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0 Abstract

Hintergrund: In Deutschland leben heute rund 50.000 Menschen mit einer HIV-Infektion;
das sind so viele wie nie zuvor. Die Bewiltigung einer solchen Krankheit stellt gewisse
Anforderungen an den Betroffenen. Soziale Ressourcen haben dabei eine besondere Be-
deutung. Die vorliegende Untersuchung gibt einen FEinblick in die subjektive
Bedeutsamkeit sozialer Ressourcen bei der Bewiltigung von HIV. Dabei berticksichtigt sie
auch die Bedeutung von Beziehungen zu solchen Personen, die aus professionellen
und/oder institutionellen Zusammenhingen stammen.

Methode: Nach dem Verfahren des Theoretical Sampling konnten 13 HIV-infizierte Per-
sonen iber zwei Zugangswege fiir eine Befragung gewonnen werden. In einer
Netzwerkerhebung wurden aktuell bestehende soziale Kontakte ermittelt. AuBlerdem wurde
mit den Teilnehmern ein leitfadengestiitztes qualitatives Interview zu ihren Belastungen
und Ressourcen durchgefiihrt. Die Ergebnisse aus diesem Interview wurden anhand der
qualitativen Inhaltsanalyse ausgewertet.

Ergebnisse: Die Netzwerke der befragten Personen variieren hinsichtlich ihrer GréB3e er-
heblich (Max = 18, Min =4, M = 9). Partner und Ex-Partner, enge Familienangehdrige und
Freunde sind die wertvollsten sozialen Ressourcen. Wihrend ein Teil der Personen um-
fangreich in privaten und auch in institutionellen Zusammenhéngen eingebunden ist, lassen
sich auch solche Personen identifizieren, die wenige soziale Kontakte haben. Es bestitigt
sich, dass sozial gut eingebundene Personen ihre Bewiltigungsmoglichkeiten und Bewalti-
gungsstrategien besser beurteilen als weniger gut eingebundene. Es liefen sich hierfiir
verschiedene Einflussfaktoren ermitteln. Die Bedeutung von sozialer Unterstiitzung aus
Institutionen in diesen Prozessen wird von den Befragten sehr verschieden beurteilt und
auch unterschiedlich stark in Anspruch genommen. Spezifische Angebote, wie z.B. Bera-
tungen, werden jedoch allgemein als sehr wichtig eingeschétzt.

Diskussion: Die Belastungen und Bediirfnisse haben sich durch die verbesserten Behand-
lungsmoglichkeiten von HIV  verdndert. FEine besondere Bedeutung in der
Gesundheitsforderung fiir Menschen mit HIV muss der Stiarkung sozialer und personaler
Ressourcen zukommen. Betroffene Frauen bediirfen hier besonderer Aufmerksamkeit.
Allgemein miissen die bekannten Determinanten der Entstehung von Gesundheit mehr
Beachtung finden. Zudem ist eine Sensibilisierung der Allgemeinbevolkerung weiter von

Bedeutung, damit ein offener Umgang mit HIV fiir die Betroffenen moglich wird.
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Englisch

Background: Today approximately 50,000 humans with an HIV infection live in Ger-
many. This represents the highest infection rate ever. In order to cope with such an illness
the affected have to deal with certain demands. In this context social resources have a spe-
cial importance. This study gives an insight to the subjective significance of social
resources in the process of coping with HIV. It also examines the importance of interper-
sonal relations inside a professional and/or institutional context.

Methods: With the method of Theoretical Sampling 13 HIV infected persons were re-
cruited for a personal interview. In a survey on their social network the actual existing
social contacts of the participants was explored. Furthermore qualitative interviews with
the participants were carried out in order to learn about their burdens and resources. The
interviews were analyzed by qualitative content analysis.

Results: The social networks of the persons interviewed vary strongly in size (Max = 18,
Min =4, M =9). Partners and ex partners, close relatives and friends were identified as the
most valuable social resources. One part of the persons interviewed is extensively bound in
private and institutional relations. The other part can provide only few social contacts. It
can be concluded that persons socially well integrated judged their possibilities and strate-
gies of coping way better than persons with less social integration. Different factors of
influence were determined to this matter. The importance of social support given by insti-
tutions during these processes of coping is judged very different from the interviewed
persons and is also differently used by them. Specific supplies, e.g. consultation, were gen-
erally rated as very important.

Discussion: The burdens and needs of HIV affect have changed with the improved possi-
bilities of treatment of HIV. In the health promotion of humans with HIV special attention
must be paid to the stabilization of social and personal resources. Particularly the group of
affected women needs specific care. Generally the well-known developing conditions of
health must receive more attention. Furthermore the sensitization of the general population
is of great importance. This is the only way that an open handling of HIV Infection be-

comes possible for the affected.
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1 Einleitung und Fragestellung der Arbeit

Werden HIV' und AIDS? aus der Perspektive von Public Health und den Gesundheitswis-
senschaften betrachtet, stehen hiufig globale Themen im Vordergrund. In weiten Teilen
Afrikas zeigt sich eine besondere Dynamik hinsichtlich einer hohen Rate an Neuinfektio-
nen und vielen AIDS-Sterbeféllen. In Ost-Europa und Asien stehen viele Liander heute
mehr denn je vor dem Problem einer scheinbar unkontrollierbaren Ausbreitung von HIV.
Hier ist Public Health weiter gefordert, wirksame Strategien zu entwickeln und umzuset-
zen.

Fiir die westlichen Lander werden zumeist andere Probleme diskutiert. Oftmals haben
sich die Neuinfektionsraten auf einem gleich bleibenden Niveau eingependelt. Die einge-
setzten Strategien zu einer weiteren Verbreitung haben durchaus Wirkungen erzielen
konnen. Es geht heute oftmals darum, diesen Status quo zu halten und einen erneuten An-
stieg der Neuinfektionen zu verhindern. Dies gilt auch fiir Deutschland: hier gab es im
Jahre 2005 einen Anstieg der gemeldeten HIV-Neudiagnosen um 13 % gegeniiber dem
Vorjahr (vgl. RKI und BZgA 02.05.2006).

In den vergangenen Monaten wurde daher wieder vermehrt iiber steigende Neuinfekti-
onsraten und vermehrte Neudiagnosen in Deutschland in den Medien berichtet. Die sich
daraus ergebende Situation sorgt vor allem fiir eine kritische Betrachtung der eingesetzten
Strategien zur Priavention. Es liegt die Vermutung nahe, dass das Schutzverhalten der
Menschen gesunken ist. Es besteht also Bedarf, die bisherigen Priventionsstrategien und
Kampagnen an die verdnderten Bedingungen und Anspriiche anzupassen. Derzeit einge-
setzte Strategien miissen auch mehr als zwei Jahrzehnte nach dem Auftreten von AIDS
dazu geeignet sein, nach dem heute nahezu vergessenen AIDS-Schock der 1980er Jahre
wieder fiir eine Sensibilisierung zu sorgen.

Bei der Fokussierung auf die Aufgaben der Primérpriavention darf jedoch nicht iiberse-
hen werden, dass heute in Deutschland so viele Menschen mit einer HIV-Infektion leben
wie nie zuvor. Die modernen antiretroviralen Therapien, die in der westlichen Welt zur
Verfiigung stehen, haben die Lebenserwartung von Menschen mit HIV stark steigen las-
sen. Diese Erfolge in der medizinischen und pharmazeutischen Entwicklung sorgen dafiir,

dass heute weniger Menschen an den Folgen ihrer Infektion oder an AIDS sterben, als sich

"HIV = Human Immunodeficiency Virus (Humanes Immundefekt Virus)
2 AIDS = Acquired Immunodeficiency Syndrome (Erworbenes Immundefekt Syndrom)
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im gleichen Zeitraum neu infizieren. Eine Heilung von HIV ist aber nach wie vor nicht
moglich. Aufgabe der Gesundheitsforderung als elementarer Bestandteil von Public Health
und den Gesundheitswissenschaften muss es neben der Primédrprévention daher auch sein,
die Lebenssituation von Menschen mit HIV kritisch zu betrachten und ggf. Einfluss darauf
zu nehmen.

Denn Menschen mit HIV leben in den westlichen Landern heute mit erkennbar verén-
derten Problemen. Sie leben weniger mit einer unmittelbar todlichen Bedrohung als noch
vor einigen Jahren und sind stattdessen gefordert, mit der Infektion und den sich daraus
ergebenden Belastungen und Herausforderungen ein ldngeres Leben zu fiihren. Oftmals
bedeutet dies, mit massiven Nebenwirkungen ihrer Therapie und anderen Langzeitfolgen
der Infektion ein Teil der Gesellschaft zu sein. Zur Unterstiitzung stehen ihnen dabei auch
Angebote von speziellen Einrichtungen zu Verfligung, die zumeist als Reaktion auf das
Auftreten von AIDS vor iiber 20 Jahren aus der Initiative der Selbsthilfe entstanden sind.
Diese Institutionen haben sich bis heute groBtenteils stark professionalisiert. Wo sie heute
noch vorhanden sind, sind sie hiufig zentrale Orte der Gesundheitsforderung fiir Menschen
mit HIV. Die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter dieser Einrichtungen miissen wissen, wel-
che Kenntnisse, Kompetenzen und Unterstiitzung HIV-infizierte Personen heute, unter sich
verandernden Krankheitsbedingungen, bendtigen, damit es ihnen gelingt, mit dieser
Krankheit ,,gut” leben zu konnen. Dazu gehdrt auch das Wissen um vorhandene oder feh-
lende Ressourcen und Strategien, mit denen Betroffene den Krankheitsbelastungen
begegnen.

Die vorliegende Arbeit stellt diese notwendigen Kenntnisse um die Lebenssituation
HIV-infizierter Personen in den Mittelpunkt. Sie fokussiert dabei insbesondere auf die Be-
deutung sozialer Ressourcen bei der Bewiltigung der HIV-Infektion. Der hilfreiche und
forderliche Einfluss sozialer Netzwerke auf die Gesundheit ist durch grof3e epidemiologi-
sche Studien wie die Alameda-County-Studie von Berkmann und Syme Ende der 1970er
Jahre belegt (vgl. Trojan 2003). Auch aus der (gesundheits-) psychologischen Bewilti-
gungsforschung heraus ist der positive Nutzen sozialer Netzwerke beschrieben. Bei der
HIV-Infektion werden jedoch seit jeher Stigmatisierungen und Ausgrenzungen als wesent-
liche Probleme genannt. Es ist daher anzunehmen, dass soziale Netzwerke HIV-infizierter
Personen hiufig weniger stark ausgeprigt sind. Es stellt sich deshalb die Frage, welche
Bedeutung Einrichtungen der Gesundheitsforderung fiir Menschen mit HIV haben, weil sie

hier wichtige Kontakte kniipfen kénnen. Ziel der Arbeit ist es, Empfehlungen fiir die Pra-
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xis der Gesundheitsforderung fiir Menschen mit HIV zu geben, deren Aufgabe es u.a. ist,
die sozialen Netzwerke von Betroffenen zu unterstiitzten und damit ihre Bewéltigungsres-
sourcen zu stirken.

Es sei noch die Bemerkung gestattet, dass fiir eine bessere Lesbarkeit auf das jeweilige
Ausschreiben der weiblichen und ménnlichen Form verzichtet wurde. Dort, wo es im Be-
sonderen um Frauen oder Miénner geht, wird besonders darauf hingewiesen. In allen
anderen Fillen sind selbstverstdndlich immer beide Geschlechter gemeint.

Im sich anschlieBenden Teil wird zunédchst der theoretische Hintergrund dargestellt:
welches Ausmall hat HIV heute in Deutschland und welche gesellschaftlichen Herausfor-
derungen bestehen dadurch? Dabei sollen auch die geschaffenen Strukturen im Kampf
gegen HIV und fiir eine verbesserte Lebenssituation von Betroffenen kurz beleuchtet wer-
den. Zudem wird die Infektion mit HIV als individuelles Ereignis mit ihren mdglichen
Belastungen behandelt. AuBlerdem wird der Belastungsbegriff definiert und die sich daraus
ergebenden Bewiltigungsprozesse aus gesundheitswissenschaftlicher Sicht erldutert.
SchlieBlich folgt die Betrachtung sozialer Netzwerke und des Konzepts der sozialen Unter-
stiitzung als Ressourcen bei der Bewiltigung von Krankheit und der Forderung von
Gesundheit. In Abschnitt 2.5 wird dann die genaue Fragestellung der empirischen Untersu-
chung aufgrund des theoretischen Hintergrundes herausgearbeitet.

Kapitel 3, Methodik und Ablauf der Untersuchung, erldutert die angewandten For-
schungsmethoden und begriindet sie. AuBerdem werden der genaue Ablauf der
Untersuchung und die Auswahl der Stichprobe erldutert. Der darauf folgende Teil stellt die
Ergebnisse der Untersuchung dar. Es schlieBt sich die Diskussion dieser und der gewihlten
Untersuchungsmethoden an. AbschlieBend findet der Leser im Kapitel Schlussfolgerungen,
Praxisimplikationen und weiterer Forschungsbedarf die sich ableitenden Praxisempfeh-
lungen.

Im Anhang finden sich neben ergdnzenden Tabellen zum Ergebnisteil aulerdem die fiir

die Untersuchung eingesetzten Instrumente sowie weitere entwickelte Materialien.
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2 Hintergrund

2.1 HIV und AIDS in Deutschland

Seit Beginn der weltweiten AIDS-Epidemie sind inzwischen 25 Jahre vergangen. Sehr
schnell nach dem Auftreten der ersten Félle in den USA wurde der Erreger, das HIV, iso-
liert und die HIV-Infektion als Ursache des Krankheitsbildes AIDS erkannt. Die
schlimmsten Zukunftsvisionen der 1980er Jahre bewahrheiteten sich fiir Deutschland
nicht; hier verlief die Epidemie weniger dramatisch als urspriinglich befiirchtet (vgl.
Kamps 2005). Fiir Teile Afrikas und Osteuropas stellt sich die Situation anders dar. Dort,
mitunter in den drmsten Regionen der Welt, breitet sich HIV schnell aus. Die Versorgung
der Menschen mit den heute in den Industriestaaten verfiigbaren Medikamenten ist nicht
sichergestellt.

In Deutschland zeigt sich Ende des Jahres 2005 folgendes Bild: Etwa 49.000 Menschen
leben hier zu diesem Zeitpunkt mit einer HIV-Infektion (vgl. RKI 2005a), vor allem sind
junge Erwachsene zwischen 25 bis 40 Jahren betroffen (vgl. Marcus und Starker 20006).
Mit zirka 39.500 Fillen (80,6 %) sind es vorwiegend Ménner. Auf Frauen entfallen zu die-
sem Zeitpunkt etwa 9.500 Fille (19,4 %), auf Kinder etwa 300 (0,6 %). Von allen mit
HIV-infizierten Menschen leben etwa 8.000 Personen (16,3 %) Ende 2005 mit einer
AIDS-Erkrankung als Folge der Infektion (fiir alle Zahlen vgl. RKI 2005a und 2005b).

Der grofite Teil der HIV-infizierten Personen in Deutschland lebt in Grof3stddten. Dem-
entsprechend ist die Priavalenz der HIV-Infektion in den Ballungsgebieten hoher als in
landlichen Regionen. Neu diagnostizierte HIV-Fille sind in den groen Stddten ebenfalls
sehr viel haufiger. So lag die Inzidenz/100.000 in der Hamburger Bevolkerung im Zeit-
raum von Juli 2004 bis Juni 2005 nach Angaben des Robert-Koch-Instituts bei 9,57. Im
Vergleich dazu wird fiir die angrenzenden Bundesldnder Schleswig-Holstein im selben
Zeitraum eine Inzidenz von 1,81 angegeben. Fiir Niedersachsen (exkl. der Stadt Hannover)
sind es 0,86 Féllen pro 100.000 (fiir alle Zahlen vgl. RKI 2005b).

Da die Diagnose einer HIV-Infektion oftmals erst lange Zeit nach der Infektion mit HIV
erfolgt, kann die Anzahl der jdhrlichen Neuinfektionen stets nur aufgrund aktueller Er-
kenntnisse geschitzt werden. Gemeldet wird schlieBlich die Neudiagnose, nicht die
erfolgte Neuinfektion. Diese Schitzwerte werden regelméfig vom Robert-Koch-Institut
(RKI) kommuniziert. Nach 1998 lag die geschétzte Infektionsrate gleich bleibend bei etwa
2.000. Stieg diese Zahl im Jahr 2004 auf etwa 2.200 an, wurde fiir das Jahr 2005 ein noch
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weit hoherer Anstieg auf 2.600 geschétzt (fiir alle genannten Zahlen vgl. RKI 2005a und
2005b). Die Anzahl der gemeldeten Neudiagnosen lag im Jahre 2005 bei 2.490 (RKI und
BZgA 02.05.2006).

Die Zunahme der Neuinfektionen soll in dieser Arbeit nicht weiter problematisiert wer-
den, da sie sich nicht vorrangig mit primdrpridventiven Strategien zur Einddimmung der
Ausbreitung von HIV befasst. Die deutliche Zunahme von HIV-Infektionen in Deutsch-
land macht jedoch klar, dass die Infektionskrankheit auch hier eine Herausforderung bleibt.
So wird nicht nur der Bedarf an weiterer primarpraventiver Arbeit durch diese Meldezah-
len dokumentiert. Es wird daran ebenso deutlich, dass auch zukiinftig Menschen mit HIV
in Deutschland leben werden.

Der Hauptiibertragungsweg des HIV ist ungeschiitzter sexueller Kontakt mit einem infi-
zierten Partner. Hierbei ist der direkte Kontakt mit virushaltigen Korperfliissigkeiten (vor
allem Samenfliissigkeit) fiir eine Infektion nétig. Hauptsichlich sind von diesem Ubertra-
gungsweg Ménner betroffen, die Sex mit Méinnern haben (sog. MSM), auf die 2005 etwa
70 % der Neuinfektionen entfielen (vgl. RKI 2005b). Neben der sexuellen Ubertragung
birgt vor allem das sog. ,,Needle-Sharing*, also der gemeinsame Gebrauch von Kaniilen
und Spritzen unter intravends Drogen-gebrauchenden Menschen, ein Infektionsrisiko.
Hierbei erfolgt die Infektion iiber den Blutkontakt. Andere Infektionswege, die ebenfalls
mit direktem Blutkontakt assoziiert sind, sind heute durch strenge Kontrollen in Deutsch-
land nur noch sehr selten. Hierzu zéhlt z.B. die Transfusion von Blut und Blutprodukten
(vgl. Kamps 2005). Auch die Ubertragung des HIV von der Schwangeren auf den Fétus
lasst sich bei erkannter Infektion der Frau mittlerweile gut kontrollieren (vgl. ebd.). Bei
anderen Ubertragungswegen handelt es sich um Einzelfille.

Etwa 11 % der Personen, die mit einer HIV-Infektion in Deutschland leben, stammt aus
Liandern, in denen HIV sehr viel hdufiger vorkommt (sog. Hochpréivalenzliander). Der
grofite Teil dieser Personen hat sich bereits im Herkunftsland (zumeist iiber heterosexuelle
Kontakte) infiziert. Der Schitzwert fiir diese Betroffenengruppe ist am ungenauesten, da
nur wenige Angaben dazu verfligbar sind, wie hoch der Anteil der Personen ist, der nach
der HIV-Diagnose tatsédchlich dauerhaft in Deutschland bleibt (vgl. RKI 2005a).

Tabelle 1 zeigt die verschiedenen Betroffenengruppen bzw. Ubertragungswege bezogen

auf die Anzahl aller im Jahre 2005 mit HIV in Deutschland lebenden Personen.
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Tabelle 1: In 2005 mit HIV in Deutschland lebende Personen nach Betroffenen-
gruppen.

Ubertragungsweg/Infektionsrisiko Anzahl Prozent
MSM ~ 31.000 ~ 63,3%
Infektion Uber heterosexuellen Kontakt ~ 5.500 ~11,2 %
Personen aus Hochpravalenzléandern ~ 5.500 ~11,2 %
i.V. Drogengebraucher ~ 6.000 ~12,2%
Hamophile und Bluttransfusionsempfan- ~ 600 ~1,2%
er
?/Iutter-Kind-Transmission ~ 300 ~ 0,6 %

(Quelle: Eigene Berechnungen nach RKI 2005a)

Die Diagnose der HIV-Infektion wird in der Regel liber den Nachweis von Antikdrpern
im Blut, seltener iiber den direkten Nachweis des Erregers selbst gestellt. Der iibliche HIV-
Antikorpernachweis besteht aus zwei verschiedenen Testverfahren: Fillt der zuerst durch-
gefiihrte Suchtest positiv aus, muss dieses Ergebnis iiber einen Bestitigungstest nach
einem bestimmten Verfahren abgesichert werden (vgl. Preiser 2005).

Fiir die HIV-Infektion gilt nach § 7 Absatz 3 des Infektionsschutzgesetzes eine nicht-
namentliche Meldepflicht. Die Meldung erfolgt nicht an das ortliche Gesundheitsamt, son-
dern iiber ein spezielles Formblatt direkt an das Robert-Koch-Institut in Berlin (vgl. ebd.).

Bereits 1987, nur vier Jahre nach der Isolierung des Erregers, wurden die ersten Medi-
kamente gegen HIV zugelassen (vgl. Hartl 2003). Bis heute ist jedoch trotz des raschen
medizinischen Fortschritts keine Heilung der HIV-Infektion moglich.

AIDS ist die Folge der HIV-Infektion und tritt in der Regel erst Jahre nach der Infektion
auf. Das Immunsystem wird in der Phase vor dem Ausbruch geschwicht und die Viruslast
nimmt zu. Normalerweise bleibt die Infektion in dieser Zeit jedoch asymptomatisch. Vom
Vollbild AIDS wird dann gesprochen, wenn bestimmte AIDS-definierende Erkrankungen
(z.B. opportunistische Infektionen durch Viren, Bakterien und Pilze, Enzephalopathie u.a.)
durch eine zerstorte Immunabwehr auftreten. Bevor die modernen Medikamente verfiigbar
waren, litten etwa 50 % der infizierten Personen innerhalb von zehn Jahren an AIDS-
definierenden Erkrankungen. In der Regel vergingen dann noch zwischen zwei bis vier
Jahren bis zum Tod (vgl. Kamps 2005).

Die heutige Therapie wird als HAART? bezeichnet. Diese modernen Préparate sind seit
zehn Jahren auf dem Markt und werden stindig weiterentwickelt. In der Regel werden

Wirkstoftkombinationen eingenommen. Diese bewirken eine Reduktion der Viruslast; das

3 HAART = Highly Active Anti Retrovirale Therapy (Hochaktive antiretrovirale Therapie)
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Immunsystem wird weniger geschwicht, das Vollbild AIDS bildet sich nicht aus oder sein
Auftreten wird hinausgezdgert; dem natiirlichen Verlauf wird Einhalt geboten. Die HIV-
Infektion bleibt jedoch weiter bestehen, wihrend parallel oftmals massive Nebenwirkun-
gen erduldet werden miissen. Dariiber hinaus erfordern die antiretroviralen Medikamente
fiir eine langfristig wirksame Behandlung eine hohe Disziplin bei der Einnahme (Compli-
ance®).

Wie hoch die lebensverlingernde Wirkung der heutigen Therapie ist, ldsst sich nicht
genau sagen. Hier sind viele Faktoren bedeutsam, wie z.B. die Vertriaglichkeit der Medi-
kamente, die Compliance usw. Ein Teil der HIV-infizierten Personen, die mit diesen
Medikamenten behandelt wird, stirbt nicht an AIDS, sondern an anderen Folgen der Infek-
tion. Ohne die HAART wire dies anders: vermutlich wiirden 90 % aller HIV-Infizierten an
AIDS erkranken und daran sterben (vgl. ebd.). In Deutschland sterben jdhrlich noch etwa
750 Menschen mittelbar oder unmittelbar an den Folgen ihrer HIV-Infektion (vgl. Marcus
und Starker 2006).

Die rasche medizinische Entwicklung hat aus der HIV-Infektion eine besondere chroni-
sche Erkrankung gemacht. Sie ist deshalb so speziell, weil sie flir die infizierte Person

selbst, fiir ihr Umfeld und fiir die Gesellschaft eine besondere Herausforderung darstellt.

2.1.1 HIV und AIDS als gesellschaftliche Herausforderung

HIV und AIDS haben vor allem die westliche Welt in einer Zeit getroffen, in der die all-
gemeine Verfiigbarkeit wirksamer Antibiotika die triigerische Sicherheit verbreitet hat, die
Zeit der Infektionskrankheiten in industrialisierten und reichen Landern sei vorbei (vgl.
Rosenbrock et al. 2002). In allen westeuropédischen Lindern begann als Antwort auf das
Auftreten von HIV und AIDS ein Prozess der Vernetzung von Selbsthilfe, Gesundheitsbe-
rufen und sozialen Bewegungen, den Rosenbrock et al. (ebd.) als Exceptionalism’
bezeichnen. Aus diesem Netz ist verhéltnismifBig schnell ein umfassendes System gewach-
sen. MafBgeblich wurde dieses System durch die schwule Community getragen und
organisiert. Die HIV-Infektion traf von Beginn an am hiufigsten Ménner, die Sex mit
Minnern haben. Daher entstanden viele Vereine und Organisationen aus Griinden der So-
lidaritdt und als Reaktion auf die Bedrohung aus der Initiative dieser Betroffenengruppe.

Ziel dieser Institutionen war es zu Beginn vor allem, todkranke Menschen zu begleiten.

