern Flussigkeit, die sich im Gewebe
ansammelt und nicht in die Blutgefalie zurickkehrt, wieder in den
Blutkreislauf. Diese Flussigkeit ist die Lymphe. Der Rickfluss in das

Gewebe wird durch Klappen verhindert. In den Lymphknoten, die Gberall

2 ebd., S. 134 und Schiller/ Weinke 1997, S. 78
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in den Lymphbahnen verteilt sind, wird die transportierte Flussigkeit
gefiltert und gepruft. Befinden sich dort schadliche Erreger, bildet der
Lymphknoten vermehrt die flir das Immunsystem so wichtigen
Lymphozyten, die dann wiederum Antikorper bilden. Durch diese
Abwehrreaktion vergrofdern sich die Lymphknoten, wie z.B. bei einer
Grippe. Die bei HIV-Patienten gerade in der akuten Infektionsphase
vorkommende Lymphadenopathie zeigt die erste Abwehrreaktion des
Immunsystems. Diese Schwellungen sind jedoch in dieser Phase noch
gutartig. In einem fortgeschrittenen Stadium der HIV-Infektion, wenn das
Immunsystem nicht nur geschwacht ist, sondern auch fehlgesteuert
reagiert, werden viel mehr Abwehrzellen produziert, als bendtigt werden.
Von diesen geht die Entstehung der malignen (bésartigen) Lymphone aus.
Diese unkontrollierte Vermehrung von bdsartigen Zellen beginnt meist in
einem Lymphknoten. Wenn dieser frihzeitig bei gunstiger Lage ertastet
werden kann, bestehen gute Heilungschancen. Andernfalls kdnnen im
weiteren Verlauf wichtige Organe von den Zellen verdrangt und in ihrer
Funktion gestort werden. Ebenso konnen die Organe selbst durch die
bdsartigen Zellen befallen werden. Maligne Lymphone kénnen sich im
Knochenmark, aber auch im Nervensystem ausweiten. Bei frihzeitiger
Erkennung kann die Ausbreitung durch gute Behandlungs-moglichkeiten

lange kontrolliert werden.?®

Das Kaposi-Sarkom ist eine Tumorerkrankung, die von Teilen der
Bindegewebes ausgeht. Heute vermutet man, dass auller der
Immunschwache ein bestimmter Herpes-Virus vorhanden sein muss,
damit ein Kaposi-Sarkom entstehen kann. Es zeigt sich zu Beginn in Form
von kleinen, rétlichen Flecken meistens an der Nase, im Ohr oder an
Wangen- oder Gaumenschleimhaut. Spater vergréliern sie sich und
werden violett. Bei stark geschwachtem Immunsystem kann sich das
Kaposi-Sarkom schnell auf andere Organe ausweiten, wie z.B. die Lunge.
GrolRe, zusammenlaufende Hauttumore kdnnen eine Schwellung von Arm
oder Bein verursachen. Im Rahmen der antiretroviralen Therapie bildet
sich die Erkrankung zurlck, weiter fortgeschrittenere Verlaufe kénnen nur

durch Chemotherapie oder Bestrahlungen unter Kontrolle gehalten
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werden. Das Auftreten des Kaposi-Sarkoms stellt fur viele HIV-Patienten
das Sichtbarwerden ihrer Infektion dar und ist somit eine grolde

Belastung.?

2.1.7 Das Vollbild Aids

Obwohl der Beginn der Aids-Erkrankung durch Medikamente um viele
Jahre hinausgeschoben werden kann, ist sie noch immer nicht heilbar. An
Aids erkrankt ist ein HIV-Patient, wenn bei ihm Infektionen des Stadiums
C auftreten, die der CDC-Stadieneinteilung zugeordnet sind. In den
meisten Fallen geht der Ausbruch von aidsdefinierten Erkrankungen
einher mit dem Auftreten von Kaposi-Sarkomen, einem massiven
Gewichtsverlust und dem Erkranken an Pneumocystis carinii- Pneumonie.

.3 Auch wenn

Die Helferzellenzahl sinkt unter 200 pro tausendstel ml Blu
Infektionen durch Medikamente immer wieder ausgeheilt werden kdnnen,
erholt sich das Immunsystem nicht und nach unterschiedlich langen

Verlaufen endet die Krankheit todlich.

Seit Auftreten der ersten gemeldeten Falle sind in Deutschland 11.790
Menschen an Aids gestorben. Es gibt 18.700 Meldungen von Aids seit
1982, die geschatzte Zahl der Infizierten liegt jedoch bei 50.000 - 60.000,
davon sind ca. 80% mannlich, ca. 20% weiblich und ca. 1% davon sind
Kinder unter 13 Jahren. Diese Zahlen stammen aus dem Robert-Koch-
Institut und beziehen sich auf den Stand von Dezember 2000.3" Weltweit
gibt es ca. 39 Millionen an HIV infizierte Menschen, davon ungefahr
15.000 in Australien und Neuseeland, in Afrika insgesamt dagegen fast 27

Millionen Menschen.

2.1.8 Ubertragungswege und Hauptbetroffene

¥ Ebd., S. 90ff
% ygl. Deutsche Aids-Hilfe e.V. 2001, S. 12
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Das HI-Virus kann nur durch Korperflissigkeiten Ubertragen werden.
Infiziert und dadurch Ubertrager des Virus sind Blut, Sperma,
Scheidensekret oder Muttermilch. Obwohl es auch im Speichel vorhanden
ist, kann es nicht durch Kussen ubertragen werden, ebenso wenig durch
Beruhrungen, Atemluft, Anniesen oder Anhusten, Insektenstiche, das
Benutzen gleicher Teller, Bestecke oder Toiletten. HIV kann nur
Ubertragen werden durch:

* ungeschutzten Geschlechtsverkehr

* Gabe von Blut oder Blutderivaten

* Transplantation infizierter Organe

* Schwangerschaft, Geburt und Stillen

* gemeinsamen Gebrauch von kontaminierten Nadeln und Spritzen

* Nadelstichverletzungen, offene Hautwunden und Schleimhautkontakte
entnommen: Deutsche Aidshilfe e.V. 2001, S.10
Es zeigte sich, dass bestimmte Bevdlkerungsgruppen besonders

gefahrdet und daher zu den am haufigsten Infizierten gehdéren, namlich
homo- oder bisexuelle Manner, Drogenabhangige, Bluterkranke sowie
Kinder infizierter Mitter und die Partner Infizierter.®®> Die in
Zusammenhang mit diesen Hauptbetroffenengruppen stehenden Themen
wie die von der Norm abweichende Sexualitat und Drogenabhangigkeit
geben dieser Krankheit eine zusatzliche Problematik. Bis heute haben
HIV-Infizierte und Aidskranke trotz vielfacher offentlicher
Aufklarungskampagnen einen schweren Stand in der Gesellschaft. Dieser
Problembereich wird in den Kapiteln 3.1 und 3.2 noch. eingehender
behandelt.

2.2. Medizinische Behandlung

Die medizinische Behandlung von HIV-Patienten besteht einerseits aus
der Einnahme von Medikamenten, die die Viruslast im Blut verringern

sollen und den Stoffwechsel des Virus beeinflussen. Diese gehdren zur

2 vgl. Schwarzer 1998, S. 211



sogenannten antiretroviralen Therapie. Andererseits werden akute
Erkrankungen mit spezifischen Methoden und Medikamenten behandelt.
Seit das HI-Virus der Medizin bekannt ist, die Behandlung mit den damals
bekannten virushemmenden Mitteln aber nicht sehr wirkungsvoll war,
arbeitete man daran, einen Impfstoff zu entwickeln, der wie alle Impfstoffe
zur Immunisierung des Korpers gegen HIV fuhren sollte. Doch es zeigte
sich, dass dies nicht méglich war, und so konzentrierte die Wissenschaft
sich mehr auf die Verhinderung der Vermehrung des Virus im Korper.
Anhand genauerer Kenntnisse uber einzelne Vorgange und durch immer
bessere Computertechniken konnten Medikamente entwickelt werden, die

den Verlauf der Erkrankung lebensverlangernd beeinflussten.®

2.2.1 Antiretrovirale Medikamente

Es gibt mittlerweile 19 verschiedene antiretrovirale Medikamente, die

aufzuzahlen aber den Rahmen dieser Diplomarbeit sprengen wiirde.>

Es wird unterschieden zwischen den sogenannten Protease-Hemmern
und den Reverse-Transkriptase-Hemmern, welche in Nukleosidanaloga

und Nicht-nukleosidale RT-Hemmer unterteilt werden.

Wie schon in dem Abschnitt Uber die Auswirkungen des HI-Virus
beschrieben, macht es sich die Erbinformation der Wirtszelle zunutze,
indem diese mit Hilfe eines bestimmten Enzyms35 an das HI-Virus
angepasst werden kann und so die Mitvermehrung des Virus verursacht.
Dieses Enzym heillt Reverse-Transkiptase. Die Erbinformationen einer
Zelle, die DNA (Desoxzribonukleinsaure), bestehen aus Nukleotiden, das

sind die Einzelteile der Nukleinsauren. ** Die Nukleosidanaloga sind

33 vgl. Arasteh/ WeiB 1998, S. 35

3* vgl. Heintz/ Bieniek 2001, S. 105

3% Enzyme sind korpereigene EiweiBstoffe, die bestimmte chemische Reaktionen steuern und
beschleunigen konnen.
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diesen Bausteinen sehr ahnlich, aber doch durch einzelne Atome
verandert. Durch Einnahme dieses Medikaments wird eine Veranderung
der DNA-Kette hervorgerufen, so dass das Enzym Reverse-Transkriptase
die Erbinformation nicht umwandeln und somit die Steuerfunktionen der
Zelle nicht nutzen kann. Dadurch wird die Vermehrung der Viren
verhindert.’” Die zweite Art der Reversen-Transkriptase-Hemmern, die
Nicht-nukleosidalen-RT-Hemmer, setzen zwar in der Wirkungsweise
genauso an wie die Nukleosidanaloga, sind aber in ihrem Aufbau voéllig
verschieden. Sie ,schmuggeln® sich nicht in die DNA-Kette ein, sondern

hemmen die Reverse-Transkriptase ganz direkt.

Die Protease-Hemmer, die seit 1996 auf dem Markt sind, setzen an einer
anderen Stelle ein, namlich da, wo die Produktion der Viren schon
begonnen hat. Der Virus, der sich die DNA der Wirtszelle bereits zunutze
gemacht hat, beginnt, neue Kopien zu bilden. Diese Kopien bilden
zunachst lange, miteinander verbundene Proteinketten. Um daraus
lebensfahige Viren zu machen, werden die einzelnen viralen Proteine aus
dieser Kette herausgeschnitten. Dieser Vorgang wird durch ein anderes
viruseigenes Enzym ausgeldst, die Protease®®. D.h., die Einnahme von
Protease-Hemmern blockiert den Schnitt und somit die Entstehung neuer

Viren.*®

Diese drei Standbeine der Therapie werden in der Regel miteinander
kombiniert, man nennt dies die Dreifach-Kombinationstherapie. Es gibt
aber auch Therapien, bei denen man vier oder finf Medikamente
verschreibt. Es gilt das Gebot der individuellen Behandlung, denn ein HIV-
Patient, der zum ersten Mal therapiebedurftig ist, wird andere
Medikamente erhalten, als jemand, der bereits an einer opportunistischen
Infektion erkrankt war. Wichtig ist es, neben der antiretroviralen Therapie
bei starker geschwachtem Immunsystem, vorbeugende MalRnahmen
gegen gefahrliche Erreger zu ergreifen. Dazu erwahnt sei die PCP-
Prophylaxe. Wahrend der Behandlung sind arztliche und labortechnische

Kontrollen streng erforderlich, um die bestmogliche Wirkungsweise zu

37 vgl. Heintz/ Bieniek 2001, S. 17
** Viruseigenes Protein, das fiir den Aufbau der Virushiille verantwortlich ist.
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erzielen. Diese ware gewahrleistet, wenn die Viruslast auf unter 400 HIV-
Kopien pro ml Blutplasma sinken wurde. Je tiefer und schneller die
Viruslast sinkt, desto besser die Prognose flr den weiteren Verlauf der
Therapie.*® Der richtige Zeitpunkt fiir den Beginn einer solchen Therapie
wird anhand von sogenannten Surrogatmarkern ausgemacht.
Surrogatmarker sind durch Laborverfahren gewonnene Werte zur
Bestimmung und Kontrolle von Krankheitsverlauf und Therapieerfolg.*' Es
gibt vier Blutuntersuchungen, durch die man Rulckschlisse auf den
Zustand des Immunsystems gewinnen kann. Die Bestimmung der
Virusbelastung und die Anzahl der T4-Helferzellen im Blut habe ich bereits
in Kapitel 2.1.3 aufgefihrt. Aber auch von der Gesamtzahl der
Lymphozyten im Verhaltnis zum prozentualen Anteil der T4-Zellen sowie
Uber das Verhaltnis der Helferzellen zu den Suppressorzellen
(Unterdrickerzellen) lassen sich verlassliche Aussagen Uuber das

Immunsystem machen.*?

Zu all den Werten muss bei der Entscheidung fur den Beginn einer
Therapie auch der aktuelle korperliche Zustand des Patienten
hinzugezogen werden. Liegt die Anzahl der Helferzellen unter 350 pro
tausendstel ml Blut oder besteht die Viruslast aus tber 30.000 Kopien/ml
und die Anzahl der Helferzellen aus uUber 350 Helferzellen, ware eine
antiretrovirale Behandlung angezeigt. Ziele der Behandlung sind die
Wiederherstellung eines intakten Immunsystems und die Senkung der
Viruslast bei gleichzeitigem Anstieg der T4-Helferzellen.*®* Dauer, Art der
Therapie und ein eventueller Wechsel zu einer anderen Kombination

werden im Verlauf der Behandlung bestimmt.

2.2.2. Nebenwirkungen

“ Ebd., S. 89
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Naturlich konnen Medikamente, die positive Auswirkungen im Korper
erzeugen, auch negative Folgeerscheinungen haben. Ob Nebenwirkungen
auftauchen und wie stark diese sind, hangt vom Zustand des
Immunsystems und der Einstellung des Patienten zur Therapie ab. Sieht
er diese als schadliche Belastung des Koérpers und nicht als ,Partner im
Kampf gegen HIV** dann entstehen nachweislich mehr Nebenwirkungen.
Am haufigsten jedoch entstehen sie in den ersten 4 - 6 Wochen als
Reaktion der Gewohnung des Koérpers auf die Medikamente. Daran lasst
sich erkennen, wie gut der Patient das verordnete Mittel vertragt.*® Zu den
am meisten genannten Nebenwirkungen gehéren Ubelkeit, Midigkeit,
Nervenschmerzen, Magen-Darmprobleme, Kopfschmerzen,
Hautreaktionen und die Erhdhung der Leberwerte.*® Ungefahr 20 - 40%

der Patienten brechen die Therapie aufgrund von Nebenwirkungen ab.*’

Zu einem der unangenehmsten Symptome gehort die Lipodystrophie.
Dabei handelt es sich um eine Fettverteilungsstorung, die eine
Umverteilung des Fettgewebes zur Folge hat. Diese unterteilt man in
Fettverteilungsstorungen, Fettvermehrung und Fettabnahme. Tritt bei
Patienten eine Fettvermehrung im Nacken, die Buffalo hump genannt
wird, oder im Brustgewebe der Frau auf, stellt dies eine zusatzliche
Belastung dar.*® Bei vielen Patienten I8st dieses Phdnomen Scham und
Angst aus, denn es macht die HIV-Infektion auch fiir die Offentlichkeit
sichtbar. Verantwortlich fur diese Fettverteilungsstdrung ist neben anderen

Faktoren die Einnahme von Protease-Hemmern.

2.2 3. Resistenzentwicklung

Wahrend der Therapie kann die Viruslast unerwartet ansteigen. Der Grund

daflr konnte die Resistenzentwicklung, d.h. der Wirkverlust eines oder

* vgl. Heintz/ Bieniek 2001, S. 87
* vgl. Heintz/ Bieniek 2001, S. 18
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mehrerer Medikamente der Kombination sein. Dieser Wirkverlust entsteht
durch die Fahigkeit des HI-Virus, durch Mutation ,sein Erbgut und seine

Proteine zu verdndern“*®

Als Mutation bezeichnet man die spontane oder kunstliche Veranderung
des Erbgefliges. Diese Veranderungen entstehen wahrend des
Umschreibevorgangs von viraler RNA in DNA mit Hilfe des Enzyms
Reverse Transkriptase. Verandert sich nun durch Mutation das Enzym in
seinem Aufbau, so kann das Medikament nicht mehr richtig greifen und
die Ubernahme der Wirtszelle durch das HI-Virus verhindern. Die
Wahrscheinlichkeit, dass HI-Viren resistent werden, erhoht sich, je mehr
sie sich vermehren. Darum ist das Risiko des Wirkverlustes geringer,
wenn eine Therapie gut wirkt und die Virusvermehrung gestoppt wird.
Dafur ist es unumganglich, die Medikamente regelmafig und in optimaler
Menge einzunehmen. Dies wird aufgrund von Nebenwirkungen nicht
immer befolgt, die Tabletteneinnahme erfolgt unregelmaRig oder in
reduzierter Menge.*® Bevor eine Therapie jedoch voreilig gewechselt wird,
sollten mehrere Messungen stattfinden, um andere Grunde fur die erhéhte
Viruslast auszuschlie®en. Dies erfordert zwar viel Geduld des Patienten,
jedoch fuhrt ein Wechsel der Therapie oft zu den beschriebenen

Resistenzbildungen und behindert so die Effektivitat.

3 Psychosoziale Folgen fiir die HIV-Infizierten

LAids ist mehr als eine Krankheit, Aids ist ein
gesellschaftliches Phanomen.**"

3.1Wahrnehmung von HIV und Aids in der Gesellschaft

“ebd., S. 83
>0 vgl. Heintz/ Bieniek 2001, S. 95f
Sl Hemmerlein 1997, S. 16



Wie alle ansteckenden Krankheiten, erzeugte das Bekannt werden der
Immunschwache Aids am Anfang der 80er Jahre Unsicherheit und Angst.
In der zivilisierten und technologisierten Gesellschaft glaubte man,
unkontrollierbare Epidemien wie Cholera, Pocken oder Pest gehdrten dem
Mittelalter an. So begann nun die schwierige Auseinandersetzung mit Aids
auf medizinischer, psychosozialer und soziologischer Ebene. Dass Aids
eine Erkrankung ist, die mit  ,Sexualitét, Homosexualitét,
Drogenabhéngigkeit, Hoffnungslosigkeit und Tod assoziiert wird“ 2,
deutete ziemlich schnell auf die Art der gesellschaftlichen Probleme hin.
Der Infektionsweg, der in erster Linie Uber Sexualitat und Drogengebrauch
erfolgt, reduziert die potentiell Gefahrdeten auf bestimmte
Bevolkerungsgruppen, die schon vorher zu den Randgruppen der
Gesellschaft gehorten, namlich Drogenabhangige, Homosexuelle und
Menschen mit haufig wechselnden Sexualpartnern. Die Erkrankung an
Aids verstarkte sowohl ihr Aul3enseiterdasein als auch die Vorurteile der

Gesellschaft.

Das Besondere an dieser Krankheit ist in diesem Zusammenhang auch
die Eigenverantwortung und Schuldzuschreibung. Krankheit wird oft als
Ursache eines Fehlverhaltens angesehen. Krebskranken kann man zwar
eine schlechte Ernadhrungsweise oder zuviel Tabakkonsum vorwerfen,
aber das Fehlverhalten von HIV-Infizierten liegt in der Auslebung ihrer
Sexualitat. Sie haben ihre Krankheit selbst verursacht und werden dafur
verantwortlich gemacht, nach dem Motto einiger Aufklarungskampagnen
LAids bekommt man nicht, Aids holt man sich” %3, Dieses Motto sollte zwar
eigentlich das Thema Verhlutung in den Mittelpunkt stellen, drickt aber
auch aus, dass man selbst schuld hat, wenn man sich ansteckt.
Ausgenommen davon sind Kinder infizierter Mitter und Hamophile, die
durch infizierte Blutkonserven erkrankt sind. lhre HIV-Infektion wurde

durch das medizinische Versorgungssystem verursacht.>

Ebenso verantwortlich fur die entstandene Katastrophisierung der

Krankheit war die Unsicherheit Uber die Ubertragungswege. Auch wenn

32 Schwarzer 1998, S. 214
>3 Venrath 1994, S. 141f
> vgl. Meyer zu Altenschildesche 1994, S. 32



die ersten Falle meist Homosexuelle und Drogengebraucher betrafen, war
klar, dass sich grundsétzlich jeder anstecken konnte. Uber das ,Wie“ gab
es allerdings eine Menge Spekulationen. Der heutige Informationsstand
hat wohl auch die letzten Zweifel dartiber, ob man Aids durch Kissen oder
Anfassen bekommen kann, aus dem Weg geraumt. Trotz all dem bleibt
Aids eine Gefahr, die vorgeschriebenen Handschuhe im Verbandkasten
deuten darauf hin, dass man sich durch einfache technische Malihahmen

davor schiitzen kann.>®

Da in den ersten Jahren hauptsachlich Homosexuelle von Aids betroffen
waren, rickte die Homosexualitat starker in die Offentlichkeit und
verursachte die Auseinandersetzung der Gesellschaft mit
gleichgeschlechtlicher Liebe. Als Aids durch die Medien bekannter wurde,
fuhrte dies flr schwule Manner zu einem erneuten Ruckschlag in der
Toleranz ihrer Lebensform. Durch die Behauptungen, Homosexualitat sei
ein Risikofaktor fur Aids und Homosexuelle seien die Hauptrisikogruppe,
wurde die Entstehung von Vorurteilen und Unsicherheiten deutlich

verstarkt.>®

Dies hat sich inzwischen gelegt, denn der
Hauptubertragungsweg ist nicht mehr der homosexuelle, sondern der
heterosexuelle Geschlechtsverkehr. Einem infizierten Homosexuellen

stehen mittlerweile 7 infizierte Heterosexuelle gegeniiber.®’

Der entspanntere Umgang der Gesellschaft mit Homosexualitat und Aids
andert aber nichts an der Bedrohung Homosexueller durch HIV. Krankheit
und Tod lassen sich weiterhin nur durch konsequenten Schutz verhindern.
Im Gegensatz zu anderen Infektionskrankheiten sind die
Ubertragungswege von Aids aber nicht so direkt wie bei friiheren
Epidemien, beispielsweise der Pest. Das fuhrt dazu, dass die Gefahr der
Ansteckung nicht immer allgegenwartig ist. In einem deutschen Ost-West-
Vergleich zeigte sich, dass bei einer hohen Prozentzahl von Befragten im
Umgang mit neuen Sexualpartnern keine Kondome verwendet wurden

und auch nicht Uber eine Ansteckungsgefahr nachgedacht wurde.®
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HAHN; EIRMBTER und JAKOB beflurchten, dass ,eine weitere
Ausbreitung der Krankheit sehr wahrscheinlich ist“ *°, wenn es den
Aufklarungskampagnen nicht gelingen sollte, nachdricklich auf die reellen

Ansteckungsgefahren hinzuweisen.

Ein Aspekt von Aids ist, dass es sich um eine bisher noch tédlich endende
Infektionskrankheit mit immer langer werdender Latenzzeit handelt, die
aullerdem in erster Linie durch Geschlechtsverkehr Ubertragen wird.
VENRATH stellt dazu fest, dass die Angst vor Aids die Angst vor dem Tod
ware, und da Aids mit Sexualitat in Verbindung stehe, kdnne sich die
Angst auf die Sexualitét verlagern. ®° Folgt man diese Argumentation, wird
verstandlich, warum von den politisch Verantwortlichen eine Anderung des
Sexualverhaltens angeraten wurde und sexuelle Treue als Schutz vor Aids
angesehen wurde. Doch die diffuse Panik der ersten Zeit, als Aids in den
Medien verstarkt prasent war und als ,neue Seuche” und ,moderne Geildel
der Menschheit” apokalyptische Stimmung verbreitete, hat sich durch
zahlreiche  Aufklarungskampagnen und den Fortschritt in der
medizinischen Forschung glucklicherweise gelegt. Allerdings hat die
nachlassende Prasenz des Themas in den Medien auch dazu gefuhrt,
dass in den 90er Jahren auch die Geldmittel fur Forschung, Pravention
und Versorgung drastisch gekurzt wurden. Wahrend in Europa und USA
das Ausmal der Krankheit geringer als befurchtet geblieben ist, sind in

ganz Afrika mittlerweile fast 27 Millionen Menschen infiziert.®’

3.2Aids und gesellschaftliche Diskriminierung

Das Wort ,diskriminieren® stammt aus dem Lateinischen und bedeutet

.irennen, absondern®. In unserem Sprachgebrauch meint es:

1. durch (unzutreffende) AufRerungen und Behauptungen in der

Offentlichkeit jemandes Ansehen oder Ruf schaden o. herabsetzen

* ebd., S. 99
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2. (durch unterschiedliche = Behandlung)  benachteiligen  o.

zurlicksetzen

Von den 1999 in Deutschland gemeldeten Aidsfallen waren 50% Homo-
oder Bisexuelle und 12% Drogenabhangige. Damit gehoren sie nach wie
vor zu den Risikogruppen.62 Beide leiden schon ohne von HIV betroffen zu
sein, unter den Vorurteilen der Gesellschaft und sind einer Menge von
psychosozialen Problemen ausgesetzt. Die Stigmatisierung von
Homosexuellen liegt in der Annahme begrundet, dass diese eine
psychische Stoérung sei und wird verstarkt durch die Angst vor den
eigenen homosexuellen Neigungen.®® Auch wenn Homosexualitdt nicht
mehr als abnorm, sondern als eine ,Normvariante der Sexualitat” %
betrachtet wird, sind die tief verwurzelten Angste und Vorurteile nur
schwer zu Uberwinden. Darum lebten und leben viele Homosexuelle hinter
den Fassaden der Normalitdt und oft wird ihre sorgsam versteckte
sexuelle Neigung erst durch Ausbruch ihrer Krankheit bekannt.

»LAids zu bekommen bedeutet in den meisten Fallen als Angehdriger einer
Risikogruppe entlarvt zu werden. Die Krankheit beleuchtet blitzartig eine
Identitat, die man Nachbarn, Arbeitskollegen, Angehérigen und Freunden
sorgsam verheimlicht hat.“®®

SONTAG fuhrt weiter aus, dass ihrer Ansicht nach Aids mit

Ausschweifung, Kriminalitat, Abhangigkeit von Drogen und als abartig
geltender Sexualitat assoziiert wird. Sexualitat, die von der Norm
abweicht, findet man auch im Bereich der Drogenabhangigkeit, namlich
die Prostitution. Doch auch wegen ihrer Beziehungen galten
Drogenabhéngige als Bindeglied in der Ubertragung auf die
heterosexuelle Bevolkerung. °® Sucht ist als Abhangigkeitserkrankung
zwar eine anerkannte psychische Erkrankung, die auch zu korperlichem
und sozialem Elend fuhrt, wird aber gesellschaftlich als
selbstverschuldetes Fehlverhalten angesehen und ist mit vielen
Negativurteilen behaftet. Diese begrunden sich in den Lebensumstanden,
die oftmals von schlechter korperlicher Gesundheit, schlechter Ernahrung,

Wohnungs- und Arbeitslosigkeit begleitet sind und in die soziale Isolation
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fiihren.®” Durch den permanenten Beschaffungsdruck leben sie meist am
Rande der Kriminalitdt. Die lange andauernde Weigerung, an
gesundheitsfordernden MalRnahmen teilzunehmen und sich wieder in das

gesellschaftliche Leben einzugliedern, verstarkt inr AuRenseitertum.®®

Indem jemand an Aids erkrankt, haftet ihm die ,Aura“ von Ausschweifung,
Abnormitat und unsolidem Lebenswandel an. In allen Zeiten, in denen sich
ansteckende Krankheiten verbreiteten, versuchte die Bevdlkerung,
Erklarungsmuster zu finden, um ihnen einen Sinn zu geben. Diese jedoch
oftmals alltagstheoretischen und von Schuldzuweisungen gepragten
Erklarungen machten sie zum Sindenbock, von dem sich der Rest der
Gesellschaft positiv abgrenzen konnte. Aids berlhrt viele Tabuthemen, mit
denen Menschen sich nicht gerne auseinandersetzen und bietet daher

eine gute Angriffsflache fiir Projektionen und Etikettierungen.®®

Dies erklart auch Ergebnisse der schon erwahnten Befragung von HAHN;
EIRMBTER und JAKOB Damals wurden Einstellungen der West- und
Ostdeutschen Bevdlkerung zum Thema Aids untersucht. Zu
verschiedenen Aussagen Uber Aids sollten die Befragten auf einer
Stimmungsskala von ,stimme sehr zu® bis ,lehne sehr ab“ ihrer Einstellung

Ausdruck geben.

* 18,2% der Ost- und 17,2% der Westdeutschen stimmten der Ansicht
eher zu, dass ein Aidskranker in der Nachbarschaft sie stéren wirde.