4 Compliance meint Therapietreue
> Zu Deutsch etwa Sonderweg, Einzigartigkeit, Ausnahmeerscheinung.
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HIV stellt eine groBe gesellschaftliche Herausforderung dar, bei deren Bewiltigung
Public Health zweifelsohne von groBer Bedeutung ist. Dies wurde auch in der Gesund-
heitspolitik schnell erkannt: Seit dem Bekannt werden der Infektionswege ist die
Pravention das wichtigste Mittel zur Verhinderung einer weiteren Ausbreitung des HIV. Es
starteten umfassende Safer Sex-Kampagnen mit dem Ziel, allen sexuell aktiven Menschen
das Kondom als wirksamen Schutz nahe zu bringen und ihnen die Kompetenzen zu vermit-
teln, es im richtigen Moment zu gebrauchen. Aulerdem musste besonderen Risikogruppen
auch besondere Aufmerksamkeit gewidmet werden, um z.B. den gemeinsamen Gebrauch
von Nadeln beim Drogenkonsum einzuddmmen. Da bis heute weder ein Schutz durch eine
Impfung noch eine tatsdchliche Heilung der Infektion mdglich ist, ist die Pravention immer
noch das einzig wirksame Mittel gegen HIV.

Die bundesweite Aktion ,,GIB AIDS KEINE CHANCE® mit der Kampagne ,,mach’s
mit* der Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufkldrung (BZgA) widmet sich intensiv dem
Ziel, die Allgemeinbevdlkerung aufzuklaren. Die Aktionen der BZgA in diesem Bereich
sind theoretisch begriindet und werden jahrlich evaluiert (vgl. BZgA 2005). Im Sinne einer
Arbeitsteilung iibernimmt die Deutsche AIDS-Hilfe (DAH) die Aufkldrungsarbeit im Be-
reich der Risikogruppen (MSM, Prostituierte, Drogengebraucher usw.) und erginzt somit
die Tétigkeit der BZgA; finanziert werden diese bundesweiten Kampagnen und Aktionen
hauptsédchlich mit staatlichen Mitteln (vgl. ebd.). Die DAH ist auch Dachverband fiir viele
Landes- und Lokalinstitutionen, die die Vor-Ort-Arbeit iibernehmen. Uber diese Institutio-
nen hinaus engagieren sich viele Gruppen und Einzelpersonen sowie Behorden der Lander
und Kommunen unterschiedlich stark im Kampf gegen die Verbreitung von HIV.

Durch die modernen Behandlungsmdglichkeiten der HIV-Infektion konnen infizierte
Menschen heute lange mit ihrer Infektion leben. HIV ist so zu einer chronischen, wenn
auch noch immer tédlichen Krankheit geworden. Im Jahr 2005 gab es bei 2.600 Neuinfek-
tionen insgesamt 850 Todesfille unter HIV-Infizierten (vgl. RKI 2005a). Somit nimmt die
Anzahl der Menschen, die mit HIV in Deutschland leben, zu. Daher haben sich auch die
gesellschaftlichen Herausforderungen durch HIV verdndert. MaBBnahmen der Sekundér-
und Tertidrpravention sind — neben der medizinischen Versorgung — gefragt. Dies bedeu-
tet, Menschen mit HIV die Teilhabe am gesellschaftlichen Leben zu ermdglichen und ihre
Gesundheit zu fordern und zu erhalten. Nach Marcus und Starker (2006) liegt die gesund-
heitspolitische Bedeutung der HIV-Infektion vor allem darin, dass vorrangig junge

Menschen betroffen sind, die auf dem gegenwirtigen Stand keine Aussicht auf Heilung bei
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allerdings sehr hohen Medikamentenkosten und therapiebedingten Folgeerkrankungen
haben.

Die Aufgaben der Sekundir- und Tertidrprivention beziehen sich aber auch auf die
Verhiltnisebene. Hierzu gehort z.B. das gesellschaftliche Klima, in dem Menschen mit
HIV leben. Ein Teilaspekt, den u.a. die Kampagne der BZgA fordern soll, ist so z.B. die
Bekdmpfung von Ausgrenzung und Diskriminierung HIV-infizierter Menschen (vgl.
BZgA 2005). Ebenso miissen notwendige Angebote der Information und Unterstiitzung fiir
die Allgemeinbevolkerung sowie HIV-infizierte Personen bereitgestellt und finanziert
werden.

Die Deutsche AIDS-Hilfe leistet neben Primérpravention fiir Risikogruppen auch Se-
kundér- und Tertidrpravention fiir HIV-infizierte Personen. Dies bedeutet, Menschen mit
einer Infektion in ithrem Leben zu unterstiitzen und die Lebensqualitit Erkrankter zu si-
chern (vgl. DAH 2002). Férderung der Selbsthilfe und Lobbyarbeit in Gesellschaft und
Politik sind wichtige {iberregionale Aufgaben der Gesundheitsférderung, die vom Dach-
verband der AIDS-Hilfe wahrgenommen werden. Information, Beratung, Fortbildung,
Selbsthilfe und psychosoziale Begleitung sind Angebote der ortlichen AIDS-Hilfen zur
Gesundheitsforderung von Menschen mit HIV und AIDS. Das Spektrum dieser Tatigkeiten
ist entsprechend der vielféltigen Krankheitsfolgen und -belastungen grof3. Neben medizini-
scher und psychologischer Beratung geht es dabei hiufig auch um sozialrechtliche Fragen.
Auflerdem ist ein Teil der Angebote an der Alltags- und Freizeitgestaltung und somit an

der Lebenswelt der HIV-infizierten Menschen ausgerichtet.

2.1.2 Die HIV-Diagnose als mogliches kritisches Lebensereignis

Grundsatzlich muss jeder Kranke auf seine Diagnose in irgendeiner Form reagieren (Heim
1988 zitiert nach Laszig 2001). Laszig (ebd.) formuliert die Besonderheit, dass dies bei
HIV bereits in einer Phase geschieht, in der noch keine Symptome durch die Infektion
feststellbar sind. Fiir einen Teil der HIV-Betroffenen mag dies durchaus zutreffen. So wird
ein Teil der Diagnosen bei Tests gestellt, die nicht aufgrund von Krankheitssymptomen
durchgefiihrt werden. Anonyme HIV-Tests werden in vielen Orten kostenlos angeboten.
Sie sind jedoch stets freiwillig. Daher ist es durchaus moglich, dass der HIV-Test erst bei
vorliegenden AIDS-definierende Erkrankungen durchgefiihrt wird. In diesem Fall bestdtigt

der Test einen vorliegenden medizinischen Verdacht. Aufgrund der oft Jahre andauernden
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asymptomatischen Phase wird die HIV-Infektion von den Betroffenen zunéchst nicht
wahrgenommen.

Der bereits nachgezeichnete Wandel in den medizinischen Behandlungsmdglichkeiten
hat die Belastungen durch die HIV-Infektion deutlich veridndert. Heutzutage stellt die Di-
agnose einer HIV-Infektion andere Anforderungen an den von ihr betroffenen Menschen
als noch vor wenigen Jahren.

Friiher hiel eine HIV-Infektion zumeist, sich auf den Sterbeprozess und den Tod vorbe-
reiten zu missen und die akute Lebensbedrohung und das Leid zu verarbeiten. Heute
hingegen bedeutet die Diagnose HIV ein Leben mit einer chronischen Infektionskrankheit
und ein Arrangement mit dem verdnderten Krankheitsverlauf.

Nach wie vor lésst sich das Bekannt werden der HIV-Infektion aber als ein mogliches
kritisches Lebensereignis im Lebenslauf betrachten. Unter Lebensereignissen sind nach
Filipp (1995b) reale Lebenserfahrungen mit einer besonders affektiven Tonung zu verste-
hen, die sich fiir die Personen hdufig als Zasuren im Geschehensablauf darstellen und die
hiufig als Einschnitte oder Ubergiinge im Lebenslauf wahrgenommen werden. Nach
Brandtstidter und Gréser (1999, S. 337) sind kritische Lebensereignisse und Entwick-
lungskrisen strukturell durch ein Ungleichgewicht zwischen den situativen Anforderungen
und den Handlungsmoglichkeiten gekennzeichnet. Damit wird bereits die Notwendigkeit
der Bewiltigung verdeutlicht, die das Wiederherstellen des Gleichgewichts zwischen An-
forderungen und der Person meint.

Ob ein Lebensereignis allerdings tatséchlich subjektiv als ein solches erlebt wird und ob
daraus Belastungen wahrgenommen werden, ist abhidngig vom Kontext der Situation, der
Umwelt und der betroffenen Person. Die Konfrontation mit einem Lebensereignis und die
darauf folgenden Auseinandersetzungs- und Bewiltigungsprozesse sind also als ein
transaktionales Geschehen zu verstehen (vgl. Filipp 1995a), in der die Person das Ereignis
bewertet. Von dieser Einschitzung hingt schlieBlich ab, ob iiberhaupt
Bewiltigungsversuche unternommen wird. Das transaktionale Konzept von Stress und
Belastungen wird in Abschnitt 2.2 genauer erldutert.

Es bleibt festzuhalten, dass die Diagnose der HIV-Infektion mit einer Vielzahl gravie-
render Verdnderungen in vielen Lebensbereichen verbunden ist, die durch die
Auseinandersetzung mit der verdnderten Lebensperspektive bedingt sind (vgl. Weilandt

1998). Neben der Diagnose als solche kommen im Verlauf der Krankheit viele weitere
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Anforderungen und tiefgreifende Verinderungen vor, die als Uberforderung erlebt werden

konnen.

2.1.3 Psychosoziale Belastungen durch die HIV-Infektion
Die HIV-Infektion selbst ist zweifelsohne ein massiver Stressor, der vom Betroffenen we-
der vermieden noch entfernt werden kann und eine Auseinandersetzung fordert (vgl.
Weilandt 1998). Hinzu kommen nach Weilandt meist verschiedene Verlusterlebnisse, die
im weiteren Verlauf der Erkrankung verarbeitet werden miissen, wie z.B. Einkommensein-
schrankungen, Einschrinkungen der Autonomie, Eingrenzung sozialer Beziehungen u.a.
Deutlich ist, dass gerade durch den Wandel des Krankheitsbildes HIV/AIDS neue Her-
ausforderungen aufgekommen. Neben der Krankheitsbewiltigung per se sind es heute
umso mehr Belastungen, die sich durch oder aus dem langen Verlauf der Infektion ergeben
konnen. Hierbei handelt es sich um psychische und soziale Belastungen gleichermalf3en.
Folgende psychosoziale Problemfelder lassen sich zusammenfassend darstellen (vgl.
Laszig 2001):

o Krankheitsverlauf: krank zu sein ohne Symptome, unklare Prognose, reduzierte
Lebenserwartung, Nebenwirkungen der HAART usw.

o Sexuelle Ubertragung der Krankheit: Auswirkungen auf bestehende und zukiinf-
tige sexuelle Beziehungen und auf einen evtl. bestehenden oder autkommenden
Kinderwunsch, gesellschaftliche Forderungen nach Kontrolle des Sexualverhaltens.

o Stigmatisierung: ein GroBteil der Betroffenen stammt aus diskriminierten Rand-
gruppen, HIV bedeutet weitere Gefahr der Stigmatisierung.

o Reduziertes soziales Netzwerk: Verlusterfahrungen, Beziehungsabbriiche, geringe
Anbindung an Primérfamilie vor allem bei vielen homosexuellen Ménnern usw.

o Materielle Belastungen: materielle und soziale Notlagen durch Arbeitslosigkeit
und Berufsunfahigkeit.

o Belastungen fiir die Partnerschaft: Belastung bestehender Beziehungen durch die
Krankheit und Symptome wie nachlassende korperliche Belastbarkeit, Angst vor
Ansteckung usw.

o Geschlechtsspezifische Probleme: gerade HIV-infizierte Frauen haben héufig
Probleme mit der Erziehung und Pflege der Kinder, zusitzliche Stigmatisierung

von Frauen, da AIDS als ,,Mannerkrankheit* wahrgenommen wird.
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o Spezifische Probleme von Betroffenengruppen: Belastungen durch die Lebens-

und Krankheitssituationen, z.B. bei HIV in Haft usw.

In der bestehenden Literatur wird dabei noch zu wenig beriicksichtigt, wie unklar die
Prognose fiir Menschen mit HIV unter den Bedingungen heutiger medizinischer Moglich-
keiten tatsdchlich ist. Viele infizierte Menschen, leben auch viele Jahre nach einer
schlechten Prognose noch, da sich die Behandlungsmdglichkeiten nach ihrer Diagnose
weiter entwickelt haben. Die Auseinandersetzung mit dem baldigen Tod steht heute oft-
mals weniger im Vordergrund als die Anforderungen eines Lebens mit psychischen und
sozialen Dauerbelastungen. Berufsunféhigkeit, Stigmatisierung oder der Verlust von Auto-
nomie sowie andere Belastungen bestehen somit unter Umstédnden iiber einen langen, nicht
einzuschéitzenden Zeitraum.

Hinzu kommen die Belastungen, die die HAART selbst mit sich bringt. Neben den oft-
mals massiven korperlichen und auch psychischen Nebenwirkungen bedeutet die Therapie
eine starke Reglementierung durch die disziplinierte Tabletteneinnahme sowie die regel-
miBige medizinische Uberwachung. Bei einer nicht regelmiBigen Einnahme der Priiparate
droht die Bildung resistenter Virenstimme, was den Verlust der Wirksamkeit der zu dieser
Zeit eingenommenen Medikamentenkombination bedeutet. Die Folge ist der Verlust einer
der nur begrenzt zur Verfligung stehenden Therapieoptionen und die Umstellung der Me-
dikation.

Nicht wenige Betroffene leiden dariiber hinaus nicht nur an Symptomen der Nebenwir-
kungen und anderen moglichen Problemen durch die HAART, sondern miissen au3erdem
mit einer so genannten Koinfektion leben. Ein Teil der HIV-infizierten Personen leidet z.B.
an einer Hepatitis B- oder C-Infektion. Da diese und andere Infektionen teils dhnliche oder
gar identische Ubertragungswege besitzen, sind diese Doppelinfektionen nicht selten; in
Deutschland sind z.B. schitzungsweise 15 % der HIV-Infizierten gleichzeitig mit Hepatitis
C infiziert (vgl. Wasmuth 2005).

2.2 Theorie der Belastung und Bewaltigung

Die Betrachtung von Belastungen macht zunéchst eine ndhere Definition der Begriffe Be-
lastung und Stress notig. Vor allem die psychologische Stressforschung stiitzt sich heute
stark auf die transaktionale Konzeption von Stress (vgl. Faltermeier 2005), die vorrangig

auf die Arbeiten des amerikanischen Psychologen Richard S. Lazarus zurlickgeht. In dieser
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Konzeption wird angenommen, dass die Bewertung einer Situation als Stress oder Belas-
tung aus einer personlichen, also subjektiven Sicht erfolgt. Lazarus und Mitarbeiter
definieren Stress als jedes Ereignis, in dem innere und/oder duere Anforderungen die An-
passungsfahigkeit eines Individuums oder eines sozialen Systems oder eines organischen
Systems iibersteigen (vgl. Lazarus und Launier 1981, S. 226).

Die transaktionale Konzeption von Stress ldsst sich mit einem Mechanismus beschrei-
ben: Die Einschitzung einer Situation in der primdren Bewertung (primary appraisal)
verfolgt die grundsétzliche Frage einer Person danach, wie die vorherrschende Situation
einzuschétzen ist. Sie kann die Situation als (1) irrelevant, (2) giinstig oder positiv oder als
(3) stressend beurteilen. Wird sie als stressend bewertet, so kann dies in drei Formen auf-
treten: Die Einschitzung bezieht sich auf (a) eine Schidigung/einen Verlust®, (b) eine
Bedrohung’ oder (c) eine Herausforderung® (vgl. Lazarus und Launier 1981). In der se-
kunddren Bewertung (secondary appraisal), die nicht zwangsldufig in zeitlicher Folge
nach der primiren erfolgt, wird hingegen nicht die Situation bewertet. Vielmehr findet eine
Bewertung der Bewiltigungsmoglichkeiten und -fihigkeiten statt: Welche Ressourcen
stehen subjektiv zur Verfiigung, um der Situation zu begegnen (vgl. ebd.). Soziale Res-
sourcen, auf die spiter noch niher eingegangen wird, spielen dabei eine grof3e Rolle. Aber
auch personale Ressourcen wie u.a. die Selbstwirksamkeitsiiberzeugung’, Optimismus,
Selbstwertschdtzung und Wissen moderieren den Prozess der Bewertung der Situation
(vgl. Schwarzer 2004). In einer Neubewertung (reappraisal) schitzt die Person schlie8lich
nach dem Bewiltigungsversuch das Ergebnis ein und bewertet die Situation erneut. Wird
die Situation weiterhin als Belastung wahrgenommen, folgen weitere Bewéltigungsversu-
che. Abbildung 1 stellt das Stressmodell nach Lazarus schematisch dar.

Es wurde bereits dargestellt, dass sich aus einem moglichen kritischen Lebensereignis
wie der HIV-Infektion weit mehr als eine Belastung ergibt (sieche Abschnitt 2.1.3). In Ab-
hingigkeit vom individuellen Verlauf und den Lebensumstinden werden somit
verschiedene Herausforderungen erlebt und kdnnen neue Belastungen erzeugen. Jede die-

ser Belastungen bringt abermals neue Bewertungsprozesse mit sich.

% Nach Lazarus ist die Schédigung als eine bereits eingetretene Verdnderung zu verstehen.

" Die Bedrohung meint nach Lazarus eine antizipierte Schadigung; sie ist also noch nicht eingetreten.

% Die Trennung von Bedrohung und Herausforderung ist nach Lazarus schwierig. Bei der Herausforderung
wird jedoch auch die Chance hinter der Verdnderung gesehen; die Wahrnehmung ist also bei der Herausfor-
derung positiver getont als bei der Bedrohung.

? Als Selbstwirksamkeitsiiberzeugung oder Kompetenzerwartung (engl.: self-efficacy) wird die eigene Er-
wartung bezeichnet, ein bestimmtes Verhalten auch tatsichlich ausfiihren zu kdnnen; z.B. also die
Erwartung, mit einer Situation umgehen zu kénnen.
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Die Wahrnehmung von Stress und Belastung aus einem kritischen Lebensereignis hat
zum Ziel, das Ungleichgewicht auszugleichen. Dieser Prozess wird als Bewiltigung oder
als Coping bezeichnet. Dabei verfolgt die Bewéltigung nach Lazarus zwei grundsétzliche
Ziele: Sie ist einerseits problemorientiert (instrumentell) und darauf ausgerichtet, das Prob-
lem zu 16sen, und andererseits emotionsorientiert (palliativ) und soll die negativen
Emotionen regulieren (vgl. Lazarus und Launier 1981 und Faltermeier 2005).

Dabei unterscheiden Lazarus und Launier (vgl. 1981) vier Bewiéltigungsarten: (1) In-
formationssuche, (2) direkte Aktion, (3) Aktionshemmung und (4) intrapsychische
Bewiltigung. Diese Bewiltigungsformen sind nicht deutlich gegeneinander abgegrenzt. So
kann intrapsychische Bewiltigung z.B. durchaus mit einer direkten Aktion verbunden sein

und die Suche nach Information stellt hdufig bereits eine direkte Aktion dar.

Objektive Rah- Subjektive Ziele
menbedingungen

Sozialisation
4 ¥

Einschitzungsprozesse

Situations- Handlungs-
einschitzung <,:> einschitzung
(Primére Bewertung) (Sekundiire Bewertung)
Ist die Situation Welche Bewiltigungsres-
o irrelevant sourcen stehen zur

o positiv Verfiigung?

o negativ o Bewiltigungsféhigkei-

o schiadigend ten der Person

o bedrohlich z.B: Selbstver-

o herausfordernd trauen

o Bewiltigungsmog-
lichkeiten in

der Situation,

z.B. soziale
Netzwerke

Stresserleben 0.k,
(Verletztsein, Trauer, Angst,...) <
iL Neueinschitzung

Bewiiltigungsversuche (BV) o Situationsein-
Situationsbezogene BV schéitzung
N ; 8 o Handlungs-

o Emotionsbezogene BV einschitzung

Abbildung 1: Das Transaktionale Stressmodell von R.S. Lazarus
Quelle: Nach Strehmel und Haderlein (in Druck).
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Welche Strategien zur Bewiltigung gewdhlt werden und welche als hilfreich erlebt
werden, ist von einer Reihe individueller Faktoren abhingig. Entscheidend fiir diese Wahl
ist, ob das Individuum meint, Kontrolle iiber die Situation ausiiben zu koénnen, was als
Passungshypothese (engl. Goodness-of-Fit-Hypothesis) bezeichnet wird (vgl. Folkmann
1991 zitiert nach Knoll et al. 2005). Bei dieser Einschitzung spielen (subjektiv wahrge-
nommene) soziale und personale Ressourcen eine ebenso bedeutsame Rolle wie schon bei
der Bewertung der Situation. Auf sie wird auch im Copingvorgang immer wieder zuriick-
gegriffen. Schroder und Schwarzer (1997, S. 175) bringen die Bedeutung von Ressourcen
auf den Punkt:

,,Schwache Ressourcen machen das Individuum vulnerabel fiir die nachfolgende
Auseinandersetzung, starke Ressourcen dagegen befihigen zur erfolgreichen
Uberwindung von Strefs.

Es ist durchaus denkbar, dass zur Emotionsregulierung und zur Erhaltung der Lebens-
moral in bestimmten Situationen, wie z.B. nach der Diagnose der HIV-Infektion,
Strategien der Verleugnung und Distanzierung fiir den Einzelnen hilfreich sein konnen. In
anderen Phasen oder fiir eine andere Person in ihrem individuellen Lebenszusammenhang
konnte hingegen ein aktives Vorgehen angemessener sein. Alle Strategien konnen sowohl
die beschriebene palliative als auch die instrumentelle Funktion haben. Die Funktion der
Bewiltigung wird dabei unabhédngig von der Wirkung gesehen (vgl. Schwarzer 2004). Ob
ein Bewiéltigungsversuch gut oder schlecht war, ldsst sich nicht anhand der gewahlten Stra-
tegie bewerten. Dies kann sich nur in Abhidngigkeit von der Befindlichkeit und der
Bewertung des Einzelfalls zeigen. Die Strategie, die fiir den einen ein gutes Ergebnis (we-
niger Belastung) bedeutet, kann fiir eine andere Person weniger erfolgreich sein (mehr oder
gleich viel Belastung).

Krankheit stellt eine besondere Form einer moglichen Stress- oder Belastungssituation
dar. Hierfiir lassen sich nach Faltermeier folgende Formen des Copings biindeln, die die
erwdhnten Strategien flir die Betrachtung der Krankheitsbewéltigung nochmals prézisie-
ren: (a) aktives, problemorientiertes Coping, (b) die Suche nach sozialer Unterstiitzung, (c)
Verleugnung und Distanzierung, (d) Ablenkung und (e) die depressive Verarbeitung (vgl.
Faltermeier 2005in Anlehnung an Heim 1998). Schiissler (1993) nennt eine Reihe von Zie-
len, die mit diesen Bewéltigungsversuchen bei Belastung aus oder als Folge von Krankheit
erreicht werden sollen. Er unterscheidet dabei zwischen krankheitsbezogenen, personenbe-

zogenen und umweltbezogenen Aufgaben.
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Krankheitsbezogene Aufgaben:
o Anerkennung und Bewdltigung der Krankheitssymptome wie Schmerz, Schwéche
und Behinderung
o Auseinandersetzung mit der notwendigen medizinischen Behandlung
o Entwicklung und Aufrechterhaltung adiquater Beziehungen zu Arzten und Pflege-
personal
o Eventuell Anerkennung und Bewiltigung eines ungewissen Krankheitsverlaufs und
einer ungewissen Zukunft.
Personenbezogene Aufgaben:
o Entwicklung und Aufrechterhaltung eines emotionalen Gleichgewichts
o Aufrechterhaltung eines ausreichenden Selbstwertgefiihls.
Umweltbezogene Aufgaben:
o Umgestaltung und Aufrechterhaltung der wichtigen Beziehungen zu Familie und

Freunden.

In Abhéngigkeit von ihrem Schweregrad und dem individuellen Verlauf sind Krankheiten
fiir unterschiedliche Verluste verantwortlich (vgl. Schwarzer und Schulz 2005), wie z.B.
den Verlust der korperlichen Integritdt, von Autonomie oder der sozialen Beziehungen.
Krankheitsbewiltigung bedeutet demnach, mit diesen Verlusten umzugehen, sie zu mana-
gen und handhabbar zu machen. Chronische Erkrankungen, zu denen auch HIV zu zéhlen
ist, sind dabei zumeist durch einen dynamischen Verlauf gekennzeichnet. Auflerdem wer-
den unterschiedlichste Anforderungen an die betroffene Person gestellt, wie bereits in
Abschnitt 2.1.3 ausfiihrlich dargestellt wurde. Die Angemessenheit einer Strategie zur Be-
wiltigung muss deswegen stets im situativen Kontext bewertet werden (vgl. ebd.). Sie ist
dann als geeignet oder effektiv einzuschétzen, wenn es der betroffenen Person aufgrund
der Strategie besser gelingt, die Symptome oder Folgen der Erkrankung fiir den Moment

zu ,.handeln® und sie so zu einem subjektiv besseren Gefiihl fiihren.

2.3 Soziale Netzwerke und soziale Unterstiitzung und ihre Bedeu-
tung fiir die Gesundheit

Unter dem Begriff des sozialen Netzwerks sind Geflechte sozialer Beziehungen zwi-
schen einer bestimmten Anzahl von Menschen zu verstehen. Gemeint ist die gesamte

soziale Einbettung und nicht nur die Beziehung zu bestimmten Teilsegmenten wie der Fa-
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milie (vgl. Nestmann 2001, S. 1684). Wird hingegen nicht eine einzelne Person im Zent-
rum eines soziales Netzes betrachtet, sondern steht eher das gesamte Netzwerk im Zentrum
des Interesses, bietet sich eine Differenzierung an, wie sie z.B. Trojan (2003) vornimmt. Er
unterscheidet systematisch 3 Formen von Netzwerken, die sich jeweils auf die Néhe zu den

Netzwerkangehorigen beziehen (siehe Tabelle 2).

Tabelle 2: Systematik sozialer Netzwerke

Primé&re Netzwerke Familie, Verwandte, Haushaltangehérige und Freunde
des Einzelnen

Sekundére Netzwerke Vor allem selbst organisierte soziale Gebilde im eige-
nen Lebensraum (wie Selbsthilfegruppen), aber auch
héhergradig organisierte Vereinigungen und Verbdnde

Tertidre Netzwerke Professionelle Hilfesysteme, d.h. Beratungsstellen,

Arztpraxen, Sozialstationen, Krankenhduser, Pflege-

heime u.a.m.

Quelle: Trojan (2003).

Das soziale Netzwerk ist schon seit geraumer Zeit Forschungsgegenstand unterschiedli-
cher wissenschaftlicher Disziplinen, die sich mit Fragen des sozialen Miteinanders
beschiftigen. Entsprechend vielfdltig sind die Definitionen und Bedeutungszuschreibun-
gen. Aus der Perspektive der Gesundheitswissenschaften bietet es sich an, in der Auswahl
geeigneter wissenschaftlicher Betrachtungsweisen solche zu beriicksichtigen, die sich mit
den Bedingungen von Gesundheit oder der Entstehung und Bewiltigung von Krankheit in
Verbindung bringen lassen. Dabei sollte aber eine weite Definition des Gesundheitsbeg-
riffs zugrunde liegen, wie ihn auch die Weltgesundheitsorganisation (WHO) vertritt.
Gesundheit bedeutet demnach korperliches, geistiges und soziales Wohlbefinden und nicht
allein die Abwesenheit von Krankheit und Gebrechen. Einen wichtigen Aspekt stellt aus
gesundheitswissenschaftlicher Perspektive daher sicherlich die Tatsache dar, dass das per-
sonliche soziale Netzwerk zu einem groB3en Teil liber die moglichen Handlungsspielrdume
einer Person bestimmt und dariiber entscheidet, inwiefern sie am gesellschaftlichen Leben
teilnimmt (vgl. Klusmann 1989).

Wie héufig eine Person Kontakt zu Netzwerkmitgliedern hat, also die quantitative Ebe-
ne, wird mit dem Begriff der sozialen Integration umschrieben. Allerdings ist auch bei

einer sozial integrierten Person noch nichts iiber die Qualitit und Funktion der Beziehun-
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gen gesagt, denn Beziehungen koénnen auch Stress vermitteln und belastend sein. Um
wohltuend zu wirken, muss eine Beziehung durch unterstiitzende Austauschprozesse cha-
rakterisiert sein. Ist dies der Fall, so kann in einer Beziehung von sozialer Unterstiitzung
gesprochen werden (vgl. Schwarzer et al. 2002).

Soziale Unterstlitzung und Riickhalt sind funktionale Merkmale sozialer Netzwerke
(vgl. Nestmann 2001). Diese funktionalen Merkmale sind fiir den Erhalt der Gesundheit
und die Bewiltigung von Krankheit und anderen Belastungen besonders bedeutsam. Trotz
der Konzentration auf diese positiven Wirkungen aus dem sozialen Netzwerk diirfen die
moglicherweise negativ wirkenden Aspekte nicht génzlich vergessen werden. Leppin und
Schwarzer (1997) halten fest, dass Partner, Familie, Freunde und Bekannte einerseits Bes-
tatigung, angenehmes Zusammensein und Hilfe bieten. Andererseits heben die Autoren
hervor, dass die Personen im Netzwerk auch Anforderungen stellen, Kontrolle ausiiben,
selber Probleme haben oder selber die Ursache fiir Probleme und Belastungen durch Tod,
Scheidung oder Wegzug sein konnen.

Schwarzer (2004, S. 177) umschreibt den Zusammenhang von sozialer Integration, so-
zialer Unterstiitzung und moglichen Spannungen so:

., Wer enge Sozialbeziehungen pflegt, wird davon oft profitieren, aber wird auch
Konflikte und Spannungen ertragen miissen. Soziale Integration ist also im Prinzip
weder gut noch schlecht, doch stellt sie eine wichtige Voraussetzung fiir die soziale
Unterstiitzung dar: wer niemanden kennt, wird sich alleine durchschlagen miissen
und wenig Chancen auf eine helfende Hand bei der Bewdltigung von Lebensstress
haben. *

So ist die Trennung der Konzepte Soziale Integration und Soziale Unterstiitzung sinn-
voll, weil nicht unbedingt aus dem einen das andere erwichst. Jedoch kann ein soziales
Netz als eine begiinstigende Bedingung fiir den Erhalt von Unterstlitzung im Falle einer

belastenden Lebenssituation festgehalten werden.

2.3.1 Soziale Unterstutzung im Bewaltigungsprozess

Im vorhergehenden Abschnitt wurde soziale Unterstiitzung bereits als eine Funktion sozia-
ler Netzwerke beschrieben. Soziale Unterstiitzung ist eine Ressourcenform (neben z.B.
materiellen und personalen Ressourcen), der bei Belastungen und in Stresssituationen eine

besondere Bedeutung zukommt (siehe hierzu Abschnitt 2.2).
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Soziale Unterstiitzung kann als eine spezifische Klasse sozialer Beziehungsmuster auf-
gefasst werden, deren Kennzeichen eine Asymmetrie der Beziehung zwischen einer Hilfe
leistenden und einer Hilfe empfangenden Person ist. Ziel ist es dabei, auf Seiten der Hilfe
empfangenden Person Stress erzeugende Anforderungen und deren emotionale Folgen zu
reduzieren und eine effektive Bewiéltigung zu fordern (vgl. Schroder und Schwarzer 1997).

Bei ndherer Betrachtung dieses Konzepts ergeben sich mehrere Dimensionen sozialer
Unterstiitzung, die hier erwihnt sein sollten: So geht es bei der Betrachtung sozialer Unter-
stiitzung nicht um deren objektive Verfligbarkeit, sondern vor allem darum, ob die
Verfiigbarkeit auch subjektiv erkannt wird. Die subjektive Verfiigbarkeit sozialer Unter-
stiitzung spielt vor allem im Stressmodell von Lazarus (vgl. Lazarus und Launier 1981),
das in Abschnitt 2.2 bereits dargestellt wurde, eine gewichtige Rolle. So werden in der
sekundidren Bewertung (secondary appraisal) die Bewiéltigungsfahigkeiten und Bewilti-
gungsmoglichkeiten eingeschitzt und bewertet und somit auch die eventuell vorhandene
Option, auf soziale Ressourcen zuriickgreifen zu konnen. Die wahrgenommenen (und vor
allem die nicht wahrgenommenen) Ressourcen, die im Bewiltigungsprozess forderlich
oder hinderlich sein konnten, spielen demnach schon eine Rolle bei der Bewertung einer
Situation und den Einschétzungen, ob und wie sie als zu bewdltigend beurteilt wird. Dabei
bestehen wichtige Wechselwirkungen zwischen den sozialen und den personalen Ressour-
cen, die Aymanns (1995) ausfiihrlich diskutiert. Soziale Unterstiitzung kann demnach
spezifische personale Ressourcen wie die Kontroll- und Kompetenzerwartungen starken.

Soziale Unterstiitzung lasst sich auflerdem zwischen der wahrgenommenen (was hélt
der Einzelne aus seinem individuellen Umfeld fiir verfiigbar) und der tatsdchlich erhaltener
sozialer Unterstiitzung (was wurde tatsdchlich an Unterstiitzung gegeben) differenzieren
(vgl. Leppin und Schwarzer 1997). Dabei kann das Akzeptieren, Annehmen und Zulassen
sozialer Unterstiitzung bereits als eine wesentliche und notwendige Kompetenz fiir das
Zustandekommen von Unterstiitzung angenommen werden.

Wie aber kann nun die Wirkung sozialer Unterstiitzung auf die Gesundheit genauer be-
schrieben werden? Es lassen sich zwei unterschiedliche Arten der Wirkung auf das
Wohlbefinden und die Gesundheit durch soziale Unterstiitzung bestimmen (vgl. Leppin
und Schwarzer 1997 und auBlerdem Nestmann 2001). Einerseits wird in einem sog. Haupt-
effektmodell unterstellt, dass eine wohltuende (fiir die Gesundheit vorteilhafte) Wirkung
davon ausgeht, dass sich ein Mensch sozial gut eingebettet, geliebt und akzeptiert fiihlt und

er mit der Hilfe anderer rechnen kann. Auf der anderen Seite wird ein Puffereffekt ange-
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nommen, der sinnbildlich das Abfangen und Abmildern von Belastungen durch Personen
aus dem sozialen Netzwerk meint.

Die Art der Unterstiitzung lésst sich auch in anderen Dimensionen unterscheiden. So ist
eine Differenzierung z.B. hinsichtlich der Funktion der Unterstiitzung moglich. Diese Un-
terscheidung ist sinnvoll, da es einen Unterschied macht, ob jemand Geschenke
entgegennimmt, Herzenswidrme verspiirt oder einen guten Rat zu héren bekommt (vgl.
Schwarzer 2004). In der Literatur sind vielfdltige Funktionen differenziert und beschrieben
worden. Im Rahmen dieser Arbeit geniigt es, die vier wichtigsten zu nennen:

a) emotionale Unterstiitzung = Vermittlung vom Empathie, Sorge, Liebe und Ver-
trauen, intime und intensive Gespriche auf gefiihlsbetonter Ebene

b) informativ-beratende Unterstiitzung = Informationen geben bzw. erhalten, die
bei der Auseinandersetzung mit der Belastung helfen knnen

c) praktisch-instrumentelle (oder materielle) Unterstiitzung = direkte Hilfeleis-
tung bei der Losung von Problemen sowie praktische Unterstiitzung

d) interpretativ-deutende (oder evaluative) Unterstiitzung = Vermittlung von
Informationen, die eine bessere Selbsteinschitzung ermdglichen

(vgl. House 1981 zitiert nach Nestmann 2001und Faltermeier 2005).

Der emotionalen Unterstlitzung scheint dabei eine besondere Bedeutung zuzukommen.
Unterstiitzungsformen, die nicht ein Mindestmal} an emotionaler Unterstiitzung aufweisen,
werden in der Regel als weniger hilfreich im Bewailtigungsprozess erlebt. Daher wird sie
von Aymanns (1995) als eine Art Basisunterstiitzung bezeichnet. Subjektiv wahrgenom-
mene emotionale Unterstiitzung ist dazu in der Lage, die schddlichen Auswirkungen von
Lebensereignissen und Dauerbelastungen abzufedern (vgl. Faltermeier 2005). Damit stellt
sie eine Bewiltigungsressource in Bezug auf korperliche als auch auf psychische Krank-
heitsfolgen dar.

Wie bereits dargestellt wurde, entscheidet im Wesentlichen die soziale Integration dar-
tiber, ob eine Person auf soziale Unterstiitzung hoffen kann. Dabei kommt dem
Vorhandensein eines Partners oder einer Partnerin eine besondere Bedeutung zu. Knoll,
Scholz und Rieckmann (2005) konstatieren, dass flir die meisten Menschen ihre Partner
iber lange Phasen der Lebensspanne die wichtigsten Unterstiitzungsquellen sind. Die Be-
deutung von Paarbeziehungen in diesem Kontext verdeutlicht eine Zusammenfassung

umfangreicher Forschungsergebnisse, wie sie Faltermeier (2005, S. 106) gibt:
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..., das einfachste und beste Maf3 von sozialer Unterstiitzung scheint eine intime
und vertrauensvolle Beziehung zu sein, typischerweise die zu einem Ehe- oder Le-
benspartner,; sie schiitzt sowohl vor kérperlichen als auch vor psychischen
Krankheiten.

Auch sekundére und tertidire Netzwerke stellen moglicherweise wertvolle Ressourcen
fiir den Erhalt sozialer Unterstiitzung dar. Personen, denen enge Bindungen fehlen oder die
weniger Unterstiitzung aus solchen Beziehungen wahrnehmen, haben unter Umsténden so
die Moglichkeit, soziale Unterstiitzung zu erhalten. Als ein Merkmal sozialer Unterstiit-
zung wurde die Asymmetrie der Beziehung erwihnt. Es ist demnach nicht unbedingt
relevant, dass der Geber sozialer Unterstilitzung die empfangende Person als wichtige Per-
son wahrnimmt und eine gleichwertige Beziehung zu ihr empfindet. So konnten
Baumeister et al. (2004) in einer Studie einen Zusammenhang zwischen der Inanspruch-
nahme medizinischer Leistungen und dem Bedarf an sozialer Unterstiitzung nachweisen.
Personen, die chronisch krank sind und sich zusitzlich wenig aus dem nahen Umfeld (Fa-
milie, Freunde usw.) unterstiitzt fithlen, suchen den Arzt hiufiger auf als solche, die h6here
Werte fiir Unterstiitzung aufweisen. Demnach spielt auch beim Arztkontakt chronisch
kranker Personen die soziale Unterstiitzung unter gewissen Umstdnden eine wichtige Rol-
le.

Neben allen dargestellten positiven Effekten sind aber auch negative Folgen sozialer
Unterstiitzung moglich. Solche Effekte werden vom Hilfeempfanger, der Hilfe positiv in-
terpretiert, nicht oder kaum wahrgenommen. Wird jedoch die tatsdchlich erhaltene
Unterstiitzung betrachtet, so konnen belastende Unterstiitzungsversuche deutlich werden,
die von anderen Personen — auch in gutem Glauben und in guter Absicht — unternommen
werden. Solche Versuche konnen Schaden und Stress bedeuten und nehmen Einfluss auf
die Befindlichkeit und die Bewiltigungsversuche. Da diese negativen Folgen nicht unbe-
rliicksichtigt bleiben diirfen, schligt Schwarzer (2004, S. 179) folgende ambivalente
Definition vor:

., Soziale Unterstiitzung kann als ein Spezialfall von sozialer Interaktion angesehen

werden, der sowohl positive als auch negative Wirkungen hervorrufen kann.

2.3.2 Mobilisierung sozialer Unterstiitzung
Soziale Unterstiitzung erwéchst bei bestehenden Belastungen nicht zwangsléufig oder ohne

weiteres Zutun aus dem sozialen Netzwerk. Aymanns (1995) hilt fest, dass es zu spontaner
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Unterstiitzung aus dem sozialen Netzwerk wohl nur zum Anfang einer Belastungsepisode
kommt, wenn erste Belastungsanzeichen bemerkt werden. Es ist also von Bedeutung, was
die Betroffenen selber unternehmen, um auf sich aufmerksam zu machen (vgl. Schwarzer
et al. 2002). Dies ist besonders deshalb so wichtig, weil soziale Unterstiitzung ein interak-
tiver und kein einseitiger Prozess ist (vgl. Aymanns 1995). Selber aktiv werden und um
Hilfe und Unterstiitzung zu bitten ist demnach eine wichtige Mdglichkeit, Unterstiitzung
zu mobilisieren. Zusétzlich mobilisierend wirken eindeutige Anzeichen einer Belastung
(z.B. Angstlichkeit, Verzweiflung etc.), die von Personen aus dem sozialen Netzwerk
wahrgenommen werden konnen. Allerdings ist das Auftreten solcher Anzeichen von der
Art der Belastung und der Personlichkeit des Betroffenen abhingig; zudem besteht die
Gefahr, dass sich das Umfeld an diese Anzeichen gewohnt und sie im Verlauf einer Episo-
de nicht mehr so stark wahrnimmt (vgl. ebd.). Ob die eigene Aktivitit des Betroffenen und
Belastungsanzeichen tatsidchlich Unterstiitzung mobilisieren, ist von vielen weiteren Fakto-
ren abhédngig. Ein solcher Aspekt, der {iber die Bereitschaft zur sozialen Unterstiitzung
entscheidet, liegt dabei in der vermuteten Selbstverschuldung eines Schicksals (vgl.
Schwarzer 2004). Dies spielt insbesondere bei der HIV-Infektion mit ihren besonderen
Infektionswegen eine wichtige Rolle. Schuldzuschreibungen im Sinne eines kontrollierba-
ren Stigma (vgl. ebd.) sind bei HIV-Infektionen denkbar und beeinflussen unter
Umsténden die Bereitschaft anderer Personen zum Anbieten von Unterstiitzung negativ.

Aber auch die Form der Bewiltigung nimmt Einfluss auf die Unterstiitzungsbereitschaft
aus dem sozialen Netzwerk. Die depressive Verarbeitung einer Krankheit ist dieser Bereit-
schaft beispielsweise eher abtriglich.

,,Man stelle sich einen Depressiven vor, der passiv und missmutig vor sich hin lebt,
sich stindig beklagt und von anderen Hilfe erwartet, ohne sich dafiir dankbar zu
erweisen. Auf Dauer wird er es schwer haben, sein soziales Netz zu erhalten.
(Schwarzer 2004, S. 182).

Aktives und problemorientiertes Bewaltigungsverhalten ermuntert hingegen das soziale
Netzwerk dazu, Unterstiitzung anzubieten.

Im Verlauf einer langwierigen Belastungssituation droht jedoch, dass das soziale Netz-
werk immer weniger emotionale Unterstiitzung anbietet — obwohl der Bedarf an
Unterstiitzung z.B. bei Krebspatienten auch nach zwei Jahren noch besteht (vgl. Aymanns
1995). Nach Aymanns (ebd.) sind hierfiir zwei Griinde denkbar: Zum einen wird vom so-

zialen Netzwerk angenommen, dass die Belastung eigentlich bewdltigt sein miisste, und
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andererseits kommen die Unterstiitzungsgeber an die Grenzen ihrer Unterstiitzungsmog-
lichkeiten.

Um Hilfe wirksam zu mobilisieren, muss die Hilfsbediirftigkeit einerseits und auch der
Eigenbeitrag zur Problemlosung andererseits deutlich gemacht werden. Aspekte von Leid
und Tapferkeit spielen — in der richtigen Ausgewogenheit — eine wichtige Rolle, um andere
Personen zu motivieren, sich unterstiitzend anzubieten (vgl. Schwarzer 2004). Dabei miis-
sen Personen, die langwierige Belastungen wie eine HIV-Infektion auszuhalten haben,
auch damit rechnen, dass die wahrgenommene und erhaltene soziale Unterstiitzung im

Verlauf der Zeit weniger wird.

2.4 Zusammenfassung der theoretischen Hintergriinde: Sozialer
Riickhalt und die Bedeutung fiir die Bewéltigung der HIV-
Infektion

Bereits Anfang der 1990er Jahre halten Reisbeck et al. (1993) fest, dass in der Bewilti-
gungsforschung der Zusammenhang von HIV/AIDS und den Variablen Soziales Netzwerk
und Soziale Unterstiitzung eine wichtige Rolle spielt. Die Forschungsarbeiten zu dieser
Zeit gingen jedoch noch von einer anderen Bedrohung aus. Menschen mit HIV starben
rasch und die Diagnose HIV bedeutete die notwendige Auseinandersetzung mit dem baldi-
gen Tod. In Bezug auf ihre eigene Forschungsarbeit, die sich mit Netzwerken
homosexueller Manner im Zeichen von AIDS beschiftigt, heif3t es bei Reisbeck et al. dann
auch weiter, dass gerade in die schwule Community eingebundene Méinner mit immer neu-
en AIDS-bezogenen Todesféllen zu rechnen haben (vgl. Dean 1988 zitiert nach Reisbeck
et al. 1993).

Heute sterben durch die Weiterentwicklung der antiretroviralen Therapien weniger
Menschen an AIDS und viele infizierte Personen leben lange mit HIV. Demnach kommen
den sozialen Ressourcen heute verdnderte Aufgaben zu: im Mittelpunkt steht zumeist nicht
mehr nur die Begleitung des Schwerstkranken bis zum Tod.

Aus verschiedenen Griinden sind das soziale Netzwerk bzw. die sozialen Ressourcen
bei der Bewiltigung der HIV-Infektion und der aus ihr erwachsenden Belastungen heute
von Bedeutung: Auf der einen Seite verlangt die Diagnose sowohl vom Betroffenen selbst
als auch vom sozialen Umfeld eine Anpassungsleitung und auf der anderen Seite steht die
psychosoziale Situation des Betroffenen in einem wechselseitigen Verhiltnis zur somati-
schen Entwicklung (vgl. Laszig 2001). Dargestellt wurde auch, dass die HIV-Infektion die

Bereitschaft zur sozialen Unterstiitzung negativ beeinflussen kann. Scheinbar verfiigbare



2 Hintergrund 26

Ressourcen sind unter Umstdnden durch Schuldzuweisungen, Isolation oder Isolierung
nicht verfligbar.

Gerade im heute langwierigen Verlauf gilt, dass unterschiedliche Situationen, die als
belastend oder herausfordernd erlebt werden konnen, auftreten.

,,Die Formen der psychischen Belastungen verdndern sich in den einzelnen Phasen
der Infektion sowohl qualitativ als auch beziiglich der Intensitdit. Der Prozef3 der
Verarbeitung dieser Belastungssituationen wird nicht nur durch die eigenen per-
sonlichen Ressourcen des Betroffenen bestimmt, sondern ist u.a. auch stark
abhdngig vom Verhalten des sozialen Umfeldes und den Méglichkeiten, auf Unter-
stiitzung von nahestehenden Menschen zuriickgreifen zu konnen. “ (Weilandt, 1998,
S. 13).

In den vorhergehenden Abschnitten dieser Arbeit wurde veranschaulicht, dass es von
vielen verschiedenen Faktoren abhédngt, ob Menschen mit HIV auf soziale Ressourcen zu-
riickgreifen konnen. Neben der sozialen Integration spielen auch der individuelle Verlauf
der Krankheit, die Langwierigkeit der Erkrankung, die Personlichkeitsmerkmale, die ge-
wihlten Bewiltigungsstrategien oder die Zuweisung eines kontrollierbaren Stigmas (also
die Zuschreibung der Selbstverschuldung), eine Rolle, um einige Einflussfaktoren noch-
mals zu nennen. Es wurde aber auch deutlich, dass sozialer Riickhalt fiir die Bewéltigung
der Belastungen wichtig ist und soziale Unterstiitzung eine wertvolle Ressource darstellt.
Der Erhalt oder der (Wieder-) Aufbau sozialer Beziehungen und eines sozialen Netzwerkes
ist daher im Sinne der Gesundheitsforderung fiir Menschen mit HIV und AIDS, die das

Leben mit der Infektion so gut wie moglich gestalten will, von grof3er Bedeutung.

2.5 Fragestellung und Zielsetzung der empirischen Untersuchung
Menschen, die heute mit einer HIV-Infektion leben, bendtigen unterschiedliche Formen
der Unterstiitzung. Der Erhalt oder der Aufbau eines sozialen Netzes, das in der Lage ist,
soziale Unterstiitzung anzubieten, ist eine der wichtigen Aufgaben der Gesundheitsforde-
rung fliir Menschen mit HIV. Demgegeniiber steht die mogliche Isolation oder Isolierung,
die als eine Folge der HIV-Infektion beschrieben wird und die eine zusitzliche Belastung
darstellen kann. Die Ursache kann in der Infektion an sich liegen, an den neuen Lebensum-
stainden oder dem tabuisierenden Umgang. Aus den vorangegangen Kapiteln ging u.a.

hervor, dass ein groB3er Teil der von HIV betroffenen Personen zu gesellschaftlichen Rand-
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gruppen gehoren. Dies kann zur Folge haben, dass von HIV betroffene Personen aus die-
sen Gruppen iiber eine weniger stark ausgeprigte soziale Integration verfiigen.

Angebote von Beratungsstellen wie den ortlichen AIDS-Hilfen sehen die Unterstiitzung
des sozialen Netzwerkes in ganz unterschiedlichen Formen vor. Neben der Selbsthilfe oder
dem losen Kontakt zu anderen Betroffenen im Rahmen alltagsnaher Angebote, bieten pro-
fessionelle Helfer ihre Dienste an. Sie stellen selber mogliche Bezugspersonen dar und
konnen dartiber hinaus den Prozess der sozialen Anbindung beeinflussen. In Einrichtungen
der AIDS-Hilfe spielen soziale Kontakte im Sinne sekundirer und tertidrer Netzwerke
(siehe auch Tabelle 2: Systematik sozialer Netzwerke, S. 20) eine wichtige Rolle. Sie bie-
ten somit die Moglichkeit, ein soziales Netz aufrechtzuerhalten und soziale Unterstiitzung
zu erhalten.

Der empirische Teil dieser Arbeit untersucht in diesen Zusammenhéingen:

=> Dic Belastungen und Herausforderungen, die Menschen mit HIV erlebt haben
sowie

=> dic eingesetzten Bewiltigungsstrategien.

=> Den subjektiven Bedarf an sozialer Unterstiitzung fiir diese Bewiéltigungsver-
suche und

=> dic wahrgenommene soziale Unterstiitzung im Bewaltigungsprozess.

=> Die subjektive Bedeutung der Einbindung in ein soziales Netz bei der Inan-
spruchnahme von professionellen Dienstleistungen (Beratung usw.) oder bei aus
der Selbsthilfe bzw. dem biirgerschaftlichen Engagement erbrachten Hilfsangebo-
ten. Dabei wird angenommen, dass unterstiitzende Angebote der Bewiltigung von
Belastungen und Anforderungen aus dem Krankheitsgeschehen dienen. Damit
sind nicht allein die Krankheitssymptome gemeint, sondern vor allem psychosozi-
ale Folgen.