* 25,9% der ost- und 28,7% der westdeutschen Bevolkerung méchte zu
Aidskranken lieber keinen Kontakt haben.

e 29,1% der Ostdeutschen und 30,1% der Westdeutschen

befiirworteten eine Trennung der Aidskranken von den Gesunden.”®

Obwohl die Befragung bereits 1991 stattfand, ist zu befurchten, dass sich

diese Haltung nicht sehr verandert hat.
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3.3Psychologische Phasen des Krankheitsverlaufs

Parallel zu der korperlichen Entwicklung der HIV-Infektion haben die
Betroffenen zahlreiche psychische Probleme zu bewaltigen. Obwonhl
naturlich jede Krankheitsgeschichte individuell ist, kann man einen
charakteristischen psychologischen Verlauf mit verschiedenen Phasen
erkennen.”! Die Vortestphase, d.h. die Zeit, in der die Personen
befurchten, sich infiziert zu haben, wird von Angst und Spannung
begleitet. Gegenuber jemandem, der sich aufgrund einer durchlebten
risikoreichen Situation fir den Test entscheidet, gibt es aber auch
Betroffene, denen von aullen nahegelegt wird, sich einem Test zu
unterziehen, z.B. von einer Lebensversicherung. Ob bei einem positiven
Testergebnis die Tatsache, dass die Entscheidung fir den Test aus
eigener Entscheidung oder von auf3en getroffen wurde, Einfluss auf die
Starke der emotionalen Reaktion hat, Iasst sich sicher schwer feststellen.
Gemeinsam ist aber allen Infizierten, dass mit dem Diagnoseschock die
Phase der Testkrise eingeleitet wird. Geflhle der Lahmung,
Geflhllosigkeit und des Nichtwahrhabenwollen sind erste Reaktionen auf
das Ergebnis des Tests.”” Krisenforscher sind sich einig, dass die
Diagnose unheilbarer Krankheiten einen massiven Einschnitt im Leben
der Betroffenen und ihrer Angehorigen verursacht. Sie stellt eine extreme
Belastungssituation dar, die zur Erschutterung der gewohnten
Lebensbeziige und der Identitat fiihren.” Die Zeitspanne unmittelbar nach
der Diagnose, in der die erste Verarbeitung die Umstellung auf eine neue
Lebenssituation stattfindet, dauert bei einigen Personen langer als zwei

Jahre.™

In der Phase der Latenz versucht der Infizierte, durch Veranderung der
Lebensweise, des Sexualverhaltens und einer annehmenden Haltung der

Krankheit gegentber den Krankheitsverlauf hinauszuzégern. Seine
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berufliche und private Situation wird im Hinblick auf die Zukunft mit der

Krankheit neu (iberdacht und unter Umstianden umgestaltet.”

Eine der schwierigsten Phasen ist der Beginn der Aidserkrankung. Die
Bewaltigungsaufgabe besteht darin, sich mit der Bedrohung durch den
Tod auseinander zu setzen. Laut KINDLER gelange dies am besten mit
der Hilfe durch Freunde und primare Geschlechtspartner. Aber mit
fortschreitender HIV-Infektion werde die Hilfe von medizinischen
Einrichtungen, gleichgesinnten Infizierten und allen voran, die der Familie
zunehmend wichtig.”® Die nun ausgebrochene Erkrankung beeintrachtigt
das Leben der Betroffenen mehr und mehr, einerseits durch die
Entstehung von Kaposi-Sarkomen, andererseits durch schnellere

Ermudung.

In der Phase der Erkrankung bis zum Tod ruckt das Sterben fur die
Betroffenen immer naher. Durch die Weiterentwicklung der Medikamente
ist es moglich geworden, Infektionen gut zu behandeln und die Anzahl der
Krankenhausaufenthalte zu reduzieren. Die vorher lang andauernde
Leidenszeit vor dem Tod ist durch die heutigen Therapien sehr verkurzt
worden.”” KUBLER-ROSS nimmt bei Aidserkrankten, die ihre Krankheit
akzeptiert haben, eine wache Teilnahme am verbleibenden Leben wahr.”
Aber auch das Gegenteil ist immer wieder festzustellen. Schon mit dem
positiven Testergebnis kreisen die Gedanken von HIV-Positiven immer
wieder um den Selbstmord. Tatsachlich ist die Selbstmordrate von Aids-
Patienten hoher als die von ahnlichen Leiden Betroffenen.”® Ob die innere
Auseinandersetzung mit dem eigenen Leben und dem Sinn von Krankheit,
Leben und Tod, die in dieser Phase unweigerlich stattfindet, positiv oder
negativ ausfallt, hangt von mehreren Faktoren ab. Persdnlichkeitsstruktur,
Biographie und die Lebenssituation spielen bei der Bewertung des
Lebensrickblicks eine Rolle. Andererseits konnen auch korperliche

Einflisse, wie z.B. die mit einer Toxoplasmose-Enzephalitis
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einhergehenden hirnorganischen Veranderungen Depressionen

hervorrufen. &°

3.4Die HIV-Infektion als chronische Erkrankung

Zu den korperlich chronischen Erkrankungen zahlen vor allem Krebs,
chronische Niereninsuffizienz, Rheuma, Asthma, Diabetes, Multiple
Sklerose und Herz-Kreislauf-Erkrankungen. Als chronisch werden aber
auch psychische Erkrankungen wie die Psychose oder die Schizophrenie
bezeichnet. Da die Inkubationszeit bei HIV bis zum Ausbruch von Aids
durch bessere Medikamente immer langer geworden ist, kann man auch
HIV den chronischen Erkrankungen zuordnen.

,Chronisch* hat seinen Ursprung im Namen des griechischen Gottes der
Zeit Chronos, denn der Faktor Zeit spielt bei chronischen Erkrankungen
die grofte Rolle.®" Im Allgemeinen zeichnen sie sich durch eine erhebliche
physische Beeintrachtigung und oft auch durch eine verkirzte
Lebenserwartung aus.®? Der Krankheitsverlauf ist unvorhersagbar, zieht
sich Uber Monate und Jahre und ist auch durch die Medizin letztendlich
nicht aufzuhalten. Dies liegt zum einen daran, dass die Ursachen fir
einige Krankheiten noch nicht genau erforscht werden konnten und zum
anderen die verschiedenen Ursachen zwar bekannt sind, man diese aber

nicht vermeiden kann, wie z.B. bei Allergien.®®

Die Diagnose einer der genannten Krankheiten stellt das bisherige Leben
der Betroffenen auf den Kopf und sie mussen sich darauf einstellen, ihr
Leben lang in ihrer Lebensqualitat eingeschrankt zu sein. Chronische
Schmerzen, regelmalige Tabletteneinnahme, Arztbesuche und auch
Krankenhausaufenthalte sind nur einige der Begleiterscheinungen einer
chronischen Erkrankung. Sie geht auch einher mit einer abnehmenden

Leistungsfahigkeit, der standigen Bedrohung der fortschreitenden
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Krankheitsentwicklung und Veranderungen im personlichen und sozialen
Umfeld.?*

.Bei den chronisch Kranken geht es weniger um Befunde als um
Befindlichkeiten. Das Befinden des kranken Menschen rickt in den
Mittelspsunkt: der Mensch eben, seine gelebte Zeit und seine gelittene
Zeit."

Viele dieser Merkmale und Belastungen finden wir auch bei HIV und Aids.
Es gibt aber zwei gravierende Unterschiede, die man bei den anderen
Erkrankungen nicht findet, die aber von grof3er Bedeutung sind. Im
Gegensatz zu den anderen ist HIV eine ansteckende Krankheit, deren
Infektionsweg durch Sexualitdt oder Drogengebrauch HIV zu einer
,besonderen” Krankheit macht. Zum anderen ist es aber auch die Vielzahl
an unterschiedlichen Infektionen, die auftreten konnen. Der Verlauf
anderer chronischer Erkrankungen lasst sich meist genauer vorhersehen,
bei einer HIV-Infektion aber wissen die Patienten nie genau, welche
Erkrankung sie als nachstes treffen wird. Somit stellt dies einen héheren
Unsicherheitsfaktor dar, der eine zusatzliche psychische Belastung ist. Die

Angst vor dem Ausbruch der Krankheit begleitet die Betroffenen standig.

Um differenziertere Aussagen uUber Gesundheit und Krankheit machen zu
konnen, ist es notwendig, nicht nur medizinische Aspekte, sondern auch
psychologische, biologische und soziale Gesichtspunkte zu
berlcksichtigen. Dabei geht es vor allem um die Fragen, warum Personen
trotz unterschiedlich starker Belastung an der selben Krankheit erkranken,
warum manche Personen haufiger krank sind als andere und warum
Krankheiten  sich  schicht-, geschlechts- und altersspezifisch
unterschiedlich in der Bevélkerung verteilen.®® Antworten auf diese Fragen
zu finden, bedurfen einer ganzheitlicheren Betrachtungsweise. Es ist
daher auch wichtig zu untersuchen, welche Faktoren, auler des Virus
selbst, bei einer HIV-Infektion auf das Immunsystem einwirken. Ziemlich
sicher ist, dass u.a. ubermalliger Stress und schlechte Erndhrung eine
Immunsuppression, d.h. eine Unterdriickung, zur Folge haben kann.®

Studien der Psychoneuroimmunologie, die sich mit der wechselseitigen
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Abhangigkeit von Ner-ven-, Immun- und endokrinem System
beschaftigten, fanden durch mehrere Untersuchungen mit HIV-Infizierten
und Aids-Erkrankten einen Zusammenhang zwischen psychischem
Erleben und dem Immunstatus. Es wurde beobachtet, dass Betroffene mit
hoher T-4 Helferzellenzahl, weniger Symptomen wie Durchfallen oder
Nachtschweil® und hoher Anzahl von Suppressorzellen in der Regel auch
unter weniger Angst und Depressivitat litten. Gleichzeitig erhielten sie
effektive soziale Unterstitzung und waren in der Lage, problemzentriert,
d.h. Uberlegt und entschlossen handelnd, mit ihrer Krankheit
umzugehen.88 Der individuelle Verlauf der Erkrankung wirft aber nach wie
vor viele Fragen auf. Ursachen zu finden, warum der eine HIV-Infizierte
standig mit Symptomen zu kdmpfen hat, wahrend sich der andere meist
stabiler Gesundheit erfreut, konnten helfen, auch bei anderen Infizierten

den Ausbruch von Aids langer herauszuzogern.

3.4Psychische und physische Belastungen

Die meisten Autoren unterscheiden die Betroffenengruppen in Homo- oder
Bisexuelle, Drogenabhangige, Hamophile und andere Empfanger von
Bluttransfusionen oder Blutprodukten sowie nicht drogenabhangige
Heterosexuelle. Auf die Belastungen von infizierten Kindern werde ich
gesondert eingehen. Ich mochte in diesem Abschnitt aber vor allem
Probleme herausarbeiten, die fir alle Betroffenen unabhangig von ihrer

Lebenssituation entstehen konnten.

Einige Autoren beziehen sich auf die Einteilung verschiedener
Belastungen chronisch Kranker nach HEIM und WILLI.®*® Anhand dieser
Einteilung mochte ich im einzelnen auf die verschiedenen Belastungen

von HIV-Betroffenen eingehen.
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Die Kérperintegritdt und das Wohlbefinden sind verdndert. Auch wenn die
oft jahrelang asymptomatische Phase der Erkrankung keine korperliche
Beeintrachtigung verursacht, so werden doch viele Patienten von den
Nebenwirkungen der Medikamente geplagt. Die Tatsache, lebenslang
taglich stark wirkende Tabletten einzunehmen, stellt eine psychische
Belastung dar. Standig wird der Patient daran erinnert, an einer tdédlichen
Krankheit zu leiden. Das Geflhl der korperlichen Integritat ist bei HIV-
Patienten bedroht.®® Den Virus in sich zu tragen und nicht zu wissen,
wann es zu den ersten korperlichen Symptomen kommt, fuhrt zu einem
verdnderten Selbstkonzept. Dieses ist die jedem Menschen eigene
Theorie der erfahrenen Wirklichkeit, die unser Gehirn durch die
VerknUpfungen von Ereignissen in ein differenziertes System gebracht
hat. Es hat die Funktion, Erfahrungen und Ereignisse in das vorhandene
Schema einzuordnen, die Diskrepanz zwischen Lust und Unlust gunstig
auszugleichen und das Selbstwertgefiihl aufrecht zu erhalten.’’ Die
Diagnose HIV bedeutet fur jeden zunachst eine fundamentale
Erschutterung des Selbstkonzeptes, denn dies hat Einfluss auf alle
bisherigen Ziele, Werte und Geflhle. Keine korperlichen Beschwerden zu
haben und dennoch das Bewusstsein zu haben, infiziert zu sein, erfordert

die Umstellung auf ein vollig neues Selbstbild und Kérperschema.

Auch die Familie und das Sozialleben veréndern sich durch die Diagnose
einer chronischen Erkrankung. Der von HEIM und WILLI aufgeflhrte
Autonomie- und Kontrollverlust tritt zwar vermutlich erst in einem
fortgeschrittenerem Stadium der Erkrankung auf, jedoch hat die HIV-
Infektion von Anfang an Auswirkungen auf Partnerschaft, Kinder und das
soziale Umfeld. Das Erlernen neuer Verhaltensgewohnheiten im Umgang
mit Sexualitat, die Beflurchtung von Diskriminierung, wenn die Infektion
Freunden oder der Arbeitstelle bekannt wird®, erfordert von den
Betroffenen eine hohe Anpassungsleistung an eine vollig neue
Lebenssituation. Die oftmals gerade in Krisenzeiten der Erkrankung
anstrengende Verantwortung, den Alltag fur die Kinder weiter zu

gewahrleisten stellt eine weitere Belastung dar. In diesem Zusammenhang
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ist die auch die von FALLER beschriebene bei Krebskranken erlebte
Angst vor sozialer Isolierung und Stigmatisierung zu sehen, die wie schon
angedeutet, auch bei HIV-Positiven stark ausgepragt ist. In heutigen
Zeiten meint Stigmatisierung nicht mehr das koérperliche Stigma, wie es
friher Sklaven, Verratern oder Verbrechern in den Korper geschnitten
oder gebrannt wurde. ,Ein zentrales Merkmal der Situation Stigmatisierter
ist, dass ihnen die Akzeptierung durch die Umwelt verweigert wird.“? Zu
den verschiedenen Typen von gesellschaftlicher und sozialer Abnormitat
gehoren heute Geistesverwirrung, Gefangnishaft, Sucht, Homosexualitat,
radikales politisches Verhalten ebenso wie die Zugehdrigkeit zu einer
anderen Rasse, Religion oder Nation. Auch angeborene physische

Deformationen wie Behinderung oder Entstellung zahlen dazu.

Beruhrungsangste mit der Krankheit von Seiten des sozialen Umfelds
fuhren zu einer Unsicherheit und Befangenheit im Kontakt mit den
Infizierten. Nicht mehr offen iber Angste, Arger, Sorgen und Verzweiflung
sprechen zu konnen, weil es den anderen unangenehm sein konnte, kann
dem Betroffenen das Geflihl der Isolierung vermitteln und fuhrt oft dazu,

dass sich diese von selbst zuriickziehen.®*

Ein gestértes emotionales Gleichgewicht ist die Folge der Diagnose von
chronischen Erkrankungen. Betroffene von HIV fuhlen sich innerlich und
auRerlich bedroht und es kénnen Angste, Depressivitat, Aggressivitat oder
Feindseligkeit, paranoides Denken oder Zwanghaftigkeit auftreten. Im
einzelnen beobachtete Franke in ihrer Untersuchung mit 491 HIV-
Positiven, dass bei einer Mehrheit der Betroffenen
Konzentrationsschwierigkeiten, Kopfschmerzen, das Gefuhl, dass es
schwer fallt, etwas anzufangen, das Geflhl der Hoffnungslosigkeit,
vermindertes sexuelles Interesse, Energielosigkeit, Reizbarkeit oder eine
Abneigung gegen Menschenmengen auftraten.® Die situative Anpassung
an die neuen Kontakte zu medizinischem Personal erfordert ein hohes
Malf an Flexibilitat und Geduld. Es bedarf der ganzen Aufmerksamkeit des

Patienten, wenn es darum geht, neue Verhaltensregeln bezuglich der

% Knauf 1990, S. 77
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Erkrankung aufzunehmen oder sich mit der medizinischen Fachsprache
vertraut zu machen. Die Erwartung des medizinischen Personals, aktiv
und interessiert an der Therapie mitzuarbeiten, man nennt dies
Compliance, kann aber nur erflllt werden, wenn das Arzt-Patienten-
Verhaltnis eine positive und vertrauensvolle Basis hat. Die sprachlichen
Fahigkeiten und die gefihlsmaRige Einstellung des Patienten zum Arzt
sind dafiir unter anderem eine wichtige Voraussetzung.*® Die Bedrohung
des Lebens wird immer wieder dann zu einer starken Belastung, wenn
akute Erkrankungen wie z.B. PcP auftreten. Ebenso belastend ist es,
wenn Todesfalle von Aids aus dem sozialen Umfeld bekannt werden. Dies
I6st bei Aidserkrankten immer wieder die Angst vor dem Sterben aus.
Zusammenfassend lasst sich festhalten, dass es fur jeden HIV-Infizierten
belastend ist, sich mit der Realitat der verkurzten Lebensperspektive, der
Bewaltigung von Krisen wie z.B. dem Ausbruch der Krankheit, der
Umstellung auf neue Verhaltensweisen in Bezug auf Erndhrung und
Sexualitat, der Entwicklung von Strategien, um physisch und psychisch
gesund zu bleiben und der Moglichkeit von Ausgrenzung durch HIV und

Aids auseinander zu setzen.”’

Im Gegensatz zu einigen Studien %, die bei HIV-Infizierten deutlich mehr
physische und psychische Symptome als bei Nicht-Infizierten fanden, gibt
es auch Untersuchungen, die belegen, dass HIV-positive Menschen nicht
haufiger unter psychischen Stérungen leiden als HIV-Negative. Dies kann
damit zusammenhangen, dass sich laut ICD-10 und DSM-III-R, den
bekanntesten Klassifikationen flr psychische Erkrankungen, die Kriterien
fur Depression und somatische Erkrankungen Uberschneiden. Symptome
wie Appetitverlust, Schlafstérungen oder mangelnde Konzentration
konnten demnach als Indikator der somatischen Auswirkungen der HIV-

Infektion angesehen werden und nicht als Zeichen von Depressivitat.*

Auch ist die Starke der Belastung in verschiedenen Stadien der HIV-

Infektion unterschiedlich. Wahrend einige Autoren bei bereits an Aids
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Erkrankten wesentlich starkere Symptome von Angst und Depressivitat als
bei HIV-Infizierten und Betroffenen in einem Vorstadium von Aids
feststellten, berichten andere vom genauen Gegenteil, namlich der
geringeren psychischen Belastung von Aids-Erkrankten. Die Intensitat der
Belastung ist nach Ansicht zweier Autoren abhangig vom medizinischen
Status des Immunsystems, wohingegen eine andere Untersuchung zeigte,
dass allein die Starke der Symptome und kdrperlichen Beschwerden einen

Einfluss auf die psychische Beeintrachtigung der Patienten hatte.'®

Es wird deutlich, dass HIV-Betroffene in allen Bereichen vieles zu
bewaltigen haben. Wovon aber hangt eine erfolgreiche, effektive
Krankheitsverarbeitung ab und wie kann eine solch schwierige

Lebenssituation bewaltigt werden?

3.6Bewaltigungsverhalten

Der Begriff des ,Coping® stammt aus der psychologischen
Stressforschung und beschaftigt sich mit der Bewaltigung von
Anforderungen und Belastungen. Dabei bezieht sich die Coping-
Forschung auf alle denkbaren Lebensbereiche oder Lebensereignisse. Ein
zentraler Punkt des Coping ist, dass der Mensch nicht nur passiv den
belastenden Ereignissen ausgesetzt ist, sondern aktiv etwas dagegen tun
kann. Unter Krankheitsbewaltigung versteht man demnach die
,Gesamtheit der Prozesse, um bestehende oder erwartete Belastungen im
Zusammenhang mit Krankheit emotional, kognitiv oder aktional

aufzufangen, auszugleichen oder zu meistern“'®’.

LAZARUS stellt in seinem bekannten Stress- und
Stressbewaltigungsparadigma heraus, dass eine Situation erst durch die
Wahrnehmung des einzelnen Menschen subjektiv zur Bedrohung wird.

Wenn seine Ressourcen nicht ausreichten, mit der Belastung fertig zu

1% ygl. Hemmerlein 1997, S. 54
1% Faller 1998, S. 36 zitiert nach Muthny 1989



werden, fuhle der Mensch sich Uberfordert und der Stresssituation nicht
gewachsen.102 Den Vorgang der Auseinandersetzung des Menschen mit
belastenden Ereignissen bezeichnet man auch als Person-Umwelt-
Transaktion. Diese Transaktion bleibt wahrend des gesamten
Krankheitsverlaufs bestehen und erfahrt mit der Zeit zahlreiche
Neubewertungen, d.h. der Bewaltigungsprozess ist standigen

Veranderungen unterworfen.'®

Ob ein Mensch die Stresssituation als Bedrohung oder Herausforderung
wahrnimmt, hangt ganz von den Hilfen und Schutzfaktoren des einzelnen
Menschen ab. Man benennt diese auch als Ressourcen, die sich in
personliche und soziale einteilen lassen. Zu den personlichen Ressourcen
zahlen die Fahigkeiten des Betroffenen, seine soziale Kompetenz, seine
Personlichkeitsmerkmale, seine bisher aus anderen Lebensereignissen
gewonnenen Coping—Strategien, seine Intelligenz, seine physische
Verfassung und viele mehr. Die sozialen Ressourcen spielen vor allem bei
chronischen Krankheiten eine wichtige Rolle. Die Familie und das nahere
soziale Umfeld, aber auch die vertrauensvolle Beziehung zum
behandelnden Arzt oder der Kontakt zu einer Selbsthilfegruppe oder
Beratungsstelle konnen die Bewaltigung einer chronischen Krankheit

maRgeblich beeinflussen.'®

Von Bedeutung scheint mir die Krittk SCHUSSLERS, der bemangelt, dass
psychoanalytische Uberlegungen in der Bewaltigungsforschung keinen
Raum fanden. Dabei ist es seiner Ansicht nach gerade wichtig, tiefer
gehende Gefiihle wie Angste vor Beziehungsverlust, Wut und
Enttduschung, die durch eine Krankheit entstehen, grindlich zu
bearbeiten, um ,dramatische, innerseelische Folgen“ zu verhindern und
somit auch den Krankheitsverlauf positiv zu beeinflussen. Denn jede
Erkrankung stellt nicht nur eine Belastung dar, sondern schafft auch neue
Belastungssituationen, wie z.B. die Veranderung des Beziehungsmusters

innerhalb einer Partnerschaft, wenn der Mann einer chronisch kranken
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Frau mehr und mehr deren Aufgaben in Haushalt und Familie

tbernimmt."%

Viele Autoren unterscheiden Bewaltigungsstrategien in Copingprozesse
und die von FREUD gepragten Abwehrprozesse. Wahrend
Copingprozesse aktive, zielgerichtete und bewusste Handlungen sind,
besteht die Abwehr aus der unbewussten Zurlickweisung von Gefuhlen
wie Angst, Schuld, Schmerz und Scham. Da diese das Selbstwertgefuhl
vermindern und das seelische Wohlbefinden beeintrachtigen, werden sie
verdrangt, rationalisiert, verharmlost, verleugnet oder auf andere
projiziert."®® Die Verleugnung, das unbewusste Nichtwahrhabenwollen, ist
der am haufigsten vorkommende Mechanismus bei Krankheiten mit
todlicher  Bedrohung. Jedoch  schutzen  Abwehrprozesse  vor
Uberwaltigenden Gefuhlen und kénnen fur kurze Zeit als ,Notfallreaktion®
eine Entlastung darstellen, jedoch nur so lange, bis das Ich in der Lage ist,
ein realitdtsangemessenes Verhalten* zu entwickeln. Sie sind aber auch
hilfreich, um sich nicht dauernd der Bedrohung des Todes bewusst zu

sein.'Y’

Realitatsangemessene Handlungen kénnen auf der aktiven Ebene z.B. die
Suche nach Informationen, nach sozialem Kontakt  oder
Selbsthilfegruppen sein. Auf der innerpsychischen Ebene findet sich oft
die Beschaftigung mit religiosen Themen, die Neubewertung der sozialen
Bezugspartner oder die Selbstinstruktion zu einer kampferischen

Haltung.®®

Die verschiedenen Copingstrategien lassen sich in problemzentrierte oder
kognitive, emotionszentrierte und handlungsbezogene unterscheiden. Der
emotionszentrierte Bewaltigungsstil ist gekennzeichnet durch das
Vorherrschen intensiver Gefuhle wie Erschrecken, Angst, Aggressionen,
Wut, Trauer, Depressionen oder Resignation. Die Betroffenen reagieren

eher mit spontanem und unuberlegtem Verhalten, neigen mehr zur
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Abwehr der Situation und zum unproduktiven Grubeln und Phantasieren.
Da sich solche Gefuhle wahrend des Verlaufs einer chronischen Krankheit
wie Aids nicht immer ausschalten lassen und in einschneidenden Phasen
wie der Zeit nach dem Testergebnis oder dem Ausbruch aidsdefinierter
Erkrankungen immer wieder auftauchen, kann dieser emotionszentrierte

Copingstil erneut die Oberhand gewinnen.'®

Wie schon in Kapitel 3.4.
erwahnt, scheint das Immunsystem jedoch durch emotionszentrierte

Bewaltigung eher geschwacht zu werden.

Betroffene mit problemzentrierter und kognitiver Verarbeitungsform
versuchen, ,die Situation zu analysieren, sie umzudeuten, neue Auswege

zu finden,“'™°

und sind so in der Lage, entschlossen, zielgerichtet und
planend zu handeln. Bemerkenswert ist in diesem Zusammenhang, dass
diejenigen mit handlungsorientiertem Coping ihre Lebensqualitat in allen
Bereichen besser einschatzten. Die beobachtbaren Aktivitaten dieser
Erkrankten zahlen zum handlungsbezogenen Stil und haben zum Ziel, das
Wohlbefinden wiederherzustellen, eine situationsgemal® optimale
Lebensqualitat zu erhalten und sich klare Zukunftsperspektiven nach
Uberwindung von krankheitsbedingter Unsicherheit zu schaffen. Alles
zielt auf den Wiedergewinn von korperlicher Integritat nach einer

Erkrankung.""’

Der Unterschied in den Lebensformen HIV-betroffener Homosexueller,
Drogenabhangiger, Bluter und Heterosexueller ist nach Meinung von
SEIDL zwar groRer als die Gemeinsamkeit, an einer lebensbedrohenden
Krankheit zu leiden, und lasst daher wohl wenig Ruckschlisse auf

allgemeingiiltige Aussagen Uber effektive Krankheitsverarbeitung zu.''?

LUCCETTI arbeitete in einer Untersuchung mit zwei homosexuellen HIV-
infizierten Mannern Faktoren heraus, die den Prozess der Bewaltigung
gunstig beeinflussen und auch auf andere Betroffene Ubertragen werden

kénnen. Im folgenden mochte ich auf einzelne Faktoren eingehen, da die
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Untersuchung LUCCETTIs im Verlauf der Arbeit noch von Bedeutung sein

wird.'"3

Die Akzeptanz der Infektion ohne resignative und fatalistische Zige einen
groRen Einfluss auf die Eigenverantwortung und Selbstbestimmung. Die
Integration der Krankheit in das Leben hat gunstige Auswirkungen auf die
notwendige Veranderung der Lebensgestaltung. Ist die Bereitschaft zur
Auseinandersetzung vorhanden, entsteht ein andauernder Prozess der
Reflexion, der aus dem Bedurfnis resultiert, die Krankheit und deren
Bedeutung fir das Leben zu erklaren. Die Selbstreflexion, die eine
intensive innere Beschaftigung mit sich selbst darstellt, férdert nach
Ansicht LUCCETTIs die Wahrnehmung eigener Bedurfnisse in einer Art
und Weise, wie es ohne die Krankheit nicht moglich gewesen ware. Ein
wichtiger Faktor im Hinblick auf den psychischen und physischen Zustand
der Betroffenen scheint mir die Kontrollilberzeugung zu sein. Kein
machtloses Opfer seiner Erkrankung zu sein, sondern zu wissen, dass
man selbst Einfluss auf den Verlauf der HIV-Infektion nehmen kann,
impliziert selbstbestimmte und aktive Verhaltensweisen, ohne sich selbst
und seine Mdglichkeiten zu  Uberschatzen. Die sogenannte
Kontrolliberzeugungsforschung ging zunachst davon aus, dass diese
Haltung ein Personlichkeitsmerkmal sei. Neuere Untersuchungen zeigten
jedoch, dass situative Faktoren, wie z.B. die standigen Belastungen durch
eine chronische Krankheit, die Kontrolliberzeugung schwachen kdnnen.
Dies lasst aber auch den Umkehrschluss zu, dass sie durch gunstige

Umsténde wieder gestarkt werden kann."*

Das Bedurfnis, nach Ursachen fur die HIV-Infektion zu suchen und dabei
auch Selbstvorwirfe zu entwickeln, kennt jeder Betroffene. Es ist aber
notwendig, zu einer multifaktoriellen oder ganzheitlichen Sichtweise zu
kommen. Einseitige Schuldzuweisungen oder Erklarungsansatze
erschweren die Akzeptanz. In diesem Zusammenhang sei nach Ansicht
LUCETTIs auch ein ganzheitlich arbeitender Arzt von Bedeutung, der

nicht nur medizinische, sondern auch psychische und soziale Aspekte
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bericksichtige. Dies fordere das Eigenpotential des Patienten und
verstarke die Kontrolliberzeugung. Wie schon LAZARUS herausstellte, ist
es von grundlegender Bedeutung, wie ein Mensch eine problematische
Situation bewertet. Fallt die Bewertung als Herausforderung aus, ist der
Betroffene in der Lage nach neuen Moglichkeiten des Umgangs mit der
Erkrankung zu suchen. Ebenso wie das starkere Wahrnehmen der
eigenen Bedurfnisse, kann auch das Erkennen anderer positiver Aspekte
zum besseren Coping beitragen. Ein durch die verklrzte
Lebensperspektive  entstandenes intensiveres Lebensgefuhl, die
Verstarkung von Beziehungen im engeren sozialen Umfeld und die
positive Auseinandersetzung mit sich selbst, den eigenen Fahigkeiten und

Méoglichkeiten verschafft den Betroffenen eine bessere Lebensqualitat.