=> Es soll auBerdem untersucht werden, inwieweit unterstiitzende Angebote von Be-
deutung sind, weil hier soziale Beziehungen gekniipft werden koénnen und ob
solche Angebote u.a. deshalb aufgesucht werden, weil primére soziale Netzwer-

ke nur unzureichend verfiigbar sind.
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Es ist globales Ziel der Untersuchung, die subjektive Bedeutung sozialer Kontakte und
des sozialen Netzwerkes bei der Bewiltigung der wahrgenommenen Belastungen und Her-
ausforderungen aus der HIV-Infektion darstellen zu konnen. Dazu muss einerseits das
soziale Netzwerk abgebildet werden, andererseits muss die wahrgenommene soziale Un-
terstiitzung und die subjektive Bedeutung sozialen Riickhalts erfasst werden. Aulerdem
miissen besondere Herausforderungen und Belastungen, die aus der HIV-Infektion ent-
standen sind, sowie die Bewiltigungsstrategien dargestellt werden, um die
Forschungsfragen beantworten zu konnen.

Fiir die Untersuchung besteht die Annahme, dass soziale Beziehungen und das soziale
Netzwerke wertvolle Ressourcen im Sinne der Bewiéltigung des kritischen Ereignisses
HIV-Infektion darstellen. Diese Annahmen stiitzen sich auf die in den ersten Kapiteln dar-
gelegten Hintergriinde und begriinden auch die Hypothese, die den empirischen Teil der
Arbeit leitet: Je hoher das Maf} an sozialer Unterstiitzung im Sinne der Integration in
ein Netzwerk, desto besser fillt die subjektive Bewertung der Bewiiltigungsversuche
aus.

Obwohl der grofite Anteil dieser Untersuchung qualitativer Art ist, wurde im Vorfeld
eine Hypothese formuliert, die auf den theoretischen Hintergriinden aufbaut. Diese Hypo-
these strukturiert das Erkenntnisinteresse und leitet die Entwicklung der Instrumente. Das
Vorgehen ist somit einerseits hypotheseniiberpriifend und andererseits explorativ, also
hypothesengenerierend angelegt.

Im Gegensatz zu fritheren Arbeiten zu dieser Thematik stehen im Vordergrund solche
Personen, die in Zeiten von HAART und somit mit einer verdnderten Perspektive sowie

anderen Belastungen und Herausforderungen mit HIV leben.
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3 Methodik und Ablauf der Untersuchung

Die formulierten Fragestellungen wurden iiber eine Befragung HIV-infizierter Personen
untersucht. Sie selbst konnen iiber die wahrgenommenen Belastungen als Folge der Infek-
tion berichten und die subjektive Bedeutsamkeit sozialer Ressourcen bei ihrer Bewéltigung
einschétzen. Das Design der Untersuchung wurde demnach an dieser Zielgruppe ausge-

richtet.

3.1 Entwicklung der Untersuchungsinstrumente
Um Aussagen {iiber die aufgestellte Hypothese machen zu kénnen, war ein Methodenmix
ndtig, der qualitative und quantitative Verfahren beriicksichtigte. Insgesamt besteht das
Instrument, das fiir die Untersuchung entwickelt wurde aus drei Teilen:

Teil A: Erfassung personlicher Daten

Teil B: Netzwerkerhebung

Teil C: Leitfadengestiitztes Interview

Wihrend die Teile A und B eher quantitativ ausgerichtet sind, stellt Teil C ein qualitatives
Instrument dar. Die drei verschiedenen Teile, die fiir den Einsatz in einem personlichen
Interview konzipiert wurden, werden im Folgenden einzeln vorgestellt. Alle Instrumente
finden sich im Anhang dieser Arbeit.

Trotz der Integration quantifizierender Verfahren versteht sich diese Arbeit als vorran-
gig qualitativ ausgerichtete Untersuchung. Vordergriindig geht es darum, Aussagen liber
die Lebenswelt der Befragten zu machen und die Befunde mit Zahlenmaterial zu unter-

maucrn.

Erfassung persénlicher Daten (Teil A)

Zur Erfassung personlicher Daten am Ende des Interviews wurde ein standardisierter Fra-
gebogen entwickelt (siehe Anlage 9.2). Er umfasst Fragen zur Person (z.B. Alter) sowie
zur Lebenssituation (z.B. Schulabschluss, Ausbildung, Beruf). Ergidnzend werden auch
Fragen zur HIV-Infektion und zur Nutzung von damit in Zusammenhang stehenden medi-
zinischen Leistungen und unterstiitzender und beratender Angebote aktuell sowie in der

Vergangenheit gestellt.
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Durch die Erfassung personlicher Daten wird neben der Stichprobenbeschreibung auch
eine nihere Beschreibung der Einzelfdlle moglich, da wertvolle Daten iiber den Lebens-

kontext gewonnen werden.

Erhebung des Netzwerkes (Teil B)

Um das Potential sozialer Ressourcen rein quantitativ — auch entsprechend der die Unter-
suchung leitenden Hypothese — bestimmen zu konnen, wurde fiir das Interview ein
Instrument zur Erfassung des sozialen Netzwerks angefertigt (siche Anlage 9.3). Hierzu
wurde ein von Neyer und Asendorpf entwickelter Netwerkfragebogen eingesetzt. Dieses
Instrument wurde bereits in unterschiedlichen Studien auch im grolen Umfang eingesetzt
(vgl. z.B. Neyer und Lang 2004). Der Originalfragebogen wurde dem Verfasser dieser
Arbeit von den Autoren zu Verfiigung gestellt und von ihm fiir die besondere Fragestel-
lung dieser Arbeit und die Zielgruppe HIV-positiver Menschen adaptiert.

Das Instrument erfasst im personlichen Gesprach zundchst die GroBe des sozialen
Netzwerkes. Hierzu nennt die befragte Person die (max. 20) wichtigsten Menschen in ih-
rem Umfeld in den letzten 6 Monaten. Im ndchsten Schritt werden diese Personen
bestimmten Gruppen zugeordnet. Die Gruppen wurden im Vergleich zum Originalfrage-
bogen um die Kategorien Freunde/Bekannte aus  Selbsthilfegruppen  und
Mitarbeiter(innen) aus Beratungsstellen, Praxen oder dhnlichen Einrichtungen ergénzt, da
diese im Kontext der Untersuchung von Bedeutung sind. Tabelle 3 gibt einen Uberblick

iiber die Personenkategorien.
Tabelle 3: Personenkategorien des Instruments zur Netzwerkerhebung

A Partner/Partnerin

Ehemailge(r) Partner/Partnerin

Eltern

Geschwister

GroReltern

Kinder

Sonstige Verwandte

Freunde und Freundinnen
Nachbarn/Nachbarinnen
Vereinsmitglieder

Freunde/Bekannte aus Selbsthilfegruppen
Mitarbeiterlnnen aus Beratungsstellen, Praxen oder ahn-
lichen Einrichtungen
Arbeitskollegen/Arbeitskolleginnen
Sonstige Personen

FrXC"TIOmMmMmOoOOw
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Nach der Spezifikation von Alter und Geschlecht der Personen im Netzwerk wird die
Kontakthdufigkeit auf einer 6-stufigen Likert-Skala erfasst (5 = tiglicher Kontakt, 4 =
mehrmals in der Woche, 3 = einmal in der Woche, 2 = mehrmals im Monat, 1 = mindes-
tens einmal im Monat, 0 = Kontakt weniger als einmal im Monat). SchlieBlich folgen die
Charakterisierung der Beziehung und die Beurteilung der Beziehungsqualitét in den letzten
6 Monaten (im Originalfragebogen nach Neyer und Asendorpf sind es 3 Monate). Hierzu
werden die Kategorien Wichtigkeit, Nihe und Konflikte auf einer 5-stufigen Likert-Skala
beurteilt. Wéahrend der Originalfragebogen zusétzlich die Kategorie Unsicherheit abfragt,
wird in der hier verwendeten adaptierten Fassung aufgrund des Forschungsinteresses die
Kategorie Emotionale Unterstiitzung ebenfalls mit einer 5-stufigen Skala erfasst. Die abge-
fragten Kategorien des Instruments beriicksichtigen alle fiir die Fragestellung relevanten
Informationen und lassen Riickschliisse auf die emotionale Ndhe zu den Personen im
Netzwerk zu. Leppin und Schwarzer (1997) weisen darauf hin, dass allein die Erfassung
der gesundheitsforderlichen Aspekte sozialer Beziehungen jedoch wichtige Aspekte aus-
blendet. Die Kategorie Konflikte erfasst daher dysfunktionale Aspekte des sozialen
Umfeldes.

In der praktischen Durchfiihrung der Interviews wurden den befragten Personen die
Skalen zu den Kategorien Wichtigkeit, Nihe, Konflikte und Emotionale Unterstiitzung je-
weils vorgelegt (siche Abbildung 2). Obwohl der reelle Abstand zwischen den Items bei
ordinalen Skalen nicht tatséchlich gleich ist, bot sich die dargestellte Form der Skalen (mit
gleich groBBen Abstidnden) durch ihre Anschaulichkeit fiir die Durchfiihrung an. Die vom
Interviewten angegebene Ziffer wurde vom Interviewer notiert. Es wurde stets bereits die-
ser Teil des Interviews auf Tonband aufgezeichnet, da nicht auszuschlieBen war, dass
zusitzlich relevante Informationen bereits in diesem Teil gegeben werden, die fiir den qua-

litativen Teil der Befragung bedeutsam sind.
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Wichtigkeit
I I I I I
5 4 3 2 1
Beendigung Beendigung Beendigung Beendigung Es wire gut fiir
wiirde mich wiirde mich wiirde mich nur wiirde mir nichts mich, die Bezie-
stark be- voriibergehend kurz belasten ausmachen hung zu beenden
lasten belasten
Nihe
I I I I I
5 4 3 2 1
Ich fiihle mich Ich fithle mich Ich fiihle mich ihr Ich fiihle mich Ich fiihle mich
der Person sehr der Person ziem- weder nah noch ziemlich fern sehr fern
nah lich nah fern
Konflikte
I I I I I
5 4 3 2 1
Gibt es fast bei Gibt es oft Gibt es manch- Sind selten Gibt es nie
jedem Zusam- mal
mensein
Emotionale Unterstiitzung
I I I I I
5 4 3 2 1
Hat mir immer War oft fiir mich War fiir mich da, Ist eigentlich Ich fithle mich
gezeigt, dass da wenn es drauf selten fiir mich da nicht unterstiitzt
er/sie mich gern ankam und es mir
hat und war schlecht ging
immer fiir mich
da

Abbildung 2: Skalen zur Beurteilung der Beziehungen im Netzwerk

Das Instrument wurde bewusst so gewéhlt und weiterentwickelt, dass auch solche Per-
sonen, die aufgrund ihrer Profession Hilfe, Beratung und Unterstiitzung anbieten (z.B.
Arzte, Psychologen usw.), also Personen sekundirer und tertidirer Netzwerke. Im Mittel-
punkt dieser Untersuchung wird explizit die Frage danach gestellt, inwieweit der Erhalt
von oder die antizipierte soziale Unterstlitzung dafiir verantwortlich sind, dass professio-
nelle oder andere Angebote im institutionellen Kontext aufgesucht werden. Fydrich und
Sommer (2003) weisen darauf hin, dass solche Berufsgruppen als Quelle sozialer Unter-
stiitzung zumeist ausgeschlossen werden. Dieser Ansatz wird jedoch nicht dem
Gegenstand dieser Untersuchung gerecht und blendet wichtige Aspekte aus. Professionelle

Helfer als mogliche Quelle sozialer Unterstiitzung zu betrachten, beriicksichtigt hingegen
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die subjektive Sichtweise des Betroffenen und die mogliche Asymmetrie in Beziehungen

sozialer Unterstiitzung (siche Abschnitt 2.3.1).

Qualitativer Teil: Leitfadengestiitztes Interview (Teil C)
Als drittes Instrument wurde theoriegeleitet ein Leitfaden fiir ein qualitatives Interview
entwickelt (sieche Anlage 9.4). Das gewéhlte Vorgehen ldsst sich in die Methoden der qua-
litativen Sozialforschung als analytisches Interview einordnen. Ziel des analytischen
Interviews ist es, soziale Sachverhalte zu erfassen und spiter aufgrund theoretischer Uber-
legungen und Konzepte zu beschreiben und zu analysieren (vgl. Lamnek 2005). Dabei ist
die Erfassung und Analyse im entwickelten Instrument insbesondere auf die erlebten Be-
lastungen, die angewandten Bewiltigungsformen und -strategien und den Bedarf sowie die
wahrgenommene soziale Unterstiitzung ausgerichtet. Der Verfasser dieser Arbeit hat sich
fiir ein personliches Leitfadeninterview entschieden, um die wahrgenommene und antizi-
pierte Unterstiitzung erfassen zu konnen. Hinsichtlich der Bewaltigung haben diese
Dimensionen der Unterstiitzung die gro3te Relevanz (vgl. Fydrich und Sommer 2003). Die
Erhebung dieser Unterstiitzungsformen kann jedoch ausschlieBlich iiber die betroffenen
Personen selbst erfolgen (vgl. ebd.). Zwar existiert zur Erfassung von Bewailtigung und
sozialer Unterstiitzung ein groBes Repertoire an Instrumenten fiir die quantitative For-
schung. Um fiir die Quantifizierbarkeit der Ergebnisse jedoch eine Vergleichbarkeit
herstellen zu konnen, wird den Befragten in der Regel eine einheitliche, fiktive Situation
vorgegeben (vgl. Mayring 1994). An gleicher Stelle beanstandet Mayring den fehlenden
Alltagsbezug solcher Methoden, die nicht auf die echte Belastung durch eine bestehende
oder erlebte Krankheit eingehen, sondern mit antizipierten Situationen arbeiten. Schwarzer
(2004) bemaingelt aulerdem bei einer Reihe von quantitativen Instrumenten zur Bewalti-
gung die Vorgabe bestimmter Strategien, da sie das Subjekt zu Generalisierungen zwingt.

Als Ausgangspunkt fiir die Einschédtzung der Belastung wird das transaktionale Stress-
modell von Lazarus herangezogen, das in dieser Arbeit bereits vorgestellt wurde (siche
Abschnitt 2.2 sowie Abbildung 1, S. 16). Die Wahrnehmung von Stress und Belastung ist
demnach ein individueller Verarbeitungsprozess, der den sozialen Kontext der Situation
ebenso berticksichtigt wie die psychische Bewertung und das korperliche Befinden (vgl.
Weilandt 1998).

Der entwickelte Leitfaden beriicksichtigt insgesamt sieben unterschiedliche Ebenen. Fiir

diese wurden in den vorangegangenen Kapiteln theoretische Konstrukte in ihrer Anwen-
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dung fiir diese Arbeit begriindet. Tabelle 4 gibt einen Uberblick iiber die Ebenen, die theo-

retischen Konstrukte sowie die jeweiligen Leitfadenfragen.

Tabelle 4: Theoretische Konstrukte und Leitfadenfragen fiir das qualitative Inter-

view

Ebene

Theoretisches Kon-
strukt

Leitfadenfrage(n)

1.
Ebene

Kritische Lebensereig-
nisse/Stress

Welche Situationen gibt oder gab es in der
Zeit, seit Sie von Ihrer HIV-Infektion wis-
sen, die Sie als besondere Herausforderung
oder Belastung empfunden haben?

2.
Ebene

Bewaltigung

Was haben Sie unternommen, um diesen
Herausforderungen oder Problemen zu be-
gegnen?

3.
Ebene

Soziales Netzwerk

Wie haben andere Personen von Ihrer HIV-
Infektion erfahren? Wie ging es Ihnen da-
mit?

Wenn Sie zurlickblicken: Wie hat sich Ihr
Freundes- und Bekanntenkreis verandert,
seit Sie von Ihrer HIV-Infektion wissen?
Wie hat sich das Verhaltnis zu Ihrer Familie
und/oder zum Partner verandert?

Themenkompl

ex Soziale Unterstiitzung

Ebene

Bedarf an sozialer Un-
terstltzung

An welche konkreten Situationen kénnen
Sie sich erinnern, in denen Sie jemanden
brauchten, der Ihnen zuhdrt, Sie trostet,
unterstitzt oder Ihnen hilft?

Ebene

Emotionale soziale Un-
terstltzung

Wer war flr Sie in diesen Situationen da
(wenn Sie Trost oder Zuspruch brauchten)?
Welche Menschen haben Ihnen das Gefihl
vermittelt, dass sie Sie wirklich gern ha-
ben?

Ebene

Mobilisierung sozialer
Unterstltzung

Wodurch haben andere von Ihrer Situation
erfahren oder wie haben Sie die Menschen
gefunden und sie angesprochen?

Ebene

Informativ-beratende
soziale Unterstitzung

Wo und bei wem haben Sie sich Informati-
onen, Rat und Tipps beschafft?

Welche Informationen haben Sie sich dort
holen wollen? Welche Hilfe und Unterstiit-
zung haben Sie bekommen?

Wie haben Sie sich dort/dabei gefihlt?

Die Arbeit konzentriert sich bei der Erfassung sozialer Unterstiitzung bewusst auf zwei
mogliche Funktionen. Emotionale Unterstiitzung wurde bereits als eine Form der Basisun-
terstlitzung dargestellt (sieche Abschnitt 2.3.1). Die Erfahrung von Zuneigung, Vertrauen
und Wertschitzung ist im Bewéltigungsprozess eine wesentliche Voraussetzung zur Erlan-
gung von Wohlbefinden. Als weitere Funktion fokussiert sie auf die Informativ-beratende

Unterstiitzung. Diese ist vor allem dort notwendig, wo Kenntnisse und Kompetenzen zu
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erlangen sind, um mit einer Belastung umgehen und leben zu kdnnen. Dies ist bei vielen
langwierigen Erkrankungen und vor allem bei HIV der Fall. Die informativ-beratende Un-
terstlitzung ist daher ein besonderes Anliegen beratender und unterstiitzender Angebote,
deren Bedeutung im Kontext sozialer Ressourcen hier besonders untersucht werden soll.

Das Vorgehen im Interview orientierte sich am offenen Leitfadeninterview zur Erhe-
bung biografischer Daten, wie es z.B. bei Lamnek (2005) dargestellt wird. Der
Leitfragebogen wurde hierzu so entwickelt, dass zu jeder der dargestellten Ebenen eine
offene Frage formuliert wurde, die den Befragten im Interview gestellt wurde (siche
Tabelle 4). Aulerdem wurden zu jedem Fragenkomplex Nachfassfragen entwickelt, die
erginzend gestellt werden konnten, falls die Interviewpartner weitere Anregungen brauch-
ten, um tiber diesen Bereich zu berichten.

Mogliche Bewiltigungsstrategien und die damit verbundenen Hoffnungen sowie die
Bedeutsamkeit sozialer Ressourcen sollten mit dem Instrument moglichst frei und subjek-
tiv aus dem Lebenskontext erfasst werden. Bestimmte Schemata zur Bewdltigung von
Krankheit und/oder Belastung wurden daher nicht angewendet. Welche Bewiltigungsstra-
tegie gut oder erfolgreich ist, kann nur vom Subjekt in seinem Lebenskontext definiert

werden.

3.2 Zugang und Stichprobe

Die Ziehung der Stichprobe erfolgte nach dem Prinzip des Theoretical Sampling, das zu-
erst von den bekannten Sozialforschern Glaser und Strauss beschrieben wurde (vgl.
Lamnek 2005). Diese nicht-zuféllige Form der Stichprobenziehung kann unterschiedliche
Ziele verfolgen. In der vorliegenden Arbeit diente sie dem Zweck, durch die Wahl zweier
verschiedener Zugangswege eine Maximierung von Unterschieden zu erlangen (vgl. ebd.).
Diese gewlinschten Unterschiede bezogen sich auf das Ausmal} der in Anspruch genom-
menen Beratungs- und Unterstilitzungsleistungen aus dem HIV-Hilfesystem.

Ein Zugangsweg war die Beratungsstelle der AIDS-Hilfe Hamburg. In Frage kommende
Klienten und Besucher des Hauses wurden von den Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern di-
rekt angesprochen und die Personen bekamen iiber einen Flyer (siche Anhang 9.1) die
Moglichkeit, dem Verfasser der Arbeit Kontaktdaten in der Beratungsstelle zu hinterlassen
und auflerdem relevante Informationen zu der Untersuchung in schriftlicher Form. Altner-
nativ dazu erhielten die Personen mit dem Flyer die Telefonnummer und die E-

Mailadresse des Verfassers dieser Arbeit und sie konnten so selbst mit ihm in Kontakt tre-
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ten. Insgesamt wurden tliber die AIDS-Hilfe Hamburg acht Personen fiir die Befragung
gewonnen.

Der zweite Zugangsweg war die Praxis eines HIV-Schwerpunktarztes. Patienten und
Patientinnen wurden hier vom Arzt selbst oder von den Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern
der Praxis angesprochen. Sie bekamen hier ebenfalls einen Flyer (siche Anhang 9.1) und
mit diesem die Mdglichkeit, in der Praxis Kontaktdaten zu hinterlassen. Auch hier wurde
die eigene Kontaktaufnahme der Patienten und Patientinnen alternativ angeboten. So konn-
ten weitere fiinf Personen gewonnen werden.

Neben einer kurzen Information der moglichen Interviewteilnehmer iiber das Vorhaben,
dienten die Flyer mit einem abtrennbaren Abschnitt, auf dem die Personen bei Interesse
eine Telefonnummer und/oder Emailadresse hinterlassen konnten, einer unkomplizierten
Kontaktaufnahme. Ziel war es, die Hiirde fiir die potentiellen Teilnehmer moglichst gering
zu halten, thnen bei Unsicherheiten aber auch die Moglichkeit zu geben, selber Kontakt
aufzunehmen und so nicht einer fremden Person personliche Kontaktdaten preisgeben zu
miussen.

Einschlusskriterium fiir die Teilnahme an der Untersuchung war lediglich die Selbstan-
gabe, mit HIV infiziert zu sein. Es bestanden dariiber hinaus keine weiteren Bedingungen.
Die Teilnehmer mussten allerdings bereit dazu sein, {iber ihre Infektion und ihre Lebenssi-
tuation Auskunft zu geben.

Insgesamt konnten also 13 Personen befragt werden. Acht Personen wurden iiber das
Beratungszentrum der AIDS-Hilfe Hamburg, fiinf iiber den Zugang iiber die HIV-
Schwerpunktpraxis gewonnen. Die Stichprobe erhebt dabei keinen Anspruch auf Repri-
sentativitdt, sondern stellt einen Ausschnitt der Lebenswirklichkeit von Menschen, die mit

HIV leben, dar.

3.3 Ablauf der Interviews und Datenschutz

Bevor erste Interviews geflihrt wurden, sind die Instrumente im Rahmen eines Pilotinter-
views getestet worden. Der Verlauf und das Ergebnis fithrten zu keinen weiteren
Anderungen an den Instrumenten. Die Ergebnisse aus dem Pilotinterview sind nicht mit in
diese Arbeit eingeflossen, da der Verfasser dieser Arbeit die interviewte Person kennt und
eine geniigend distanzierte Betrachtung von beiden Seiten so nicht gewihrleistet werden

konnte.
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Die Interviews fanden an unterschiedlichen Orten statt. Ein Teil wurde in einem Bera-
tungsraum der AIDS-Hilfe Hamburg durchgefiihrt (7), ein Teil in Cafés (2), drei
Interviews fanden in der Wohnung der Befragten statt, ein weiteres in der Wohnung des
Verfassers dieser Arbeit. Grundséatzlich galt, dass die Befragten den Ort des Interviews
auswihlen oder mitbestimmen sollten. Dies war wichtig, da im Gespréch sensible Themen
angesprochen wurden, die unter Umstinden nicht im offentlichen Raum zur Sprache
kommen sollten.

Alle Interviews wurden vom Verfasser dieser Arbeit selbst durchgefiihrt und fanden im
Zeitraum von Februar bis Mérz 2006 statt. Die Interviews dauerten insgesamt zwischen 30
und 90 Minuten. Die Netzwerkerhebung nahm in Abhéngigkeit von der Anzahl der ge-
nannten Personen unterschiedlich viel Zeit in Anspruch. Der qualitative Teil variierte
ebenfalls erheblich. In einem Teil der Gespriche war er bereits nach 20 Minuten abge-
schlossen, in anderen nahm er bis zu einer Stunde in Anspruch. Alle Interviews wurden auf
Tonband aufgezeichnet, anschlieBend wortwortlich transkribiert und einmal korrigiert. Der
Teil der Netzwerkerhebung wurde in die Transkription nur dann aufgenommen, wenn fiir
den qualitativen Teil relevante Informationen gegeben wurden. Grundsétzlich begann jedes
Interview mit der Netzwerkerhebung (Teil B) gefolgt vom Leitfadeninterview (Teil C).
Zum Abschluss wurden schlieBlich die personlichen Daten erfasst (Teil A).

Dem Verfasser dieser Arbeit sind im Einverstdndnis mit den befragten Personen eine
Reihe vertraulicher Daten bekannt geworden; er hat sich deshalb zu Verschwiegenheit ver-
pflichtet, Gegeniiber den Teilnehmern an dieser Untersuchung wurde miindlich und
schriftlich versichert, dass alle erhobenen Daten nur anonymisiert verwendet werden. Alle
nicht-anonymisierten Daten wurden nach ihrer Anonymisierung vernichtet oder so gesi-

chert, dass ein Missbrauch ausgeschlossen ist.