Gulnstig ist es auch, zwischen positivem und schadlichem Stress
differenzieren zu lernen. Um sich selbst nicht zu tUberfordern, sollten HIV-
Infizierte in der Lage sein, ihre kérperlichen und psychischen Grenzen zu
kennen und so unnotigen Stress, der ja eine Immunsuppression zur Folge
haben kann, zu vermeiden. LUCETTI nennt dies Distanzierung und
Abwehr.

Die finanzielle Absicherung von Betroffenen stellt die Grundlage im
weiteren Umgang mit der Infektion dar. Ob diese durch den Beruf oder
durch Rente oder Sozialhilfe gewahrleistet wird, ist individuell verschieden.
Die Entescheidung daruber wird in Zusammenhang mit dem Immunstatus
und der koérperlichen Verfassung getroffen. Jedoch kann der Beruf als
sinngebende Aufgabe zum Wohlbefinden ebenso beitragen wie ein
unterstutzendes und solidarisches Umfeld. Die aktuellen
Lebensbedingungen individuell so gunstig wie moglich zu gestalten, kann

Betroffenen mehr Lebensqualitat ermdglichen.

Ob Betroffene Uber diese Haltungen und Einstellungen verfigen oder im
Laufe der HIV-Infektion dazu gelangen, hangt von den personlichen und
sozialen Ressourcen und von der Bereitschaft ab, Hilfe in Anspruch zu

nehmen. Studien verschiedener Autoren zeigen hingegen eine Neigung zu



Rumination ''°, einem passiv grublerischem Verhalten, zu Resignation, zu
sozialem Ruckzug und zur emotionalen Betroffenheit in Form von
Selbstbemitleidung und Aggression. Als Grinde daflr wurden in einer
weiterfihrenden Untersuchung sowohl der Verlust der Handlungskontrolle
als auch der soziale Ruckzug aufgefihrt. Weitere Ergebnisse von Studien
mit  HIV-Betroffenen zeigten, dass Bewaltigungsreaktionen wie
Selbstermutigung, die Suche nach Sinn und Religion und eine rationale
Problemlésung mit der Zentrierung auf innere Ressourcen und den
erworbenen  Coping-Fahigkeiten aus anderen Krisensituationen
einhergingen. Die im Beginn des Kapitels erwahnte Abwehrhaltung in
Form von Verleugnung und Verdrangung wird von den Autoren als
,vermeidung“ kategorisiert und duflert sich in sozialem Rlckzug, Verlust
des Selbstwertgeflhls und Depression. Betroffene mit Depressivitat fuhlen

sich nicht imstande, Einfluss auf die Infektion auszutiben.''®

Besonders interessant sind auch die Ergebnisse einer Langzeitstunde an
44 homosexuellen ,Longterm Survivors®, die langer als 3 Jahre mit Aids
Uberlebten. Ihr Umgang mit der Erkrankung zeichnete sich durch aktive
Teilnahme an der medizinischen Versorgung, durch gute Zusammenarbeit
mit dem behandelnden Arzt, durch fundiertes Wissen und die
Zufriedenheit mit der Behandlung aus. Fast alle hatten mindestens eine
ihnen nahestehende Person und mehr als die Halfte befand sich seit ihrer

Aids-Diagnose in einer Psychotherapie.117

Zusammenfassend lasst sich festhalten, dass gute psychische
Befindlichkeit mit dem Vorhandensein sozialer Unterstutzung, Hoffnung,
Optimismus und einem handlungs- und problemzentriertem Coping-Stil
einhergeht, wahrend Vermeidungsverhalten, wie haufige Rumination,
einen Risikofaktor flr die psychische Gesundheit darstellte. Eine andere
Studie zeigte allerdings auch, dass Probanden, die sich generell weniger

mit Problemen beschaftigen und demnach weniger Bewaltigungsarbeit

!5 Rumination stammt It. Fremdwdrterlexikon aus dem Lateinischen und bedeutet
,,Wiederkduen®.
Im Sprachgebrauch dient es als Ausdruck fiir ,reifliche Uberlegung® .
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leisten, ebenfalls Uber eine gute psychische Verfassung verfugen konnen.
Insofern koénnte man diese Art der Abwehr von Bedrohung als
Schutzfaktor bezeichnen. Wie die bereits in Kapitel 3.4 schon erwahnte
Psychoimmunologie-Forschung aufzeigt, besteht bei HIV-Betroffenen ein
direkter Zusammenhang zwischen psychischer Befindlichkeit und dem
Immunstatus. Insofern ist fur eine Verschlechterung des Immunsystems

auch das beeintrachtigte psychische Wohlbefinden verantwortlich.'®

Die Ergebnisse zeigen deutlich, wie wichtig es fur HIV-Infizierte ist, sich
konstruktiv mit ihrer Erkrankung auseinander zu setzen und sie auf die
individuell bestmogliche Weise in das eigene Leben zu integrieren. Eine
wichtige Aufgabe sozialpadagogischer Arbeit ist es, gemeinsam mit den
Betroffenen deren personliche und soziale Ressourcen genau zu

benennen und sie darin zu unterstiutzen, diese auch gezielt einzusetzen.

3.7Berufliche Konsequenzen

Fur viele Betroffene ergeben sich auch berufliche Konsequenzen. Obwohl
sich viele Patienten winschen, so lange wie moglich selbst fir ihren
Lebensunterhalt sorgen zu konnen, sind sie bereits lange vor dem Vollbild
Aids arbeitsunfahig. Dabei ware die berufliche Tatigkeit mit weiter
bestehender sozialer Anerkennung und gesellschaftlicher Integration
verbunden. Die Einnahme zahlreicher Tabletten mit hohen
Nebenwirkungen sowie die psychische Belastung der HIV-Infektion kosten
aber oft soviel Kraft, dass viele Patienten nicht mehr in der Lage sind,
ihren Beruf auszutiben. Auch werden viele HIV-Infizierte an ihrem
Arbeitsplatz  nach Bekanntwerden der Infektion aufgrund von
Berlihrungsangsten  gemieden  oder  diskriminiert.'®  Manche
asymptomatische Patienten entschlielen sich trotz ihres guten
gesundheitlichen Zustands fur das Ausscheiden aus dem Beruf, um die

verbleibende Lebenszeit ohne zusatzlichen beruflichen Stress zu

% ygl. Hemmerlein 1997, S.85f
9 ygl. Exner-Freisfeld 2000, S. 216



verbringen. Das bedeutet fur die meisten HIV-Betroffenen auller dem
standigen Umgang mit Amtern, Behorden und Versicherungen auch
materielle  EinbuRen. Diese haben somit Einfluss auf den

Lebensstandard.'?°

Im Laufe der HIV-Infektion miUssen die Betroffenen immer wieder damit
rechnen, aufgrund von Erkrankungen arbeitsunfahig zu werden. Wird dies
vom behandelnden Arzt bestatigt, ist die Lohnfortzahlung zunachst fir 6
Wochen gewahrleistet. Danach besteht ein Anspruch auf Krankengeld
Uber 78 Wochen, der aber von den Krankenkassen mit der Begrindung,
dass die Arbeitsfahigkeit des Patienten erheblich gefahrdet oder
vermindert ist, auf 10 Wochen begrenzt werden kann. In dieser Zeit muss
ein Antrag auf RehabilitationsmaRnahmen gestellt werden. Einigen
Betroffenen ist es durch eine erfolgreiche Rehabilitation mdglich, sogar im
Aidsstadium weiterhin berufstatig zu sein.'”' Kann die Arbeitsfahigkeit
trotz dieser MalRnahmen nicht dauerhaft wiederhergestellt werden, wird
dieser Antrag in einen Rentenantrag umgewandelt. Die Rente ist meist
noch geringer als das Krankengeld, denn viele Aidskranke sind zu jung,
um genugend Beitrage fur eine ausreichende Rente eingezahlt zu haben.
Die Hohe der Rente von HIV- oder aidsbetroffenen Arbeitnehmern liegt
durchschnittlich zwischen 1.200 - 1.800 DM.'™ Einmal aus dem
Arbeitsleben ausgeschieden, ist es nur schwer maoglich, einen
Wiedereinstieg zu schaffen. Das bedeutet fur die Betroffenen haufig, eine
endgultige Entscheidung getroffen zu haben, die sie trotz mdglicher
Stabilisierung des Immunsystems schwer wieder rickgangig machen
konnen. Auch stellt der Rentenbezug fur viele die letzte Lebensstation

dar.'®

Die gesetzliche Rentenversicherung unterscheidet zwischen
Erwerbsunfahigkeit und Berufsunfahigkeit. Berufsunfahig ist, wer im
Vergleich zu anderen gesunden Versicherten in dhnlichem Berufsstand

wegen Krankheit oder Behinderung weniger als die Halfte der
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Erwerbsfahigkeit besitzt. Das bedeutet, dass die Berufsunfahigkeitsrente
keinen vollen Lohnersatz darstellt. Es wird vorausgesetzt, dass die
verbleibende Leistungsfahigkeit genutzt werden kann, den Rest des
noétigen Einkommens selbst zu erarbeiten. Aids- oder HIV-betroffene
Arbeitnehmer sind dann gezwungen, andere Tatigkeiten zu verrichten, die
sowohl ihren Fahigkeiten, ihrer Ausbildung und bisherigen Stellung als
auch ihren Kraften gerecht werden. Erwerbsunfahigkeitsrente wird
gezahlt, wenn Versicherte wegen Krankheit oder Behinderung auf
absehbare Zeit nicht in der Lage sind, eine regelmalige Erwerbstatigkeit
auszuuben oder ein Arbeitseinkommen zu erzielen, das uber 630 DM
liegt. Ist ein Aids-Kranker in dieser Situation, so ist seine

Leistungsfahigkeit in der Regel meist stark beeintrachtigt.'?*

Mit dem Verlust der Arbeitsfahigkeit wird auch eine der wichtigsten
Rahmenbedingungen des Lebenskonzeptes =zerstort. Denn in die
Arbeitswelt integriert zu sein, bedeutet nicht nur, das Einkommen zu
sichern, sondern ebenso, aktives und akzeptiertes Mitglied der
Gesellschaft zu sein.' Deshalb sind viele HIV- und Aidsbetroffene mit
verminderter Berufsunfahigkeit gerne bereit, ihre durch antiretrovirale
Medikamente wiedergewonnene Leistungsfahigkeit in einer Teilzeitarbeit
einzusetzen. Da aber nur wenige Teilzeitarbeitsplatze zur Verfligung
stehen, ist eine solche Wiedereingliederung in das Arbeitsleben selten
moglich.'® Die HIV-Infektion mit ihrem ganz individuellen Verlauf bedarf
einer flexibleren Anpassung der Arbeitgeber an die verringerte
Leistungsfahigkeit HIV-Infizierter. Es sollte ermdglicht werden, dass
Personen mit HIV und Aids, so lange es ihnen die Krankheit erlaubt, im
Berufsleben verbleiben koénnen. Somit sind sie in der Lage, ihr

Einkommen selber zu erzielen und den Lebensstandard zu erhalten.'?’

4 Psychosoziale Situation von HIV-betroffenen Familien
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Da das Familiensystem als ganzes betrachtet wird, hat die korperliche
Erkrankung eines Familienmitgliedes Auswirkungen auf die innerfamiliaren
Beziehungen und das alltagliche Leben.

4.1Definition und Funktionen von Familie

Bei der Untersuchung der speziellen Probleme HIV-betroffener Familien
mussen auch die Funktionen von Familie berlcksichtigt werden. Als
Familie wird hier die traditionelle Konstellation von Eltern und ihren
Kindern verstanden, der sogenannten Kernfamilie. Da Homosexuelle
aufgrund der rechtlichen Situation selten eine Kernfamilie bilden und es im
folgenden um Kinder HIV-Infizierter heterosexueller Partner geht, wird auf
diese Gruppe nicht naher eingegangen. Die weiteren Ausfuhrungen
beziehen sich auf nicht drogenabhangige Eltern mit ihren Kindern, wobei
die HIV-Infizierung der Mutter auch oftmals die der Kinder zur Folge hat
und schwer voneinander zu trennen ist. Die spezielle Situation von

drogenabhangigen Eltern wird in Kapitel 4.2.1 gesondert behandelt.

Der Begriff der Familie wird in allen Wissenschaften aus einer anderen
Perspektive betrachtet. Familiensoziologen sehen den Prozess der
Sozialisierung als Dreh- und Angelpunkt der Familie, die sozialen
Beziehungen zwischen Eltern und Kindern werden hervorgehoben.
Grundlage fur die Entwicklung der Kinder sind sowohl die Fursorge, Pflege
und Erziehung durch die Eltern als auch die Identifizierung mit diesen
gelebten Beziehungen. Diese ldentifizierung beeinflusst uns wiederum
subjektiv bei der Griindung einer eigenen Familie.'®® Fast alle Individuen
sind mit ihrer Rolle in der Familie tiefer und intensiver verknlpft als mit
irgendeiner anderen Institution, denn die frih entstandene psychologische
Bindung zu den Familienmitgliedern verpflichtet uns zu dieser Rolle bis ins

hohe Alter.'?®

Die psychotherapeutische Definition von Familie stellt das intime

Beziehungssystem zwischen zwei oder mehreren Personen mit einem
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gemeinschaftlichen Lebensvollzug in den Vordergrund. Bedurfnisse von
Intimitat, Geborgenheit, Dauerhaftigkeit, Abgrenzung und Emotionalitat
bestimmen das Zusammenleben der einzelnen Familienmitglieder.’
Dass diese nicht voneinander getrennt betrachtet werden konnen,
sondern sich aufeinander beziehen, stellt die Grundlage der systemischen
Familientherapie dar. Diese begreift Familie als Ganzes und versucht, die
dort existierenden Beziehungsmuster und deren Auswirkungen auf die
einzelnen Familienmitglieder zu benennen. "' In diesem Zusammenhang
ist der Erklarungsansatz von systemischen Familientherapeuten bei
psychotischen, psychosomatischen und neurotischen Stérungen zu
sehen. Dieser geht davon aus, dass Symptome Ausdruck einer Stdrung
des Familiensystems sind, um das Gleichgewicht aufrecht zu erhalten.
Gleichzeitig wird hierdurch auf die Storung aufmerksam gemacht. Die
Depression eines Familienmitgliedes kann so ein Zeichen fur Probleme
einer Familie mit Nahe und Distanz sein. Entweder grenzt man sich von
anderen Familienmitgliedern betont ab, oder Grenzen werden kaum
zugelassen, d.h., der Betroffene ist zu wenig in die Familie integriert oder
kann seine Bedurfnisse nicht von denen der anderen Familienmitglieder
differenzieren.'®? Derartige Zusammenhange zwischen dem
Familiensystem und sogenannten ,organischen“ Erkrankungen sind zwar
bisher nicht gentugend untersucht, doch wird z.B. den Interaktions- und
Kommunikationsmustern in Familien mit Krebskranken im Hinblick auf
Entstehung und Verlauf der Krankheit mehr und mehr Aufmerksamkeit
geschenkt. Dies beruht auch auf der Erkenntnis, dass Krankheiten

multifaktoriell zu begriinden sind."*?

Selbst wenn die Ursachen einer Krankheit, wie z.B. der HIV-Infektion nicht
im Familiensystem zu suchen sind, so wird dieses durch die Erkrankung
doch auf eine harte Probe gestellt. Um das besser zu verdeutlichen, muss
man verstehen, welche Faktoren darauf Einfluss nehmen und welche

Zusammenhange zwischen Familie und Gesellschaft bestehen.
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Die Institution Familie konnte man auch als Keimzelle der Gesellschaft
bezeichnen, denn sie erflllt wichtige Aufgaben, die dem Fortbestand und
Erhalt der Gesellschaft dienen. Zu nennen sind dabei die
Produktionsfunktion, die Sozialisations- und die Vermittlungsfunktion.
Wahrend die Produktionsfunktion neben anderen wirtschaftlichen
Aspekten darin besteht, neue Mitglieder der Gesellschaft zu schaffen und
dadurch die Arbeitskraft zu sichern, hat die Sozialisationsfunktion den
Zweck, Kinder durch die Vermittlung von Sprache, Denken, Werten,
sozialem Verhalten und Moral auf das soziale Leben in der Gesellschaft
vorzubereiten.™* Die Vermittlungsfunktion liegt darin, das Bindeglied
zwischen Familie und den sozialen Instanzen, wie z.B.
krankenversorgenden Einrichtungen, Sozialversicherungen, Polizei oder
Rechtspflege zu sein."*® Gleichzeitig sorgt die Familie durch erzieherische
Kontrolle dafur, dass Individuen fahig sind, gesellschaftliche Normen,
Regeln und Gesetze einzuhalten.® Innerfamiliar liegen die Aufgaben der
Familie in der Befriedigung fundamentaler emotionaler Bediirfnisse, d.h.,
sie vermittelt Geborgenheit, Sicherheit und Liebe, und garantiert die
Fursorge und Pflege bei Krankheit.'* Die Versorgungsfunktion dient der
Sicherung der materiellen Existenz der Familie, das Familieneinkommen
wird durch die Berufstatigkeit eines oder beider Elternteile gesichert.
Wahrend KNAUF die  Gesundheitsfunktion als  Mittel  zur
Krisenbewaltigung, besonders in Zeiten von Krankheit bezeichnet, sieht
GRUNOW den Zusammenhang zwischen Familie und Gesundheit auch
darin, dass der Familienalltag darauf abzielt, durch das
Erndhrungsverhalten, die Gestaltung der Freizeitaktivitaten und
Vermeidung gesundheitlicher Risiken, die gute gesundheitliche

Verfassung der einzelnen Familienmitglieder zu erhalten.’®

Die Familie kann diese Funktionen aber nur dann in ausreichender Weise
erfullen, wenn die sozialen, materiellen und kulturellen Begleitumstande

das Leben der Familie nicht einschranken oder belasten. Zu den
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Lebensbedingungen gehdren u.a. die Bildung, das Einkommen, die
Wohnverhaltnisse, die Schichtzugehorigkeit, die Arbeitsbedingungen und
die o©konomischen Strukturen des Lebensraumes. Sie spielen eine
wichtige Rolle fur die Familienstruktur, die Interaktion in der Familie und
fiir die personalen Gegebenheiten zwischen Eltern und Kindern.”*® Da
diese in einer wechselseitigen Beziehung zueinander stehen, kann die
Veranderung einer der Faktoren Einfluss auf das gesamte System
nehmen. Verliert jemand seinen Arbeitsplatz, dann verandert sich nicht
nur das Familieneinkommen, sondern mdoglicherweise werden auch die
Familieninteraktion und die Beziehungen zwischen Eltern und Kindern
davon beeinflusst. Doch wie verandert die HIV-Infektion den Alltag von
Familien und inwiefern beeintrachtigt die Erkrankung die Auslbung der

Funktionen von Familie?

4.2Belastungssituationen

Die Situation von HIV-betroffenen Familien ist in der Literatur bisher wenig
beachtet worden, obwohl die Anzahl heterosexuell erworbener HIV-
Infektionen stetig ansteigt.”*® Jedoch kann man einen ausfiihrlichen
Beitrag zu diesem Thema im Zusammenhang mit HIV-infizierten Kindern
in einem Band der Schriftenreihe des Bundesministeriums fur Gesundheit
.Modellprojekt AIDS und Kinder® finden. Auf dieses Projekt wird im

folgenden Uberwiegend Bezug genommen.

Wenn man von HIV-betroffenen Familien spricht, bedeutet dies, dass
mindestens ein Familienmitglied infiziert ist. Der HIV-Status von
betroffenen Familien ist sehr unterschiedlich. Wurde die HIV-Infektion von
Kindern durch die Geburt ausgelost, so ist auch immer die Mutter
betroffen. Es gibt aber auch Familien, in denen beide Elternteile infiziert
sind, aber keines der Kinder. Selbst die gesunden Eltern eines

hamophilen, infizierten Kindes werden mit enormen psychischen und
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physischen Belastungen konfrontiert. Die Ressourcen der Familie werden
oftmals Uberlastet, weil jede dieser Konstellationen ein Hdchstmald an
Bewaltigungsenergie fiir die Betroffenen erfordert.™' So wird z.B. die
finanzielle Absicherung langfristig in Frage stehen. Ist nur die Mutter HIV-
positiv, werden Belastungen entstehen, die mehr mit der Betreuung der
Kinder und der Fihrung des Haushaltes zu tun haben. Ist eines der Kinder

betroffen, bedeutet dies eine zusatzliche psychische Belastung.'*?

Die im Rahmen des Modellprojektes ,AIDS und Kinder” vorgelegte Studie
mit 148 HIV-infizierten Kindern und ihren Eltern zeigt, dass es in erster
Linie einschneidende Ereignisse sind, die stark auf das Familiensystem
einwirken, wie beispielsweise der Beginn der antiretroviralen Therapie
oder Klinikaufenthalte eines an Aids erkrankten Elternteils. Da alle HIV-
positiven Eltern hoffen, mindestens bis zum Jugendalter ihrer Kinder in der
Lage zu sein, diese zu betreuen, sind solche Ereignisse immer mit schwer
zu verarbeitenden Angsten verbunden.’® Die Sorge um den Verbleib der

Kinder nach dem eigenen Tod ist immer wieder prasent.™*

Der Alltag von HIV-betroffenen Familien ist gepragt von Sorgen und
Problemen um die finanzielle Situation, die Krankheit und auch die
Partnerschaft. Diese wird oft durch die Frage belastet, wer wen und wie
angesteckt hat. Als weitere Belastungen werden die Bereiche Erziehung,
Wohnung, das Verschweigen der Krankheit, Alleinerziehung, Tod und
Arbeit genannt. Die Angst, mit der HIV-Infektion im sozialen Umfeld offen
umzugehen, beruht entweder auf der Sorge, als Angehoriger einer
Risikogruppe oder als jemand mit ,abnormalem® Sexualleben enttarnt zu
werden. Die in der Gesellschaft vorherrschenden Vorurteile verursachen

bei den Betroffenen die Angst, von dieser ausgeschlossen zu werden.'*

Die oftmals beeintrachtigte Leistungsfahigkeit fuhrt bei der Verrichtung

taglicher Aufgaben zu rascher Erschopfung.
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4.2.1 HIV-betroffene Familien und Drogenabhangigkeit

Der Infektionsweg uber den Gebrauch von verunreinigtem Spritzbesteck
beim intravendsen Drogengebrauch ist der dritthdufigste.’® Das Iasst
darauf schlielen, dass es auch mehr drogenabhangige infizierte Eltern
gibt als solche, die von HIV, aber nicht von Sucht betroffen sind.

Die oftmals von langjahrigem Drogengebrauch gepragte Lebenssituation
zeichnet sich durch groRe Probleme im finanziellen, familidaren und
sozialrechtlichen Bereich aus.'’ Die Beziehung der Eltern zu den Kindern
wird nicht nur durch die Suchtproblematik der Eltern belastet, sondern
auch durch die damit verbundenen Folgen. Denn drogenabhangige Eltern
sind oft chronisch Uberfordert, und sie verfugen Uber weniger materielle
und soziale Ressourcen als andere HIV-Betroffene. Die Finanzierung des
Drogenkonsums fuhrt meist zu hoher Verschuldung, schlechter
Wohnsituation, dem Abbruch sozialer Beziehungen, nicht beendeten
Berufsausbildungen und Arbeitslosigkeit. Die soziale Unterstutzung
drogenabhangiger Eltern durch deren Herkunftsfamilie wird ihnen oft
aufgrund einer konfliktbeladenen Beziehung verweigert.”*® In einigen
Fallen kam es jedoch durch die Diagnose HIV zur Restabilisierung.'®
Haufig sind die Eltern dem Konflikt zwischen Beschaffungsdruck und der
Verantwortung den Kindern gegenuber nicht gewachsen und es kommt zu

Vernachlassigung oder Misshandlung der Kinder."®

Ob die Diagnose HIV die Bereitschaft auf Substitutionsmedifikation fordert
oder eher das Gegenteil eintritt, ist individuell. Verschiedene Autoren
berichten, dass Drogenabhangige die Diagnose HIV weniger belastend
erleben als andere Betroffene. Dies wurde jedoch auf die Wirkung

psychotroper Substanzen und der damit verbundenen drogeninduzierter
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Apathie zuriickgefiihrt."™ Andere Autoren entdeckten bei infizierten
Drogenabhangigen z.T. verdrangte Gefuhle von Resignation, Angst vor
Ablehnung und Unsicherheitsgeflihle. Eine weitere Untersuchung zeigte,
dass ein Teil der Befragten durch die Diagnose motiviert wurde, das
Gesundheitsverhalten zu andern und den Drogenkonsum zu

reduzieren.'®?