3.4 Auswertungsmethoden

Erfassung persénlicher Daten und Netzwerkerhebung

Alle quantifizierbaren soziodemographischen Daten sowie die Daten aus der Netzwerker-
hebung wurden mit Microsoft ® Excel erfasst und ausgewertet. Fiir die erfragten
Kategorien der Beziehungsintensitit und -qualitdt wurde zu diesem Zweck der Median
errechnet. Diese Kennzahl bezeichnet den mittleren Wert in der Rangordnung ordinaler

Daten (vgl. Lorenz 1996) und ist somit als LagemaB fiir die erhobenen Daten geeignet.
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Die Interpretation der Daten aus der Netzwerkerhebung erfolgte zusétzlich {iber die gra-

fische Darstellung der Ergebnisse von Hand.

Leitfadengestiitztes Interview
Fiir die Auswertung der Interviews wurde die Methode der qualitativen Inhaltsanalyse
nach Mayring (2003) gewihlt. Mayring unterscheidet drei grundsétzliche Formen der In-
haltsanalyse:

1. Zusammenfassung

2. Explikation

3. Strukturierung

Die Methode der inhaltlichen Strukturierung, die sich von anderen strukturierenden Ver-
fahren unterscheidet, erwies sich als Methode der Wahl, da es Ziel dieses Verfahrens ist,
bestimmte Themen, Inhalte und Aspekte aus dem Material herauszufiltern und zusammen-
zufassen (vgl. Mayring 2003, S. 89).

In einem ersten Schritt wurde zunéchst auf der Basis des dargestellten theoretischen
Hintergrundes ein Kategoriensystem gebildet. Dieses wurde anhand eines Materialaus-
schnittes (zwei zufdllig gewéhlte Interviews) erprobt und anschlieend {iberarbeitet. Auf
diese Weise ist ein theoriegeleitetes Kategoriensystem mit Haupt- und Subkategorien ent-
standen, das sich an den Theorien einerseits und den Anforderungen des Materials
andererseits orientiert. Das Kategoriensystem war offen, so dass weitere Kategorien wih-
rend der Auswertung entwickelt werden konnten. Abbildung 3 =zeigt das endgiiltige
Kategoriensystem nach erfolgter Auswertung.

Fiir alle Kategorien wurden bereits wihrend des Probedurchgangs Kodierregeln formu-
liert, um sie gegen andere Kategorien abzugrenzen und um die jeweilige Kodierung
begriinden zu konnen. Die Regeln formulieren die Bedingungen, die eine AuBerung erfiil-
len muss, um sie fiir eine bestimmte Kategorie zu kodieren. Sofern moglich, wurden
bereits im Probedurchgang Ankerbeispiele gesucht, die als Musterzitat fiir die jeweilige
Kategorie gebraucht werden konnten. Auflerdem wurde fiir ein Teil der Kategorien (z.B.
den erlebten Belastungen und Herausforderungen) ein quantifizierendes Verfahren vorge-
sehen, so dass die Haufigkeit der genannten Kategorien ausgezdhlt werden konnte (vgl.

Mayring 2001).
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Kritische Lebensereignisse/Stress
In der Biografie
Herausforderungen/Belastungen
Diagnose, Prognose und Verlauf
Behandlung und Nebenwirkungen
Gesundheitliche, physisch und psychisch
Soziale & Verlusterfahrungen
Verédnderung der Lebensplanung und Perspektive
Arbeit, Arbeitsunféhigkeit und Rente
Emotionale und Angste
Blirokratie
Diskriminierung
Bewiltigung
Bewaltigungsformen
Informationssuche
direkte Aktion
Suche nach sozialer Untersttitzung
Beratung/Hilfe suchen/soziale Unterstiitzung von Fachleuten
Aktionshemmung
Intrapsychische Bewdéltigung
Bewaltigungsergebnis
Bewaltigungsfunktion
palliativ
instrumentell
Soziales Netzwerk
Outing
offener Umgang im Umfeld
selektiertes/gezieltes Outing
kein Outing
Hiirde
Wahrgenommene Reaktionen und Veranderungen im sozialen Netzwerk
Verhaltensweisen/Umgang
Gré3e des Netzwerkes/Personen im Netzwerk
Isolation
Verlusterfahrungen
Beziehungsabbriiche
Bedeutsamkeit
Intensitat
Angst vor neuen Beziehungen
Soziale Unterstiitzung
Bedarf an sozialer Unterstiitzung
Situationen, in denen soziale Unterstiitzung als wichtig erachtet wird
Strategien zur Mobilisierung sozialer Unterstiitzung
Probleme mitteilen
nichts unternehmen
sich zuriickziehen
Anti-Mobilisierung
Personen, von denen soziale Unterstlitzung gegeben wurde
Wahrgenommene emotionale Unterstiitzung
Dasein/Zuhéren/Reden kénnen
sich aufgehoben/akzeptiert fiihlen
Versténdnis erfahren
Wahrgenommene informativ-beratende Unterstiitzung
Partnerin
Freunde
Institutionen
Selbsthilfe
Medien
Mediziner
Psychologen u.é&.
Erhaltene informativ-beratende Unterstiitzung
Geflihlslage
erhaltene interpretativ-deutende Unterstiitzung
Moderatoren (personale Ressourcen)
Optimismus
Selbstwirksamkeitstiberzeugung
Selbstwertschatzung
Wissen
Kontrolluberzeugung

Abbildung 3: Kategoriensystem zur Auswertung des qualitativen Materials
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Das gesamte Material wurde in mehreren Durchgdngen mittels des Kategoriensystems
durchsucht und die entsprechenden Textstellen wurden markiert. Das so extrahierte Mate-
rial wurde paraphrasiert und zunéchst pro Subkategorie und schlieflich pro Hauptkategorie
zusammengefasst. Diese Zusammenfassungen bilden einen wesentlichen Teil des Ergeb-
nisteils dieser Arbeit und bilden im Kontext mit den theoretischen Hintergriinden die Basis
fiir die Interpretation. Fiir diese Auswertung des Textmaterials wurde das Computerpro-
gramm MAX. QDA 2 genutzt, das speziell fiir die qualitative Forschung entwickelt wurde.
Im Gegensatz zur quantitativen Forschung, in der Computerprogramme oftmals die Analy-
se der Daten iibernehmen, werden im qualitativen Forschungsprozess lediglich die
Analyseschritte des Interpreten durch das genutzte Programm unterstiitzt (vgl. Mayring
2001). MAX.QODA 2 ermdglicht beispielsweise die Markierung der entsprechenden Text-
stellen und die Zuordnung zum Kategoriensystem und erleichtert somit die Analyse auch
grofler Textmengen.

Die Auswertung des recht umfangreichen Materials mittels der qualitativen Inhaltsana-
lyse ist vorrangig mit der theoretischen Stringenz der Methode (vgl. Mayring 2003) zu
begriinden. Der gegenwiértige Stand der Forschung bestimmt in diesem Verfahren nicht
nur die Entwicklung der Instrumente, sondern auch die Auswertung der Ergebnisse. Die
angewandte Form der inhaltlichen Strukturierung erfolgt nach einem Regelkatalog und
nach festen Kategorien. Die Strukturierung, Zusammenfassung und Interpretation ist somit
also nicht rein subjektiv oder beruht einzig auf Erfahrungen, sondern ist an klaren Regeln
orientiert. Theorie- und Regelgeleitetheit machen das Verfahren der qualitativen Inhalts-
analyse nachvollziehbar. Es beriicksichtigt auf diese Weise die Regeln wissenschaftlichen
Arbeitens ohne den Bezug zum Subjekt als besonderes Merkmal qualitativer Sozialfor-

schung zu verlieren.
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4 Ergebnisse

4.1 Beschreibung der Population

4.1.1 Soziodemographische Daten
Es nahmen 13 HIV-infizierte Personen an der Untersuchung teil. Dabei werden die Befrag-
ten im Folgenden auch nach dem Zugangsweg in zwei Gruppen unterteilt; die A/DS-Hilfe-
Gruppe und die Arzt-Gruppe (siehe hierzu auch Abschnitt 3.2). Diese Differenzierung ist
wichtig fiir eines der formulierten Ziele dieser Arbeit. Es sollen Erkenntnisse dariiber er-
langt werden, welche Bedeutung institutionelle Hilfen und soziale Kontakte haben, die
iiber beratende und unterstiitzende Einrichtungen gekniipft wurden.

Insgesamt waren neun Befragte médnnlich und vier weiblich. Tabelle 5 zeigt die Alters-

struktur der befragten Personen.

Tabelle 5: Altersstruktur der befragten Personen

nach Geschlecht nach Zugang
Alter mannlich weiblich AIDS-Hilfe- | Arzt-
gesamt Gruppe Gruppe
n=13 n=9 n=4 n=28 n=
Alter max. 51 51 48 51 40
Alter min. 27 30 27 39 27
Durchschnittsalter 41 41 41 44 35

Das Alter der Befragten variiert zwischen Ménnern und Frauen im Durchschnitt nicht.

Allerdings zeigt sich, dass die iiber die Artpraxis gewonnenen Personen durchschnittlich
jinger sind; das Durchschnittsalter der Arzt-Gruppe liegt nahezu zehn Jahre unter dem der
AIDS-Hilfe-Gruppe (M = 35 bzw. M = 44).

Die Unterschiede hinsichtlich des Familienstandes und der gegenwértigen Lebenssitua-
tion sind in den beiden Teilgruppen nur gering. Tabelle 6 zeigt den Familienstand fiir die
gesamte Population und macht deutlich, dass nur ein sehr kleiner Teil der befragten Perso-
nen eine feste Paarbeziehung fiihrt, in der ein Partner oder eine Partnerin als mdgliche

Unterstiitzungsquelle in Frage kommt.
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Tabelle 6: Familienstand der befragten Personen

Familienstand n
Gesamt 13
verheiratet aber getrennt lebend 2
Ledig 11
davon in fester Partner-
schaft 4
davon mit Partner zu-
sammenlebend 2

Tabelle 7 gibt einen Uberblick iiber die Schul- und Berufsausbildung sowie die derzei-
tige Berufstéitigkeit der Befragten. Die allgemeine Schulbildung ist bei der befragten
Population auf einem hohen Niveau. Das gleiche trifft auf die beruflichen Ausbildungsab-
schliisse zu. Nahezu die Hailfte der Personen verfiigt iiber eine Hochschul-
zugangsberechtigung, fiinf Personen haben die Mittlere Reife, zwei Personen einen Haupt-
bzw. Volksschulabschluss.

Etwas mehr als die Hélfte der befragten Personen ist zurzeit berufstdtig. Fiinf Personen
sind berentet, was nicht auf eine altersbedingte Rente zuriickgefiihrt werden kann sondern

andere Griinde, wie beispielsweise eine bestehende Erwerbsunfdhigkeit, haben muss.

Tabelle 7: Schulbildung, Ausbildung und Berufstitigkeit

Schulbildung n
Abitur/FH-Reife 6
Mittlere Reife 5
Haupt-/Volksschule 2
Ausbildung
Studium 3
davon zweiter Bil-
dungsweg 2
Ausbildung absolviert/in
Ausbildung 11
ohne Berufsqualifikation 1
Beruf

Zurzeit berufstatig 7
davon Teilzeit 3

Ohne Erwerbstatigkeit 6
1

5

davon arbeitslos

davon berentet

davon mit Mini-Job

(max. € 400.-) 1
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4.1.2 Angaben zur bestehenden HIV-Infektion

Alle Befragten wussten zum Zeitpunkt des Interviews bereits seit mehreren Jahren von
threr HIV-Infektion. Im Minimum lag die Diagnose zu diesem Zeitpunkt drei Jahre zuriick.
Insgesamt liegt die Diagnose bei zwei Befragten weniger als fiinf Jahre zuriick. Beide
stammen aus der Gruppe, die iiber die Arztpraxis gewonnen wurde. Bei einer Person wur-
de die Diagnose schon vor 23 Jahren gestellt. Tabelle 8 zeigt die Ergebnisse zu Angaben
iiber die HIV-Infektion (Diagnose), Tabelle 9 gibt Auskunft {iber den Infektionsweg. Alle

Minner haben einen homosexuellen Kontakt als Ursache der Infektion angegeben.

Tabelle 8: Anzahl der Jahre, die die HIV-Infektion bekannt ist

Anzahl Jahre seit Diagnose
Beide Gruppen Gesamt 1
unter 5 Jahren
5-9 Jahre
10-20 Jahre
mehr als 20 Jahre
AIDS-Hilfe-Gruppe Gesamt
unter 5 Jahren
5-9 Jahre
10-20 Jahre
mehr als 20 Jahre
Arzt-Gruppe Gesamt
unter 5 Jahren
5-9 Jahre
10-20 Jahre
mehr als 20 Jahre

ONEFEFNUFPAWOOFOOSANWI|D

Tabelle 9: Infektionsweg

heterosexueller Kontakt
i.V. Drogenkonsum

n
Manner Gesamt 9
Homosexueller Kontakt 9

Frauen Gesamt 4
3

1

4.1.3 Wahrgenommene Angebote der Unterstiitzung und Beratung
Tabelle 10 zeigt die Ergebnisse auf die Frage nach in Anspruch genommenen Angeboten

der Hilfe und Unterstiitzung'®. Bis auf eine Person haben alle Teilnehmer zum Zeitpunkt

10 Im Instrument wurde nicht unterschieden, ob Angebote HIV- bzw. AIDS-spezifisch sind; erfragt wurde
pauschal die Inanspruchnahme von Unterstiitzungsangeboten.
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der Befragung die Behandlung eines HIV-Schwerpunktarztes in Anspruch genommen''.
Die Kategorisierung, ob Unterstiitzung in Institutionen eher kontinuierlich oder nur gezielt
zu bestimmten Fragestellungen und Lebensbereichen abgerufen wird, beruht auf den An-
gaben zu den in Anspruch genommenen Angeboten. Sie gibt an, ob die Personen sich
hiufig im Kontext einer beratenden oder unterstiitzenden Einrichtung authalten oder nicht.
Gezielt und einmalig umschreibt daher z.B. den Besuch von ganz bestimmten Informati-
onsveranstaltungen oder einer einmaligen Beratung zu einem bestimmten Thema. Mit
kontinuierlich/wiederholt ist hingegen z.B. gemeint, dass dauerhaft Beratungsleistungen

oder Angebote aus dem Bereich der Selbsthilfe abgerufen werden.

Tabelle 10: Inanspruchnahme von Hilfe und Unterstiitzung (Mehrfachnennungen)

n

Beide

Gruppen Gesamt 13
HIV-Schwerpunktarzt 12
Unterstitzung aus Beratung, Selbsthilfe usw. 11

davon eher gezielte/einmalige Inanspruchnahme 3
davon eher kontinuierliche/wiederholte Inan-
spruchnahme 8

AIDS-

Hilfe-

Gruppe Gesamt 8
HIV-Schwerpunktarzt 7
Unterstitzung aus Beratung, Selbsthilfe usw. 8

davon eher gezielte/einmalige Inanspruchnahme 0
davon eher kontinuierliche/wiederholte Inan-
spruchnahme 8

Arzt-

Gruppe Gesamt 5
HIV-Schwerpunktarzt 5
Unterstiitzung aus Beratung, Selbsthilfe usw. 3

davon eher gezielte/einmalige Inanspruchnahme 3
davon eher kontinuierliche/wiederholte Inan-
spruchnahme 0

Es bestitigt sich die Vorannahme, dass diejenigen Personen die tiber die AIDS-Hilfe er-
reicht wurden, eher dauerhaft und wiederholt Leistungen der Unterstiitzung und Hilfe in
Anspruch nehmen. Die Personen, die iiber den Arzt angesprochen wurden, nehmen zum
Teil keine, zum anderen Teil eher gezielt Angebote in Anspruch. Sie nennen z.B. den Be-
such von Informationsveranstaltungen zu bestimmten Themen oder psychologische

Beratungen. Unspezifischere Gruppenangebote nennen sie eher nicht. Die gewiinschte Va-

" Hieraus kann nicht geschlossen werden, dass alle auch mit antiretroviralen Medikamenten behandelt wer-
den.
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riation in der Stichprobe bestdtigt sich somit (siehe hierzu auch Abschnitt 3.2). Der Voll-
standigkeit halber muss erginzt werden, dass einige Personen angeben, in der
Vergangenheit mehr Angebote genutzt zu haben, dies aber gegenwiértig nicht mehr tun
oder sie aber in der Vergangenheit mindestens einmal Beratungsleistungen genutzt haben.
Lediglich eine Person gab an, noch niemals ein Angebot auflerhalb der drztlichen Behand-
lung und Beratung aufgesucht zu haben.

Interessant ist die Feststellung, dass die beiden Personen, deren Diagnose weniger als
fiinf Jahre zuriickliegt die gleichen Personen sind, die angeben, zurzeit keine Leistungen
der Beratung und Unterstiitzung auBlerhalb drztlicher Leistungen abzufragen. Es handelt
sich hier um die Personen, die den geringsten allgemeinen Bildungsabschluss haben

(Haupt-/Volksschulabschluss).

4.2 Merkmale der sozialen Netzwerke

Die folgenden Ergebnisse beruhen auf dem Einsatz des dargestellten Netzwerkinstruments
(siche Abschnitt 3.1). Zum einen ldsst sich die Grée des Netzwerkes der befragten Perso-
nen beschreiben. AuBerdem konnen verschiedene bedeutsame Personenkategorien
beschrieben werden, die von den Befragten genannt wurden. Zudem wurden Merkmale der
Beziehungsintensitit und subjektiven -qualitit erhoben. Eine ausfiihrliche Tabelle zu den

Ergebnissen findet sich in Anhang 9.5.

4.2.1 GroRe des Netzwerkes

Alle 13 Befragten haben auf die Frage, welche Personen in den vergangenen sechs Mona-
ten wichtig fiir sie waren, mehrere Personen angegeben. Es wurden von ihnen mindestens
vier, hochstens aber 18 Personen angegeben. Mdéglich war die Angabe von bis zu 20 Per-
sonen. Im Durchschnitt wurden iiber neun Personen angegeben (M =9,3), wobei die
Streuung recht hoch ist (SD =4,4). Die GroBe des Netzwerkes unterscheidet sich bei den
Personen aus der AIDS-Hilfe-Gruppe (M = 9,38) auf den ersten Blick nur geringfligig von
denen aus der Arzt-Gruppe (M = 9,2). Jedoch liegt in der AIDS-Hilfe-Gruppe eine groB3ere
Variation vor: Sowohl der Minimalwert von nur vier Personen als auch der Maximalwert
von 18 Personen ist hier zu finden. Entsprechend hoch ist die Streuung, wie die Standard-
abweichung (SD = 5,2) dokumentiert. Die Arzt-Gruppe ist hinsichtlich der Netzwerkdichte
homogener (SD = 3,1).
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4.2.2 Zusammensetzung des Netzwerkes und Bewertung der Bezie-
hungen

Die nachstehende Beschreibung folgt weitestgehend den Personenkategorien, wie sie im
Instrument flir das Interview fiir verschiedene Gruppen von Personen verwendet wurden
(vgl. Tabelle 3: Personenkategorien des Instruments zur Netzwerkerhebung, S. 30). Sehr
selten genannte Personengruppen wurden unter der Kategorie ,,Sonstige* zusammengezo-

gen.

Partner und ehemalige Partner

Alle vier Personen, die im Rahmen der Erfassung der soziodemographischen Daten einen
Partner oder eine Partnerin angegeben haben, haben diesen oder diese auch hier als wichti-
ge Person in ihrem Netzwerk angegeben. Dariiber hinaus geben fiinf weitere Personen
jeweils einen ehemaligen Partner/eine ehemalige Partnerin als bedeutsame Person im
Netzwerk an. Keine Person, die einen aktuellen Partner oder eine Partnerin hat, hat aul3er-
dem einen Ex-Partner/eine Ex-Partnerin im Netzwerk angegeben.

Alle Personen, die zu diesem Zeitpunkt einen Partner oder eine Partnerin haben, pflegen
taglichen Kontakt zu ihm oder ihr (Md = 5)'%. Der Kontakt zu Ex-Partnern ist hingegen
weit weniger hdufig (Md = 1). Thre Wichtigkeit wird jedoch nicht weniger hoch eingestuft
(Md = 5 fiir Partner, Md =5 fiir ehemalige Partner). Der Zentralwert im Bereich der sub-
jektiv empfundenen Nahe unterscheidet sich fiir Partner (Md = 5) um einen Skalenpunkt
von denen der Ex-Partner (Md =4). Auch im Bereich emotionaler Unterstiitzung ergeben
sich sowohl fiir aktuelle Partner als auch fiir ehemalige hohe Werte. Bei den Ex-Partnern
liegt er hier jedoch hoher (Md = 4,5 bei Partnern, Md =5 bei ehemaligen Partnern). Kon-

flikte mit aktuellen Partnern sind héufiger als solche mit ehemaligen Partnern (Md = 3,5

12 Die folgenden Zahlen beziehen sich immer auf Werte von 1-5 bzw. 0-5 in der Kategorie ,,Kontakt®.
Kontakt: 5 = tiglich, 4 = mehrmals in der Woche, 3 = einmal in der Woche, 2 = mehrmals im Monat, 1 =
mindestens einmal im Monat, 0 = weniger als einmal im Monat

Wichtig: 5 = Beendigung wiirde mich stark belasten, 4 = Beendigung wiirde mich voriibergehend belasten, 3
= Beendigung wiirde mich nur kurz belasten, 2 = Beendigung wiirde mir nichts ausmachen, 1 = Es wire gut
fiir mich, die Beziehung zu beenden

Konflikte: 5 = Gibt es fast bei jedem Zusammensein, 4 = Gibt es oft, 3 = Gibt es manchmal, 2 = Sind selten,
1 = Gibt es nie

Nihe: 5 = Ich fiihle mich der Person sehr nah, 4 = Ich fiihle mich der Person ziemlich nah, 3 = Ich fiihle
mich ihr weder nah noch fern, 2 = Ich fiihle mich ziemlich fern, 1 = Ich fiihle mich sehr fern

Emotionale Unterstiitzung: 5 = Hat mir immer gezeigt, dass er/sie mich gern hat und war immer fiir mich
da, 4 = War oft fiir mich da, 3 = War fiir mich da, wenn es drauf ankam und es mir schlecht ging, 3 = Ist
eigentlich selten fiir mich da, 1 = Ich fithle mich nicht unterstiitzt
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bzw. Md = 2). Im Vergleich zu den anderen Personenkategorien ist der Zentralwert sehr

hoch. (Md = 3,5 bei Partnern, Md = 2 bei ehemaligen Partnern).

Eltern

Insgesamt sechs der Befragten geben ihre Eltern als wichtige Personen und damit Teil ih-
res aktuellen Netzwerkes an. Bei finf davon zdhlen hierzu beide Elternteile, eine Person
nennt lediglich die Mutter. Alle fiinf Befragten aus der Arzt-Gruppe geben mindestens ei-
nen Elternteil an, dementsprechend hat nur eine Person aus der AIDS-Hilfe-Gruppe Eltern
als Teil des Netzwerkes benannt. Die Beziehung zu ihnen wird als sehr wichtig einge-
schitzt (Md =5), die Befragten fiihlen sich den Eltern zudem sehr nah (Md = 5) und sie
fiihlen sich emotional gut von ihnen unterstiitzt (Md = 5). Die Héufigkeit von Konflikten

wird vergleichsweise hoch eingeschétzt (Md = 3).

Geschwister und sonstige Verwandte

Neben den Eltern werden aus dem Bereich der Familie vor allem noch Geschwister als
Personen im Netzwerk genannt. Fiinf der Befragten geben insgesamt Geschwister an, wo-
bei einer der Befragten fiinf Geschwister angibt, die anderen jeweils nur einen Bruder oder
eine Schwester. Eine weitere Person nennt noch eine Gromutter im Netzwerk, zwei wei-
tere geben insgesamt drei sonstige Verwandte an, worunter alle Verwandten nicht ersten
Grades auller den Grofeltern zusammengefasst sind. Zwar ist der Kontakt relativ selten
(Md=2), doch werden die Beziehungen durchschnittlich als sehr wichtig beurteilt
(Md = 5). Konflikte mit den Verwandten werden seltener wahrgenommen als im Vergleich
mit den Eltern (Md = 2). Die Befragten fiihlen sich den Verwandten zudem nah (Md = 5)

und sie fiihlen sich von ithnen emotional gut unterstiitzt (Md = 5).

Freunde

In der Kategorie Freunde finden sich mit Abstand die meisten Personen in den Netzwerken
der befragten Personen. Insgesamt werden 42 Personen genannt (M = 3,32). In der AIDS-
Hilfe-Gruppe sind es weniger als bei den Personen, die iiber die Arztpraxis gewonnen wur-
den (M = 2,69 bzw. M = 3,8). Eine einzelne Person gibt keine Freunde an. Es handelt sich
hierbei um einen Befragten aus der AI/DS-Hilfe-Gruppe, der auch mit vier Personen das

kleinste Netzwerk besitzt.
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Kontakte mit Freunden sind seltener als mit dem Partner, den Eltern oder Verwandten
(Md = 3), wobei die AIDS-Hilfe-Gruppe im Durchschnitt hiufiger Kontakt hat (Md =4
bzw. Md = 2). Wie auch bei den vorhergehenden Kategorien werden auch diese Personen
im Netzwerk als sehr wichtig eingeschétzt (Md = 5), die Befragten fiihlen sich ithnen nah
(Md = 4) und sie fiihlen sich emotional gut von ihnen unterstiitzt (Md = 4). Konflikte mit

Freunden sind seltener als mit den vorhergehenden Kategorien von Personen (Md = 2).