Da aus der komplizierten Lebenssituation drogenabhangiger Eltern
oftmals deren Erziehungsunfahigkeit resultiert, leben die Kinder oft nicht in
ihrer Ursprungsfamilie, sondern in Pflegefamilien, Heimen, Kinderhausern,
Wohngruppen des Jugendamtes oder bei Adoptiveltern. ' Leben die
Kinder noch bei ihren leiblichen Eltern, so kann auch deren belastete
Partnerschaft gro3e Verunsicherung in ihnen hervorrufen. Denn die haufig
zeitgleich auftretenden Auswirkungen von Drogenkonsum und HIV-
Infektion stellen ein hohes Konfliktpotential dar und kdnnen zu Spannung
und Streit fiihren." Gelingt es den Eltern, den Drogenkonsum zu
beenden, mussen sie sich trotzdem nicht selten mit den Folgen der

Beschaffungsprostitution oder —kriminalitat auseinandersetzen.'®®

4.2.2 HIV-betroffene Kinder

Obwohl das Risiko einer HIV-infizierten Mutter, das Virus auf ihr Kind zu
Ubertragen, mittlerweile nur noch bei 1 - 2 % liegt, wenn alle nétigen
Vorkehrungen getroffen werden, kommen auch in Deutschland immer
wieder Kinder mit HIV zur Welt. Seit 1993 sind in der BRD 239 HIV-
positive Kinder im Alter von 1 - 14 Jahren gemeldet worden."® Wird heute
ein Kind durch die Unkenntnis der Mutter Uber ihre HIV-Erkrankung oder
durch die bei Hamophilie nétigen Blutkonserven infiziert, erfordert dies von

der bereits ohnehin belasteten Familie einen enormen Aufwand an
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Bewaltigungsarbeit. Ohne medizinische und psychosoziale Begleitung ist
die Bewaltigung kaum mdglich. Ob Kinder HIV-positiver Mutter wahrend
der Geburt Kontakt mit dem Virus hatten und sich infiziert haben, lasst
sich heute mit groer Sicherheit erst innerhalb des 1. Lebensjahres
feststellen. Da die HIV-Antikorper der Mutter auf das Ungeborene
Ubertragen werden und man bis heute den Virus nur durch die
vorhandenen Antikorper im Blut nachweisen kann, erscheinen auch die
nicht infizierten Kinder so lange positiv, bis die mutterlichen Antikdrper
eliminiert sind.™ Es ist also nicht mdglich, bereits bei der Geburt eine
zuverlassige Aussage Uber den HIV-Status des Kindes zu machen. Das
bedeutet, dass alle Kinder Dbetroffener Miuitter in den ersten
Lebensmonaten zahlreiche schmerzhafte Untersuchungen, wie z.B.
Blutabnahmen, Uber sich ergehen lassen muissen. Um auf HIV
hinweisende Symptome erfassen zu kdnnen, mussen die Kinder viel Zeit
in Kliniken und Arztpraxen verbringen. Die Infizierung eines Kindes gilt als
gesichert, wenn das Virus direkt nachgewiesen wird oder nach 15
Monaten immer noch Antikorper im Blut vorhanden sind. Von dem
Zeitpunkt an dient die weitere Behandlung dem Verlauf der Erkrankung.'®
Dies bedeutet fiir die Eltern, dass sie sich zwar mit den Angsten bezliglich
ihrer eigenen Infektion auseinandersetzen mussen, aber diese aufgrund
der kindlichen Erkrankung an Aufmerksamkeit verliert. Hinzu kommen
Schuldgefuhle, da sie sich fur die HIV-Infektion ihres Kindes verantwortlich
fuhlen. Die Sorge um die Betreuung des Kindes im Falle modglichen
Erkrankens oder Sterbens wird im weiteren Verlauf der elterlichen

% Meistens wurden Zeiten der elterlichen

Infektion immer groRer.™
Krankheit durch die Unterbringung des Kindes innerhalb der
Verwandtschaft, des Freundeskreises oder bei Tagesmduttern

tiberbriickt.'°

Der Verlauf der HIV-Infektion eines Erwachsenen unterscheidet sich von
dem eines Kindes. Nach den typischen grippeahnlichen Erscheinungen

kurz nach der Infizierung ist der Erwachsene lange Zeit symptomfrei. Bei
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Kindern treten oft mehrere unspezifische Frihsymptome auf, wie
Gedeihstérungen, Lymphknotenschwellungen, Mittelohr- und
Ohrspeicheldrisenentziindungen, Durchfalle sowie Pilzbefall des
Mundraumes oder des Verdauungstraktes. In der symptomatischen Phase
kommen bei Kindern hauptsachlich schwere bakterielle Infektionen,
neurologische Erkrankungen oder einige opportunistische Infektionen vor,
zu denen die auch bei Erwachsenen haufig auftretende Pneumocystis-
carinii Pneumonie zahlt. Kaposi-Sarkome werden bei Kindern selten
beobachtet.’®" Durch eine Virusinfektion des Gehirns mit dem Papova-
Virus wird die Enzephalopathie ausgelc’jst.162 Diese wirkt sich bei Kindern
durch Entwicklungsverzogerungen oder kognitiven Defekten aus und flhrt
manchmal auch zu Krampfanfillen und Erblindung.’® Aidsdefinierte
Symptome treten bei Kindern in der Regel nach kurzerer Inkubationszeit
auf als bei Erwachsenen. Sie signalisieren dann bereits den ausgepragten
Immundefekt und das schnelle Fortschreiten der HIV-Infektion. Dies liegt
unter anderem an dem noch unreifen Immunsystem der Kinder. Einige
erkranken sehr frih an Aids, wohingegen andere jahrelang symptomfrei
sind.”®

Ein groler Teil HIV-positiver Kinder, die durch Geburt infiziert wurden,
leben nicht in ihrer Ursprungsfamilie, da deren Eltern entweder an Aids
oder auch an den Folgen ihrer Drogensucht starben. Auch die
Vernachlassigung des Kindes kann eine Fremdunterbringung zur Folge
haben. Viele HIV-betroffene Kinder leben mit ihrer alleinerziehenden
Mutter zusammen.'®® Die Dynamik dieser Familien verandert sich insofern,
als dass sich das Hauptaugenmerk auf das kranke Kind richtet, wahrend
die anderen Familienmitglieder sich anpassen, in dem sie ihre Bedurfnisse
nach emotionaler Befriedigung zurickstellen. Bei Geschwistern kann es
aufgrund der Vernachlassigung zu psychosomatischen Beschwerden

kommen.'®®
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Das grofdte Problem aller Familien mit HIV-infizierten Kindern stellt der
Umgang mit dem sozialen Umfeld dar. Dazu gehort nicht nur die Angst vor
diskriminierenden Reaktionen und Ausgrenzung, sondern auch die
schwierige Integration der Kinder in Einrichtungen der Jugendhilfe. Die
Unsicherheit bezuglich der Ubertragungswege und die damit verbundene
Angst, dass andere Kinder sich anstecken konnten, fuhrt dazu, dass viele
Tagesstatten nicht dazu bereit sind, HIV-positive Kinder aufzunehmen.
Dies hat oft zur Folge, dass die HIV-Infektion des Kindes der Einrichtung
nicht mitgeteilt wird.'®” Da Eltern rechtlich nicht dazu verpflichtet sind und
Kinder mit HIV tatsachlich keine Gefahr fur andere darstellen, bringt

dieses Verschweigen keine Probleme."®®

Auch bei Kindern nimmt deren psychische Verfassung Einfluss auf das
Immunsystem. Insofern erscheint die wechselseitige Wirkung zwischen
familiarer Situation und der gesundheitlichen Verfassung wie ein
Teufelskreis. Auf der einen Seite verursacht die HIV-Infektion viele
Stresssituationen, die negativ auf die Atmosphare zwischen Kindern und
Eltern, aber auch auf die Partnerschaft einwirken. Auf der anderen Seite
besteht bei anhaltenden Krisen und Spannungen die Gefahr, dass das
HIV-erkrankte Kind darunter leidet und sich dies auf dessen Immunsystem
auswirkt."®® GroRe Schwierigkeiten haben Eltern nicht nur damit, die
Kinder von der eigenen Infektion zu unterrichten. Noch groRere Probleme
bereitet es ihnen, das Kind Uber dessen Krankheit aufzuklaren. Obwonhl
die Kinder wegen der besonderen Aufmerksamkeit spuren, dass mit ihnen
etwas nicht stimmt, sprechen sie nur selten dartber. Sie leiden haufig
unter der Beeintrachtigungen ihres Wohlbefindens und mussen
schmerzhafte medizinische Eingriffe erdulden. Stellt das Kind Fragen uber
seinen Zustand, werden die Eltern damit konfrontiert, wie sie mit diesen
Fragen umgehen sollen. Dabei ist es besonders wichtig, die Informationen
den Bedurfnissen und dem Alter des Kindes anzupassen. Kinder sollten
nicht mit Informationen Uberhauft werden und die Antworten sollten sich
auf deren konkrete Fragen beziehen. Ob man dabei die Krankheit als HIV-

Infektion benennt oder sie als eine Bluterkrankung bezeichnet, sollte vom
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Alter und den kognitiven Mdglichkeiten abhangig gemacht werden.'”
Werden die Fragen des Kindes ausweichend oder unzureichend
beantwortet, kann es Phantasien und Angste entwickeln, die wiederum
seine psychische Gesundheit und Entwicklung beeintrachtigen. Eine
Studie hierzu zeigt, dass nur 4 von 42 Kindern im Alter von 4 - 12 Uber
ihre Erkrankung aufgeklart wurden und in dieser Hinsicht bei den Eltern

eine groe Unsicherheit besteht.””

Eltern und besonders die selbst betroffenen Mutter, sind im Alltag oft
emotional Uberfordert. Sie wollen ihren Kindern einen Alltag ermoglichen,
der so normal wie moglich ist, und kommen dabei oft an die Grenzen ihrer
Kraft. Sind Eltern in der Lage, im naheren sozialen Umfeld nach
Unterstltzung zu fragen, stellt das fur die betroffenen Familien eine grof3e
Entlastung dar. Viele jedoch beflrchten, dass ihre Umgebung abweisend
und distanziert reagiert und versuchen daher, nichts nach auf3en dringen
zu lassen. In diesem Dilemma, Hilfe zu bendtigen, und sich gleichzeitig
vollig isoliert zu fuhlen, leiden die Betroffenen sehr. Dies geht mit dem
Verlust des Selbstwertgefihls, der Selbstachtung, der
Widerstandsfahigkeit einher und fuhrt nicht selten zur Depressivitat

einzelner Elternteile.’”?

4.3 Aids und Verheimlichung in Familie und sozialem Umfeld

Bei HIV-Betroffenen ist die Tendenz, die Erkrankung im sozialen Umfeld
und selbst in der Familie zu verheimlichen, aufgrund der gesellschaftlichen
Zusammenhange stark ausgepragt'”® Familiengeheimnisse sind in der
Regel Ereignisse wie z.B. der Gefangnisaufenthalt eines Mitgliedes,
Aborte, Alkoholismus, Inzest, Erkrankungen oder aulereheliche
Beziehungen und dabei gezeugte Kinder. Solche Geheimnisse werden

entweder vor allen anderen Familienmitgliedern verschwiegen oder
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gemeinsam mit den anderen vor der Auldenwelt zuruckgehalten. Es
kommt aber auch vor, dass sie innerhalb der Familie von mindestens zwei
Familienmitgliedern vor den anderen geheimgehalten werden. Im
Gegensatz zu Verheimlichungen, die konstruktiv sind und der Abgrenzung
dienen, wie z.B. die Intimsphare von Eltern gegenuber ihren Kindern,
haben solche Geheimnisse einen tiefen Einfluss auf das Klima von
Familien. Dieses wird aber nicht als Quelle des Einflusses und der
auftretenden Stérungen wahrgenommen.'® Die Bedeutung, die die
zurlckgehaltene Information fur die einzelnen Familienmitglieder hat, ist
ein wichtiger Anhaltspunkt dafur, zu unterscheiden, ob es sich um ein
Geheimnis oder um eine Privatsache handelt. Die Affare eines Vaters ist
fir die Beziehung der Ehepartner von grofer Bedeutung, fur die Kinder
hingegen weniger wichtig, insbesondere, wenn der Konflikt fur die Eltern
eine kurzzeitige, zu bewaltigende Krise darstellt. Ist die Affare aber der
Grund flir auftretende Spannungen und Feindseligkeiten zwischen den
Ehepartnern und kommt es zu Verhaltensweisen der Eltern, die fir die
Kinder neu wund unverstandlich sind, dann entwickeln diese
moglicherweise diffuse Schuldgeflhle und beziehen Verhaltensweisen der
Eltern auf sich. In diesem Fall kann man sagen, dass die
Privatangelegenheit sich aufgrund der Bedeutung des Ereignisses flur die

elterliche Beziehung zu einem Geheimnis ausgeweitet hat.'”

Wenn Eltern vor Kindern etwas geheim halten wie z.B. ihre HIV-Infektion,
dann liegt der Grund darin, diese vor einer aus ihrer Sicht schmerzhaften
Enthiillung zu bewahren und sie nicht zu desillusionieren.’”® Obwohl
Kinder die mit HIV und Aids verbundenen gesellschaftlichen
Schwierigkeiten meist noch gar nicht begreifen kénnen, befurchten die
Eltern, dass sie damit Uberfordert seien oder dies an die Aullenwelt tragen

kénnten.'”’

Trotzdem den Kindern die Information verschwiegen wird, werden die

intensiven Geflihle um das Geheimnis spurbar. Kinder erleben auf intuitive
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Weise die Tabuisierung bestimmter Gesprachsthemen und das
ausweichende Verhalten der Eltern in bestimmten Bereichen. Dies
verunsichert sie und hat Einfluss auf das Vertrauen in der Eltern-Kind-
Beziehung. Jungeren Kindern kann man die Einnahme zahlreicher
Arzneimittel, Arztbesuche oder Klinikaufenthalte erklaren, indem man der
Krankheit einen anderen Namen gibt. Es ist allerdings wahrscheinlich,
dass altere Kinder, die bereits Informationen tber HIV und Aids haben, die
Veranderung ihrer Eltern richtig einordnen, diese aber wegen der
Tabuisierung nicht darauf ansprechen. Gleichzeitig beginnen
Mutmaldungen Uber den Weg der Ansteckung, die dem Kind einen
Lebensbereich der Eltern offenbaren, der es verunsichert und angstigt.'”
Ob die Verheimlichung der elterlichen Krankheit vor den Kindern
tatsachlich einen Schutzfaktor fur die psychische Entwicklung des Kindes
darstellt, hangt auch davon ab, wie die Eltern selbst die Krankheit
bewaltigen, d.h. welche Bedeutung diese in ihrem Leben spielt. Wenn die
Eltern positive Verarbeitungsstrategien gefunden haben, dann ist die
Wahrscheinlichkeit geringer, dass sich trotz der Unkenntnis der Kinder
eine angespannte und krankmachende Atmosphéare entwickelt. Das Alter
und der Entwicklungsstand der Kinder spielen bei der Erwagung der
Eltern, die Kinder zu informieren, eine Rolle

Wenn Kinder von der HIV-Infektion ihrer Eltern durch andere Personen
erfahren, dann sind die Eltern der Moglichkeit beraubt, die erste,
vermutlich intensive Reaktion ihrer Kinder aufzufangen. Ebenso kann es
sein, dass das Geheimnis in einem ungeeigneten, angespannten Moment
durch eines der Elternteile ans Licht kommt, da es oft sehr anstrengend

ist, etwas geheim zu halten.'”®

Wird die HIV-Infektion anderen Verwandten innerhalb der Herkunftsfamilie
der Eltern, wie z.B. den Grof3eltern, verschwiegen oder durch Tauschung
die wirkliche Erkrankung verleugnet, kann das dazu fuhren, dass eine
Entfremdung stattfindet. Alle MaRnahmen, die getroffen werden, um die
Krankheit vor ihnen zu verbergen, 16sen bei den Angehdrigen Geflihle der

Ablehnung und des Ausgeschlossenseins aus. Dies kann zur Folge
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haben, dass die Familie des HIV-Betroffenen nicht mehr zu Festen und
anderen Aktivitdten eingeladen wird und somit eventuelle Hilfe und
Unterstiitzung unterbleiben.’®® Auch nahestehende Freunde, die nicht
Uber die HIV-Infektion informiert sind, kdnnten durch die Veranderung im
Verhalten der Betroffenen irritiert werden und sich zurtuckziehen. Insofern
wird die erwartete Reaktion der Umwelt, namlich Ausgrenzung und
Distanz, nicht durch die Bekanntgabe der Infektion, sondern durch deren

Vermeidung ausgelost.

Ein wichtiger Aspekt bei der Betrachtung von Geheimnissen in der Familie
ist die Loyalitat, d.h. die Treue der einzelnen Familienmitglieder
zueinander. Besonders gravierende Auswirkungen kann es haben, wenn
Kinder von einem Elternteil in Geheimnisse des anderen Elternteil
eingeweiht werden. Da sich das Kind beiden verbunden fuhlt, kann es zu
tiefen Gewissenskonflikten und zur Stérung seiner Integritdt kommen.
Loyalitdt empfinden Kinder aber auch ihrer sozialen Umgebung
gegenuber. Wird ihnen von ihren Eltern auferlegt, die HIV-Infektion in der
Familie nicht nach aullen zu tragen, entsteht in ihnen eine Zerrissenheit
zwischen der Loyalitat zur Familie und der zu ihren Freunden, Lehrern und
Mitschulern. Die Tatsache, nicht mehr offen Uber alle Probleme reden zu
konnen, kann ihnen das Geflihl der Isolierung vermitteln. So kann eine
von der gesamten Familie getragene Geheimhaltung dazu fuhren, dass
die Beziehungen der Familienmitglieder zur Aufdenwelt nicht Uber einen

oberflachlichen Kontakt hinausgehen.'®"

4.4Auswirkungen auf Partnerschaft und Sexualitat

In die heterosexuelle Partnerschaft wird die HIV-Infektion meist durch den
Geschlechtsverkehr mit einer dritten Person hineingetragen. Doch allein
schon der damit verbundene Vertrauensbruch birgt oftmals genug

Konfliktpotential. Viele Partnerinnen von infizierten Mannern erfahren aber

%0 ygl. ebd., S. 210
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erst durch ihre eigene Diagnose von der Erkrankung und Bisexualitat ihres
Partners. Haufig glauben Paare, die homosexuellen Impulse des Mannes
durch die Ehe ,in den Griff zu kriegen®, d.h. unterdriicken zu kénnen. Die
HIV-Infizierung stellt dann einen doppelten Einschnitt in die Beziehung
dar.'® Nicht nur die Bedeutung der Homosexualitit des Mannes fiir die
Beziehung muss verarbeitet werden, sondern auch der auf die Diagnose

folgende emotionalen Schock.

Auch fur Paare, die durch sexuellen Kontakt mit gegengeschlechtlichen
Personen infiziert wurden, ergeben sich aus der HIV-Infektion viele
Probleme. Die konfliktreiche Frage, wer wen wie angesteckt haben
konnte, fihrt zunachst zu erheblichen Spannungen, dann kommt es meist
zu Schuldzuweisungen oder Schuldgefiihlen.’® Der sexuelle Kontakt
aulBerhalb der Beziehung, durch den die Infizierung mdglich wurde, ist
haufig die Folge von Unzufriedenheit und Konflikten in der Partnerschaft.
Die nur innerhalb der Beziehung ausgelebte Sexualitat stellt aber im
Zeitalter von Aids fiir viele einen Schutz vor dieser Krankheit dar.'® So
entstehen in den Betroffenen tiefe Geflhle der Schuld und Unsicherheit,
aufgrund der fUr die Angehdrigen schwierigen Situation. Das Gefuhl, durch
die Infizierung fir das erotische Tun bestraft zu werden und der
Zusammenhang von Aids, Sexualitdt und Tod lésen derartig intensive
Gefiihle in den Betroffenen aus.'®® Doch selbst, wenn Schuldzuweisungen
nach der HIV-Diagnose geadullert werden, fallt es dem Partner schwer,
dem Erkrankten gegentber Geflhle der Wut und des Zorns zu zeigen.
BOCK und REIMITZ stellten in Beratungsgesprachen mit Paaren fest,
dass die Haltung der gesunden Partner, den Betroffenen zu schonen und
alles so ,normal“ wie mdglich zu gestalten, zur Folge hatte, dass ihre
Bemuhungen unterschwellig aggressiv, neurotisch und Ubertrieben

wirkten. '8
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Die HIV-Erkrankung einer der beiden Partner ist mit einem veranderten
Umgang in Bezug auf Sexualitat verbunden. Obwohl der lebenswichtige
Einsatz von Kondomen dem Schutz des gesunden Partners dient,
symbolisiert dies fur Paare haufig eine Liebe mit Vorbehalt. Im Gegensatz
dazu bedeutet der Intimverkehr ohne Kondom fur viele Partner von HIV-
Infizierten, sich ohne wenn und aber zu lieben."®” Dies belegt auch eine
Untersuchung mit Paaren, von denen nur eine Person HIV-positiv ist. Es
zeigte sich, dass die HIV-negative Person in ihrem Sexualverhalten
innerhalb der Beziehung gréRere Infektionsrisiken einzugehen bereit ist.'®
Die anfangliche Unsicherheit im Bereich Sexualitat normalisiert sich im
Verlauf der HIV-Infektion und Paare gewinnen durch Informationen einen
selbstsicheren Umgang damit.’® Es gibt aber auch gesunde Partner, die
trotz ,Safer Sex“ unter Angsten leiden, sich zu infizieren. Dies wird von

einer Partnerin eines HIV-Infizierten folgendermalen beschrieben:

,und ich muss zugeben, nach all diesen Monaten habe ich manchmal
immer noch Angst. Ich lese einen Artikel, und prompt ist die Frage da:
Kénnte ich der erste Fall von Ubertragung durch Speichel sein? Warum
habe ich eigentlich immer noch Angst? Ich vergesse es wochenlang, aber
dann, wenn ich krank werde, fiebrig oder mich schlecht fuhle, steht HIV als
Bedrohung vor mir. Insgeheim mache ich mir Sorgen, und wenn ich es ihm
erzahle, wird er &rgerlich und fangt an, sich zu verteidigen.'®

Der unvorhersagbare Krankheitsverlauf der HIV-Infektion stellt fur die
Angehorigen und vor allem fur die Partner, eine gro3e Belastung dar. Ist
das aidsdefinierte Stadium ausgebrochen, erleben viele die Phasen des
Wohlbefindens als genau so schwierig wie die der Krankheit und der damit
zusammenhangenden Pflegebedurftigkeit. Denn die Hoffnung auf
Besserung des Gesundheitszustandes hat keine Aussicht auf
Bestandigkeit, sondern wird spatestens bei der nachsten Erkrankung
zunichte gemacht.”®’ Die am haufigsten geschilderten Probleme in der

Studie des Projektes ,Aids und Kinder” waren Schwierigkeiten im Umgang
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mit dem Partner in depressiven Zeiten und Zeiten der Trennung oder

Scheidung.'%?

4.5Finanzielle Situation und Sozialhilfe

Aufgrund ihrer nicht mehr den Leistungsanforderungen entsprechenden
korperlichen Verfassung finden viele Aidskranke keinen Arbeitsplatz mehr.
Da viele Aidskranke und HIV-Infizierte mit der geringen Rente ihren
eigenen Lebensunterhalt oder den ihrer Familie nicht mehr gewahrleisten
kénnen, sind sie gezwungen, das Sozialamt aufzusuchen und Sozialhilfe
zu beantragen. Von den untersuchten 148 Familien der Studie des
Projektes ,Aids und Kinder” lebten 61% der HIV-positiven Mutter und 22%
der Vater von Sozialhilfe. 60% der Vater und nur 5% der Mutter arbeiteten
in Vollzeit. Der Bezug von Sozialhilfe der Mitter stand aber auch in engem

Zusammenhang zur Substitution und ehemaligen Drogenabhangigkeit.'??

Laut §11 Bundessozialhilfegesetz (BSHG) kann Hilfe zum Lebensunterhalt
von denjenigen in Anspruch genommen werden, die ihren notwendigen
Lebensunterhalt nicht oder nicht ausreichend mit eigenen Kraften und
Mitteln beschaffen konnen. Dabei meint Hilfe zum Lebensunterhalt nicht
nur Erndhrung, Unterkunft, Kleidung oder Heizung, sondern es wird auch
bericksichtigt, dass Sozialhilfeempfanger finanziell in der Lage sein
sollen, Kontakte zur Umwelt und eine Teilnahme am kulturellen Leben zu
erhalten. Sozialhilfe wird nach Regelsatzen monatlich gezahlt. Grundlage
der Berechnung von Regelsatzen sind die statistisch ermittelten
Verbrauchs-ausgaben von Haushalten in unteren Einkommensgruppen,
d.h. sie decken nur den Bedarf einer bescheidenen Lebensfiihrung.’®*
Eine andere Form der Sozialhilfe sind einmalige Leistungen fur akute
Situationen wie beispielsweise der Instandsetzung von Kleidung, Hausrat
oder Wohnung und der Beschaffung von Brennstoffen fir

Einzelheizungen. AulRerdem koénnen Krankenversicherungsbeitrage vom
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Sozialamt Ubernommen werden. Wegen des anfalligen Immunsystems
und der damit verbundenen Mangelernahrung haben HIV-Infizierte einen
Anspruch auf einen Mehrbedarf fur kostenaufwendige Erndhrung. Dieser
betragt zur Zeit monatlich 50 DM und ist damit viel zu knapp bemessen.
Man konnte zwar den Eindruck gewinnen, dass die Leistungen des
Sozialamtes  ausreichend sind, um den Betroffenen einen
zufriedenstellenden Lebensstandard zu ermoglichen. Aber, wie es
EXNER-FREISFELD ironisch ausdruckt, sieht die Realitdt eher so aus,
,dass dem Sozialhilfeempfanger am Ende des Monats nicht noch etwas
an Geld, sondern am Ende des Geldes noch etwas Monat (ibrig bleibt "®°.
Da sich die Hohe der Sozialhilfe nicht nach dem vorher bezogenen
Arbeitsgehalt richtet, wie es beim Arbeitslosengeld der Fall ist, bedeutet
dies fiir viele Aids- oder HIV-Betroffene enorme finanzielle EinbuRen.'®
Mit dem Bezug von Sozialhilfe, der laut einer Umfrage von 1990
durchschnittlich den Bedarf fur 19,5 Tage im Monat abdeckt, ist der Weg
in die Armut vorprogrammiert. Mit dieser Armut sind sozialer Abstieg,
Hilflosigkeit, Prestige- und Machtverlust verbunden. Diese Lebenslage ist
bei Aids- und HIV-Betroffenen aber nicht nur eine vortibergehende
Situation, sondern begleitet sie oft bis zum Tod. Betrachtet man den
fortschreitenden Krankheitsverlauf und die Anzahl derer, die aufgrund der
Krankheit Ausbildung oder Studium abgebrochen haben, wundert es nicht,
dass die aus Arbeitslosigkeit resultierende Armut immer mehr ein Problem
fiir Aids- und HIV-Kranke wird."?’

Die Reduzierung des Einkommens infizierter Familienvater oder
alleinerziehender Mutter hat auch Folgen fur deren Kinder. Im standigen
Vergleich mit gleichaltrigen Freunden oder Mitschulern entstehen bei den
Kindern Winsche nach spezieller Kleidung oder Spielsachen. Da diese
wegen des Geldmangels nicht erflllt werden koénnen, ftrifft es sie
besonders. So beurteilen Kinder in bestimmten Altersstufen andere haufig
nach dem Status der Eltern. Kinder finanziell schwach gestellte Familien
leiden daher oft unter sozialer Abwertung und Isolation. Auch werden

materielle Dinge oft magisch Uberbewertet, so dass ein unausgewogenes
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Verhéltnis zum Geld entstehen kann.'®® Die schlechte finanzielle Lage
kann auch Einfluss auf die Wohnsituation nehmen, wenn die ehemalige
Wohnung nicht mehr gehalten werden kann. Beengte Wohnverhaltnisse

verstarken die familidren Spannungen.'®*

5.Kinder aus HIV-betroffenen Familien

Um die Belastung von Kindern HIV-betroffener Eltern einschatzen zu
konnen, ist es noétig zu wissen, dass eine schwere korperliche und
chronische Erkrankung eines der beiden Elternteile flr Kinder einen
Risikofaktor bezuglich der Entwicklung psychischer Storungen darstellt.
Doch inwiefern wirken sich korperliche Krankheiten der Eltern auf die

Psyche der Kinder aus?