Mitarbeiter aus Beratungsstellen, Praxen und &hnlichen Einrichtungen

Ingesamt geben die Befragten 18 Personen an, die zu der Kategorie Mitarbeiter aus Bera-
tungsstellen, Praxen und dhnlichen Einrichtungen zu zdhlen sind. Wéhrend drei Personen
aus der Arzt-Gruppe je einen Mitarbeiter angeben und zwei weitere keinen (M = 0,6), ge-
ben sieben von acht aus der 4/DS-Hilfe-Gruppe Personen dieser Kategorie an. Vier dieser
sieben Personen geben mehr als eine Person an; insgesamt entfallen 15 Personen auf diese
Kategorie (M = 1,8).

Die Befragten aus der AIDS-Hilfe-Gruppe haben im Durchschnitt mehr als einmal im
Monat Kontakt zu diesen Personen (Md = 1). Die Kontakte der Personen aus der Arzt-
Gruppe liegen im Mittel unter einmal im Monat (Md = 0). Die Befragten aus der 4/DS-
Hilfe-Gruppe schitzen diese Kontakte als wichtiger ein, als die Befragten aus der Arzt-
Gruppe (Md =4 bzw. Md = 3). Im Vergleich zu den anderen Personenkategorien wird die
Nihe zu Mitarbeitern aus Beratungsstellen, Praxen usw. in beiden Gruppen eher niedrig
empfunden (Md = 3). Die emotionale Unterstiitzung durch die Mitarbeiter wird recht hoch

eingeschitzt (Md = 4). Konflikte mit Personen dieser Kategorie sind selten (Md = 1).

Selbsthilfe

Personen aus dem Bereich der Selbsthilfe werden ausschlieBlich in der A/DS-Hilfe-Gruppe
angegeben. Ingesamt handelt es sich hier um 16 Personen, die von fiinf Befragten angege-
ben wurden. Die Kontakte werden als sehr wichtig eingeschétzt (Md =5), die subjektiv
empfundene Ndhe wird recht hoch bewertet (Md = 4); ebenso die emotionale Unterstiit-

zung (Md = 4).

Arbeitskollegen
Insgesamt geben sechs der Befragten Arbeitskollegen in ihrem Netzwerk an und benennen

dabei jeweils nur eine Person. Zwei davon stammen aus der AIDS-Hilfe Gruppe, vier hin-
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gegen aus der Arzt-Gruppe. Wihrend der Kontakt zu Arbeitskollegen héaufig ist (Md = 4),
werden die Beziehungen durchschnittlich nicht als so wichtig eingeschitzt, wie zu Perso-
nen anderer Kategorien (Md = 3,5). Auch fiihlen sich die Befragten den Arbeitskollegen
nicht iiberméBig nah (Md = 3,5). Die Befragten fiihlen sich gut von den genannten Kolle-
gen unterstiitzt (Md =4). Konflikte mit Personen dieser Kategorie sind vergleichsweise

selten (Md = 2).

Sonstige

Unter der Kategorie Sonstige finden sich alle weiteren angegeben Personen, die nicht zu
einer der vorher genannten zdhlen. Die Zusammenfassung bietet sich an, da es nur wenige
Kontakte in den einzelnen Sparten gibt. Ubrig geblieben sind so ausschlieBlich Kontakte
zu Nachbarn und Vereinsmitgliedern, wobei es sich hier ausschlieSlich um Sportvereine
handelt. Insgesamt entfallen nur fiinf Personen auf diese Gruppen. Drei stammen von
Personen aus der Arzt-Gruppe, zwei aus der AIDS-Hilfe-Gruppe. Die Befragten haben mit
diesen Personen haufiger Kontakt (Md =4). Die Wichtigkeit der Beziehungen wird ver-
gleichsweise niedrig eingeschitzt (Md = 3). Konflikte sind mit diesen Personen selten
(Md = 1), allerdings fiihlen sich die Befragten den Personen dieser Kategorie vergleichs-
weise fern (Md = 3). Auch emotionale Unterstiitzung erfahren sie von diesen Personen in

vergleichsweise geringem Mafle (Md = 3).

4.2.3 Typische Fille

Die Betrachtung der einzelnen Fille verdeutlicht, dass es in beiden nach dem Zugangsweg
unterschiedenen Gruppen solche Personen gibt, die iiber ein sehr dichtes und heterogenes
Netzwerk verfiigen, das aus wichtigen Personen unterschiedlicher Kategorien besteht. In
beiden Gruppen sind jedoch auch solche Personen zu finden, die sich selber als nur wenig
eingebunden in ein soziales Netz erleben. Die Beziehungen in den groBeren, heterogen
besetzten sozialen Netzen werden in den erhobenen Kategorien Wichtigkeit und Néihe zu-
meist besser beurteilt. Fiir die Kategorie Emotionale Unterstiitzung bestétigt sich dies
jedoch nur in Einzelfillen. Tabelle 11 stellt beispielhaft vier unterschiedliche typische Fél-
le vor, die exemplarisch ausgewihlt wurden. Dargestellt sind dabei die GroBe des
Netzwerkes, die Zusammensetzungen aus unterschiedlichen Personenkategorien und die
qualitativen Einschéitzungen der Beziehungen mit den verwendeten Skalen. Grau hinterlegt

sind die Fille, die ein vergleichsweise groles Netzwerk haben.
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Tabelle 11: Vier Beispiele fiir die Zusammensetzung der Netzwerke, die Angaben in
den Bewertungskategorien sind Mediane

Interview 02

Interview 05

Interview 12

Interview 11

Zugang AIDS-Hilfe AIDS-Hilfe Arzt Arzt
GroBe d. 18 Personen 4 Personen 13 Personen 6 Personen
Netzwerkes
Zusammen- 1 Partner 1 Partner 1 Ehemaliger 1 Ehemaliger
setzung 2 Eltern 2 Personen aus Partner Partner
7 Geschwister der Selbsthilfe 2 Eltern 2 Eltern
und sonstige 1 Sonstige 2 Geschwister 3 Freunde
Verwandte und sonstige
4 Freunde Verwandte
4 Mitarbeiter 5 Freunde
unterschiedli- 1 Mitarbeiter
cher unterschiedli-
Einrichtungen cher
Einrichtungen
1 Arbeitskollege
1 Sonstige
Wichtigkeit (5) Beendigung | (4) Beendigung | (5) Beendigung | (4) Beendigung
wirde stark wirde voriiber- | wirde stark wirde vorlber-
belasten gehend belasten | belasten gehend belasten
Konflikte (1) Gibt es nie (2) Sind selten (3) Gibt es (2) Sind selten
manchmal
Nahe (5) Fuhlt sich (3) Fuhlt sich (4) Fuhlt sich (3,25) Fuhlt
sehr nah weder nah noch | ziemlich nah sich weder nah
fern noch fern
Emotionale (5) Waren im- (3,5) Waren oft | (4) Waren oft (4) Waren oft
Unterstiitzung | mer da da/Waren da, da da
wenn es drauf
ankam
Bemerkungen | GroBtes Netz- Kleinstes Netz- GroBes Netz- Kleines Netz-

werk Uberhaupt
mit Personen
unterschied-
lichster
Kategorien.

werk Uberhaupt.
Familiares
Netzwerk ist
nicht vorhan-
den, ebenso
wenig Freunde.

werk aus
Personen unter-
schiedlichster
Kategorien.

werk ohne
wichtige Kon-
takte zu
professionellen
Mitarbeitern.

4.3 Belastungen und Bewaltigungsprozesse

4.3.1 Kritische Lebensereignisse/Belastungen

Das leitfadengestiitzte Interview thematisierte als ersten Bereich Belastungen und Heraus-

forderungen, die im Zeitraum vom Erhalt der Diagnose bis heute erlebt wurden. Die von

den Befragten gemachten Aussagen wurden quantifiziert und zu diesem Zweck in sinnvol-

le Kategorien eingeordnet. Diese Kategorien sind nicht trennscharf und sollen zunéchst
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einen Uberblick iiber das genannte Spektrum geben. Angesichts der qualitativen Ausrich-
tung der Untersuchung miissen die Ergebnisse fiir ein umfassenderes Verstindnis im
Kontext der weiteren Ergebnisse betrachtet und interpretiert werden.

Zum Teil haben die Befragten Belastungen genannt, die Folge der HIV-Infektion sind
oder aber unmittelbar mit dieser assoziiert sind. Allerdings wurden auch Situationen und
Begebenheiten geschildert, die zunichst in keinem erkennbaren Zusammenhang mit der
Infektion stehen. Es ist jedoch nicht von der Hand zu weisen, dass ein so bedeutendes Er-
eignis wie die Diagnose einer schweren Erkrankung immer auch in andere Lebensbereiche
eingreift. Einige der befragten Personen berichteten auflerdem {iber belastende Ereignisse
aus der eigenen Biografie, die jedoch vor der Infektion stattgefunden haben und nicht mit
dieser in Zusammenhang stehen. Diese Lebensereignisse wurden bei der Auswertung zu-

ndchst nicht weiter beachtet (siehe hierzu auch Abschnitt 6.3).

Diagnose, Prognose und Verlauf

Die Diagnose und Prognose sowie der Verlauf der HIV-Infektion werden sehr haufig als
besondere Belastung oder Herausforderung genannt. Dies trifft sowohl auf die Befragten
aus der AIDS-Hilfe-Gruppe als auch auf die aus der Arzt-Gruppe zu. Abgesehen von zwei
der befragten Personen berichten alle mindestens einmal iiber diese Art der Belastung im
Interview.

Ein grofler Teil der Befragten schildert besondere Belastungen im Umgang mit der an-
fanglichen Prognose. Der grof3te Teil der hier befragten Personen ist bereits lange Zeit mit
HIV infiziert und hat von der fortschreitenden medizinischen Entwicklung und Einfithrung
der heutigen Therapie profitiert. Viele haben aber auch noch die unmittelbare Bedrohung
des Lebens erfahren und mussten sich mit der Moglichkeit befassen, bald zu sterben. Ein
Teil der Personen hat zudem bereits schwerwiegende Folgeerkrankungen erlebt oder war
bereits am Vollbild AIDS erkrankt.

Fall 03: D. ist ein mdnnlicher Teilnehmer und wurde iiber die AIDS-Hilfe Hamburg fiir die
Befragung gewonnen. Zum Zeitpunkt des Interviews ist D. 45 Jahre alt und bereits seit
tiber 20 Jahren HIV-infiziert. D. war vor einigen Jahren bereits einmal am Vollbild AIDS
erkrankt und hat bereits schwerwiegende Folgeerkrankungen der HIV-Infektion erlitten.
Er lebt zurzeit allein und ist friih berentet. D. gibt in der Netzwerkerhebung sechs Perso-
nen an. Das vergleichsweise kleine Netzwerk ist sehr heterogen und bezieht jeweils nur
eine, max. zwei Personen einer Kategorie ein. Neben einem ehemaligen Partner, einem
Freund, einem Angehérigen und einer Person aus der Selbsthilfe, werden zwei professio-
nelle Mitarbeiter von ihm angegeben. D. fiihlt sich heute emotional sehr gut von diesem
Netz unterstiitzt (Md = 5).

D. berichtet iiber seine Diagnose:
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., Das war ein Hammer. Das war ein Hammer. Der Arzt, es war auch nicht mein
Hausarzt, es war einfach nur der erste Arzt, der diesen Test da anbot, ich von der
Arbeit aus da angerufen, wollte eigentlich das Negativergebnis horen, sagte er, ja,
Sie miissen mal vorbeikommen. Da habe ich schon ein langes Gesicht gekriegt und
dann war ich da und im Endeffekt hat er mir da ins Gesicht geknallt, ja, Sie sind
positiv. Und hat mich da auch stehen lassen.  (03/22).

Zuvor erzdhlte er bereits Folgendes iiber die damalige Prognose:
,Ja, diese besondere Belastung war, also ich bin jetzt seit 23 Jahren positiv und
damals war das ja noch wirklich ganz anders, dhm, ja, hingegangen zum Doktor,
weil die Tests gab’s gerade und ich bin eigentlich hingegangen mit dem Gedanken,
oh, negativ, mir passiert sowieso nix, war fiir mich lauter Jux und Dollerei, hat
mich natiirlich dementsprechend umgeworfen und umgehauen, weil es ja damals
noch hief3, also hochstens noch zwei Jahre.“ (03/14).

Unsicherheiten bleiben auch im weiteren Verlauf der HIV-Infektionen. Mit oder ohne
Einnahme der heute verfiigbaren Medikamente bleibt die regelméBige Kontrolle der Blut-
werte beim Arzt wichtig. Der Kontrollbesuch gibt Auskunft tiber die Wirksamkeit evtl.
eingenommener Medikamente zur Behandlung der HIV-Infektion und dokumentiert ein
mogliches Voranschreiten der Infektion. Der folgende Fall eignet sich als Beispiel fiir die
Bedrohungen durch den Verlauf der Infektion.

Fall 11: Der mdnnliche Teilnehmer A. wurde iiber die Arztpraxis zur Teilnahme an der
Befragung gewonnen. A. ist zum Zeitpunkt des Interviews 40 Jahre alt, ist teilzeitbeschdf-
tigt und lebt allein. Ev weifs seit 12 Jahren von seiner HIV-Infektion. A. nennt sechs
wichtige Personen in seinem Netzwerk. Es besteht aus seinen Eltern, einem ehemaligen
Partner und drei Freunden. Die Kontakte sind ihm wichtig (Md = 4), er fiihlt sich den Per-
sonen jedoch nicht sehr nah (Md = 3,25). Die emotionale Unterstiitzung wird hoch
bewertet (Md = 4).
Die diffuse Belastung durch den ungewissen Verlauf der Infektion schildert er so:
,.Ja, weil es wird ja immer alle Vierteljahr kontrolliert und diese Laborwerte und
man, wenn sich diese Laborwerte verschieben, ins Schlechtere, weil jetzt zum Bei-
spiel irgendwelche Infekte mal auftreten, Erkdltung oder ldngere Zeit Durchfall,
also diese typischen Begleiterscheinungen bei einer HIV-Infektion oder wenn man
diese Tabletten nehmen muss, dann wenn so Verdnderungen im Kérper stattfinden,
das belastet einen. Weil man dann immer wieder daran erinnert wird, weil dann
muss man halt immer wieder gegensteuern mit irgendwelchen Hausmitteln und,
und, und noch weitere Medikamente und so oder andere Medikamente zum Beispiel
nehmen. Das ist doch schon, was einen immer wieder daran erinnert, da muss man
halt durch.* (11/45).

Behandlung und Nebenwirkungen

Uber Belastungen durch die Therapie oder Nebenwirkungen berichtet nur ein Teil der be-
fragten Personen. Dies betrifft zwei Personen aus der AIDS-Hilfe-Gruppe und drei aus der
Arzt-Gruppe. Dabei reichen die geschilderten Belastungen von Ubelkeit bis hin zu

schwerwiegenderen Problemen.
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Fall 06: S. ist eine weibliche Teilnehmerin an der Befragung. Sie wurde iiber die AIDS-
Hilfe Hamburg gewonnnen und war zum Zeitpunkt des Interviews 47 Jahre alt. Seit einiger
Zeit ist sie wieder in Vollzeit berufstdtig. AufSerdem engagiert sie sich seit einiger Zeit sel-
ber im Kampf gegen HIV und fiir Menschen mit HIV und AIDS. Seit 18 Jahren ist ihr ihre
HIV-Infektion bekannt. In ihrem Netzwerk nennt sie sieben wichtige Personen, darunter
drei Freunde, drei professionelle Mitarbeiter sowie einen Arbeitskollegen. S. fiihlt sich
sehr gut von ihrem aktuellen Netzwerk unterstiitzt (Md = 5) und schditzt die Beziehungen zu
den Personen als sehr wichtig ein (Md = 5).
S. berichtet iiber zuriickliegende schwerwiegende Probleme durch die antiretrovirale The-
rapie, bedingt durch eines der eingenommenen Medikamente:
,Ja, ja, ich habe wie unter einer Glocke gelebt vier Jahre lang. Ich weif nicht, wie
ich das riiberbringen soll, weil das war schon heftig. Weil, ich habe nur noch mich
gefiihlt, ich habe meine Aufsenwelt gar nicht mehr wahrgenommen. Das kannst Du
Dir so vorstellen, so wie ich die Tabletten abends drinne hab, eine viertel Stunde
spdter wie als hdtte ich Heroin genommen oder irgendwas oder 20 Schlaftabletten.
Das ging einfach ,, Bumm “ und ich war weg. Und tierische Alptrdume, Nacht-
schweif3 und Angste und und und irgendwann habe ich gesagt, dann nehme ich
keine Tabletten mehr, wenn das so ist, das ist fiir mich kein Leben mehr. Und F.,
mein Doc, hat mir dann was anderes gegeben. Und dann ging es alles weg wieder.
Und dann habe ich gemerkt, dass das vier Jahre waren, wo ich zwar existiert habe
aber gelebt habe ich nicht mehr.* (06/54).

Problematisch kann aber auch die notwendige Stringenz sein, mit der die HIV-
Medikamente fiir eine zuverldssige Wirksamkeit eingenommen werden miissen. Insgesamt
berichten drei Personen iiber Belastungen durch das notwendig hohe Mal3 an Therapie-
treue.

Fall 02: S. ist ein mdnnlicher Teilnehmer der Befragung und ist zum Zeitpunkt des Inter-
views 40 Jahre alt. S. lebt zusammen mit seinem Partner in einer Wohnung und ist bereits
seit einiger Zeit berentet. Seit acht Jahren ist ihm seine HIV-Infektion bekannt. Er wurde
tiber die AIDS-Hilfe Hamburg gewonnen. S. nennt mit einem 18 Personen umfassenden
aktuellen Netzwerk das grofste unter allen Befragten. Darunter finden sich neben dem
Partner auch enge und weniger enge Familienangehorige und Freunde sowie professio-
nelle Mitarbeiter. Die Zentralwerte fiir die Kategorien Ndhe, Wichtigkeit und emotionale
Unterstiitzung sind auf dem hochsten Niveau (Md = 5).
S. berichtet iiber die Belastungen durch die Tabletteneinnahme nach einer lingeren Pau-
se:
., Weil ich habe jetzt 3 1/2 Jahre keine genommen und muss jetzt wieder seit No-
vember welche nehmen und das haut auch unheimlich rein also die Umstellung, das
ganze Leben dndert sich also der Tagesablauf. Weil ich bin jemand, gerade so am
Wochenende, ich geh weg und denn wird durchgefeiert, dann komme ich morgens
um sieben, acht nachhause, teilweise komme ich auch nach acht nachhause, ich
muss aber um acht zuhause sein, wegen der Tabletten und dann muss ich vor Weg-
gehen spdtestens um zwei Uhr morgens aufhoren zu trinken, damit ich eben den
Alkohol draufsen hab oder zumindest abgebaut hab schon ein bisschen, weil ich die
Medikamente ja nicht mit Alkohol nehmen soll. Ja und das Leben ist natiirlich nicht
mehr so leicht. “ (02/48).
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Gesundheitliche Probleme

Die gesundheitlichen Probleme schlieen alle korperlichen und psychischen Folgen der
HIV-Infektion ein. Die geschilderten Folgen und Symptome sind sehr breit gefichert; die
Personen aus der AIDS-Hilfe-Gruppe berichten haufiger iiber gesundheitliche Belastungen.

Fall 03: siehe S. 51-52.

D. berichtet iiber seine Erkrankung am Vollbild AIDS vor vielen Jahren:
,, Also das Karzinom, das war ja zule..., im Endeffekt fing es an als ich 84, 85, da
hatte ich eine PCP", 'ne Meningitis, die hat mich ja vollkommen raus, also ich
hab’s ja auch immer fiir mich, ich habe mich geweigert das zu akzeptieren dass ich
krank bin. Ich habe mich wirklich nur noch ins Biiro geschleppt, sah nur noch
schlecht aus oder hab dann auf dem Weg ins Biiro bestimmt an fiinf oder sechs
Hausecken dann dahin gekotzt, dhm (Pause), in dem dh, damals habe ich gar nix
unternommen. Ich hab gedacht ist nix schlimmes, ist vielleicht nur 'ne Grippe oder
so, es auch vollkommen verdrdngt, nun wirklich erkrankt worden, erkrankt zu sein,
(Pause, leise weiter) was habe ich unternommen (?), (wieder lauter) ich hab gar
nichts unternommen. Irgendwann hat T. dann gesagt: Du gehst jetzt ins Kranken-
haus.* (03/44).

Zuvor schilderte D. bereits, dass er im letzten Jahr einen schweren gesundheitlichen Riick-

schlag hinnehmen musste:
. Schlimm wdren dann solche Situationen wie letztes Jahr, als bei mir ein Karzinom
festgestellt worden war, 'n Darmkarzinom, wo ich dann, wo dann die Option be-
stand, ich miisste eventuell so'n dreiviertel Jahr mit so 'ner Plastiktiite an der Seite
rumlaufen, wo ich gesagt habe, keine Chance, lass ich nicht operieren, mach ich
nicht, das kommt iiberhaupt nicht in Frage, weil da wiirde ich mich ja vollkommen
tiberall rauskicken, a - wer will schon jemanden kennen lernen, der da stindig so 'n
Beutel da neben sich hdngen hat, also das habe ich dann nicht gemacht und das hat
mich auch dhm, doch sehr stark, das hat mich, also das hat mich wirklich richtig
belastet, das ist auch nach wie vor immer noch drin im Hirn und dhm, dieses und
wo man halt wirklich keinen Einfluss hat ich sag mal, ich schluck regelmdf3ig meine
Medikamente und ich geh zum Arzt und dann kommt da trotzdem so was rum, wo-
mit man eigentlich nicht rechnet. “(03/20).

Der Fall zeigt, dass die Folgen der Infektion und die Erkrankung am Vollbild AIDS
starke Belastungen sein konnen. Neben korperlicher Krankheit schildert ein Teil auch Be-
lastungen durch den Verlust der psychischen Leistungsfahigkeit. Eine Person aus der Arzz-
Gruppe berichtet dariiber hinaus iiber eine Doppelinfektion mit Hepatitis C, die in der aku-
ten Phase als sehr bedrohlich erlebt wurde. Auf die Besonderheiten einer Koinfektion
wurde in dieser Arbeit bereits kurz eingegangen (sieche Abschnitt 2.1.3).

Fall 09: A. ist ein mdnnlicher Teilnehmer der Befragung und wurde iiber die Arztpraxis
gewonnen. Er ist zum Zeitpunkt des Interviews 39 Jahre alt. Er ist teilzeitbeschdftigt und
lebt allein. A. weifs seit vier Jahren von seiner HIV-Infektion. Das aktuelle Netzwerk von A.

B pep = Pneumocystis carinii Pneumonie. Eine durch Pilzsporen verursachte Form der Lungenentziindung,
die besonders hiufig bei immungeschwéchten Personen, z.B. bei einer HIV-Infektion im fortgeschrittenen
Stadium, vorkommt.
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umfasst zehn wichtige Kontakte. Neben Freunden zdhlt er dazu auch seine Eltern und ei-

nen Verwandten sowie einen Arbeitskollegen. Er fiihlt sich sehr gut unterstiitzt (Md = 5)

und hat nur sehr wenige Konflikte mit diesen Personen (Md = 1,5).

Uber die Infektion mit Hepatitis C berichtet A.:
,,Ja. Eine grofie Herausforderung war fiir mich, meine Hepatitis C zu iiberstehen.
Weil ich gedacht habe, ich sterbe (unverstdndlich). “ (09/17).

Die Akutphase beschreibt A. so:
,, Also ich war ja zum grofsten Teil schwach und miide, also ich habe letztendlich
gut drei Monate krankgefeiert. In diesen drei Monaten war es ganz heftig, weil ich
nur noch zuhause war. Also im Grunde genommen eingesperrt (unverstdndlich),
dass ich gesagt hab, hallo. Aber ich habe ja auch nicht diese Kraft gehabt um weg
zu gehen oder sonstiges. Hab eigentlich drei Monate im Prinzip nur rum gehan-
gen.” (09/49).

Soziale Probleme und Verlusterfahrungen

Der GroBteil der befragten Personen aus beiden Gruppen berichtet iiber Probleme mit sozi-
alen Kontakten in Folge der HIV-Infektion. Das Spektrum dieser Probleme ist grof.
Haufig werden jedoch Schwierigkeiten im Umgang mit der Infektion am Arbeitsplatz ge-
schildert. Sie scheinen aufgrund der Intensitdt der Schilderungen auch zu den wichtigsten
zu gehoren.

Fall 12: M. ist ein mdnnlicher Teilnehmer, er ist zum Zeitpunkt der Befragung 30 Jahre alt
und weifs seit neun Jahren von seiner HIV-Infektion. Er ist vollzeitbeschdftigt und hat zur-
zeit keine feste Partnerschaft. M. wurde tiber die Arztpraxis fiir das Interview gewonnnen.
Das Netzwerk wichtiger Personen von A. umfasst 13 Personen aus den unterschiedlichsten
Kategorien. Darunter auch Eltern, Geschwister und Freunde. A. schdtzt die Beziehungen
als sehr wichtig ein (Md = 5) und fiihlt sich unterstiitzt (Md = 4).
,Also schon im Umgang mit anderen Menschen, das ist das Allerschlimmste fiir
mich. So halt im Arbeitsleben den gesunden M. zu spielen und ja und zuhause je-
mand anders zu sein, ja so ein Doppelleben halt zu fiihren. Das fdillt mir sehr
schwer. Ich glaube ich mache das sehr erfolgreich aber das ist halt anstrengend,

so." (12/52).