5.1Auswirkungen korperlicher Krankheit der Eltern auf ihre
Kinder

BUDDEBERG und WILLI unterscheiden zwischen biologischen und
psychosozialen Risikofaktoren der Entwicklung. Zu den psychosozialen
zahlen unter anderen dysfunktionale familiare Beziehungen, inadaquate
Erziehungsbedingungen und die Belastung durch die unmittelbare
Umgebung. ?® Sind Eltern in hohem MaRe mit der Bewaltigung und
Beeintrachtigung ihrer Krankheit beschaftigt, dann kann es zu den
genannten Auswirkungen flhren. Dazu sind Kinder Situationen

ausgesetzt, die die korperliche Erkrankung der Eltern mit sich bringt:

. Miterleben der korperlichen Symptomatik durch Krankheit oder
Unfall

%8 yal. Goldbrunner 1992, S. 46
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. Miterleben von eingreifenden medizinischen MalRnahmen (z.B.
Operationen, Bestrahlungen, Chemotherapie)

. Erleben der psychischen Reaktionen der Eltern und Geschwister
(z.B. Depressivitat, Gereiztheit, Angstzustande)

. Erleben von krankheits- oder unfallbedingten Trennungen (z.B.

durch Krankenhausaufenthalte) 2

Die Art der Reaktionen auf derartige Belastungen hangt vom Alter und
vom intellektuellen Entwicklungsstand der Kinder ab. Besonders deutlich
wird das unterschiedliche psychische Erleben in den verschiedenen
Alterstufen anhand eines Beispiels, bei dem die Mutter an Brustkrebs
erkrankt. Wird ein Tumor wahrend der Schwangerschaft entdeckt, so kann
sich durch die Notwendigkeit einer Chemotherapie ein tragischer Konflikt
zwischen dem Recht der Mutter und dem des Kindes auf Leben
entwickeln. Der Dialog zwischen Mutter und Kind in der Sauglings- und
Kleinkindphase kann erheblich durch die psychische Belastung der Mutter
und durch medizinische Behandlung bedingte Trennungen gestort
werden. Altere Kinder und Jugendliche sind in der Lage, das AusmaR der
Krankheit zu begreifen und Angste in Bezug auf das Sterben der Mutter zu
entwickeln. Einen besonderen Stellenwert hat diese Erkrankung fir die
heranwachsenden Tochter, da deren positiv besetztes Brustwachstum mit
den bosartigen Wucherungen der Mutter zusammenfallt. Die
Wahrscheinlichkeit ist hoch, dass die immer wichtiger werdenden
Themenbereiche Weiblichkeit, Sexualitat und Mutterschaft mit Angsten

belegt werden. 2%

5.1.1 Altersspezifische Probleme der Kinder

In diesem Kapitel werden die Auswirkungen und die Wahrnehmung
problematischer Familiensituationen in den verschiedenen
Entwicklungsstufen beschrieben. Im Literaturiberblick von ROST mit dem
Titel ,Psychosoziale Probleme von Kindern koérperlich kranker Eltern®

unterscheidet er drei Entwicklungsstufen und deren spezielle Problematik.
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Typische Belastung o. Konflikt | Andere

entwicklungsbedingte

Probleme
Vorschulalter | Trennung Magisches Denken
Verlust Odipale Zwiespaltigkeit
Geflihlsverwirrung gegenuber dem

Mangel an altersgerechter | gleichgeschlechtlichen

Information Elternteil

Schulalter Einsamkeit konkretes Denken
Traurigkeit besorgt sein Uber die
kérperbezogene Angste Zukunft

Adoleszenz | Schuldkonflikte Bemuhen um
Ablésungskonflikt Unabhangigkeit
Verursachungsschuld zunehmendes
Schuld daflr, gesund zu sein Verantwortungsgefinhl

Abhangigkeitskonflikte

Tabelle entnommen aus Romer/ Barkmann/Schulte-Markwort, S.26

Im Kleinkind- und Vorschulalter erleben Kinder Trennungen und Verluste
als Bestrafung fur Ungehorsam und bése Gedanken. Dies begrundet sich
in dem kindlichen Versuch, mit Hilfe seines magischen Denkens, fur alle
Situationen, die das Kind nicht versteht, eine Erklarung zu finden.
Besonders im Alter von 3 - 6 Jahren konnte die Erkrankung eines der
Elternteile Gefilhle der Schuld hervorrufen.?®® Kleinere Kinder sind noch
nicht in der Lage, ihren eigenen Gefuhlszustand von dem der Eltern zu
unterscheiden und verknlipfen deshalb die elterliche Erkrankung mit dem
eigenen Verhalten. Die veranderte und oftmals angstvolle und traurige
Stimmung der Eltern wird von den Kindern wahrgenommen, und als
Botschaft interpretiert, dass Lachen, Spielen und Spalhaben nicht
akzeptabel sind.?®* Besonders kritisch ist es fiir Kinder, wenn in dieser
Odipalen Phase der gleichgeschlechtliche Elternteil erkrankt. Da das Kind

in dieser Zeit die Unterschiede in der Qualitat der Beziehung der Eltern
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untereinander und zwischen den einzelnen Elternteilen und sich selbst
wahrnimmt, kommt es zu Eifersuchts- und Rivalitatsgefuhlen Vater oder
Mutter gegenuber. Freud nannte diese kindliche Auseinandersetzung
zwischen erotischer Bindung an den gegengeschlechtlichen Elternteil und
Rivalitat zum gleichgeschlechtlichen Elternteil den Odipuskonflikt.?>> Wenn
das Kind in dieser Phase um die Zuneigung und Aufmerksamkeit des
gegengeschlechtlichen Elternteil buhlt, sich dieser aber mehr dem kranken
Partner widmet, kann es bei dem Kind zu ,Racheimpulsen und
Vergeltungswinschen® fur den Entzug dieses Elternteils kommen, die in
der weiteren Entwicklung zu aggressiven Wunschen einerseits und daraus

resultierenden Schuldgefiihlen andererseits filhren kdnnen.?%®

Kinder im Schulalter sind bereits in der Lage, konkret zu denken und
entwickeln deshalb realistische Angste, die die Krankheit des Elternteils
betreffen, wie z.B. dessen Tod oder die Sorge, was mit der Familie
passieren wird.>®” Sie befiirchten, dass sie eine zusatzliche Last fiir den
kranken Elternteil darstellen konnten, was zur Folge hat, dass sie die
Uberzeugung gewinnen, ihre eigenen Geflihle und Bediirfnisse seien nicht
wichtig.?®® Haufig werden auch aufgrund der Familiensituation latente
Aggressionen gegen den erkrankten Elternteil entwickelt, da
beispielsweise die Ausubung familiarer Aktivitdten sehr eingeschrankt ist.
Diese nicht ausgedruckte Aggression zeigte sich in einem Zeichentest mit
Kindern dialysepflichtiger Eltern, in deren Zeichnungen die Hande der
Personen stets in den Hosentaschen oder Kleidern versteckt wurden. Da
die Kinder im Ausleben des naturlichen Lustprinzips durch die
Rucksichtnahme auf den kranken Elternteil eingeschrankt werden, konnte
man aus diesen verborgenen Handen auch Gehemmtheit und
Handlungsunfahigkeit interpretieren. In dieser sogenannten Latenzphase,
in der die sexuelle Entwicklung des Menschen sich zunachst beruhigt,
findet die Entwicklung des Gewissens durch ldentifikation mit der Moral

und den Prinzipien der Eltern statt. Das Kind lernt dadurch, zwischen ,gut”
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und ,bdse* zu unterscheiden und seine Triebhaftigkeit zu regulieren.?%
Kinder korperlich kranker Eltern werden haufiger als andere dazu
angehalten, ruhig, vernlnftig oder rtcksichtsvoll zu sein. Das von FREUD
als ,Uber-Ich* bezeichnete Gewissen ist deshalb bei diesen Kindern sehr
ausgepragt und fuhrt folglich oft zu Schuldgefuhlen, wenn sein Verhalten
dem Moralcode nicht entspricht. Wahrend 8 - 10jahrige in kindlichem Eifer
Opfer fur den kranken Elternteil bringen mdchten, sind die 11 - 12jahrigen
bereits in der Lage, den Unterschied zu anderen Familienleben
wahrzunehmen und ihre Unzufriedenheit auszudricken. 13 - 14jahrige in
der Phase der Vorpubertat reagieren haufig bereits mit Wut auf die Folgen
der elterlichen Erkrankung und rebellieren gegen die auferlegten

Verhaltensregeln.?'

Das Jugendalter, aus Pubertit und Adoleszenz bestehend, ist
gekennzeichnet durch die hormonell bedingte geschlechtsspezifische
Veranderung bei jungen Frauen und Mannern als auch durch die Reifung
des Gehirns. Die Schwierigkeit fur die Jugendlichen als auch fur die Eltern
besteht darin, mit den Schwankungen in Stimmung und Antrieb und mit
der aus der Identitdtssuche resultierenden Ablosung von den Eltern

umgehen zu lernen.?"

Werden Jugendliche in dieser wichtigen Phase des
Lebens durch die Auswirkungen einer elterlichen Erkrankung in ihrer
.-Experimentierphase“ eingeschrankt, in dem sie zu Rucksicht und
Verantwortung angehalten werden, so wird diese Identitatsfindung
erschwert und kann auch dazu fihren, dass die Heranwachsenden in
elterliche Rollen gedrangt werden, z.B. in dem eine Tochter die Aufgaben
der kranken Mutter Ubernimmt und sich um die Betreuung der Schwester
und des Vaters kimmert. Dies nennt man Parentifizierung. Begrindet
werden kann die Ubernahme solcher friihreifen Erwachsenenrollen in dem
Versuch, aggressive Impulse gegen die Eltern abzuwehren, schiutzende
Kontrolle als Bewaltigung der Verlustangst auszutuben und durch die
Versorgung der Eltern dem Bediirfnis nach Abhangigkeit nachzugehen.?'

Jedoch fuhrt dieses Verantwortungsgefiihl bei jedem Versuch der

29 vegl. Rost 1992, S. 44
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Ablésung zu ,realen und phantasierten Vorwiirfen und daraus

resultierenden Schuldgefiihlen“?™>.

Je mehr die Jugendlichen mit zunehmender Reifung aber das Geflnhl
bekommen, dass ihre eigenen Bedurfnisse nach Autonomie und Liebe in
der Beziehung zu den Eltern zu kurz gekommen sind, desto eher
entwickeln sich bei ihnen auch Vorwirfe und aggressive Geflihle, die aber
gleichzeitig ein grofles Potential flir Schuldgefuhle darstellen. Das Tabu,
einen kranken Menschen zu kritisieren oder anzuklagen, fuhrt zur
Unterdrickung dieser Impulse, da die Konflikte nicht offen ausgetragen
werden kdnnen. Schuldig fuhlen sich Kinder kranker Eltern auch dafr,
selbst gesund zu sein oder die Krankheit verursacht zu haben. Auch das
Bedurfnis nach selbstandigen Freizeitaktivitaten wird von den
ausgepragten Uber-Ich-Strukturen dieser Jugendlichen sofort mit
Schuldgefilhlen belegt.?' Die Eltern erwarten, dass die Kinder dort
Verantwortung ubernehmen, wo in der Bewaltigung des Alltags durch die
Krankheit Licken entstehen, z.B. in dem der altere Bruder auf die kleine
Schwester aufpasst, wahrend der Vater die Mutter im Krankenhaus

besucht.?"®

5.1.2 Symptome der Kinder

In dem Kinder Symptome bilden und verhaltensauffallig werden, stellt dies
den missgluckten Versuch dar, sich an belastende und schwierige
Situationen anzupassen. Ein Kind als verhaltensauffallig zu bezeichnen,
setzt voraus, dass dieses wiederholt und in unangemessener Weise
bezlglich Situation und Alter Verhalten zeigt, welches als von der Norm

abweichend eingestuft wird. 2'°

213 Riedesser/ Schulte-Markwort 2001, S.19
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Die Symptomatik von Kindern als Zeichen der Uberforderung durch die
elterliche Erkrankung ist vielfaltig. Sie reicht von Kkorperlichen
Beschwerden wie Kopfschmerzen Uber die Bildung von Essstérungen bis
hin zu Schulproblemen und Drogenmissbrauch. Dabei spielt das Alter der
Kinder eine Rolle fur die Art der Symptome. Wahrend kleinere Kinder
haufig unter Einnassen, Einkoten oder Schlafstérungen leiden und
aggressive Impulse gegenuber anderen Kindern oder Tieren ausleben,
beobachtet man bei Jugendlichen haufig den Leistungsabfall in der
Schule, den Ruckzug von Freunden und Familie sowie delinquente, d.h.
straffallige Handlungen wie Stehlen oder Feuer legen.?!” AuRerdem
neigen diese Kinder zu Depressivitat, Angstsymptomen und

Uberanpassung, d.h. nicht auffallig zu sein.?'®

ROST kategorisiert die verschiedenen Symptome in drei Komplexe:
* Vermeidungsreaktion — Flucht — ,Acting out*
* Schulprobleme

* Somatisierung

Eine Vermeidungsreaktion wie der Ruckzug von der Familie und die
Hinwendung zu Drogen oder aggressiven Handlungen kann als Zeichen
dafir gewertet werden, dass die Jugendlichen die angespannte
Konfliktsituation zu Hause nicht mehr aushalten. Sie sind zwar in der
Lage, die Krankheit der Eltern in ihrem gesamten Ausmal’ zu verstehen,
finden aber niemanden, mit dem sie darlber sprechen konnen. Die
konfliktreiche Realitat ,erleichtert* den Weg zu Drogen und ist auch als
Versuch zu verstehen, die Aufmerksamkeit und Hilfe der Eltern auf sich zu
ziehen. Durch andere Ausweichreaktionen wie aggressive und destruktive
Handlungen kann die innerliche Konfliktspannung entladen werden.?™
Unbewaltigte Konflikte zeigen sich haufig an den Leistungen und dem
Verhalten des Kindes in der Schule. ZIMMERMANN und SPANGLER
weisen darauf hin, dass emotionale Prozesse in allen Lern- und
Leistungssituationen eine Rolle spielen. So kénnen positive Emotionen

wie Freude und Hoffnung die Motivation férdern, wahrenddessen
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Hoffnungslosigkeit deaktivierend und demotivierend wirkt. Beim Lernen
kénnen aktuell auftretende Gefiihle und dazu auftretende Uberzeugungen
Einfluss auf die Effektivitat und Lésungsgiite haben.?® So ist es nicht
verwunderlich, dass ROST von einigen Kindern berichtet, deren
Schulprobleme durch Leistungsabfall als auch durch mangelnde Disziplin

zum Ausdruck kamen.??'

ROST stellt den Entstehungsweg der Somatisierung bei elterlicher

Krankheit schematisch dar.

Nicht zu bewaltigende Konfliktsituation

Identifikation mit den kranken Eltern

Lernen am Modell

Bahnung der Symbolauswahl

(&hnliche oder gleiche Korperteile bzw. Symptome wie die Eltern)

/ | | \

Hypochondrie Korper- Konversions- Selbst-

schema syndrom verstummelung

entnommen: ROST 1992, S. 57

Der Begriff der Somatisierung meint eine Tendenz, korperliche
Beschwerden und Symptome, die medizinisch nicht erklarbar sind, zu
erleben und mitzuteilen, diese weiterhin als eine korperliche Erkrankung
zu vermuten und deswegen in arztlicher Behandlung zu bleiben.
Psychoanalytisch gesehen ist die Somatisierung eine AbwehrmalRnahme,
um psychosoziale Konflikte abzuwehren.?”? Der Ausgangspunkt in diesem
Schema ist der nicht zu bewaltigende Konflikt, der durch die
problematische Familiensituation hervorgerufen wurde. Im Gegensatz zu

den Vermeidungsreaktionen, die einen eher expressiven Charakter haben,

0 ygl. Zimmermann/ Spangler 2000, S. 463
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handelt es sich bei der Somatisierung um eine Verinnerlichung auf der
korperlichen Ebene. Da es diesen Kindern unmaoglich ist, den Konflikt zu
bewaltigen und offen auszutragen, bilden sie Symptome. Diese
Symptombildung kann als Lernprozess angesehen werden, der sich durch
das Lernen am Modell durch Beobachtung und Nachahmung vollzieht.??
In diesem Fall dienen die kranken Eltern als zu imitierendes Modell. Da
sich Kinder mit ihnen identifizieren und sehr viel empfanglicher fir
Einflisse und Stimmungen sind, entwickeln sie haufig Symptome, die
denen der Eltern in gewisser Art und Weise ahnlich sind. Dies wird
deutlich am Beispiel eines 16jahrigen Madchens, das an psychisch
bedingten Gangstérungen litt. Es stellte sich heraus, dass der Vater
infolge eines Herzinfarktes halbseitig gelahmt war und das Madchen
aufgrund dessen stark in die Arbeit der elterlichen Landwirtschaft
eingebunden war, um die Mutter zu unterstutzen. Nach der Bewaltigung
der Konflikte durch eine Psychotherapie konnte das Madchen wieder
laufen.?** Diese Art der Somatisierung nennt man Konversion und meint
die Umsetzung eines unbewussten Konfliktes in Kérpersprache.?'
Korperschemastorungen, d.h.  Stérungen im  Hinblick  auf
Wahrnehmungen, Vorstellungen und Erwartungen des Individuums auf
Funktion, Aufbau und Aussehen des Kdrpers, konnten hauptsachlich bei
Madchen von Madattern mit Multipler Sklerose festgestellt werden und
stutzen deshalb nur teilweise die These, dass sich das veranderte
Verhalten und Aussehen des kranken Elternteils durch Identifizieren des

Kindes in dessen Korperbild widerspiegelt.??°

Auch wird in einer Forschungsarbeit mit erwachsenen Kindern von
Herzinfarktpatienten (ber hypochondrische Angste berichtet, die
bezlglich der elterlichen Krankheit auftraten. Die Kinder begannen
wahrend des Krankheitsverlaufs des Elternteils damit, sich Ubertriebene
Sorgen um die eigene Gesundheit zu machen, obwohl keine korperlichen

Ursachen festzustellen waren.?%®

2 ygl. Kndlker 2000, S. 122
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Als letzte Art der Somatisierung beschreibt ROST die
Selbstverstimmelung, deren Besonderheit sich auch am besten mit Hilfe
eines Beispiels verdeutlichen Iasst. Der Vater einer 25jahrigen Tochter litt
unter einer Hirnverletzung infolge eines Schadel-Hirn-Traumas, die mit
einer leichten rechtsseitigen Lahmung, Stérungen im Bereich der Sprache
und unkontrollierten, aggressiven Ausbrichen einhergingen. Die junge
Frau selbst entwickelte ahnliche Auffalligkeiten. Sie litt unter
Lahmungserscheinungen im rechten Bein, fiel auf durch aggressive und
destruktive Impulse und verletzte regelmafig ihre rechte Seite. Wahrend
der Besuche bei ihrem Vater verhielt sie sich angepasst und versorgte ihn.
Aber nachher begann sie wieder mit der Selbstverletzung als Reaktion auf
den unkontrolliert aggressiven und gelahmten Vater. Das schadigende
Verhalten wird von den Autoren so erklart, dass die Wut gegen den Vater
verdrangt werde, da dieser krank und schutzenswert sei, und die junge
Frau stattdessen autoaggressive Reaktionen zeige, auch um sich fir

diese Wut zu bestrafen.??’

5.1.3 Familidare Interaktion

In bisherigen Untersuchungen der sogenannten Familienpsychosomatik
wurde die Interaktion und Dynamik der Familie im Hinblick auf ihre Rolle
bei der Entstehung von Krankheiten naher beleuchtet. Besonders bei den
als psychosomatisch diagnostizierten, chronischen Krankheiten wie
Asthma, dem Magengeschwur oder dem Bluthochdruck wurden seelische
Ursachefaktoren gefunden, deren Urspringe sicherlich auch in der
Dynamik der Familie des Patienten zu finden waren. In der Annahme,
dass es Krankheiten mit rein psychischen Faktoren gibt, liegt gleichzeitig
aber auch die Vermutung des Gegenteils, namlich, dass andere
Krankheiten nur korperlich zu erklaren sind. Es gibt aber bis heute Uber
keine dieser chronischen Krankheiten den Nachweis einer eindeutig

psychosomatischen Ursache. Gleichzeitig stellte man bei immer mehr

7 ygl. Rost 1992, S. 60f



Krankheiten, denen eine rein korperliche Ursache zugeschrieben wurde,
seelische Faktoren fest. Selbst bei der Anfalligkeit fur Unfalle,
Erkrankungen des Herzens und des Kreislaufs als auch bei der
Entstehung von Krebs wurden psychosomatische Einfllisse
nachgewiesen. So reichte der lineare Denkansatz nicht aus, um die
Komplexitat des Themas zu erfassen. Immer mehr Forscher erkennen
heute den holistischen, d.h. ganzheitlichen Ansatz an, der die Erkrankung
eines Menschen in Wechselwirkung mit den ihn umgebenden
Dimensionen wie der soziokulturellen, interpersonellen, biologischen oder
intrapsychischen Dimension betrachtet. So spielen bei der Erforschung
von Ursachen, Manifestation und Verlauf von Krankheiten
gesellschaftliche Bedingungen, innerseelische Prozesse,
Kommunikationsmuster sowie genetische als auch erworbene Anlagen
eine Rolle.?® Aber die Ursachen von Krankheit sind nicht nur durch
psychische Prozesse zu begrinden, sondern sie setzt solche auch in
Gang. Dass Ursache und Wirkung hier nicht voneinander zu trennen sind,
erkannte 1954 bereits ENGEL.:

-Warum gehen wir an bestimmte Patienten mit dem Vorurteil heran, dass
psychologische Prozesse an der Entstehung von Krankheiten beteiligt sind,
wahrend wir bei anderen die psychologischen Prozesse lediglich als
Reaktion auf den zugrunde liegenden somatischen Prozess ansehen?* %

Das bedeutet fur die Dynamik in Familien mit kranken Elternteilen, dass
deren spezifischen Interaktionsmuster nicht nur Vorraussetzungen fur die
Entstehung der Krankheit schaffen, sondern dass diese dadurch verstarkt
werden konnen. Die Krankheit kann auch im Sinne einer
Blitzableiterfunktion von den interpersonellen Problemen der Familie
ablenken und den Blick von den Konflikten weg auf die Krankheit
richten.?®® Mehrere Forschungsarbeiten mit Familien, die unterschiedliche
Erkrankungen der Eltern wie z.B. Krebs, Multiple Sklerose oder
chronische Niereninsuffizienz hinsichtlich ihrer Auswirkungen auf die
Dynamik der Familie untersuchten, zeigten Parallelen in den Bereichen

Zusammenhalt, Entwicklungsfahigkeit und Kommunikation. Es liegt nahe
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anzunehmen, dass die beschriebenen Merkmale auch vor dem Auftreten

der Krankheit in weniger ausgepragter Form vorhanden waren.

In fast allen Familien stellten die Autoren einen starken inneren
Zusammenhalt der einzelnen Familienmitglieder zueinander fest. Obwohl
dies fur den von Krankheit Betroffenen eine entscheidende Stitze
bedeutete, ging dieser auch mit dem Rilckzug der Familie aus dem
sozialen Leben, starren Grenzen nach aulen und verstrickten
Beziehungen untereinander einher. Die Autoren fanden auch intensive
emotionale Bindungen mit einer ausgepragten Sorge fur das Wohlergehen
der anderen. Dabei ist allerdings zu bezweifeln, ob dies die Autonomie
und Selbstandigkeit der einzelnen Familienmitglieder foérdert.?®' Beziiglich
der Entwicklungsféhigkeit zeigte sich, dass das Vermeiden von
Veranderungen und das starre Festhalten an bisherigen Familienregeln
aus der Notwendigkeit entsprang, die Familie nicht noch zusatzlich durch
unndtigen Energieaufwand zu belasten. Der durch die Krankheit
erforderliche Umstrukturierungsprozess wird durch die wechselseitige
Beziehung der einzelnen Familienmitglieder untereinander getragen, die
sich gegenseitig bestatigen und unterstitzen. Dies kann kurzfristig als
Bewaltigungskonzept funktionieren, doch dauerhaft stellt es einen
hemmenden Faktor fir die individuelle Entwicklung dar, vor allem fir die

der Kinder.?*?

Charakteristisch fur die Kommunikation in Familien mit kranken
Elternteilen ist, dass vermehrt Konflikte auftauchen, diese aber nicht offen
ausgetragen werden. Konfliktvermeidung und das Streben nach Harmonie
lassen es nicht zu, Unstimmigkeiten und Aggressionen zu verbalisieren.
Auch die innerfamiliaren Spannungen kénnen wachsen, wenn bestimmte
Themen wie die Probleme der Krankheit oder des Sterbens tabuisiert
werden. Oftmals glauben die einzelnen Familienmitglieder, sich
gegenseitig vor der Wahrheit schitzen zu missen und halten damit ihre
Geflhle der Trauer, Angst, Sorge und des Schmerzes zurlick. Mit der

Krankheit entsteht so eine Familiensituation, in der zwar Harmonie und
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Zusammenhalt gewunscht wird, diese aber durch die Unterdrickung und

Vermeidung von Gefiihlen als eine Art ,Pseudo-Harmonie* erscheint.?*?

Was sollten sie denn anderes tun als zusammenzurlicken, sich
gegenseitig zu helfen, Barrieren abzubauen und Einmischungen von aufien
fernzuhalten?* 24

5.1.4Eltern-Kind-Beziehung

Besonders relevant fur die Auswirkung der korperlichen Erkrankung von
Eltern auf die Kinder ist die Qualitat der Beziehung zueinander. Wahrend
in Familien mit gesunden Eltern das Verhaltnis zu den Kindern
Uberwiegend gepragt wird von Rucksichtnahme auf die kindlichen
Bedurfnisse, Kameradschaftlichkeit, Geduld, Empathie und ,gesunder
Autoritat 2%, leidet das Verhaltnis von Kindern zu koérperlich kranken
Eltern unter den Unzulanglichkeits- und Schuldgefiihlen der Eltern.
Aufgrund ihrer psychischen Belastung und oftmals auch eingeschrankten
Leistungsfahigkeit flhlen sie sich nicht in der Lage, eine ,tragféhige
Beziehung zu den Kindern aufrecht zu erhalten.*® Das Beispiel einer
Familiensituation mit einem nierenkranken Vater zeigt deutlich, dass
dieser Verlust der Beziehungsqualitat beide Eltern betrifft. Der Vater
verliert wegen seiner Erkrankung den Arbeitsplatz, die Mutter wird
berufstatig und hat deswegen weniger Zeit fur die Kinder. Da der Haushalt
trotz der Anwesenheit ihres Mannes von ihr erledigt werden muss, fuhlt sie
sich Uberfordert. Der Mann leidet unter depressiven Verstimmungen und
ist nicht in der Lage, den emotionalen Kontakt zu den Kindern aufrecht zu
erhalten. Die Kinder fliehen vor der gedrickten Stimmung und sind selten

zu Hause.?®’

3 ygl. ebd., S. 70f
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Haufig geben sich Eltern die Schuld fur die depressiven Reaktionen ihrer
Kinder und versuchen deshalb, ihnen gegenuber frohlich und tapfer zu
wirken. Das Geflhl, sich nicht mehr richtig um die Kinder kimmern zu
kénnen, ihren Bedulrfnissen und den erzieherischen Aufgaben gerecht zu
werden, verursacht in fast allen kranken Elternteilen Schuldgefuhle.
Aulerdem macht es ihnen Sorgen, dass Kinder die Krankheit erben

kdnnten, wie es bei dialysepflichtigen Eltern oft der Fall ist.?®

Es ist oft zu beobachten, dass kranke Elternteile von den Kindern weniger
respektiert werden als der gesunde Elternteil. Sie haben Mihe, die Kinder
in ihre Grenzen zu weisen und elterliche Kontrolle auszulben. Da der
kranke Vater oder Mutter die Aktivitaten, die sonst mit dem Kind
unternommen wurden, nicht mehr oder nur noch eingeschrankt austuben
kann, verlieren sie bei den Kindern an Ansehen und werden deshalb von
ihnen ubergangen. Verschiedene  Autoren erklaren dieses
Erscheinungsbild mit der nicht erfolgreichen Verarbeitung der Krankheit.
Indem die kranken Elternteile sich vom Leben zurlUckziehen, passiv,
teilnahmslos dem familiaren Leben gegenuber werden und jede
Eigeninitiative verlieren, entsteht in den Kindern das Gefuhl der
Verachtung. Diese empfindet der betroffene Elternteil auch flr sich selbst,
denn die korperliche Beeintrachtigung und das veranderte Aussehen des
Korpers fuhrt zu abnehmender Libido und Verschlechterung des
Selbstbildes. Bei Dialysepatienten findet sich oft das Problem der
gekrankten Mannlichkeit. Die Krankheit wird als Entmachtung erlebt und
als Verlust der mannlichen Autoritat und Wuarde. Deshalb werden Eltern,
die nicht in der Lage sind, diese negativen Geflhle abzubauen, von ihren

Kindern weniger respektiert.?*

Wie schon in Kapitel 5.1.3 erwahnt, besteht in Familien mit korperlicher
Erkrankung der Eltern die Tendenz, die damit verbundenen schmerzlichen
Geflhle, Gedanken und Geschehnisse abzuwehren und zu tabuisieren.
Hinter der Begrundung, die Kinder wegen ihres Alters und ihrer

Unbekimmertheit nicht Uber den Krankheitszustand aufzuklaren, verbirgt

¥ val. ebd.
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sich meist die Vermeidung der eigenen Auseinandersetzung mit der
Krankheit und ihren Auswirkungen. Da die Kinder aber die Anspannung
und Angst der Erwachsenen splren, ohne eine flr sie verstandliche
Erklarung zu bekommen, kann dies zu einer ,emotionalen Barriere”
zwischen Eltern und Kindern fuhren. Der Versuch der Kinder, die
wahrgenommenen Gefuhle bezuglich der Krankheit und Situation
auszudricken, wird von den Eltern abgeblockt. Das Kind fihlt sich
unverstanden und alleingelassen, und die Abwehrhaltung der Eltern fihrt

zur Entfremdung.?*°

5.1.5 Spezifische Auswirkungen anderer Krankheiten

Im folgenden wird ein Uberblick Uber die Besonderheiten der
verschiedenen Erkrankungen im Hinblick auf die Auswirkungen bei
Kindern gegeben. Die diesbezuglich am haufigsten untersuchten

Erkrankungen sind Krebs, Niereninsuffizienz und Multiple Sklerose.

Bei allen Erkrankungen spielt das Krankheitsstadium eine Rolle im
Hinblick auf die Belastung der Kinder. Im Beginn der Krankheit kann sich
das Kind langsam an die veranderte korperliche Konstitution des kranken
Elternteils gewdhnen. Im chronischen Stadium entscheidet sich, ob der
Verlauf todlich sein wird, ob es ein erhdhtes Risiko gibt zu sterben oder
die Krankheit trotz fortschreitendem Verlauf mit dem vorzeitigen Tod
endet.?*' Das Terminalstadium, das sich fiir Krebskranke zu einer langen
Sterbephase ausdehnen kann, stellt fir Kinder eine besondere Belastung
dar. Kinder von Krebspatienten mit einer voraussichtlichen Uberlebenszeit
von 4 - 6 Monaten zeigten vermehrt Symptome von Angst und
Depressivitat.?*> Aber auch schon in der Zeit davor weisen sie mehr
Verhaltensstorungen und Angste als Kontroll-Gruppen auf. Das

Selbstwertgefuhl und die soziale Kompetenz sind erniedrigt. Téchter von
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Muttern mit Brustkrebs haben mehr Probleme mit deren Erkrankung als
deren Sohne, einerseits durch die Auseinandersetzung mit dem erhdhten
Brustkrebsrisiko, andererseits weil sie durch die Gleichgeschlechtlichkeit
in besonderer Weise identifiziert sind. Bei Jugendlichen entsteht ein
Konflikt zwischen Zusammengehorigkeitsgefuhl und dem Wunsch nach

Selbstandigkeit.?*

Dialysepatienten sind Uber lange Zeit abhangig von medizinischen
Apparaten und Behandlungen. |hre perfekte Mitarbeit bei den
therapeutischen MalRnahmen ist notwendig um zu Uberleben. Das
Familienleben ist dabei in hohem Male betroffen. Kinder von
Dialysepatienten werden sehr lange mit dieser Situation konfrontiert und
zeigten vermehrt depressive und hypochondrische Verhaltensmuster.
Auch Schulprobleme und Aufmerksamkeitsdefizite wurden festgestellt. Die
Atmosphare in diesen Familien war gekennzeichnet durch das Vermeiden
von Aggression und Konflikten sowie einen Mangel an

Einfiihlungsvermdgen.?**

Multiple Sklerose ist eine neurologische, chronische Erkrankung mit
fortschreitendem Krankheitsverlauf. Sie geht einher mit Sehstdérungen,
Spastik, Muskelschwache, Geflhlsstérungen und schneller
Ermidbarkeit.?*® Der Zusammenhalt in Familien MS-Kranker ist
schwacher als in Familien aus nicht klinischen Kontrollgruppen und es
herrscht ein Mangel an Kommunikation und Information. Leichte
depressive Verstimmungen wurden bei allen befragten MS-Patienten
gefunden, aulier in Familien mit kleineren Kindern.?*® Kinder MS-Kranker
wiesen mehr Angste auf und eine Tendenz zu vermehrten
Korperbildstorungen.?*” Wahrend Kinder eher korperliche Symptome
zeigten, neigten die Jugendlichen dazu, sich friihzeitig von der Familie zu

I6sen und anhaltend abwesend zu bleiben.?*®
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5.1.6 Hilfen fiir Kinder kranker Eltern

Eltern mit korperlicher Krankheit neigen oft dazu, die Belastung ihrer
Kinder durch die Erkrankung zu unterschatzen und sind dann nicht in der
Lage, Signale oder Symptome wahrzunehmen und entsprechend zu

reagieren. Besonders schwierig wird die Situation fur die Kinder, wenn

*kein verlassliches soziales Netz an verwandtschaft-, freundschaft-,
oder nachbarschaftlichen Beziehungen besteht,

die Eltern zusatzlich psychische Stérungen aufweisen,

*Eltern in schweren Partnerkonflikten leben,

eder Krankheitsverlauf ungunstig ist,

die Kinder selbst kdrperlich und/oder psychisch erkrankt oder be-
hindert sind .