Auch der Verlust von Freunden oder Familienmitgliedern wird hiufig thematisiert. Als
Verlust wurde hierbei neben Todesfdllen die Abkehr von Personen erfasst, die mit der In-
fektion oder der Verdnderung der Lebenslage zu begriinden ist. Einige Befragte haben
solche Situationen sowohl im Freundeskreis als auch mit Familienangehdrigen erlebt.

Fall 08: S. ist eine weibliche Teilnehmerin, die iiber die AIDS-Hilfe Hamburg fiir die Be-
fragung gewonnen wurde. Sie weif3 seit 20 Jahren von ihrer HIV-Infektion, ist verheiratet
aber von ihrem Mann getrennt lebend und ist zurzeit teilzeitbeschdftigt. S. nennt neun
wichtige Beziehungen in ihrem Netzwerk. Vorrangig handelt es sich um Freunde. Es sind
keine Familienangehdrigen darunter. S. fiihlt sich den Personen im Vergleich zu anderen
Befragten nicht sehr nah (Md = 3), schdtzt die Beziehungen jedoch als sehr wichtig ein
(Md = 5). Sie fiihlt sich von diesen wichtigen Personen gut unterstiitzt (Md = 4).

S. erzdhlt iiber die Probleme mit ihrer Familie das Folgende:
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., Tod meines Vaters, dhm (Pause), tja, wie soll man sagen (?), Tod (?), die leben ja
noch, Beziehungsabbruch also, auch ganz fies, Verrat ist das eigentlich gewesen,
von meiner Mutter, meiner Schwester und meines Bruders, die haben mich richtig
ausgestofien. Verlust halt, ne? “ (08/25).

Einige der Befragten zdhlen auBlerdem Todesfille auf, die sie in der Familie erlebt ha-

ben. Zudem berichten Einzelne iiber den Tod von Freunden, die an AIDS verstorben sind.

Verénderung der Lebensplanung und Perspektive

Mit Ausnahme zweier Personen berichten alle Befragten davon, dass sich ihre Lebenspla-
nungen und Perspektiven durch das Ereignis HIV-Infektion verdndert haben. Hier sind
keine besonderen Unterschiede zwischen den Personen aus der AIDS-Hilfe Hamburg und
denen, die iiber die Arztpraxis gewonnen werden konnten, feststellbar. Diese Belastungen
und Herausforderungen beziehen sich zum Teil auf individuelle Lebensplédne und Vorha-
ben. Ein eindrucksvolles Beispiel schildert der folgende Fall.

Fall 06: siehe S. 53.

S. berichtet, wie nach der Diagnose eine fiir sie damals wichtige Operation plétzlich nicht

mehr moglich schien und welche Belastung dies fiir sie bedeutete:
»Ja, genau. Ja, das war schon schlimm, weil ich dachte, dann kannst Du Dir gleich
einen Strick nehmen. Dieses Virus, das ich in mir habe, das war doch gar nicht
mal, das war doch gar nicht, das sagte mir damals meine Freundin von der [Name
einer Beratungsstelle] damals dfters, die sagt, ich kann mich noch ganz genau er-
innern, Du hast nicht gesagt, ,, Oh Gott, jetzt habe ich AIDS* oder irgendetwas,
sondern Du hast gesagt, ,,Oh Gott, wer operiert mich jetzt? . So was habe ich noch
nie erlebt, das war gar nicht so wichtig fiir Dich. “ (06/50).

Noch sehr viel hdufiger werden aber finanzielle Einbriiche, die das Leben massiv beein-
flussen, genannt. Sie konnen Folge der Infektion und einer eintretenden Berentung oder
Arbeitsunfahigkeit sein (siehe unten). Weiterhin spielen fiir manche Personen auch Verin-
derungen in der Wahrnehmung des Lebens eine Rolle, die mit durch das Leben in

Angesicht einer todlichen Erkrankung zu begriinden sind.

Fall 11: siehe S. 52.
,,Ja, nun in der Richtung, dass man nun intensiver lebt, ne? Und auch, man ist
nicht mehr so gleichgiiltig, sondern man sagt sich halt, ob da nun drauffen die Son-
ne scheint oder ob das nun draufien regnet, man ist gesund und da freut man sich
halt driiber. Das ist schon sehr entscheidend, das hat man dann schon mehr wahr-
genommen, das tdgliche Leben.* (11/13).
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Arbeit, Arbeitsfahigkeit und Rente

Dieser Bereich zeigt deutliche Uberschneidungen mit den Veréinderungen der Lebenspla-
nung und Perspektiven. In dieser Kategorie sind aber nicht nur die moglichen finanziellen
EinbuBlen durch eine Berentung erfasst, sondern es wurden auch die emotionalen Probleme
gesammelt, die in diesem besonderen Spannungsfeld von Bedeutung sein konnen. Festzu-
stellen ist, dass nur ein Teil der Befragten iiber solche Probleme berichtet. In der 4/DS-
Hilfe-Gruppe sind die Nennungen héufiger. In dieser Gruppe finden sich aber auch mehr
bereits berentete Personen. Die Schwierigkeiten, wie sie z.B. das folgende Beispiel doku-
mentiert, sind teilweise mit schweren Selbstzweifeln verbunden. (siehe auch weiter unten
zu Belastungen durch Biirokratie).

Fall 07: B. wurde tiber die AIDS-Hilfe Hamburg fiir das Interview gewonnnen. Er ist zum
Zeitpunkt der Befragung 42 Jahre alt, lebt in einer festen Partnerschaft und ist inzwischen
berentet. B. nennt mit 17 Personen ein grofies Netzwerk aus wichtigen Personen. Dabei
stammt der grofite Teil aus einer Selbsthilfegruppe, eine weitere grofse Gruppe sind
Freunde. Es findet sich ein professioneller Mitarbeiter im Netzwerk. B. fiihlt sich gut von
den Personen unterstiitzt (Md = 4) und die Beziehungen sind ihm sehr wichtig (Md = 5).
B. schildert die Schwierigkeiten, die es ihm gemacht hat, iiberhaupt aus dem Berufsleben
auszusteigen:
,,Die Verrentung. Eingestehen, dass man nicht mehr alles so machen kann wie ein
normal Vierzigjihriger. Damals war ich ja keine vierzig, aber 35, 36. (Pause) Tja.
(Pause). Eben halt, dass man sein Leben umgekrempelt hat, ne? *“ (07/45).
Das Spannungsfeld zwischen arbeiten wollen aber nicht konnen und den finanziellen Riick-
schldgen schildert B. so:
,.Ja dass Du eben halt (stottert), dass Du finanziell, dass Du eben halt, Du denkst
natiirlich an Deine finanzielle Sicherheit, Du fragst Dich wie geht es weiter, wenn
Du arbeiten musst, ja Zukunftsangst kannst Du so sagen. So was in der Richtung

eben halt alles, ne (?)..." (07/17).

Emotionale Probleme und Angste

Etwas mehr als die Hilfte der Befragten nennt emotionale Probleme und Angste, die sie
herausgefordert haben. Diese Form der Belastung kommt in beiden befragten Gruppen vor.
Hiufig sind es Angste davor, andere Personen infizieren zu kénnen.

Fall 02: siehe S. 53.
,.Ja, belastet hat mich einfach auch immer die Angst, jemanden anzustecken.

(02/14)

‘

Fall 08: siehe S. 55-56.
,,In Bezug Beziehungen: Verantwortung, Schuld, bzw. nicht Schuld, weil so, ne (?),
ich habe ja Angst gehabt, meine grofie Angst war, wenn ich mich jemandem ndhe-
re, ja (?), dann schade ich jemandem. So dieses. Ich bin eine todliche Gefahr fiir
die anderen, ne? Schlimm, so, wie die Zeitbombe so ungefdihr.* (08/97).



4 Ergebnisse 58

Anderen von der Infektion erziihlen zu miissen kann ebenfalls mit Angsten besetzt sein.
Dies spielt eine besondere Rolle mit Blick auf das Sexualleben.

Fall 12: siehe S. 55.
M: ,,Ja, natiirlich, wenn ich jemand Neues kennen lerne, bei dem es halt ansteht,
dass wir ins Bett gehen. Klar, das ist ne schwierige Situation.
I ,,Kannst Du mir, nur wenn Du magst, warum, was ist das fiir Dich, also wie
fiihlst Du Dich dann? “
M: ,,Ja ich fiihle mich dann (Pause), ja ich fiihle mich ganz furchtbar. Weil ich der
Person natiirlich sagen méchte, dass ich infiziert bin und dann halt oft auch nichts
mache. Also dass wir dann auch gar nicht im Bett landen und halt, weil ich dann
fiir mich halt merke, das ist gar nicht stimmig. Wenn ich dann mit jemandem so ei-
ne Situation habe, dann méchte ich auch, dass der Partner das weif3, was mit mir
los ist. Das ist mir sehr wichtig.
I: ,, Darf'ich fragen warum Du mdchtest, dass er das weif3?
M: ,, Weil er halt auch ein gewisses Risiko eingeht, also und ich mochte nicht nur,
dass das Risiko auf mir lastet. ** (12/20-24)

Biirokratie

Unter die Kategorie Biirokratie fallen Probleme mit Behérden und Amtern, die als beson-
dere Herausforderung und Belastung erlebt wurden. Zwar sprechen einige der Befragten
von Erlebnissen mit Behorden, jedoch schildert nur eine Person ein solches als Belastung.

Fall 07: siehe S. 57.
,,Das Problem war nachher die Ablehnung der Verrentung, die zwei..., das war ja
nur eine zweijdihrige Rente, dann wurde ich ja wieder tiberpriift, und dann hief3 es
eben nach dem Motto, ach wieso, sie sind doch gesund, sie kénnen ja auch wieder
voll arbeiten gehen. Da war ich doch schon ganz schon unten, das war wirklich ein
Schlag ins Gesicht, um nicht zu sagen drei Schldge, ne?* (07/41-42)

Diskriminierung

Ein eher kleiner Teil der befragten Personen berichtet iiber erlebte Diskriminierung auf-
grund der HIV-Infektion. Bis auf eine Ausnahme handelt es sich dabei eher um versteckte
Diskriminierung, bei denen die Personen nicht offen bloBgestellt wurden, sondern viel-
mehr diffusen und unklaren Anfeindungen ausgesetzt waren.

Fall 03: siehe S. 51-52.
., Es war dann erst sehr viel spdter und zwar Anfang der Neunziger, da habe ich
schon in [Ort 1] gewohnt, hatte da beim [Amt] gearbeitet und hatte damals meinen
ersten Schwerbeschddigtenausweis beantragt, weil ich dachte, ach, das gibt drei
Tage mehr Urlaub im Jahr, da war fiir mich der einzige Grund und da meine Kol-
legen eigentlich wussten dass ich schwul bin, da habe ich auch nie einen Hehl
draus gemacht, dhm, wurde dann beim Arbeitsamtsdirektor, da stiegen ihm dann,
glaub ich, als er dann meinen Schwerbeschddigtenausweis sah, die Nackenhaare
hoch und hat mich dann sofort aus dem Publikumsverkehr raus genommen und
wollte mich dann auch in ein Einzelbiiro setzen, ich sollte also mit niemandem
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mehr Kontakt haben. Das hat mich relativ, ja doch, belastet, aber meine Kollegen
sind damals auch fiir mich eingetreten, haben gesagt, ja, der hat 'ne Schacke, der
ist, kommt tiberhaupt nicht in Frage, weil ich war, also von den Kollegen, ja, ich
war immer der nette Kollege (lacht), ja ich habe also nicht rumgeldstert, ich habe
nicht angebriillt, ich war immer lieb, freundlich, hoflich, ich war bei den Kollegen
also immer gut angesehen und da wurde das dann auch irgendwann dementspre-
chend zuriickgezogen, diese Anordnung, also das hat mich, dhm (Pause), doch
schon psych... dh, was heifst belastet, das war (Pause), ich hab's versucht zu ver-
drdngen, aber im Hinterkopf war's trotzdem immer da, dh, ja.* (03/18).

Eine detaillierte Tabelle zu allen geschilderten Belastungen und Herausforderungen fin-

det sich im Anhang (sieche Anhang 9.5).

4.3.2 Bewaltigung

Bewéltigungsformen

Die Kategorisierung der Bewéltigungsform, die beschreibt, wie eine Person einer Belas-
tung oder Herausforderung begegnet ist, orientiert sich am Verstdndnis des transaktionalen
Stressmodells, das in dieser Arbeit bereits ausfiihrlich dargestellt wurde. Lazarus & Lau-
nier (1984) differenzieren diese Formen eher grob und lassen somit noch geniigend Raum
fiir die Betonung der subjektiven Strategie der Bewiltigung (siehe hierzu auch Kapitel

2.2).

Intrapsychische Bewdlticung

Verdrangung wird als Bewaltigungsform sowohl von Personen aus der AIDS-Hilfe-Gruppe
als auch von solchen aus der Arzt-Gruppe beschrieben. Sie kommt insbesondere dort zum
Einsatz, wo Probleme auftreten, die scheinbar nicht umgehend beseitigt werden kdnnen
und die voraussichtlich ldnger andauern werden. Dies kdnnen beispielsweise Verdnderun-

gen des Gesundheitszustandes sein oder auch biirokratische Hiirden.

Fall 03: siehe S. 51-52.
,,Nein, da war ich bislang immer relativ gut drin, solche Belastungen ganz, ganz
schnell wegzudriicken. Oder, ist geschehen, ist erledigt, hab ich weiter nichts mit zu
tun, kann ich nichts dran dndern und das war's dann. * (03/20).
Akzeptierender formulieren andere Befragte den Umgang mit Herausforderungen, wenn
sie mit einem Problem ,,zurechtkommen* wollen. Dieses gelingt scheinbar hdufiger, wenn
der Prozess von anderen mitgetragen wird oder aber eine gute Beratung und Begleitung zur

Seite steht, wie das folgende Beispiel verdeutlicht.

Fall 11: siehe S. 52.
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A. berichtet iiber sein anfingliches Gefiihl nach der Diagnose und die Hilfe durch seinen

Arzt.
,,Hab erstmal abgeschottet, also erstmal keinen an mich ran gelassen, hab mich
nirgends gemeldet und bin den ganzen Tag spazieren gegangen. Wollte keinen an
mich ran lassen. War alles, war mir alles plétzlich zu viel, nachher. Und dann habe
ich einen sehr guten Arzt an meiner Seite gehabt und der hat dann zu mir gesagt,
also Du hast jetzt zwei Moglichkeiten: entweder, Du bleibst jetzt ruhig und machst
keine Pferde scheu oder Du drehst hier ab. Dann hilft Dir das iiberhaupt nicht wei-
ter. Das war so ein dlterer Arzt, hab ich Gliick gehabt. Der war aber auch kein
spezieller HIV-Facharzt, sondern nur ein guter Hausarzt. “ (11/27).

Auch der spdtere Umgang von A. mit der HIV-Infektion scheint durch intrapsychische Pro-

zesse geprdgt zu sein. Ev schildert sein Zurechtkommen mit der Infektion so:
,,Aber wenn man erstmal lernt, dass man, dass man, dass man halt einen Weg fiir
sich selber findet, dass man auch, auch wenn man immer diesen Hintergedanken
hat, HIV-positiv zu sein, dass man selber, wenn man sich die ganze Zeit nur ver-
riickt macht, dann denkt man da nur dran. Und das bringt iiberhaupt nichts. Das
macht, glaube ich, am Anfang jeder so durch. Aber da immer nur dran zu denken,
da wird man nur verriickt von. Das bringt tiberhaupt nix. “ (11/41).

Andere Personen haben zunédchst bestimmte Féhigkeiten erworben oder auch Techniken
entwickelt, wie beispielsweise Atem- oder Meditationstechniken, um Belastungen auf die-
sem Weg bewiltigen zu konnen (siche Fall 13 weiter unten). Demgegeniiber stehen
Ohnmachts-Bekundungen oder aber AuBerungen, in denen die Befragten etwas mit sich
selber ausmachen wollen.

Die intrapsychische Bewiltigung wird im befragten Personenkreis hdufig von solchen
Personen angewendet, die nur auf ein geringeres Mal} sozialer Ressourcen zuriickgreifen
konnen.

Fall 05:5t. ist ein mdnnlicher Teilnehmer der Befragung und zum Zeitpunkt des Interviews
39 Jahre alt. Er wurde iiber die AIDS-Hilfe Hamburg fiir die Befragung gewonnen. St. lebt
mit seinem Partner zusammen und ist berentet. Er berichtet, dass er nur wenige soziale
Kontakte hat und verfiigt iiber das kleinste soziale Netzwerk. Neben seinem Partner besteht
es aus Personen aus der Selbsthilfe und einem Nachbarn. St. schdtzt die Beziehungen als
wichtig ein (Md = 4), er fiihlt sich den Personen jedoch vergleichsweise fern (Md = 3) und
weniger unterstiitzt (Md = 3,5). St. hat seine Diagnose vor acht Jahren erfahren.
Uber seine Bewdltigungsstrategie im Umgang mit Belastungen sagt er pauschal Folgen-
des:
., Also ich bin ein Mensch, ich, dhm, ich mach alles mit mir selber aus. Ich geh in
mein Schneckenhaus und warte solange bis ich wieder ausbreche. Da komme ich
am Besten mit zurecht.* (05/45).

Dariiber hinaus stehen intrapsychische Strategien Menschen zur Verfiigung, die auch
anderweitig gut eingebunden sind und die iiber ein groBes Repertoire an Bewéltigungsstra-

tegien verfligen.
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Fall 13: J. wurde iiber die Arztpraxis fiir das Interview gewonnen. Er ist mdnnlich und war
zum Zeitpunkt des Interviews 37 Jahre alt. Er hatte zu der Zeit keine feste Partnerschaft. J.
weifs seit zehn Jahren von seiner HIV-Infektion und gibt 13 wichtige Personen in seinem
Netzwerk an, das sich aus Personen aus verschiedenen Gruppen zusammensetzt. J. emp-
fingt aus seinem aktuellen Netzwerk subjektiv vergleichsweise geringe emotionale
Unterstiitzung (Md = 3).
J. berichtet iiber seinen Umgang mit Angstzustinden, die er in der Vergangenheit zu ertra-
gen hatte.
,,Und das Gegenteil, die Todesangst, um da dann raus zu kommen, konzentriere ich
mich einfach auf meinen Atem, wenn es dann geht. Also einfach bewusst reinspii-
ren, was ist jetzt irgendwie und (Pause) versuche in meinem Kérper einfach zu
bleiben, in dem Moment da zu sein, also nicht irgendwelchen wilden Phantasien
nachzuhdngen, einfach dieses Gefiihl auszuhalten, so wie es ist. Es nicht wegpa-
cken zu wollen und einfach dabei zu bleiben. Da hilft mir der Atem einfach bei.
(13/50).

Informationssuche

Informationen zur HIV-Infektion erhalten viele der befragten Personen nicht aufgrund der
bewussten Suche danach, sondern hiufiger ,,beildufig* tiber die Strategie der direkten Ak-
tion, die im nichsten Abschnitt behandelt wird. Die Suche nach Beratung und Hilfe, die als
direkte Aktion zu verstehen ist, beinhaltet sehr hiufig die Weitergabe von relevanten In-
formationen, iiber die sich der Hilfesuchende vielleicht zundchst kaum Gedanken gemacht
hat. Die Suche nach Informationen als gewiéhlte Strategie dient dem Wunsch, Wissen und
Sicherheit zu erlangen. Sie wird sowohl von den Personen genannt, die iiber die AIDS-
Hilfe Hamburg angesprochen wurden, als auch von denen, die iiber die Arztpraxis gewon-
nen wurden. Die Suche nach Informationen ist nahezu immer mit sozialen Kontakten
verbunden. Informationen iiber Medien werden zwar genannt, spielen aber nicht die
Hauptrolle. Im Vordergrund steht der Austausch mit mindestens einer anderen Person.

Fall 02: siehe S. 53.
,, Gut also, wenn ich Probleme hab, hatte, bin ich oftmals zur AIDS-Hilfe gegangen,
zu K. (Mitarbeiter der AIDS-Hilfe), hab auch sehr viel Hilfe bei ihm bekommen,
dhm, Informationen hab ich da auch bekommen, auch durch das Internet und ja, ist

eigentlich alles gewesen oder eben, Selbsthilfegruppen, einfach mit anderen Betrof-
fenen sprechen.* (02/112).

Die Ergebnisse der Befragung lassen nicht den Riickschluss zu, dass besser in Instituti-
onen eingebundene Personen auch besser informiert sind. Fiir die Befragten, die weniger
stark in einem solchen Rahmen eingebunden sind, stellen dann z.B. Arzte wichtige Anlauf-

stellen fiir den Erhalt von Informationen dar.
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Ein gut funktionierendes Netz aus professionell mit dem Thema arbeitenden Menschen
und dazu ergédnzend auch privaten Kontakten, die fiir Informationen in Frage kommen,
scheint sehr hilfreich und nahezu ideal zu sein.

Fall 12: siehe S. 55.
., Also klar, ich hab mir iiber die Arzte halt mich dementsprechend informiert, ich
hab iiber’s Internet kriege ich halt stindig so einen Newsletter zugeschickt, ich
weif3 gar nicht mehr, wie dieses Forum heif3t, das miisste ich Dir nachher noch mal
nachschauen wie das heif3t, da werde ich halt immer permanent iiber aktuelle Ge-
schehnisse, was es an, was es in der Medizin Neues gibt, halt eben informiert. Das
ist mir sehr wichtig, dass ich da im Groben auf dem Laufen bleib. Ich weif3, dass
ich mich zu Beginn der Erkrankung intensiver damit beschdftigt habe, jetzt mittler-
weile gebe ich das alles eigentlich in die Hiinde meiner Arzte und verlass mich
darauf, dass die fiir mich die beste Therapie raussuchen. Und ich nehme halt ein-
fach ein. Und dann gibt’s n Magazin, wie die Projektinformation aus Miinchen,
damit hab ich viel gearbeitet. Ja ich hab unmittelbar nach der Diagnose von vielen
Freunden, die Zeitungsartikel zu dem Thema gefunden haben, egal ob gute oder
schlechte, also die haben sich da nicht gescheut, mir da, mir auch die schlechten
Nachrichten da zuzuschicken. Also ja ich weifs im Groben, wann Kongresse auf der
Welt sind, frag meinen Arzt ob er dort war, was es fiir Neuigkeiten gibt. Ja also es
gibt ja teilweise Fachliteratur wie Projektinformation oder halt eben dieses Inter-
netportal, von dem ich Dir nachher noch genau die Adresse sagen kann, wo ich
regelmdfig informiert werd oder halt iiber den Arzt oder halt dann eben iiber einen
HIV-infizierten Freund. Der mich da auch gut, der vielleicht andere Informationen
hat, die ich nicht hab. Da ergdnzt man sich sehr gut.* (12/149).

Medien wie besondere Literatur (z.B. Selbsthilfebroschiire ,,Projektinformation*) oder
Internetforen und -newsletter spielen bei der Informationssuche eine Rolle. Sie werden
aber vor allem von solchen Personen genutzt, die sich ohnehin schon breit informieren und
einen guten Wissenstand haben. Viele der befragten Personen waren schon sehr lange mit
HIV-infiziert und haben die grundsitzlichen Informationen schon lange verinnerlicht. Sie
informieren sich heute nur noch iliber Neuigkeiten und aktuelle Entwicklungen, um auf
dem neuesten Stand zu bleiben. Eher einseitig informieren sich hingegen Personen, die erst
kurz mit der Infektion leben. Dabei kann dies einerseits daran liegen, dass sie sich nicht
damit befassen wollen oder aber noch keine Strategie gefunden haben, Informationen zu-

sammen zu suchen.

Fall 09 siehe S. 55.

M. berichtet iiber seine Informationsbeschaffung das Folgende:
., Im Grunde genommen bei meinem Hausarzt. Aber obwohl ich da auch von Anfang
an anders driiber gedacht habe. Ich habe von Anfang an gesagt, ich méchte wenig
tiber Nebenwirkungen wissen, ich will wenig wissen, was auf mich zukommt, das
merke ich dann. Das war jetzt so meine Einstellung. Das war auch, als wir, das
war auch Fakt gewesen, die Hepatitisbehandlung, Heilungschancen haben wir be-
sprochen und Nebenwirkungen, sagt er, A., iiber diese Nebenwirkungen muss ich
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mit Dir sprechen, wie Du damit umgehen kannst. Okay, hab ich dann gesagt, zieh
ich durch. Hab ich dann gesagt, kommen wir einfach mal zum Thema, knallhart,
was ist denn, wenn wir sie nicht geheilt kriegen? Dann bei HIV und einer chroni-
schen Hepatitis C, dann dauert’s nicht mehr ganz so lange. Also, ich sag, alles klar,
dann kann ich dann weiter feiern. Ist okay, dann ziehen wir erstmal die Behandlung
durch. Aber ich habe von Anfang an zu meinem Doc gesagt, als er mich behandelt
hat, ich hab ja dann auch meinen Arzt gewechselt, auf Anraten meines damaligen
Arztes, hab von Anfang an gesagt, ich mochte klar, wie ich andere davor schiitz und
so weiter, hab mich damit beschdftigt. Aber ansonsten, auch wenn wir Positiven zu-
sammensitzen und dann fangen die dann an mit ihrem positiv und den
Nebenwirkungen und dies und das kann passieren. Ach Leute wisst ihr was (?), Thr
geht mir auf die Klotze. Wisst Thr, was mich das interessiert? Genauso viel, als
wenn in China ein Sack Reis umfdillt. Wenn ich das irgendwann mal dadurch krie-
ge, dann werde ich es merken. Und dann kann ich das Problem losen. Ich brauche

ein Problem noch nicht losen, wenn es noch nicht da ist. Das ist meine Einstellung
dazu.” (09/118)

Direkte Aktion

Die direkte Aktion als Bewiltigungsform meint alle aktiven Verdnderungen der belasten-
den Situation. Einige Befragte schildern zum Beispiel, wie sie selbst eine Anderung ihrer
Therapie herbeigefiihrt haben oder auch ihren Lebensstil an die Infektion angepasst haben.
Aber auch die aktive Anderung von Lebensumstinden, die z.B. zur Isolation beitragen
oder die Lebensqualitit mindern, wie bei der Berentung, werden berichtet. Der Wechsel
von Wohnort oder Arbeitsplatz sind dem Ziel der Verdnderung zuzurechnen aber auch der
Kampf fiir die eigentliche Lebensplanung und damit verbundene Ziele. Zur direkten Akti-
on zdhlt auBerdem (und vor dem Hintergrund dieser Studie ganz besonders) die Suche
nach sozialer Unterstiitzung und Beratung. Freundschaften und der Kontakt zu anderen
Betroffenen werden vor allem von Personen aus der Arzt-Gruppe als wichtig eingeschétzt.
Beratung und Unterstiitzung aus Einrichtungen oder von professionellen Helfern kommt
bei Belastungen viel mehr fiir solche Personen in Betracht, die iiber die AIDS-Hilfe ge-
wonnen wurden.