Dennoch muss die schwere korperliche Erkrankung eines der Elternteile

nicht zwangslaufig bei den Kindern zu Symptomen fuhren. Grundsatzlich

ist die effektive Krankheitsverarbeitung der Eltern eine Basis fur die

positive Bewaltigung der Kinder. Im Hinblick auf die oftmals enge und

wenig Raum fur Individuelles lassende Familiensituation ware ein weiterer

positiver Aspekt, wenn das Familienleben sich nicht nur ausschlief3lich auf

den kranken Elternteil konzentrieren wirde. Das es auch entlastend fur

Kinder ist, wenn die anderen Familienmitglieder ihre eigenen Bedulrfnisse

wahrnehmen und auf ihr eigenes Kkorperliches und seelisches

Wohlergehen achten, zeigte sich in Familien MS-Kranker mit guter

Krankheitsbewltigung.?*°

Es qgibt aber auch gezielte praventive Interventionen, die sich Eltern
entweder selbststandig oder in Zusammenarbeit mit Arzten, Therapeuten
oder Beratungsstellen aneignen kdnnen. Wie bereits in Kapitel 5.1.1 naher
beschrieben, machen sich Kinder, wenn sie keinerlei Informationen tber

die Krankheit der Eltern haben, oftmals eigene Phantasien dartber, bei

9 ygl. Riedesser/ Schulte-Markwort 2000, S. 20
2% ygl. Rost 1992, S. 99



denen sie ihr schlechtes Verhalten mit der Erkrankung von Vater oder
Mutter in Verbindung bringen. Um diesen schuldbesetzten Vorstellungen
entgegenzuwirken, sollte jedes Kind eine ,behutsame, altersgemal
formulierte und individuell gestaltete Aufklérung Uber das Krankheitsbild,
die Atiologie, die mégliche Vererbbarkeit oder Ansteckbarkeit sowie —
« 251

immer verbunden mit dem Prinzip der Hoffnung — die Prognose

erhalten.

Gleichzeitig ist es von groRer Bedeutung, wenn die Offenheit der Familie
es dem Kind ermdglicht, ohne Vorbehalte Uber seine Geflhle,
Beobachtungen, Sorgen, Angste und Wutgefiihle zu sprechen. Kann es
diese im Gesprach mit den Angehdrigen verarbeiten, ist es nicht mehr

nétig, auf somatische Symptome auszuweichen.?>

Besonders Jugendliche werden in der Entwicklung einer eigenen Identitat
durch die Krankheit eines Elternteils behindert. In dieser Zeit erfolgt die
Ablésung von den Eltern durch die Abgrenzung der eigenen Lebens- und
Wertvorstellungen von denen der Eltern. Dieser lange Prozess der
kampferischen Auseinandersetzung wird unmdglich, wenn die Eltern als
schwach und psychisch und physisch nicht belastbar wahrgenommen
werden. Um die mit Schuldgefiihlen verbundenen aggressiven Impulse zu
bewaltigen, die aus dem Konflikt zwischen Verantwortungsbereitschaft
und Autonomie entstehen, sollten Jugendliche offen mit ihren Eltern Gber
diese Schwierigkeiten sprechen kénnen. Fur das weitere Zusammenleben
ist es noétig, lebbare Kompromisse zu erarbeiten, die beiden Seiten
gerecht werden konnen. Dies konnte eine Hilfe zur Abgrenzungsarbeit
sein und verhindern, dass Jugendliche sich in elterliche Rollen gedrangt
fuhlen oder sich unbewusst mit der Symptomatik der Eltern

identifizieren.?>®

Préaventive MalBnahmen zu ergreifen, setzt voraus, Ressourcen der
Familie und des Kindes zu kennen und einsetzen zu konnen. Diese Hilfe

bei der Nutzung von Ressourcen kann durch Elternberatung,

! Riedesser/ Schulte-Markwort 2000, S. 18
2 ygl. Rost 1992, S. 99f
3 ygl. Riedesser/ Schulte-Markwort 2000, S. 19



Einzelgesprache mit dem Kind, Familiengesprache oder auch durch

Familientherapie erarbeitet werden. Es muss herausgefunden werden, ob

und welche schitzenden Faktoren dem Kind und der Familie in friheren

Krisen geholfen haben und inwiefern Auswirkungen der elterlichen

Krankheit kreativ und positiv umgesetzt werden konnen. ROST berichtet

von einer Studie mit Familien, in denen einer der Eltern den 1. Herzinfarkt

erlitt. Aus dieser ging hervor, dass die Familienmitglieder durch die

Krankheit auch gelernt hatten, weniger selbstbezogen, weniger

aufbrausend und zufriedener zu sein. Sie gaben an, der Familie naher

gekommen zu sein und mehr Glauben an Gott entwickelt zu haben. Es ist
durchaus maoglich, dass das zuvor idealisierte Bild der Kinder von ihren

Eltern, die sie nun als schwach und krank erleben, eine Umwandlung

erfahrt. Die Beziehung zu den kranken Eltern gewinnt an Gleichwertigkeit

und verliert an Autoritat. Das Zusammenleben mit einem kranken Elternteil
und die Ubernahme von h&uslichen Arbeiten kann aber auch eine positive

Reifung mit grof3em Einflhlungsvermogen und

Verantwortungsbewusstsein hervorrufen, ohne dass die Ablosung von den

Eltern gefahrdet ist.2>* Der Umgang mit einer kdrperlichen Erkrankung der

Eltern kann also nicht nur negative Folgen haben.

In verschiedenen Interventionsprogrammen flr Kinder krebskranker Eltern

wurden mehrere Ziele entwickelt:

. Der gesunde Elternteil lernt, sich in die Note des Kindes
einzufuhlen. Die Starkung der Beziehung soll dem Kind Stabilitat
und Kontinuitat geben.

. Die Eltern werden dazu angehalten, offen mit ihren Kindern tber
die Krankheit, Gefuhle und Krankheitsverlauf zu sprechen.

. Dem gesunden Elternteil wird nahegelegt, dass es wichtig ist, die
weitere Versorgung des Kindes auch nach dem Tod des kranken
Elternteils bereits vorher zu planen, um eine emotional chaotische
Situation mit unnoétigen traumatischen Folgen zu verhindern.

. Die Eltern sollten zu der Einstellung gelangen, dass sie den Kindern
den Schmerz nicht ersparen kénnen, trotzdem aber als Quelle der

Warme und Festigkeit wichtig sind.

% ygl. Rost 1992, S. 96f



. Auch werden die gemeinsamen Krankenhausbesuche mit dem Kind
nicht vermieden, sondern diese kénnen dem Kind ermdglichen,
Berihrungsangste mit dem an Geraten und Schlauchen
angeschlossenen Elternteil abzubauen. Indem man dem Kind die
Bedeutung der medizinischen Malinahmen erklare, losten sich
auch angstmachende Phantasien und Gefuhle der Verlassenheit
auf.

. Auf den nahenden Tod eines Elternteil werden Kinder schrittweise

und ganz allméhlich vorbereitet.?>®

5.2Auswirkungen der HIV-Infektion der Eltern auf ihre Kinder

Konkrete Untersuchungen Uber die Situation von Kindern HIV-betroffener
Eltern stammen bisher nur aus Amerika. Die eine der beiden Studien
beschaftigt sich mit den Herausforderungen und Schwierigkeiten von HIV-
positiven und aidsinfizierten Muttern, die andere behandelt den Konflikt
zwischen Jugendlichen und ihren aidskranken Eltern.?®® Nur in dem
Bericht von ROMER und anderen Autoren ,Children of somatically ill
parents - A  Methodologic Review” lassen sich einige
Untersuchungsergebnisse uUber Kinder HIV-positiver Eltern finden. Einige
Anmerkungen zu deren Situation macht auch ROST in seiner Dissertation.

Nachfolgend werden diese Ergebnisse zusammengefasst dargestellt.

5.2.1 Forschungsergebnisse

Obwohl Aids eine gewaltige Wirkung auf das Familienleben und die
Eltern-Kind-Beziehung hat, unterscheidet sich die elterliche Erkrankung an
Aids von der an Krebs oder der Abhangigkeit von der Dialyse. Aids, bzw.

der HI-Virus ist infektids und Uber lange Zeit nicht sichtbar, d.h.

3 yg]. Rost 1992, S. 105
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insbesondere fur die jungeren Kinder als Krankheit nicht wahrnehmbar. In
einer der beiden eingangs erwahnten Studien mit 151 betroffenen Eltern
fanden die Autoren heraus, dass die Heranwachsenden mehr Probleme
mit der Drogenabhangigkeit der Eltern als mit dem ernsthaften
Gesundheitsstatus der kranken Eltern hatten. Ebenso schwierig ist es fur
HIV-betroffene Eltern immer wieder, die Entscheidung zu treffen, wann sie

ihren Kindern die Erkrankung bekannt geben sollen.?’

Die Untersuchungen, die ROMER darstellt, lieferten keine eindeutigen
Ergebnisse. Latente Aggression und eine frihe psychische Reife wurden
ebenso gefunden wie depressive und angstliche Verhaltensmuster. Ein
positiveres Eltern-Kind-Verhaltnis ging einher mit weniger kindlichen

Depressionen und besseren Schulleistungen.?*®

Gegenstand der Untersuchung war das Verhalten dreier Jugendlicher,
deren Eltern an Aids verstorben waren. Auffallig war, dass diese den
traumatischen Verlust Uber lange Zeit durch Verleugnung und bevorzugte
Isolation zu bewaltigen versuchten. Der anfangliche Mangel an sichtbaren
Trauerreaktionen schien ihnen zu helfen, die bedrohliche Situation zu
kontrollieren. Allerdings sollte man dies nicht als erfolgreiche
Verarbeitungsmdglichkeit ansehen, sondern eher als ersten Schritt der
Bewaltigung, werfen die Autoren ein. Das Nichtwahrhabenwollen der HIV-
Infektion findet man nicht nur bei den Betroffenen selbst, sondern auch bei
den Kindern. Zwei der Jugendlichen verleugneten selbst den Ausbruch
der Krankheit bei einem ihrer Elternteile, obwohl sie Uber deren
Gesundheitsstatus informiert waren. Ein 15jahriges Madchen entwickelte
nach dem Tod ihrer Mutter an Aids eine Hauterkrankung. Dies ist insofern
ein eindrucksvolles Beispiel fur die Identifikation des Kindes mit den Eltern
durch Somatisation (siehe auch Kapitel 5.1.2), als dass die erste

aidsdefinierte Erkrankung der Mutter eine Hautentziindung war.?*°

ROST greift in seiner Dissertation auf 2zwei Artikel Uber die

Familiensituation aidskranker Patienten zuriick. Einer davon weist auf die

»7ygl. Romer u.a. 2001, S. 20
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Angst der Kinder hin, sich bei den Eltern anzustecken. Dies fuhre dazu,
dass der Ausdruck von Zartlichkeit und Vertrautheit innerhalb der Familie
blockiert werden koénne und tiefe Stérungen im Zusammenleben
hervorrufe. In dem anderen Artikel wird die These aufgestellt, dass
erwachsene Kinder von aidskranken Eltern soziale Isolation und

Stigmatisierung erleiden. Dies wird aber nicht weiter ausgefiihrt.?®

5.2.2Besondere Probleme

Damit kleinere Kinder eine Krankheit verstehen konnen, muss etwas
davon fur sie nach auflen sichtbar sein. Beispielsweise glauben die
meisten 6jahrigen, die Nahrung gelange zwar vom Mund in den Magen,
verlasse diesen aber nicht mehr. Der nicht beobachtbare Vorgang
zwischen Nahrungsaufnahme und Toilettengang wird den Kindern erst
spater klar, ebenso wie die Bedeutung der Nahrung fur die Versorgung
des Korpers.®' Da die Krankheitssymptome der HIV-Erkrankung Uber
lange Zeit nicht wahrzunehmen sind, ist es besonders fur jingere Kinder
schwierig, sie zu begreifen.

In einer Untersuchung des Krankheitskonzepts von Kindern Uber Aids
zeigte sich, dass nur 18% der Vorschulkinder etwas mit dem Begriff Aids
verbinden, wahrend jeder der 8 - 10jahrigen diesen einordnen konnte. Als
Krankheitsursache und Ubertragungswege werden von den 9 - 11jahrigen
sowohl das Benutzen von Nadeln beim Drogenkonsum und ungeschutzter
Geschlechtsverkehr genannt als auch die Ansteckung durch Muckenstiche
oder Toilettensitze. Es wird deutlich, dass der Informationsstatus der
Kinder sehr unterschiedlich ist. Die Beziehung zwischen Ursache und
Wirkung wird zwar von ihnen verstanden, jedoch bleibt der konkrete Weg

der Infizierung unklar.?®

Um die Krankheit in ihrem gesamten Kontext zu verstehen, bendtigen

Kinder Informationen Uber Sexualitat. Da diese aber einerseits haufig ein

60 yo] Rost 1992, S. 83ff
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Tabuthema ist und andererseits viele Eltern eine schrittweise Aufklarung
bevorzugen, erstaunt es nicht, dass einige der Ubertragungswege fiir die

Kinder unverstandlich bleiben.?%?

.Das Beispiel AIDS verdeutlicht, dass jlingere Schiler offenbar grof3e
Schwierigkeiten  bei  der  Konzeptbildung haben, wenn die
Krankheitssymptome und das Krankheitsumfeld den eigenen konkreten
Erfahrungen weitgehend entzogen sind und noch dazu trotz
allgegenwartiger Information zum Thema Aids mdglicherweise
entscheidende Informationen fehlen.*?**

Diese Untersuchung von LOHAUS zeigt, wie wenig fassbar die Krankheit
fir Kinder im Allgemeinen ist. Auch der gesamte gesellschaftliche Kontext
von HIV und Aids kann von jungeren Kindern noch nicht verstanden
werden. Doch werden sie von ihren infizierten Eltern haufig dazu
angehalten, im Kindergarten oder in der Schule nichts von deren
Krankheit zu erzahlen, um die Familie vor Diskriminierung zu schitzen. So
ist das Kind nicht in der Lage, sich auf diese Weise
Verarbeitungsmdglichkeiten zu verschaffen.?®® Gleichzeitig kénnte es zu
einer geflhlsmaRigen Blockade zwischen sich und seinen Freunden
fuhren. ROST fragt sich, wie das Kind mit der Angst umgeht, im
Freundeskreis nicht anerkannt zu werden, und wie es damit zurecht
kommt, wenn Freunde aufgrund der elterlichen Erkrankung die

Freundschaft beenden. 25¢

Auch wenn Kinder nicht wissen, dass beide oder einer ihrer Elternteile
HIV-positiv sind, gibt es Veranderungen, die fur die Kinder spurbar und
sichtbar sind. Die mit hoher psychischer Belastung verbundene Zeit des
Diagnoseschocks und des Auftretens an aidsdefinierten Erkrankungen
(siehe auch Kapitel 3.3) hat zur Folge, dass die Eltern zunachst seelisch
aus der Bahn geworfen werden. Depressive Gefuhle und Verstimmungen
kénnen vor den Kindern nicht verborgen werden und wirken sich nachteilig
auf die Eltern-Kind-Beziehung aus. Die Einnahme von Medikamenten, die

geringere Leistungsfahigkeit und schnelle Ermidung sind Erscheinungen,
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die Kinder ebenso wahrnehmen kénnen wie den Riuckzug der Familie von

der sozialen Umwelt (siehe auch Kapitel 5.1.3).

Wie schon in Kapitel 4.3 beschrieben, ist es ein besonderes Problem flr
Eltern, ob, wie und wann sie ihren Kindern von ihrer HIV-Infektion
erzahlen sollen. Da sie im Gegensatz zu Dialysepatienten oder
Krebserkrankten Uber lange Zeit verhaltnismalig wenig medizinische
MaRnahmen Uber sich ergehen lassen missen, sehen sie haufig keinen
Anlass, die Kinder wahrheitsgemal zu informieren. Es konnte den Eltern
auch schwer fallen, altersgerechte Begrifflichkeiten zu finden, die das Kind
nicht Uberfordern. Bei heranwachsenden Jugendlichen, die ihre Sexualitat
entdecken, konnte die Aufklarung Uber den Gesundheitszustand ihrer
Eltern zu Ubersteigerten Angsten oder aber auch zu einem
verantwortungsvollen Umgang in diesem Bereich fuhren. Da aber auf
diesem Gebiet eine groRe Forschungsliicke besteht, ist dies nur eine

Hypothese sein.

6 Qualitative Untersuchung

Diese qualitative Untersuchung setzt sich aus zwei Teilen zusammen. Der
erste Teil befasst sich mit den befragten Einrichtungen, der zweite stellt
die Interviews mit den Mduttern dar. Vor jedem der beiden Abschnitte
werden Zielsetzung und Vorgehensweisen naher erlautert. Darauf folgt
eine zusammenfassende Darstellung der Ergebnisse und inhaltliche

Bewertung.

6.1Interviews mit den besuchten Einrichtungen

Um zu einer Beurteilung der Situation von Kindern HIV-betroffener Eltern
von professioneller Seite zu gelangen, habe ich zwei verschiedene

Institutionen besucht und dort mit den zustandigen Sozialarbeitern und



Sozialpadagogen Interviews durchgefuhrt. Ein weiteres Gesprach fuhrte

ich mit einer betroffenen Mutter aus einer Selbsthilfegruppe.

Institution Interviewpartner/in

Die Paritatische
Projekt ,Aids + Kinder*
Dusseldorf

Frau Schreeck, Landeskoordinatorin

Herr Siegner, Diplom-Sozialpadagoge

Aidshilfe Dusseldorf Frau Kollenberg, Diplom-Sozialarbeiterin

Elterninitiative
HIV-betroffener Kinder Frau Korte, betroffene Mutter
Nettetal

6.1.1. Arbeit und Ziele des Projekts ,,Aids und Kinder*

Das Projekt ,Aids und Kinder® ist eine spezielle Beratungseinrichtung fur
HIV-betroffene Kinder und ihre Familien. Sie entstand 1986, nachdem ein
Jahr zuvor die ersten Falle von Aids bei Kindern in Deutschland
beobachtet wurden. Aufgrund einer Umfrage bei Kinderarzten wurden so
300 Kinder gemeldet, von denen aber 75% hamophil waren und sich
durch verabreichte Blutkonserven infiziert hatten. Dieser Weg der
Ubertragung wurde daraufhin durch entsprechende MaRnahmen
weitestgehend eingeschrankt, doch das Problem der kindlichen Infizierung
durch die Mutter blieb weiterhin bestehen. Die medizinische Versorgung
dieser Kinder konnte aber innerhalb der vorhandenen padiatrischen
Strukturen nicht gewahrleistet werden. Aufgrund dieses Mangels
grundeten sich in Berlin und Dusseldorf Initiativen, um angemessene
Versorgungsstrukturen zu etablieren. Eine davon war das Projekt ,Aids
und Kinder“, das vom Bundesministerium fir Gesundheit geférdert wurde.

Um auch bundesweit Hilfe fir HIV-infizierte Kinder zu schaffen,




entstanden ebenfalls in den grofen Stadten Hamburg, Frankfurt,
Heidelberg und Minchen Medizinische Zentren fur betroffene Familien. Im
weiteren wurden gemeinsame Konzepte und Ziele erarbeitet, welche
schriftlich niedergelegt und 1987 in die Realitdt umgesetzt werden
konnten. Aus der oftmals schwierigen Lebenssituation HIV-betroffener
Familien ergab sich der Bedarf nach einer medizinischen Behandlung, die
aber von psychosozialer Betreuung begleitet werden sollte. So entstanden
neben den klinischen Angeboten auch Beratungsstellen, die zur

Verbesserung der Lebenssituation dieser Familien beitragen sollten.?*’

Die Einrichtung in Ddusseldorf hat zahlreiche, unterschiedliche
Aufgabenfelder. Hauptgebiete ihrer Arbeit sind die Landeskoordination,
sozialpadagogische Angebote fur Familien, der Pflegekinderdienst,
Gruppenangebote und Projekte. Im einzelnen sind dies die Vernetzung
des medizinischen und psychosozialen Angebots, Offentlichkeitsarbeit,
Familienberatung, Vermittlung von sozialpadagogischer Familienhilfe, die
Werbung und Vermittlung von Pflegestellen, heilpadagogische Gruppen
fur Kinder und Jugendliche sowie die Organisation von Seminaren und

Ferienfreizeiten.

Die Aufgabengebiete werden von zwei Mitarbeiterinnen bewaltigt, die in
ihrer Einrichtung keine klassische Beratungsstelle mit kategorisiertem
Angebot sehen, sondern ihre Arbeit nach den vorhandenen Problemen
und den Bedulrfnissen der Klienten ausrichten. Ein grolRer Teil des
Klientels sind Migrantenfamilien, bei denen die HIV-Problematik meist
durch andere gravierende Belastungen Uberlagert wird.. Ziel ist es auch,
Menschen, die nicht in den Ballungszentren leben, zu erreichen. Als
Trager fungiert ,Die Paritatische®, ein Férderverein flr soziale Arbeit. Die
HIV-Infizierten kommen durch den Kontakt zu den Kliniken, auf
Empfehlung des Jugendamtes oder durch Mundpropaganda in die
Beratungsstelle. Auf Wunsch kdnnen die Gesprache aber auch in der

hauslichen Umgebung der Klienten stattfinden.
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6.1.2 Arbeit und Ziele der Aidshilfe Diisseldorf

Die Aidshilfe Diisseldorf (AHD) wurde 1985 gegriindet und ist mit seinen
heute 32 ehrenamtlichen und hauptamtlich Tatigen eine halbprofessionelle
Organisation. Als gemeinnutziger Verein ist sie Mitglied der Deutschen
Aidshilfe e.V. Berlin und des Deutschen Paritatischen
Wohlfahrtsverbandes. Zu den ersten Aufgaben gehorten die Hilfe zur
Selbsthilfe, Praventionsarbeit und die Beratung. Durch die immer mehr
ansteigende Zahl von HIV-Infizierten und Aidskranken wurde Anfang der
90er Jahre der Ambulante Dienst der AHD gegriindet, der im September
1996 zu einer gemeinnutzigen GmbH mit der Aidshilfe als einziger
Gesellschafterin wurde. Die Arbeit der Deutschen Aidshilfe wird

Uberwiegend aus Mitteln des Bundesgesundheitsministeriums gefordert.

Das Angebot der Aidshilfe ist vielfaltig und bietet im Bereich der Selbsthilfe
regelmalige Veranstaltungen an, zu denen beispielsweise eine Coming-
Out-Gruppe fir Jugendliche und eine Gruppe fur heterosexuelle
Menschen mit HIV und Aids gehodren. Der eingangs erwahnte ambulante
Pflegedienst deckt die Bereiche der psychosozialen Begleitung und
Unterstitzung bei verschiedenen Antragsverfahren und tberwiegend der
Schwerst-krankenpflege ab. Von HIV und Aids betroffene
Drogengebraucher kdnnen neben der Beratung auRerdem die Vermittlung
von Entgiftungs- und Therapiemdglichkeiten in Anspruch nehmen. Die
Aidshilfe setzt sich flir eine akzeptanzorientierte Drogenpolitik ein. Ebenso
bietet sie ein Beratungsangebot fur Frauen an, das auf deren besondere
Situation eingeht. Im Durchschnitt sind HIV-positive Frauen 10 Jahre
junger als HIV-positive Manner, verfligen Uber weniger Einkommen und
leben oft von Sozialhilfe. Eigene Bedirfnisse kommen haufig zu kurz, da
sie sich selbst zugunsten der Bedurfnisse von Partner und Kind

zurlckstellen.

Ein Schwerpunkt der Arbeit der AHD ist die psychosoziale und
psychologische  Betreuung, die sich  hauptsachlich um die

Auseinandersetzung mit der HIV-Infektion und den damit verbundenen



Veranderungen dreht. Teilbereiche sind die Beratung zum Test und zu
sexuellen und medizinischen Fragen. Mitarbeiter der AHD stehen auch
telefonisch auller samstags jeden Tag bis 22.00h zur Verfigung. Es
besteht ebenfalls die Moéglichkeit, eine Ernahrungsberatung in Anspruch
zu nehmen. Im Rahmen der Praventionsarbeit bietet die Aidshilfe
Informationsveranstaltungen fur Schulklassen und Jugendgruppen an. Die
Aidshilfe ist ein unverzichtbarer Partner fur viele geworden und sieht sich
selbst als funktionierende und schlagkraftige Einheit im Kampf gegen die
todliche Krankheit.

6.1.3 Arbeit und Ziele der Elterninitiative HIV-betroffener Kinder

Diese Selbsthilfegruppe in Nettetal (EHK e.V.) ist eine gemeinnttzige und
wohltatige Hilfsorganisation, die aus Spenden finanziert wird. Auch das
Land NRW unterstutzt die EHK aus dem Fond zur Forderung der Aids-
Selbsthilfe. Die Initiative kimmert sich um die vielfaltigen Probleme HIV-
betroffener, infizierter oder an Aids erkrankter Kinder. 1991 wurde sie
durch Eltern, Pflege- und Adoptiveltern gegriindet, um der durch die HIV-
Infektion entstandene Isolation und Anonymitat entgegenzuwirken. Viele
der Eltern arbeiten dort ehrenamtlich und versuchen, ihr Konzept von
Selbsthilfe zu verwirklichen. Die EHK bietet den Familien verschiedene
Hilfen an. Dazu gehdrt der kurzfristige Einsatz ihrer Familienpflegerin in
Zeiten der Krankheit und Notsituationen sowie die Beratung und Hilfe in
Krisenzeiten. Aullerdem gehdren Familienfreizeiten, Trauerseminare,
Erholungsreisen, Kindertreffs, Ausflige und gemeinsame Theaterbesuche
mit zu den regelmafligen Angeboten. Bei Problemen in Kindergarten oder
Schule kénnen Hilfestellungen geleistet werden. Die EHK verflgt Uber
eigene Raumlichkeiten, in denen neben den Buros auch eine
Begegnungsstatte fur Kinder und Jugendliche eingerichtet wurde. Dort

besteht die Moglichkeit der Ubernachtung und Betreuung.

Von den 92 vereinsangehorigen Familien, deren Wohnorte Uber ganz

Deutschland verteilt sind, betragt der Anteil der Eineltern-Familien 65%.



Da die einzelnen Mitglieder oftmals sehr weit voneinander entfernt
wohnen, gestalten sich HilfsmalRnahmen im Falle von Krankheit sehr
schwierig. Aber dies ist nicht das einzige Problem, das die
Vereinsmitglieder haben. Das Leben in Anonymitat und die starken

psychischen Belastungen bedeuten Einbul3en in der Lebensqualitat.

In der Satzung des Vereins vom 2.3.1991 heil}t es: ,Zweck des Vereins ist
es, ein Forum zu schaffen, das Familien zugute kommt, die in irgendeiner
Weise durch HIV-Infektion betroffen sind.“ So ist der Verein auch ein
Sprachrohr gegenuber den Medien, Behorden, Kliniken und anderen
Behdrden und sorgt dafiir, dass HIV und Aids in der Offentlichkeit

thematisiert werden.

6.1.4Zielsetzung und Vorgehensweise

Mit Hilfe eines Leitfadens, der dem Interview einen halbstrukturierten
Rahmen gibt, sollte die offene Gesprachsfihrung und der erweiterte
Antwortspielraum ermdglicht werden. Dieser Leitfaden enthielt Fragen aus
verschiedenen Themenbereichen dieser Arbeit und war darauf abgezielt,
die hier dargestellten Ergebnisse zu bestatigen, zu erweitern oder zu
korrigieren. Ein besonderer Schwerpunkt wurde auf den Umgang der
betroffenen Eltern mit den Kindern und dem sozialen Umfeld gelegt. Dabei
muss berlcksichtigt werden, dass die befragten Einrichtungen nur einen
begrenzten Einblick in die innerfamiliaren Beziehungen zwischen Eltern
und Kindern haben und deren Blick auf die Familiensituation von

beruflicher Zielsetzung gepragt ist.

Zwei der Interviews wurden mit dem Diktiergerat aufgenommen, das dritte
musste aus technischen Grunden auf dem Papier festgehalten werden.
Aus den aufgezeichneten Gesprachen wurden die wichtigsten Punkte
schriftlich niedergelegt. Sie dauerten durchschnittich 80 Minuten. Es
gestaltete sich schwierig, die Balance zu halten zwischen dem Festhalten

an den formulierten Fragen und dem unstrukturierten Erzahlen lassen.



Drei der vier Interviewpartner bevorzugten es, frei zu erzahlen und nicht
den Fragenkatalog abzuarbeiten. Deshalb ist die Auswertung der
Interviews in Kapitel 6.1.6 nach gemeinsamen Themenkomplexen und

nicht nach den einzelnen Fragen erfolgt.

6.1.5Darstellung der Befragungsergebnisse

Die Gesprache mit Einrichtungen, die taglich Kontakt zu betroffenen
Familien haben, sollten einen professionellen Blick auf die Situation und
Problem der Kinder und ihrer Familien geben. Nach Uberpriifung des
Materials habe ich die gemeinsamen Schwerpunkte der drei Gesprache

herausgearbeitet und in vier Themenkomplexe unterteilt.

1. Wie werden die Auswirkungen der HIV-Infektion auf das Leben der

Familie von den Einrichtungen beurteilt?

Frau Kollenberg von der Aidshilfe und auch Frau Schreeck und Herr
Siegner vom Projekt “Aids und Kinder* vertraten die Ansicht, dass HIV
mittlerweile eine nicht mehr so zentrale Rolle im Leben der Betroffenen
spielen wirde. Es sei zwar ein Aspekt, mit dem sie sich
auseinandersetzen wurden, aber die Perspektiven hatten sich verbessert.
Herr Siegner glaubte, dass die Familien aufgrund der verbesserten
Medikamente und des psychosozialen Netzes eine Chance hatten, den
Alltag zu normalisieren. Er bemerkte, dass viele Betroffene wieder
arbeiten kdénnen, obwohl sie bereits berentet waren. Haufig haben Frau
Schreeck und Herr Siegner die Erfahrung gemacht, dass Klienten anfangs
mit der neu gewonnenen Lebensperspektive nicht zurecht kamen, da die
Krankheit nun nicht mehr im Mittelpunkt ihres Lebens stand. Die vom
Projekt ,Aids und Kinder‘ betreuten Familien haben unterschiedliche
Hintergrinde. Die materielle Situation von Pflegeeltern eines infizierten

Kindes ist meist besser als die von alleinerziehenden HIV-positiven



Mattern oder Migrantenfamilien mit multifaktorieller Problematik. Dort

spiele HIV eher eine Nebenrolle.

Frau Kollenberg vertrat die Ansicht, dass die HIV-Infektion alle
vorhandenen Probleme nur verscharfe, unabhangig davon, ob dies
Erziehungs-, Partnerschafts- oder Finanzprobleme waren. Aus ihrer Sicht

schafft HIV nur begrenzt neue Probleme.

Einen ganz anderen Eindruck von der Situation HIV-betroffener Familien
hat Frau Korte von der EHK. Sie beschrieb die HIV-Infektion ,an sich als
aggressiv mit vielen Symptomen® und erlebte die Familien nach wie vor
als sehr belastet. Aufgrund ihrer Erkrankung mussten sie sehr viel
aushalten. Dazu brachte sie das Beispiel einer Mutter, der vom Sozialamt
nahegelegt wurde, einen Attest des Gesundheitsamtes Uber ihre HIV-
Infektion vorzulegen, obwohl daflr keine Verpflichtung besteht. Diese
Mutter flhlte sich aber nicht in der Lage, selbstbewusst aufzutreten und
lie® sich von der Sachbearbeiterin einschuchtern. Frau Korte erlebte es
immer wieder, dass Familien sich freiwillig isolieren, um der erwarteten
Ablehnung und Stigmatisierung zu entgehen. In diesem Punkt sah sie
wenig Hoffnung auf Veranderung. Bei guter Therapie und
Krankheitsverarbeitung ware ein unbeschwerterer Umgang zwar maoglich,
aber nach wie vor ware die vorherrschende Hoffnungslosigkeit in den

Familien typisch.

2. Wie stellt sich fiir die Einrichtung die Situation der Kinder dar?

Anhand vieler Beispiele verdeutlichte Frau Korte die Situation von Kindern
HIV-positiver Kinder. Sie berichtete Uber den Einsatz der Familienpflegerin
bei einer Familie mit drei Kindern, als beide Eltern aufgrund ihrer
Aidserkrankung in die Klinik mussten. In einer anderen Familie
verzichteten die Kinder auf ihren Herbsturlaub, als die Mutter wegen
drastisch gesunkener Helferzellenzahl in schlechter korperlicher
Verfassung war. Frau Korte stellte immer wieder viele Ahnlichkeiten in der

psychosozialen Situation und dem Leben mit der HIV-Infektion in Familien



fest. Sorgen machten ihr auch die wachsende Armut, vor allem bei den

Migrantenfamilien.

Je belasteter die Eltern durch die Krankheit und andere Probleme waren,
desto beschwerter wirkten auch die Kinder. In diesem Zusammenhang
berichtete Frau Korte von einem Jungen, der der Begegnungsstatte der
EHK den Namen ,Laut und Lustig“ gegeben hatte. Sie nahm an, dass der
Junge den Namen gewahlt hatte, weil er zu Hause aus Rucksichtnahme
auf seine kranken Eltern nicht laut und lustig herumtoben durfte. Frau
Korte war davon uberzeugt, dass Kinder aber trotzdem von kranken Eltern
betreut werden kénnen. Denn auch wenn Kinder deren Schwache und
Hilflosigkeit spuren kdnnten, sei es besser, sie in familiarer Umgebung zu

lassen.

Frau Schreeck hingegen stellte heraus, dass die Verantwortung, die den
Kindern friher im Krankheitsfall zugetragen wurde, aufgrund des besseren
Gesundheitsstatus der Eltern wieder zurickgenommen wurde. Auch Herr
Siegner brachte ausschlie3lich positive Aspekte ein. Beispielsweise
konnte fur die Kinder die Erkrankung der Schwester oder des Bruders an
HIV auch zu einem toleranten und verantwortungsvollem Bewusstsein
fuhren. Dass Kinder durch die Krankheit eines der Elternteile zu frih
erwachsen wuarden, ware ein Vorurteil. Fur ihn war es wichtig, das
,Dramatische, das blockiert und erschwert® aus der Betrachtung

herauszunehmen.

Frau Kollenberg war der Ansicht, dass die Zeit umittelbar nach der HIV-
Diagnose der Eltern fur die Kinder ,ganz schén heftig“ ware. Da dies fur
die Eltern einen tiefen Einschnitt in das bisherige Leben darstellte und sie
neue Strategien entwickeln muissten, hatten sie keinen Blick fir die
Kinder. Die Verzweiflung und Ohnmacht fuhrte dazu, dass Geduld und
Frustrationstoleranz stark strapaziert waren. Die Kinder wirden haufiger
angeschrieen, geschlagen oder vernachlassigt. Dies ware aber nicht
~Zwangslédufig ein Erziehungsversagen der Eltern, sondern ein

kurzfristiges Aussetzen ihrer Féhigkeit, die Kinder im Griff zu behalten.”



Ein anderes Problem waren die wellenartigen Krankheitsverlaufe bei HIV.
Dazu schilderte Frau Kollenberg den Fall einer Mutter, die ihr Kind in eine
Pflegefamilie geben musste, da sie es aufgrund einer schweren
Lungenentziandung nicht mehr selbst versorgen konnte. Entgegen ihren
Erwartungen erholte sie sich wieder und ware in der Lage gewesen, sich
selbst um ihre Tochter zu kimmern. Da diese sich aber bereits gut in der
Familie eingelebt hatte und die Mutter eine erneute Verschlechterung
ihres Zustands befirchtete, liel} sie das Kind in der Pflegefamilie, um ihr

eine erneute Umstellung zu ersparen.

3. Wie wird die Bekanntgabe der HIV-Infektion in der Familie und dem

sozialen Umfeld gehandhabt?

Die Mitarbeiter des Projekts ,Aids und Kinder” und auch Frau Korte von
der EHK haben die Erfahrung gemacht, dass es oftmals die Arzte sind, die
den Eltern nahe legen, ihre Kinder Uber die elterliche HIV-Infektion
aufzuklaren. Die Eltern standen dann unter dem Druck, unbedingt dartber
reden zu mussen. Frau Kollenberg war diesbezuglich der Ansicht, dass
nicht das Wissen um die HIV-Infektion fur die Kinder belastend ware,
sondern das unausgesprochene Geheimnis. Sie glaubte, Eltern wirden oft

unterschatzen, was die Kinder aufnehmen.

Frau Schreeck ging davon aus, dass Kinder ein Gespur daflir haben,
wenn etwas tabuisiert wird und genau wissen, dass bestimmte Themen
besser nicht von ihnen angesprochen werden sollen. Wahrend aber Herr
Siegner behauptete, die Mitteilung der HIV-Infektion ware flr Kinder nur
eine Information unter vielen und wirde von ihnen nicht mit Sterben in
Verbindung gebracht, schilderte Frau Kollenberg den Fall eines
Madchens, das auf die langjahrige Verheimlichung der Erkrankung ihres
Vaters mit einer heftigen Aidsphobie reagierte. Als Kontrast beschrieb sie
das Beispiel einer Mutter, die ihre Tochter sehr frih Uber ihren
Gesundheitszustand aufklarte und diese dann zu allen Untersuchungen
mitnahm. Das Kind wurde so mit vielen kranken Menschen konfrontiert

und entwickelte daraufhin massive Angste.



Grundsatzlich beschaftigten sich aber alle Eltern mit der Frage ,Was sage
ich meinem Kind?“ Doch war der Umgang mit dieser Auseinandersetzung
sehr unterschiedlich. Wichtig ware es, sich an den Fragen der Kinder zu
orientieren. Diese Meinung teilte sie mit Frau Schreeck. Viele Eltern
entschieden sich dafir, die Krankheit damit zu erklaren, dass mit dem Blut
etwas nicht in Ordnung ware. Frau Kollenberg tendierte dazu, die Kinder
aber noch vor Beginn der Pubertat zu informieren, um diese schwierige
Zeit nicht noch zusatzlich zu belasten und die Ablésung von den Eltern zu
komplizieren. Frau Korte berichtete, dass sie schon des o6fteren von Eltern
gebeten wurde, die Kinder Uber die HIV-Infektion der Mutter oder des
Vaters aufzuklaren. Ein Grund dafir war der Wunsch einer Mutter, sie
dazu zu bewegen mehr Rucksicht zu nehmen und verstarkt Aufgaben im
Haushalt zu Ubernehmen. Dies sah Frau Korte jedoch kritisch, denn sie

glaubte, dass durch diese Haltung bei Kindern Aggressionen entstinden.

Alle drei Interviewparteien pladierten fur den halboffenen Umgang im
sozialen Umfeld. Sie wiesen darauf hin, sich grindlich zu Uberlegen, ob es
Sinn macht, bestimmte Personen oder Einrichtungen uber die HIV-
Infektion zu informieren. Frau Schreeck und Herr Siegner waren der
Meinung, dass nur die nahestehendsten Menschen eingeweiht werden
sollten. Sie begrundeten dies auch mit dem Argument, dass andere
Kranke sich auch nicht jedem offenbaren wurden. Sie sahen ihre Arbeit
auch darin, den Umgang mit HIV zu relativieren. Denn es ware in unserer
Gesellschaft immer noch schwierig, mit der Information HIV positiv
umzugehen. Darum mache es nur Sinn, Einrichtungen wie Schule oder
Kindergarten aufzuklaren, wenn das Kind haufig dem Unterricht oder der

Gruppe fernbleiben misse, weil die Mutter es nicht versorgen kann.

4. Welche Befiirchtungen und Angste haben Eltern beziiglich der

Bekanntgabe der Erkrankung an ihre Kinder?

Auf der einen Seite wurden von den Interviewpartnern einheitlich Angste

wiedergegeben, die Kinder mit der Information zu Uberfordern. Gleichzeitig



aber befurchteten die Eltern, dass ihre Kinder sozial ausgegrenzt und
gemieden wurden und sich dies negativ auf ihre seelische Entwicklung
auswirken konnte. Andererseits wollten sie verhindern, dass die HIV-
Infektion in einem gréReren Rahmen bekannt wird, wenn sie durch die

Kinder weitergetragen wurde.

Herr Siegner stellte heraus, dass es einige Eltern gabe, die ganz offen und
weltverbesserisch waren und keine Probleme mit dem Umgang in der
Offentlichkeit hatten. Er rdumte jedoch ein, dass dazu nicht alle in der

Lage waren.

Frau Kollenberg und Frau Schreeck benannten aber auch noch andere
Angste. Die Befiirchtung, von den Kindern abgelehnt und verachtet zu
werden, ware besonders ausgepragt. Dies hange nach Ansicht Frau
Kollenbergs mit den Schuldgefihlen der Eltern zusammen, sich nicht vor
der Infizierung geschitzt zu haben. Unterschwellig bestdande die Angst,
der Alltag konne zusammenbrechen, wenn die Kinder informiert waren.
Eltern waren so daran gewohnt, mit HIV als Geheimnis zu leben, dass
ihnen nicht in den Sinn kame, ihre Kinder kdnnten mehr mitbekommen, als
sie vermuteten. Frau Kollenberg hatte es haufig erlebt, dass Eltern mit
ihren Schulkindern die Aidshilfe aufsuchten. Obwohl viele Broschiren
Uber Aids in der Beratungsstelle auslagen, glaubten die Eltern, ihre Kinder

kdnnten keinen Bezug zwischen ihnen und der Krankheit herstellen.

6.1.6 Zusammenfassende Bewertung

Bei Betrachtung der Ergebnisse wird deutlich, wie unterschiedlich die
Lebenssituation der betroffenen Familien und ihrer Kinder von den
einzelnen Einrichtungen wahrgenommen wird.

Frau Kollenberg von der Aidshilfe und insbesondere Frau Korte von der
EHK, die durch die Pflege eines HIV-infizierten Kindes selbst betroffen
war, brachten die spezielle Problematik von HIV in Bezug auf Kinder

deutlich zum Ausdruck.



Im EHK-Sachbericht des Jahres 2000 wird die anhaltende Isolation HIV-
betroffener Familien und deren Angst vor Stigmatisierung thematisiert.
Diese Angst habe zur Folge, dass auch die Kinder haufig keine Freunde
hatten und die Eltern in besonderem Malle mit Schul- und
Erziehungsproblemen konfrontiert wurden. Die Mitarbeiter des Projektes
»2Aids und Kinder“ hingegen stellen die Lage Uberwiegend positiv dar.
Wahrend des Interviews hatte ich oft den Eindruck, dass die psychischen
Belastungen von den Befragten heruntergespielt wurden (siehe hierzu
auch Kapitel 4.2). Die Situation der Kinder HIV-betroffener Eltern wurde
insgesamt als relativ stabil eingestuft. Hinsichtlich der bereits in Kapitel 5
angefuhrten Forschungserkenntnisse stellt sich die Frage, ob diese
Einschatzung als realistisch zu werten ist oder ob diese Wahrnehmung

wichtige Aspekte unberucksichtigt lasst.

Das Fallbeispiel von Frau Korte, die Uber die Schwierigkeiten einer
alleinerziehenden Mutter mit dem Sozialamt berichtet, lasst vermuten, wie
beschamend dieser Vorfall fur die Mutter gewesen sein muss. Abgesehen
von der Tatsache, als Sozialhilfeempfangerin von der Gesellschaft
abgewertet zu werden, muss diese als Grund fur den Bezug der
Hilfeleistung ihre Krankheit angeben, die ebenfalls als gesellschaftlicher
Makel gilt. Die Realitat zeigt hier, dass HIV-Infizierte und ihre Familien
nicht nur durch seelische, sondern auch durch soziale Aspekte

destabilisiert werden.

Sicherlich hat sich die Lebensqualitat HIV-Infizierter in letzter Zeit stark
verbessert. Doch die Antworten der beiden anderen Interviewpartner, also
der selbst von Krankheit betroffenen Mutter, die im folgenden dargestellt
werden, machen darauf aufmerksam, dass die psychische Belastung nach
wie vor prasent ist. Dies gilt insbesondere flr den Zeitraum nach Stellung
der Diagnose und fur die Zeit, in der die aidsdefinierten Erkrankungen
ausbrechen. Insofern bestatigt dies die in Kapitel 3.3 aufgezeigten
Ergebnisse Uber die psychologischen Phasen des Krankheitsverlaufs. Die
Fallbeispiele zeigen, dass die Kinder in diesen Zeiten besonderen

Belastungen ausgesetzt sind.



Die Darstellungen Frau Kollenbergs uber die Schwierigkeit der Eltern, mit
ihren Kindern Uber die Erkrankung zu reden, belegen, wie stark die
Reaktion der Kinder auf ungeloste Konflikte sein kann (siehe Kapitel
5.1.2). Dabei steht vor allem der Aspekt der altersgerechten Information
im Vordergrund. So ware die altere Tochter im ersten Fallbeispiel
durchaus in der Lage gewesen, mit dem Wissen um die Krankheit ihres
Vaters adaquat umzugehen, entwickelte aber wahrend jahrelanger
Verheimlichung eine Aidsphobie, die sie in ihrem Alltag stark einschrankte.
Die jungere Tochter aus dem zweiten Fallbeispiel wurde nicht durch die
Information Uberfordert, sondern durch das Bemuhen der Mutter, mit
ihrem Kind unbefangen und offen umzugehen. Die Mutter bemerkte hier
nicht, dass ihr Kind durch die schockierenden Erlebnisse Uberfordert war
(siehe auch Kapitel 5.1.6).

Aus den Aussagen der Interviewpartner lasst sich entnehmen, dass die
Eltern-Kind-Beziehung durch die Schuldgefilhle und Angste der Eltern
beeinflusst wird. Frau Kollenberg aufRert die Vermutung, dass diese die
Ablehnung der Kinder befurchten, weil sie sich nicht ausreichend vor Aids
geschutzt hatten. Dies fuhrt dazu, dass die HIV-Infektion verschwiegen
wird, doch haben die Kinder nach Aussage von Frau Schreeck und Frau
Kollenberg ein intuitives Gespur flr atmospharische Veranderungen. Wird
diese Wahrnehmung nicht durch Erklarungen bestatigt, kann die
Verheimlichung der Krankheit eine Storung des Vertrauensverhaltnisses
verursachen. Gestutzt wird diese Ableitung durch die Darstellung der

Forschungsergebnisse in den Kapiteln 5.1.3 und 4.3.

Die AuRerung Herrn Siegners, dass Kinder durch die Krankheit eines
Familienangehorigen auch positiv gepragt werden koénnten, weist auf die
kreativen Verarbeitungsmdglichkeiten hin. Seine These, dass das
Zusammenleben mit einem kranken Familienmitglied auch zu mehr
Verantwortungsbewusstsein und Toleranz fuhren kdnne, wird durch die
Ergebnisse der Untersuchungen gestutzt, die in Kapitel 5.1.6 dargestellt
wurden. Diese zeigten, dass die Bewaltigung der elterlichen Erkrankung

zu positiver Reife fuhren kann.



Insgesamt bestatigen die Interviews, dass Kinder unter den Auswirkungen
der elterlichen HIV-Infektion unterschiedlich leiden. Dabei konzentrieren
sich die Aussagen auf zwei Schwerpunkte, die kérperliche Belastung und

die psychische Belastung.

Durch die korperlichen Belastungen, denen die Eltern ausgesetzt sind,
entstehen fur die Kinder Situationen der Trennung und des Verlustes.
Sicherlich betrifft dies hauptsachlich die Kinder von bereits an Aids
Erkrankten, jedoch werden in der Zukunft auch die von HIV-Infizierten
betroffen sein. Eine der groRten Schwierigkeiten der Eltern im Umgang mit
ihrer Krankheit ist die Offenbarung ihres Gesundheitszustandes
gegenuber ihren Kindern. Wahrend einige Eltern in der Lage sind, offen
Uber ihre Infektion zu reden, gibt es bei vielen noch Unsicherheiten und
Angste, die Kinder zu (iberfordern. Im Widerspruch dazu steht der Druck
von Kliniken und Jugendamtern, die den Eltern anraten, ihre
heranwachsenden Kinder zu informieren. Hier zeigt sich erneut der enge
Zusammenhang mit Stigmatisierungsangsten, denn welche krebskranken
Eltern hatten solche Probleme mit der Offenbarung ihrer Krankheit?
Vermutlich muss auch kein Kind befurchten, dass es aufgrund des bei
seinem Vater diagnostizierten Nierenleidens in der Schule diskriminiert

wird.

Die nicht Ubereinstimmende Wahrnehmung der Interviewpartner lasst sich
vielleicht am besten durch die unterschiedliche Perspektive der Befragten
selbst erklaren. Da die Aidshilfe und das Projekt ,Aids und Kinder die
Lebenssituation der betroffenen Familien verbessern wollen, sind durch
deren Arbeit natlrlich Erfolge zu verzeichnen, die aber auch besonders
betont werden muissen. Auf der anderen Seite wird aus der Sicht der
Betroffenen, die durch Frau Korte vertreten werden, die Prasenz von
Krankheit und Tod trotz besserer Medikamente immer noch als seelische

Dauerbelastung wahrgenommen.

6.2Interviews mit betroffenen Miittern



Der Kontakt zu den Gesprachspartnerinnen wurde durch die Aids-
Ambulanz der Stadtischen Kliniken in Dortmund ermdglicht. Im ersten
telefonischen Kontakt informierte ich die Frauen Uber die anonymisierte
Auswertung und mein Vorgehen, die Interviews per Diktiergerat
aufzuzeichnen. Nachdem die beiden Mutter sich zu einem Gesprach
bereit erklart hatten, fanden jeweils zwei Gesprache statt. Obwohl kein
Vorgesprach geplant war, erwies es sich als sinnvoll, wahrend des ersten
Treffens die Lebensumstdnde und die Problematik der einzelnen
Personen kennen zu lernen. AuRerdem diente das Vorgesprach dazu, ein
Geflhl des Vertrauens und der Sicherheit auf beiden Seiten aufzubauen,
denn auch ich war befangen. Diese erwies sich aber als unbegrindet,

denn die Gesprache verliefen offen und entspannt.

Das erste Interview fand im Lesezimmer einer Blcherei statt, da die
betroffene Mutter meine Begegnung mit ihren Kindern vermeiden wollte;

die andere Mutter besuchte ich in ihrer Wohnung.

Die beiden Fallbeispiele sind sehr unterschiedlich bezuglich der
Lebensweise der Interviewten und ihres Umgangs mit der Erkrankung in
Familie und sozialem Umfeld, so dass sie einen interessanten

Gegenvergleich bieten.

6.2.1 Zielsetzung

Der Leitfaden der Interviews setzt sich aus denselben Themenbereichen
zusammen wie derjenige in den Gesprachen mit den Einrichtungen EHK
und ,Aids und Kinder”. Allerdings wurde er auf die spezifisch andere
Situation hin abgestimmt. Ziel der Interviews war es, den individuellen
Umgang der Mutter mit der Krankheit im Hinblick auf ihre Kinder und die
damit verbundene besondere Familiensituation zu hinterfragen. Die
wichtigsten Aussagen der Befragten wurden anhand der Aufzeichnungen

schriftlich niedergelegt und in Form von Fallbeispielen verarbeitet. Dabei



wurden die Namen der Interviewpartnerinnen aus Grunden der

Anonymitat verandert.

6.2.2 Darstellung der Ergebnisse

Fallbeispiel A : Karin, 46Jahre

Karin ist alleinerziehende Mutter mit finf Kindern: 4 Tochter im Alter von
24, 20, 15, 10 Jahren und 1 Sohn von 14 Jahren. Ehemals
Drogenkonsumentin, ist Karin seit 1990, nachdem sie von ihrem positiven
Testergebnis erfuhr, im Methadonprogramm. Ihre Kinder sind trotz ihrer
Infizierung Mitte der achtziger Jahre negativ, eines der Kinder war HIV-
exponiert (siehe auch Kapitel 4.2.2). Karin lebt von dem Bezug von Rente

und erganzender Sozialhilfe.

Durch eine Schwangerschaft erfahrt sie von ihrer HIV-Infektion.

,Erst mal hatte ich so das Gefiihl, na ja, das gehort jetzt auch noch dazu,
irgendwie so eine Notwendigkeit, du hast gelebt als Drogenabhéngige,
und viele sind eben positiv. Erst mal so eine Akzeptanz und andererseits

eine Leere. Wie wirst du dein Leben fiihren, wie kannst du es fiihren?*

Karin wird sich schnell daruber klar, dass sie die ihr verbleibenden Jahre
nutzen muss, um intensiver zu leben. Nachdem sie zunachst glaubt, sich
sofort um eine Betreuung der Kinder nach ihrem Tod kimmern zu missen
und eine Pflegefamilie zu suchen, ist die Situation zur Zeit der Befragung
so, dass ihre Kinder mittlerweile zu alt sind, um noch in dieser Form
betreut zu werden. Das Jugendamt ist von ihr angehalten, im Falle ihres
Sterbens mit den Kindern gemeinsam zu entscheiden, welche

Maoglichkeiten in Betracht kommen.

Ziemlich schnell tritt sie einer Selbsthilfegruppe bei, engagiert sich in der

Aidshilfe und einem Verein fur Drogenabhangige und Substituierte. Da die



Kinder wissen, dass ihr Vater 1991 an Aids gestorben ist, waren sie sehr
frbh schon so ,sensibel, dass sie zwei und zwei zusammenzéhlen
konnten.” Zuerst klarte Karin die alteren Tochter tber ihre HIV-Infektion

auf.

Llrgendwie fiel es mir schwer, immer aufzupassen, mich nicht selber zu
versprechen. ...Und ich hatte dann auch keine Lust, irgendwelche

Ligengeschichten zu erzdhlen.“

Auch ihren kleineren Kindern will sie nicht langer ,etwas vorliigen®, auch
sie sollen ernstgenommen werden. Karin mochte auf keinen Fall
sVermutungen in Gang setzen, die vielleicht schlimmer sind als die
Realitat”. Deshalb besorgt sie sich altersgerechte Broschiren von der
Aidshilfe und informiert die Kinder Uber ihre Erkrankung. Karin erklart ihren
Kindern auch, dass man sich nicht durch Kissen oder Streicheln
anstecken kann und wie sich das Virus auf die korperliche Verfassung
eines Menschen auswirkt. Als eine ihrer Tochter daraufhin Gberall von der
Krankheit der Mutter erzahlt, versucht sie ihr zu vermitteln, dass ihr
dadurch auch Nachteile entstehen konnten. Wenn manche Leute wissten,
dass ihre Mama Aids habe, wirden sie diese Krankheit auch bei ihr
vermuten und ihren Kindern untersagen, mit ihr zu spielen, so Karins

Erklarungsversuch.

Ihr Sohn reagiert besonders empfindlich auf die Diagnose. Als er ca. 10
Jahre alt ist, entwickelt er aggressive Verhaltensweisen und Iasst in der
Schule nach. In dieser Zeit erlebt ihn Karin als sehr gefahrdet und erzahlt,
er habe gegenuber einer Angestellten des Jugendamtes geaullert, diese
kdnne ,seine Mutter doch nicht gesund machen,” also kbnne er sich
benehmen, wie er wolle. Er weigert sich, zu den Treffen der
Selbsthilfegruppe zu gehen, und mochte nichts mit anderen HIV-Familien
zu tun haben, sondern sich nur mit ,Normalen und Gesunden® umgeben.
Wenn Karin sich schlecht flhlt, sagt er zu ihr: ,Meckere nicht ‘rum, das
bist du doch alles selbst schuld!” Aber Karin vermutet, dass sich hinter
seinem ruppigen Verhalten Angst verbirgt, und auch sein lang

anhaltendes fruhkindliches Verhalten bestatigen ihr, dass es fur ihn am



schwersten zu verarbeiten ist. Immer wieder zeigt sich seine Sehnsucht

nach Normalitat:

»,Einmal sagt er zu mir: Mama, du sagst doch immer, du bist aidskrank.
Aber wenn du alles machen kannst, dann brauchst du es ja noch nicht zu

sagen, man sieht es dir ja nicht an.”

Ihr Leben mit der Familie bezeichnet Karin als chaotisch. In ihrer
Mutterrolle versuche sie immer, 150%ig zu sein, merke aber, wie schwer
es sei, ihren Anspruch und die Realitat in Einklang zu bringen. Sie frage

sich oft, warum sie unbedingt diesem Ideal entsprechen wolle.

~Willst du das gar nicht erreichen, weil du dir von vornherein sagst, das
kann gar kein Mensch erreichen, oder ist es nur das schlechte
Gewissen?”

Ihre beiden groReren Tochter sind jetzt ,schon auf ihrem eigenen Weg*
und wissen, ,die Mutter hat das”. Deshalb wirden sie schon genauer
hinschauen, wie es ihr ginge und sich z.B. nach ihren Blutwerten und ihrer
Tabletteneinnahme erkundigen. Aus diesem Grund habe sie zu ihnen
auch ein besonders enges Verhaltnis. Die eine der beiden Tochter wird
bald eine eigene Wohnung suchen, was Karin sehr bejaht.

,Kinder von Siichtigen neigen auch ein bisschen dazu, viel zu viel

Verantwortung zu dbernehmen.”

Karin interpretiert den bevorstehenden Auszug ihrer Tochter als eine
strikte Zuweisung der Verantwortlichkeiten an sie als Mutter. Sie ist sich
aber auch daruber bewusst, dass Kinder nicht in der Lage sind, ,den

Eltern das Leben abzunehmen.”

Die alteren Tochter Uberlegen sich gut, wem sie von der Erkrankung der
Mutter erzahlen. Nur nach grundlicher Abwagung weihen sie Freunde ein.
Einer der jungeren Tochter gefallt es aber gar nicht, dass Karin einen ihrer
Lehrer ins Vertrauen zieht, um eventuelle Auffalligkeiten ihrer Tochter

gleich ins richtige Licht zu setzen.



In ihrem eigenen Freundeskreis hat Karin auf viele Bekannte verzichtet,

weil sie keine Lust auf oberflachliche Beziehungen hat.

»~Such dir lieber Leute, zu denen du eine enge, innige Beziehung hast und
auch wenn du die vielleicht weniger héufig triffst....lieber ein paar
ausgewdéhlte Leute als ein Riesenbekanntenkreis, auf den man sich aber

letztendlich doch nicht verlassen kann.“

Das alleinige Mutter- und Hausfrauendasein befriedigt sie nicht, da sie
daflr keine Bestatigung bekommt. Obwohl sie den Anspruch hat, viel Zeit
mit den Kindern zu verbringen, bauen sich manchmal Aggressionen in ihr
auf, ,die dann auch auf die Kinder (bergehen, dass ich da ungerecht
werde aus der Unzufriedenheit.“ Weil dies viel schlimmer sei, als
wegzugehen, engagiere sie sich nun fur andere Betroffene. Diese Arbeit

sei ein Teil ihres Lebens und ein ,,Gegengewicht fiir zu Hause.*“

Als starkste Belastung empfindet Karin die Angst, so schwer zu erkranken,
dass sie nicht mehr in der Lage ist, zu entscheiden, was sie mdchte und
was nicht. Geistig verwirrt zu sein stellt fur Karin die grof3te Bedrohung
dar. Trotzdem kann sie sich nicht vorstellen, wie sie auf die Anklindigung
ihres Arztes reagieren wirde, dass ein Medikament gegen Aids gefunden

ware.

sIst es dann wunderbar? Oder ist es nicht wunderbar? Ich weil3 es nicht...
Dann miisste ich mein Leben noch mal neu einrichten. Und das hab’ ich ja
damals schon getan. Und da hab’ ich mich eben auf das Virus eingerichtet

und moglicherweise eine kiirzere Lebensdauer veranschlagt.”

Karin ist der Ansicht, dass man Phasen, in denen man wutend und
verzweifelt ist, unbedingt ausleben muss. Sie kann der Krankheit auch
Positives abgewinnen, denn sie habe gelernt, ,das Leben eher als ein
Geschenk als einen Genuss zu sehen, nicht mehr so selbstversténdlich.”
Durch die Krankheit habe sie gelernt, die Begrenztheit des Lebens
wahrzunehmen und eine bewusstere Haltung zu den schéonen Dingen des

Lebens zu entwickeln.



,Wichtig ist doch, dass ich sag, so, jetzt mache ich den néchsten Schritt
nach vorne und wie kann ich es machen, dass alle relativ gut damit
umgehen kénnen und relativ gliicklich damit sind?*

Fallbeispiel B: Eva, 36 Jahre

Eva ist verheiratet und hat einen 6jahrigen Sohn und eine 2 1/2jahrige
Tochter. Infiziert wurde sie durch ihren Ex-Verlobten vor ca.11 Jahren. Die
Diagnose wurde 1997 gestellt, als ihr Sohn bereits 2 Jahre alt war.
Daraufhin stellte auch er sich als HIV-positiv heraus. Die Schwangerschaft
und Geburt ihrer Tochter konnte medizinisch entsprechend vorbereitet
werden, so dass diese negativ ist. Der Ehemann von Eva ist ebenfalls

negativ und sorgt als Berufstatiger flir das Einkommen der Familie.

Die Diagnose bedeutet fur Eva einen solchen Schock, dass ,es ihr kalt
den Riicken hinunterlduft.“ Vor allem die ersten zwei Jahre sind schlimm

fur sie, die Probleme wachsen ihr tber den Kopf.

,Das schlimmste ist, man vergrébt sich so lange. Man geht damit nicht an

die Offentlichkeit, man lasst sich nicht helfen.*

Spater sucht sie dann ganz bewusst die Hilfe einer Beratungsstelle.

»Ilch war ja im Endeffekt ganz alleine mit dem Problem, mein Mann wollte
eigentlich nichts wissen davon, weil er eigentlich negativ ist, also er hat ja

nichts damit zu tun.”

Ihr ist zwar bewusst, dass das Leben voran geht, aber durch die

Tabletteneinnahme fuhlt sie sich jeden Tag an ihre Krankheit erinnert.

,Man hat mehr Angst im Nacken und lebt nicht mehr so unbesorgt wie

friiher.”

Der Krankheit kann sie nichts Positives abgewinnen, im Gegenteil, diese
ist nur eine Belastung fur sie. Die starkste Beeintrachtigung besteht fur sie

in der Krankheit ihres Sohnes und in den Nebenwirkungen der



Medikamente. Da aber auch in Zeiten der eigenen Krankheit oder der
ihres Sohnes die Betreuung der Kinder gewahrleistet sei, habe sie im
Augenblick keine Angst vor der Zukunft.

Ihr Sohn weil} nicht, dass er krank ist. Eva glaubt, dass er zu klein fir eine
solche Information sei. Sie erklart ihm, dass er die Tabletten nehmen
muss, um gesund zu bleiben, und er akzeptiert, dass das bei seiner
Schwester anders ist. Diese fittert ihn und weild bereits, dass ihr Bruder

Tabletten schlucken muss, die fiir sie verboten sind.

»~Solange ich den Kindern das Gefiihl geben kann, sie sind gesund, sie

sind nichts anderes als die anderen Kinder auch, lass ich das auch.”

Eva mochte ihre Kinder nicht mit unndtigen Informationen uberfordern und

verhindern, dass diese zu frih erwachsen werden.

,Ich habe so ein inneres Gefiihl was verkraftet er, was kann er ab, was

nicht, und wenn ich unsicher bin, hole ich mir Hilfe.”

Es fallt Eva schwer, sich einzugestehen, dass ihr Sohn innerhalb der

Familie eine besondere Stellung einnimmt.

slch will nicht sagen, dass ich ihn bevorzuge, aber doch, also im
Hinterkopf schon. Ich denke immer, wie lange ist er noch da, wie lange bin
ich noch da? Na gut, die andere wird nicht benachteiligt, aber ich bin

angstlicher, wenn er einen Schnupfen hat.“

In den alltaglichen Dingen werde er nicht bevorzugt, und wenn ihre
Tochter es brauche, bekdme sie auch ihre Streicheleinheiten. Aber die
Sorge um die Gesundheit ihres Sohnes steht immer wieder im

Vordergrund.

LJAber ich sag”™ mal, ich bin beunruhigter, ... hellhériger auch. Wenn ich bei
dem eine Pustel oder einen Hautausschlag sehe, renne ich sofort zum
Arzt”



Evas Erkrankung wirkt sich aus ihrer eigenen Sicht nicht auf das

Erziehungsverhalten aus. Sie halte dies von den Kindern fern.

~Wenn es mir nicht gut geht, dann schimpf” ich auch schon mal mehr als

wenn es mir gut geht, klar.”

Manchmal winscht sie sich zwar, flr ein paar Stunden ganz in Ruhe auf

der Couch liegen zu kénnen,

»...aber manchmal hat es auch den Vorteil, dass man nicht zu lange
liegt,...mit den Kindern ist man immer wieder angetrieben zu sagen, ich
muss weitermachen,...man wird abgelenkt, und es geht einem dann auch

besser.”

Eva betrachtet ihre beiden Kinder als zwei verschiedene Charaktere, von
denen ihr Sohn eher ein ,Weichei” und Angsthase sei, der es schlecht
ertrage, allein zu sein, ihre Tochter dagegen eine robustere Veranlagung
habe.

2Wenn er sich mal irgendwo geratscht hat, will er gleich 10 Pflaster drauf

haben.”

Sie betont allerdings seine Tapferkeit bei medizinischen Behandlungen,
wo er alle Prozeduren, ohne zu weinen, Uber sich ergehen lasst. lhre

Tochter dagegen habe Angst vor Arztbesuchen.

AuRer ihrem Mann, den Arzten und der Gruppe von betroffenen Miittern
kennt niemand aus ihrem sozialen Umfeld den richtigen Namen der
Erkrankung ihres Sohnes. lhre eigene HIV-Infektion verschweigt sie vollig.
Freunden, ihren Eltern und Schwiegereltern erzahlt sie, dass ihr Sohn an
einer Immunschwache leidet und zu wenig Antikdrper produziert. Auch der

Kindergarten ist in dieser Form auf die Krankheit hingewiesen worden.

.Ich habe das alles umschrieben, hab” die Krankheit selbst aber

weggelassen. Also, weil ich weill, man arbeitet da immer gegen



Vorurteile... und im Freizeitbereich hért man die Kindergértnerinnen so
liber Latexhandschuhe ihre Spé&Be machen,...ach, das sind ja
Aidshandschuhe...da schreckt man doch zurlick, ist froh, es nicht gesagt
zu haben.”

Eva befurchtet, dass ihr Sohn bei der kleinsten Schramme mit
Latexhandschuhen behandelt wirde, wenn der Kindergarten Uber seine
HIV-Infektion informiert ware. Obwohl die Erzieher schweigepflichtig sind,
kann sie sich vorstellen, dass diese Information wie ein Lauffeuer

herumgehen wurde.

»...dann wisste es auch gleich der ganze Kindergarten,...dann das ganze
Dorf..., wir sind ja hier im Vorort, wir sind nicht incognito in einer
GrolR3stadt.”

Sie hat Angst, dass ihr Sohn durch Bekanntwerden der Erkrankung

ausgegrenzt werden konne.

»-..die Kinder sind gar nicht so gemein, das sind die Eltern, die sagen, mit
dem spiel” blo3 nicht, dann wirst du krank oder so. Und dass (...) dann
irgendwo da sitzen mlisste, ganz allein und ausgeschlossen, das wiirde

ihm mehr schaden und mir wehtun. Also sag” ich’s dann lieber nicht.”

Ihre eigene HIV-Infizierung kdnne sie leichter ertragen, aber so, glaubt sie,
werde alles auf den Schultern ihrer Kinder ausgetragen. Ilhr einziges Ventil
findet Eva in der Muttergruppe, denn dort muss sie nichts verbergen. Sie
empfindet es als Entlastung, sich mit Gleichgesinnten austauschen zu
konnen und sich mit den Anderen Uber die stabile Gesundheit zu freuen.
Sie ist sich sicher, dass es ihr ohne diese Treffen sehr viel schlechter
ginge, denn sie kdnne nicht immer alles in sich ,hineinfressen. Uber ihren
Umgang mit der HIV-Infektion sagt sie:

slch bin auf alles gefasst, also, ich habe kein Gottvertrauen mehr, ich
guck” mir die Leute an und bin eher lieber zu vorsichtig als dass ich

irgendwie einen Schritt nach vorne mache, den ich hinterher bereue.”



6.2.3Zusammenfassende Bewertung

Die Auswertung der Interviews zeigt, dass der Umgang beider Mutter mit
der HIV-Infektion grundsatzlich verschieden ist. Wahrend Karin das
Bedurfnis hat, offen mit ihren Kindern und ihrem naheren Umfeld Uber die
Erkrankung zu sprechen, wird Evas Verhalten Uberwiegend von der Angst
gepragt, dass ihre Kinder diskriminiert werden konnten. Dabei steht vor
allem die Sorge um ihren Sohn im Vordergrund.

Die unterschiedliche Lebenssituation beider Frauen erklart, warum die
Verarbeitung der Krankheit so gegensatzlich ausfallt. So hat Karin als
ehemalige Drogenkonsumentin das Gefuhl des AulRenseitertums und der
Diskriminierung bereits erlebt (siehe auch Kapitel 3.2), wohingegen Eva zu

ihrer Erkrankung ,wie die Jungfrau zum Kinde kam.*

Beide Mutter sind jedoch in der Lage, offen Uber ihre Situation zu
sprechen. Karin hat einen Weg gefunden, die aufgrund ihres
Drogenkonsums erworbene Erkrankung durch einen kognitiv-handelnden
Bewaltigungsstil zu verarbeiten (siehe Kapitel 3.6). Es gelingt ihr, die
Balance zwischen der Erfullung ihrer eigenen Bedlrfnisse und den
Bedurfnissen ihrer Kinder zu halten. Dass die frihzeitige Aufklarung der
jungeren Kinder diese in die Lage versetzt hat, die Krankheit ihrer Mutter
positiv zu verarbeiten, lasst sich am Beispiel ihres zeitweise auffalligen
Sohnes widerlegen. Die Vermutung liegt nahe, dass dieser trotz der
altersgerechten Informationen Uberfordert war und die Erkrankung einen
unldsbaren Konflikt fir ihn darstellte (siehe auch Kapitel 5.1.2).

Bei den anderen Kindern kommt es Karins Aussage nach zu keinen
Symptomen. Der Auszug der alteren Tochter aus der familiaren Wohnung
ist als Zeichen der Abldsung von ihrer Mutter ist positiv zu bewerten (siehe
auch Kapitel 5.1.1).



Der emotionale Zusammenhalt der Familie erschien mir in Karins Fall als
sehr eng ( siehe auch Kapitel 5.1.3)und zeigte sich auch in der
wiederholten AuRerung Karins, dass sie sicher sei, ihre Tochter werde
auch nach ihrem Auszug immer wieder die Nahe der Familie suchen. Das
lang anhaltende fruhkindliche Verhalten ihres Sohnes, der neben ihren
alteren Tdchtern am haufigsten innerhalb des Interviews erwahnt wird,
zeigt sich unter anderem darin, dass er bis zum Alter von 10 Jahren noch
gerne auf dem Schol} seiner Mutter sitzt. ,Heute,” sagt sie, ,will er davon
nichts mehr héren.” Bei der Betrachtung von Karins Kindern darf man aber
nicht unerwahnt lassen, dass sie sich wegen ihrer Drogensucht
phasenweise nicht um die Kinder kimmern konnte (siehe auch Kapitel
4.2.1). Einige Male lebten diese vorribergehend bei Karins Mutter.
Insofern kann die extreme Suche nach mutterlicher Nahe, wie im Fall des
10jahrigen Sohnes, auch in Verbindung zu frihkindlichen Verlustédngsten

gesehen werden (siehe hierzu auch die Tabelle in Kapitel 5.1.1).

Der bewusste und rationale Umgang mit ihrer HIV-Infektion zeigt sich im
Fall Karins auch in ihrer Aussage, dass Kinder von Suchtigen dazu
neigen, viel zu viel Verantwortung zu Ubernehmen. Karin wirkt insgesamt

sehr reflektiert und erfahren, auch im Umgang mit der Psyche ihrer Kinder.

Ihr sorgfaltig und neu Uberdachter Kontakt zu Freunden wird von den
Kindern Ubernommen und spiegelt wieder, dass die Multter
Vorbildcharakter hat (siehe auch Kapitel 4.1). Die Tatsache, dass Karin
sich nicht stark belastet fuhlt und ihre Arbeit in den Vereinen eine Quelle
der Ressourcenbildung darstellt, kommt sicherlich auch ihren Kindern
zugute (siehe auch Kapitel 3.6). Da diese sich nicht standig Sorgen
machen mussen, ob es der Mutter gut geht, konnen sie ihren eigenen
Bedurfnissen besser nachgehen (siehe auch Kapitel 5.1.6). Obwohl die
Kinder vielen Risikofaktoren ausgesetzt waren, erschien ihr Verhalten laut
Aussage der Mutter als recht stabil. Es bleibt zu hoffen, dass Karin auch

weiterhin ihre positive Einstellung erhalten kann.

Wahrend Karin zur Auseinandersetzung mit der Krankheit bereit ist, und

sich mit der Bedeutung fur ihr Leben zu beschaftigt, kann Eva ihr nichts



Positives abgewinnen (siehe auch Kapitel 3.6). lhre Haltung kdnnte man
eher als resignativ und pessimistisch beschreiben, ihren Umgang mit dem
sozialen Umfeld als vermeidend. Auch wird der Verlust ihrer
Handlungskontrolle ersichtlich (siehe auch Kapitel 3.6).Obwohl sie sich als
unternehmungslustig und neugierig charakterisiert, ist ihre emotionale

Betroffenheit vorherrschend.

Da ihre Verwandten und Freunde nichts von ihrer HIV-Infektion wissen,
hat sie keine andere Verarbeitungsmoglichkeit als den Kontakt zur
Mattergruppe. Doch ihre Neubewertung der  nahstehenden
Kontaktpersonen fallt so aus, dass sie niemandem zutraut, mit dieser
Information umzugehen (siehe auch Kapitel 3.6). Sie erwahnte bereits in
dem nicht aufgezeichneten Vorgesprach, dass ihre eigenen Eltern durch
Krankheit selbst so belastet sind, dass sie ihnen diese Nachricht nicht
zumuten mochte. lhr Mann scheint fur ihre Belastungen hinsichtlich der
HIV-Infektion kein kompetenter Gesprachspartner zu sein, es entsteht
wahrend des Interviews der Eindruck, er verdrange die Krankheit seiner
Frau (siehe auch Kapitel 3.6). Die partnerschaftliche Verbundenheit wird in
dem Gesprach nicht verbalisiert, auch wenn Eva einrdumt, dass es der
Familie materiell schlechter ginge, wurde ihr Mann nicht so viel arbeiten.
Es bleibt offen, inwiefern sich die Erkrankung auf die Beziehung auswirkt.
Eva erwahnt nur, dass ihr Mann trotz seines negativen Testergebnisses
anfanglich nicht auf Kondome verzichten wollte. Diese Haltung von

Partnern HIV-Infizierter wird naher in Kapitel 4.4. beschrieben.

Ihr Wunsch, das Leben und den Alltag fur die Kinder so normal wie
moglich zu gestalten, steht den tatsachlich empfundenen Belastungen
gegenuber. Die Tabletteneinnahme, das Verschweigen im sozialen
Umfeld und die Angst um ihren Sohn begleiten sie standig (siehe auch
Kapitel 4.1.2) Im Vorgesprach erwahnt Eva, dass sie wegen der
Infizierung ihres Sohnes auch Schuldgeflhle hat.. Der kranke Sohn steht
im Mittelpunkt ihres Interesses, die kleine Tochter lernt frih, sich an die
Gegebenheiten anzupassen. Es hat den Anschein, dass diese im
Gegengewicht zu ihrem Bruder robustere Eigenschaften entwickeln muss.
HANSEN und LANGER berichten in ihrem Buch Uber die Geschwister



krebskranker Kinder, dass gerade die jungeren von ihnen haufig mit
Storungen und Verhaltensauffalligkeiten auf die familiare Situation
reagieren wurden. Das praktische Tun erwies sich bei ihnen als eine
positive Art, mit der Krankheit ihres Geschwisterkindes umzugehen.?®
Man kann vermuten, dass Evas 2 7% jahrige Tochter in der spielerischen

Auseinandersetzung die Erkrankung ihres Bruders verarbeitet.

Die Tatsache, dass Eva den 6jahrigen nicht Uber seine Krankheit
informiert, erscheint mir zunachst angemessen. Auch in der Literatur Uber
HIV-infizierte Kinder findet sich der Hinweis, die Kinder erst dann Uber die
Diagnose HIV-positiv aufzuklaren, wenn das Kind in der Lage sei, Begriffe
wie soziale Diskriminierung zu verstehen.?®® Dem gegeniiber steht
allerdings auch die Erkenntnis, dass Kinder im Vorschulalter besonders
empfanglich fur die Stimmungen ihrer Eltern sind und somit eine
angespannte, sorgenvolle Atmosphare von ihnen missverstanden werden
kann (siehe auch Kapitel 5.1.1). Doch ihre emotionale Kompetenz
bezuglich des Verarbeitungsvermogens ihres Sohnes agiert ,aus dem

Bauch heraus®.

Als sie ihren Sohn als ,Weichei“ bezeichnet, bringe ich diesen
Charakterzug mit ihrem fursorglichen Verhalten in Verbindung. Es drangt
sich das Bild auf, dass Eva und ihr Sohn als HIV-Betroffene der Familie
eine Einheit darstellen. Insofern kann man sagen, dass die
Familiendynamik sich durch die HIV-Erkrankung eines oder mehrerer
Mitglieder verandert. Ein interessantes Thema ware es in diesem
Zusammenhang auch, die Beziehungen der HIV-infizierten Muattern mit

ihren positiven Kindern innerhalb der Familie zu untersuchen.

Zusammenfassend lasst sich sagen, dass die Belastung, ein Kind infiziert
zu haben und dies zu begleiten, einen besonderen Wert auf der
Bewaltigungsskala hat. Der emotionale Stress wird deutlich verstarkt.
Trotzdem kann man in einem Vergleich der Aussagen der beiden Mutter

feststellen, dass das seelische Wohlbefinden von Karin aufgrund ihres
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handlungsorientierten Copings weitaus besser ist als das von Eva. Man
konnte die These aufstellen, dass Karin aufgrund der Krisenzeiten
wahrend ihrer Drogensucht bereits die angemessene
Bewaltigungskompetenz gewonnen hat, wohingegen fir Eva die HIV-
Diagnose einen Bruch zu ihrem bisherigen Leben darstellt. Das Beispiel
von Eva bestatigt deutlich die Erfahrung von Frau Korte (EHK), die die
Familiensituation von HIV-Betroffenen nach wie vor als stark belastet

wahrnimmt.

Ein wichtiger Punkt bei der Untersuchung der psychosozialen Situation
dieser Kinder ist die Krankheitsverarbeitung der Eltern. Die
Lebensumstande der Kinder wurde in diesen Interviews zwar durch die
Perspektive der Mutter wiedergegeben, jedoch zeigte sich, das die
Beziehung von Karin zu ihren Kindern sich eher durch
Partnerschaftlichkeit auszeichnete, wahrend Evas Erziehungsverhalten
eher durch Sorgen und Angste gepragt war. Dabei spielte sicherlich auch
das unterschiedliche Alter der Kinder eine Rolle. Es ist schwierig,
Gemeinsamkeiten der beiden Fallbeispiele zu finden, der bei beiden
Muttern gute Status des Immunsystems zeigt jedoch, dass jede von ihnen
Kompetenzen entwickelt hat, mit der Krankheit und der daraus

entstehenden Familiensituation umzugehen.

7 Schlusswort

In dieser Arbeit wurden die Auswirkungen der HIV-Infektion auf die
Situation von Familien und deren Kinder dargestellt. Aufgrund der aus der
Literatur gewonnenen Erkenntnisse und der selbst durchgeflhrten
Interviews wird deutlich, wie die verschiedenen Probleme auf die Kinder
HIV-betroffener Familien einwirken. Sie werden insofern durch die
Erkrankung der Eltern gepragt, als dass sie den elterlichen Reaktionen
und den Konsequenzen der HIV-Infektion ausgesetzt sind. Die Eltern
mussen nicht nur eigene Bewaltigungsarbeit leisten, sondern sich auch
mit den moglichen Folgen der Krankheit fur die Kinder auseinandersetzen.

Die Untersuchung hat gezeigt, wie wichtig eine effektive



Krankheitsverarbeitung der Eltern auch fur die weitere Entwicklung der
Kinder ist. Um diese gunstig zu beeinflussen, und somit der kindlichen
Somatisierung vorzubeugen, ist es wichtig, die Eltern darin zu
unterstitzen, die HIV-Infektion flr das eigene Leben akzeptieren und die
Bereitschaft zur Auseinandersetzung zu fordern.

Hierbei gewinnt die Arbeit sozialpadagogischer Einrichtungen besondere
Bedeutung. Im Sinne der Krisenintervention haben Sozialpadagogen die
Aufgabe, mit den Betroffenen gemeinsam individuelle und
bedurfnisorientierte Handlungskonzepte fur die Bewaltigung der Krankheit
zu erarbeiten. Als Partner im Umgang mit der todlichen Krankheit sind
Sozialpadagogen gefordert, das Selbsthilfepotential der Betroffenen zu
starken und sie darin zu unterstutzen, die aktuellen Lebensbedingungen
positiv zu gestalten. Besonderer Augenmerk sollte dabei auf das Netzwerk

sozialer Beziehungen gelegt werden.

Es ist wichtig, auch die Kinder bei der Verarbeitung der Krankheit im Blick
zu behalten. Die sozialpadagogische Arbeit muss darauf abzielen, die
Eltern auf die Note der Kinder aufmerksam zu machen. lhnen muss die
Wichtigkeit vermittelt werden, dass Kinder ihre Geflhle, Wahrnehmungen
und Angste benennen lernen und dabei ernst zu nehmen sind. Ein
Arbeitsfeld sozialpadagogischer Tatigkeit kdnnte es sein, die Bildung von
Gruppen mit Kindern HIV-infizierter Eltern anzuregen. In diesen Gruppen
kénnten die Kinder ihre Angste und Probleme ausdriicken und mit Hilfe

sozialpadagogischer Betreuung aufarbeiten.

Mir personlich hat die Erarbeitung des Themas bewusst gemacht, dass
eine Krankheit mit tédlicher Bedrohung wie HIV fur Eltern eine ganz
besondere Belastung darstellt. Als Mutter war es mir moglich, deren
Sorgen und Noéte nachzuvollziehen. Die sozialpddagogische Arbeit mit

HIV-Infizierten konnte fur mich ein interessantes Arbeitsgebiet sein.
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Interviewleitfaden (Miitter)

1. Seit wann sind Sie HIV-positiv
2. Hatten Sie zum Zeitpunkt der Diagnose bereits Kinder?
3. Wie alt waren die Kinder zu diesem Zeitpunkt?

4. Inwiefern hat sich ihr Leben beziglich Familie, Beruf und
Freundeskreis verandert?

5. Wie beeinflusst jetzt die Erkrankung den Alltag?

6. Sind die Kinder uber die Erkrankung informiert?

7. Wenn ja, in welcher Form erfolgte die Information?
8. Wenn nein, warum nicht?

9. Wie offen gehen Sie in ihrem Umfeld damit um?

10.In welcher Weise hat ihre Erkrankung Veranderungen im Verhalten
ihres Kindes hervorgerufen?

11.Welche Auswirkungen ihrer Erkrankung erleben die Kinder mit?

12.Welche Sorgen machen Sie sich in Bezug auf ihre Kinder und den
Folgen ihrer Erkrankung?

13.Was glauben Sie, wie ihre Kinder die Erkrankung erleben?

14.Haben die Kinder negative Auswirkungen in ihrer Umwelt gemacht,
die sie ausgegrenzt oder isoliert haben?



Interviewleitfaden (Einrichtungen)

15. Wie sieht ihre Arbeit aus und welche Ziele verfolgen Sie?
16.Wie kommen die Familien in ihre Einrichtung?

17.In welcher beruflichen und finanziellen Situation befinden sich die
Eltern?

18.Durch welche Probleme werden HIV-betroffene Familien am
meisten belastet?

19. Wie gehen die Eltern mit ihrer Erkrankung gegenuber ihren Kindern
um?

20.Wie gehen die Eltern mit inrer Erkrankung gegenuber dem sozialen
Umfeld um?

21.Welche Auswirkungen der Erkrankung erleben die Kinder mit?
22.Welche Art von Ausgrenzungen erleben die Familien?

23.Welche Sorgen machen sich die Eltern um die Kinder bezuglich der
Erkrankung?

24.Haben die Kinder andere, nahestehende Bezugspersonen?



Erkldrung: Ich versichere, dass ich die vorgelegte Diplomarbeit
selbststandig angefertigt und alle verwendeten Hilfsmittel

angegeben habe.

Bochum, 28.12.2001
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