Fall 04: P. ist ein mdnnlicher Teilnehmer der Befragung und wurde iiber die AIDS-Hilfe
Hamburg gewonnen. Er war zum Zeitpunkt der Befragung 51 Jahre alt, bereits seit einiger
Zeit arbeitslos und seit einigen Monaten arbeitsunfihig geschrieben. P. lebt allein und
hatte zum Zeitpunkt der Befragung keinen Partner. Seine HIV-Diagnose erhielt er vor 16
Jahren. P. nennt in seinem Netzwerk acht Personen, darunter drei aus dem Bereich profes-
sioneller Mitarbeiter und zwei aus der Selbsthilfe. Neben einem Freund nennt er noch
seine Schwester und ein Vereinsmitglied aus dem Sportverein. P. hat wenig Kontakt mit
diesen Personen (Md = 1) und fiihlt sich den Personen vergleichsweise fern und schditzt
die Beziehungen nicht als sehr wichtig ein (jeweils Md = 3,5).

P. schildert sein Bediirfnis nach Beratung und Unterstiitzung durch professionelle Mitar-
beiter so:
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,,Ja gut, ganz klar, erstmal bei den Fachdrzten und zwar in dieser langen Zeit habe
ich natiirlich auch lange Zeit mich beraten lassen konnen. Das ist also auch ein sehr
langer Prozess, dh, Fachdrzte im [Krankenhaus], die sind natiirlich hochwissen-
schaftlich und dhm schon etwas iiberqualifiziert, muss man sagen. Dann natiirlich
durch die AIDS-Hilfe, da gibt es, gab es immer wieder Veranstaltungen einmal im
Monat, jetzt ist es etwas seltener, die fachbezogen zu bestimmten Problemstellungen,
dh, referiert haben, irgendwelche, ja, dh, Lipodystrophie zum Beispiel, also schon
sehr spezifische Fragestellungen, die mich dann interessiert haben und dh Einzelge-
sprdche mit H. (Mitarbeiterin der AIDS-Hilfe) noch mal als zweite Beratung, dhm,
und natiirlich dann die psychologischen Gesprdiche aber es geht jetzt mehr um die
medizinischen Fragen oder wie?" (04/94).

Kontakte zu anderen Personen spielen bei der Strategie der direkten Aktion fiir den
groften Teil der Befragten eine entscheidende Rolle. Mit professionellen Helfern wie Psy-
chologen und Sozialarbeitern lassen sich bestimmte durch HIV aufgetretene Probleme
gezielt bearbeiten. Und auch in Gespriachen mit Freunden und Personen aus der Selbsthilfe
lassen sich Losungen finden, wie Herausforderungen und Belastungen begegnet werden
kann.

Hilfe und Unterstiitzung spielt aber nicht nur bei Fragen zu HIV eine Rolle, sondern
auch bei anderen Belastungen. Die Suche nach Hilfe und Unterstiitzung ist teilweise eher
unspezifisch, teilweise aber auch sehr zielgerichtet und an klar abgrenzbare Probleme ge-
bunden. Uber diese Form der direkten Aktion kann es moglich werden, sich nicht nur fiir
die eigenen sondern auch fiir die Belange anderer zu engagieren. Hier gelingt es einigen
Personen, sich selbst als wirksam zu erleben was als sehr hilfreich bewertet wird, wie das
folgende Beispiel belegt.

Fall 06: siehe S. 53.

S. schildert, wie sie ihre ersten Erfahrungen im Engagement fiir andere Betroffene ge-

macht und wie sie sich dabei gefiihlt hat.
., Und ich habe da ganz viele tolle Erlebnisse gehabt mit ganz vielen tollen Leuten
und es war, fiir mich war es irgendwie, als ob ein Reifsverschluss aufgeht und ich
steige aus so einem Anzug raus und was weifs ich, ich habe so einen Kokon hinter
mir gehabt. Und ich kam dann nach [Ort 6], habe gehort, die AIDS-Hilfe sollte
schlieflen, wurde wieder gekiirzt. Und habe gedacht, dann mach mal weiter. Dann
gehst du jetzt einfach mal an die Presse, das kannst Du jetzt auch. Und seit dem ei-
gentlich habe ich gemerkt, ja, jetzt gehst du nach drauf3en und ich hab (Pause) bis
Jetzt nur gute Erfahrungen gemacht, es liegt auch an mir, ich weifs das, weil ich
auch offen mit den Sachen umgehe mittlerweile und ich kenne auch viele andere,
die das nicht machen. Kann ich jetzt nachvollziehen auch und ich weif3 wie schwer
das ist. Weil ich weif3, wenn Familie dann noch das ist und der Arbeitsplatz gefihr-
det ist auch, ich hab das auch so geregelt, Gott sei Dank, dass meine oberste
Chefin das auch weifs und ich auch mit diesem Zeichen dahin bin, ne (?) (deutet auf
das Rote-Schleife-Symbol) und hab gesagt so und so und haben sie ein Problem
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damit (?), n6, wieso (?), gut. Mitarbeiter auch und es liegt, lag an mir, wie ich da-
mit umgehe. “ (06/60-61).

Aktionshemmung

Unter dem Begriff der Aktionshemmung ist das Unterlassen einer Aktion zu verstehen.
Sowohl in der AIDS-Hilfe-Gruppe als auch in der Arzt-Gruppe wird diese Strategie ge-
schildert, insbesondere als Reaktion auf die Diagnose. Auch in sozialen Kontexten wird
diese Strategie gewihlt, wenn anderen Personen gegeniiber aus Furcht vor negativen Kon-
sequenzen oder Ablehnung nichts von der Infektion mitgeteilt wird, obwohl die betroffene
Person unter Umstédnden den Wunsch danach verspiirt, offen zu sein.

Eine Aktionshemmung kann auch dadurch bedingt sein, dass noch kein rechter Weg fiir
eine direkte Aktion gefunden wurde. Dies wird zum Beispiel im Umgang mit der HAART
geschildert. Die Aktionshemmung wird auch fiir Probleme angewendet, mit denen sich die
Person offensichtlich noch nicht befassen will. Sie kann aber nicht deutlich gegen den Me-
chanismus des Verdringens abgegrenzt werden, der jedoch der intrapsychischen
Bewiltigung zuzurechnen ist.

Fall 03 siehe S. 51-52.

D. schildert, was er nach seiner Diagnose unternommen hat:
., Gar nichts! Ich bin in' Loch gefallen, wie gesagt, ich habe mich von allem zuriick-
gezogen, hab mit niemandem driiber gesprochen, weil, im normalen
Bekanntenkreis, das war wirklich ja noch, dhm (Pause, tiberlegt), zu der Zeit, wo
die meisten Leute ja wirklich dachten, das kriegt man durch ein Hdndeschiitteln
auch, dhm, ja ich bin in ein Loch gefallen, absolut, hab mich, dhm (Pause), nichts
hab ich gemacht, gar nichts. Was kam, ja okay, ich hab vielleicht, Informationsbliit-
ter gab's in dem Sinne auch ja noch alles gar nicht, das war einfach nur, ja positiv,

und in zwei Jahren krepierst du ganz elendig und die Arzte konnen nichts machen.
(03/24).

Bewiltigungsfunktion

Nachdem die Betrachtung der Bewiltigungsformen eine Antwort darauf geben sollte, mit
welchen Strategien Belastungen und Herausforderungen begegnet wird, soll die Darstel-
lung der Bewiltigungsfunktion die Frage beantworten, aus welchem Grund diese
Strategien zum Einsatz kommen. Es wurde in dieser Arbeit bereits dargestellt, dass Bewil-
tigung sowohl problemldsend (instrumentell) als auch emotionsregulierend (palliativ) sein
kann (siehe hierzu auch Abschnitt 2.2). Die Ergebnisse der Interviews lassen eine solche
Trennung jedoch oftmals nicht endgiiltig zu. Vielmehr zeigt sich, dass Bewiéltigungsversu-
che, in Abhingigkeit von der zu bewiltigenden Belastung und den sonstigen

Lebensumstinden, oftmals beide Ziele verfolgen.
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Rein problemlosende Strategien kommen allerdings in beiden Gruppen durchaus vor.
Sie richten sich dann zumeist auf Belastungen, denen scheinbar leichter rational begegnet
werden kann als anderen, eher komplexen Problemen. Dies sind in einigen Fillen z.B. Ent-
scheidungen zu Gunsten der Gesundheit.

Fall 09: siehe S. 55.

A. berichtet, wie er zu seiner Entscheidung kam, weniger zu arbeiten:
,,Also ich habe wirklich gemerkt, so vom Gesundheitlichen her, auch wenn es mir
gut geht. Viel arbeiten funktioniert nicht mehr. Du musst jetzt eine Entscheidung
treffen. Und das war der Grund, weshalb ich mir die Frage gestellt habe, was ist
Dir wichtiger. Arbeiten und nur noch miide sein und nicht mehr machen oder weni-
ger arbeiten, weniger Geld dafiir haben und dafiir aber noch ein bisschen mehr
Lebensqualitit zu haben? Das war einfach der Grund dafiir gewesen weniger zu
arbeiten, weil ich es nicht mehr gepackt habe. “ (09/57).

Bei komplexeren Problemen, in die zuséatzlich z.B. andere Personen involviert sind, ist
die Bewiltigung hdufiger palliativ ausgerichtet. Kennzeichnend ist zudem, dass Belastun-
gen, denen eher mit einer emotionsregulierenden Strategie begegnet wird, schlechter selber
kontrolliert werden kénnen und sie zunidchst unbeeinflussbar scheinen. Das folgende Bei-
spiel verdeutlicht dies.

Fall 13: siehe S. 61.

J. schildert eine Situation, in der sein Arzt Resistenzen vermutet und eine Therapieumstel-

lung schon nach kurzer Zeit notig wird.
,, ...ne andere Situation, wo ich halt erfahren hab, dass ich meine Therapie wech-
seln muss, nach relativ kurzer Zeit, was mich auch sehr belastet hat, wo ich also
total neben der Kappe war, wo ich aber danach zur Arbeit gegangen bin als wenn
nichts passiert wdire und das finde ich sehr janusgesichtig auch und auch unehrlich
und zwiespdltig auch die Situation. Auf der einen Seite losweinen zu kénnen, zu sa-
gen, ich brauche jetzt Mama, Papa, irgendeinen Freund oder so, wo ich mich
ausheulen kann und auf der anderen Seite auch den Freiraum zu haben okay, ich
muss mich jetzt nicht damit beschdftigen. Ich fliichte mich jetzt in die Arbeit, ich
mach da jetzt einfach mein Ding.* (13/36).

Die eingesetzten Strategien sind dabei keinesfalls immer konstruktiv. Insbesondere
emotionsregulierendes Bewiltigen kann auch zu weiteren Problemen fiihren. Ein
schwerwiegender Einschnitt, wie die Diagnose der HIV-Infektion, kann so z.B. zu
selbstzerstorerischem Handeln fiithren.

Fall 08: siehe S. 55-56.

S. schildert ihre erste Reaktion auf die Diagnose so:
., Erstmal Zerstérung. Wollte ich sterben, weil endlich habe ich keine Verantwor-
tung mehr, ist doch geil. So, ich hab versucht mich kaputt zu machen, so richtig
losgeballert und auch in den Knast gekommen, zweimal. ** (08/29)
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Bewiéltigungsergebnis
Die retrospektive Betrachtung des Bewiltigungsergebnisses wird im transaktionalen
Stressmodell als reappraisal bezeichnet (siehe hierzu auch Abschnitt 2.2). Im
prozesshaften Geschehen wird das Ergebnis der Bewiltigungsversuche immer wieder
reflektiert und die angewendeten Strategien werden unter Umstédnden angepasst.

Trotz aller bereits dargestellten Bemiihungen ist es nicht allen Personen gelungen, sich
mit der HIV-Infektion zu arrangieren. So empfindet eine Person auch nach Jahren intensi-
ver Bemiithungen noch einen andauernden Kampf, der zu einem Dauerstress fiihrt.

Fall 01: B. ist eine weibliche Teilnehmerin, die iiber die AIDS-Hilfe Hamburg fiir ein In-
terview gewonnen wurde. B. ist zum Zeitpunkt der Befragung 48 Jahre alt. Sie ist
verheiratet, lebt von ihrem Mann aber getrennt. B. ist inzwischen berentet und weif seit 14
Jahren von ihrer HIV-Infektion. In ihrem Netzwerk nennt sie sechs wichtige Personen,
darunter drei Freunde, zwei Personen aus der Selbsthilfe und einen professionellen Mitar-
beiter. B. fiihlt sich nur wenig unterstiitzt (Md = 2,5), schdtzt die Beziehungen aber als
sehr wichtig ein (Md = 5). Sie hat nur selten Kontakt zu den Personen in ihrem Netzwerk
(Md = 1).
., Also ich hab mich eigentlich bis heute nicht mit der Krankheit arrangiert. Ich weifs,
die Arzte sagen immer, man muss sich mit der Sache anfreunden, damit man mit ihr
tiberleben kann, aber ich komme mir vor, als befinde ich mich in einem Dauer-
kampf. Also ich bin, also ich trage jetzt so viel Zeit und Stress in mich selber Du
musst dies machen und das machen und das machen und alles ganz ordentlich und
alles ganz perfekt und nach aufen hin immer alles ganz ordentlich und ganz perfekt
damit keiner was merkt und weif3 ich nicht.” (01/47).

Der groBte Teil der befragten Personen bewertet hingegen das Zurechtkommen mit der
Infektion als gut, wie dies bereits bei Fall 11 dargestellt wurde (siehe S. 60, Zitat 11/41).

Hoffnung und Perspektive zu erlangen, gelingt vielen der Befragten durch den Kontakt
mit anderen Betroffenen. Solche Kontakte sind dann ein wichtiger Schliissel zu einer er-
folgreichen Bewiltigung, die zu einer wieder gewonnenen Zufriedenheit fiihrt.

Fall 13: siehe S. 61.

J. schildert, was ihm in der Zeit nach der Diagnose geholfen hat, um mit der Belastung zu

Recht zu kommen.
., Und was mir dann geholfen hat, war der Kontakt zu einem anderen Betroffenen,
wo ich eine Bekannte, die also professionell auch in den AIDS-Bereich arbeitet und
einige kennt Betroffene, gefragt hab und einfach gesagt hab, ich brauch Kontakt
(Pause). Ja und mit ihm fing das dann auch ein bisschen an, auch Hoffnung zu
schopfen. Zu sehen, man kann eine lange Zeit gut damit leben ohne dass grofiartig
was passiert (Pause). Wir hatten Sachen tiber bewusste Lebensfiihrung diskutiert,
so. Also was kann ich selbst tun auch, um was fiir mich zu tun. Also im spirituellen
Sinne auch. Ja und hatte da dann Kontakt mit ihm lingere Zeit. Ofters auch. *
(13/87).
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Positive Erfahrungen, zu denen die Weiterentwicklung der medizinischen Therapie ei-
nen Beitrag leistet, spielen eine weitere wichtige Rolle in einzelnen Schilderungen der
Befragten.

In Anspruch genommene Beratung und Hilfe wird nicht grundsétzlich als erfolgreicher
Beitrag zur Bewiltigung eingeschétzt. Nicht immer konnen die Probleme durch die Bera-
tung tatsdchlich beseitigt oder gemildert werden, was in der Folge zu einer weniger grof3en
Zufriedenheit fiihrt. Dort aber, wo Beratung Unsicherheiten nehmen kann, féllt ihre Be-
wertung — auch bei den gleichen Personen — ungleich positiver aus.

Fall 08: siehe S. 55-56.
S. erzdhlt, dass sie bei Problemen am Arbeitsplatz Beratungsleistungen in Anspruch ge-
nommen hat. Die Einschdtzung des Nutzens ist eher erniichternd:

., Und es war alles umsonst. “ (08/39).
Die Hilfe und Unterstiitzung die sie jedoch hinsichtlich der Fragen zum Umgang mit HIV
bekommen hat, fillt anders aus. In Bezug auf die Angste von damals sagt sie:

,,Und das haben sie mir echt genommen. “ (08/97).

4.3.3 Bedeutung des Sozialen Netzwerkes

Anders als bei der Erhebung des aktuellen sozialen Netzwerkes (sieche Abschnitt 4.2) be-
handelte der Leitfaden fiir das Interview den Umgang und die Beziehungen zum Netzwerk
in der Vergangenheit. Vorrangig wurden Erfahrungen mit Familie, Freunden und Bekann-

ten unter diesem Begriff codiert.

Outing

Die Befragten gaben im Interview Auskunft dariiber, ob und wenn ja, wem sie von ihrer
Infektion erzéhlt haben. Dabei ist auch von Interesse, zu welchem Zeitpunkt sie anderen
davon erzdhlt haben. Relevant ist das Outing aus mehreren Griinden: Einerseits laufen die
betroffenen Personen Gefahr, dass sich andere Menschen von ihnen abwenden (z.B. aus
Angst, aus Ablehnung usw.). Andererseits ist die Thematisierung der HIV-Infektion aber
auch die erste Voraussetzung dafiir, dass Personen aus dem sozialen Netzwerk Beistand
geben konnen.

Der Grofiteil der Befragten aus der AIDS-Hilfe-Gruppe pflegt im nahen sozialen Um-
feld einen offenen Umgang mit der HIV-Infektion. Freunde und Familie haben zumeist
nicht unmittelbar nach der Diagnose aber doch im Laufe der Zeit davon erfahren. Personen
iber diesen engeren Kreis hinaus erfahren eher selten davon.

Fall 02: siehe S. 53.
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., Also ich renn damit nicht rum, aber so eigentlich erzdhl ich das schon. So Freun-
den und Bekannten erzdhl ich das auch immer gleich, damit die wissen, was los
ist. “ (02/68).

Eine Person schétzt ein, dass der Umgang mit HIV fiir andere heute leichter sei als frii-
her und das Bild der Krankheit sich gedndert habe. Aus diesem Grund fallt es heute
leichter sich zu outen.

Fall 03: siehe S. 51-52.
,,Ja und heut zu Tage ist es ja relativ einfach, wenn man bei [Internetkontaktforum]
angemeldet ist, das in seinem Profil dann entsprechend einzutragen und damit dhm,
braucht man sich halt nicht immer noch lange zu erkldren, dank der Medien sind
wir doch heutzutage etwas weiter, da brauch ich also nicht mehr mit nem Schild
rumlaufen oder jedes Mal so schlucken und sagen "und ich wollt noch was sagen”,
das ist mir jetzt also abgenommen und das find ich auch gut so, wobei, heute ist das
eigentlich nicht mehr so, nein, es ist ja nicht mehr abschreckend fiir die Leute, den-
ke ich mal.* (03/48).

P. schildert auf Nachfragen, wie er das Bild von HIV bei anderen damals und heute ein-

schditzt:
., Nicht mehr, nicht mehr so abschreckend oder vielleicht kann ich mittlerweile auch
besser damit umgehen, das kann es natiirlich auch sein, wie gesagt, die ersten Jah-
re hab ich mich ja, sexuelle Kontakte bis auf damals mein Verhdltnis, waren ja gar
keine da und davor nicht und danach auch nicht also das hat sich alles, dhm, gab's
einfach nicht, weil ich mich da auch zuriickgezogen hatte und ich hatte damals zu
der damaligen Zeit auch keine Lust, mich vor wildfremden Leuten zu outen, weil,
dhm, ja damals war es ja wirklich so (Pause), ja wiirde ich sagen, fast schm... ne
schmutzige Krankheit, so kann man es vielleicht gut ausdriicken. Ist ja heute nicht
mehr so, nicht mehr ganz so extrem.* (03/52).

Eine Person aus der AIDS-Hilfe-Gruppe schildert eher ein sehr gezieltes Outing. Diese
Person verbindet damit die Erwartung an eine direkte Auseinandersetzung des Gegeniibers
damit. Die gleiche Person duBert auch, dass die Notwendigkeit des Outings im sozialen
Miteinander eine Hiirde darstellt.

Fall 04: siehe S. 63.

"Andere haben es erfahren, wenn ich es ihnen erzdhlt habe. Und die haben es dann
erfahren, wenn ich es ihnen erzdhlen wollte. So. Und ich habe damals eine Strategie
gehabt, ich mochte keinem damit auf den Keks gehen. Weil in den 90er Jahren, da
war das so eine Mitleidstour. Also ich erinner mich an jemanden, der kam in die
Kneipe rein, Hallo, ich heif3’ Siggi, ich bin der Siggi und ich bin HIV-positiv. Ach du
Armer, willste ein Bier haben, ja (?) so. Und diese Tour wollte ich nicht reiten. Son-
dern ich wollte das schon gezielt einsetzen und dann mit den Leuten dann auch ein
bisschen tiefgriindiger sprechen iiber das Thema." (04/42).
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Sowohl in der AIDS-Hilfe-Gruppe als auch bei den iliber die Arztpraxis gewonnenen
Personen gibt es Berichte dariiber, dass sich einzelne Personen bislang eigentlich noch
nicht geoutet haben und sich bisher nur Wenigen gegeniiber gedffnet haben.

Fall 05: siehe S. 60.
St. berichtet auf die Frage, mit wem er aufer mit seinem Partner und den Personen aus
der AIDS-Hilfe iiber HIV spricht, das Folgende:
St: ,, Gar nicht. “
I, Gar nicht?
St: ,, Es wissen nur die Leute, die hier beim Friihstiick oder in der AIDS-Hilfe arbei-
ten oder sind, wissen, dass ich positiv bin. Sonst weif3 es keiner.* (05/91-93).
Auf die Frage warum er das so handhabt berichtet er:
., Ich befiirchte einfach, dass mein Freund im schlechten Licht da steht. Mir wdre es
egal, nur fiir ihn wiirde es mir leid tun.* (05/87)

Die Angst vor Ablehnung ist ein Motiv dafiir, anderen auch nach langerer Zeit nichts
von der Infektion zu erzihlen. Aber auch der Schutz anderer Personen, z.B. des Partners,
kann ein Motiv dafiir sein. Die Person, die dariiber berichtete (Fall 05) ist gleichzeitig die
mit dem kleinsten Netzwerk. Auflerdem besteht bei ihr auch zu den Eltern kein Kontakt
mehr.

Die Personen aus der Arztgruppe gehen bis auf eine Ausnahme zuriickhaltender mit der
eigenen HIV-Infektion um, als die Personen aus der AIDS-Hilfe. Wéhrend sie das Wissen
im Freundeskreis liber die Infektion fiir wichtig erachten, trennen sie andere enge Kontak-
te, wie z.B. Arbeitskollegen, stirker davon ab. Personen, die noch im Arbeitsleben

verhaftet sind, treffen hier allerdings auch auf eine besondere Herausforderung an.

Fall 13: siehe S. 61.
,Also das eine hatten wir vorhin schon, warum andere nicht, das sind vor allen
Dingen Berufskollegen. Da trenne ich das ganz strikt (Pause). Leute die es erfahren
haben sind Freunde und Leute, mit denen ich privat was zu tun habe.* (13/105).

Sehr unterschiedlich gehen die Personen mit dem Quting um, die erst kurz mit HIV le-
ben. Wéhrend die eine Person (Fall 09) das Thema im Freundeskreis immer behandelt, lebt
die andere Person eher versteckt mit ihrer Infektion (Fall 10).

Fall 09: siehe S. 55.
,,Die Leute habe ich knallhart informiert und neue Leute, die ich jetzt kennen lerne
und wenn ich merke, da entwickelt sich eine Freundschaft draus, dann kommt also
auch dieses Thema, ne? “ (09/86)

A. benennt auch den Grund fiir diesen offenen Umgang:
., Fiir mich ist einfach wichtig, wenn ich mit Leuten hdufig zusammen bin, dass die
wissen, wie sie mit mir umzugehen haben, wenn was ist. ““ (09/88).
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Fall 10: J. ist mit 27 Jahren die jiingste Teilnehmerin an der Befragung und stammt aus
der Gruppe, die iiber die Arztpraxis gewonnen werden konnte. J. hat einen Partner, lebt
aber allein. Sie hat ihre Diagnose vor drei Jahren erfahren und nennt mit insgesamt sechs
Personen ein kleines Netzwerk. Neben ihrem Partner finden sich darin ihre Mutter und ihr
Bruder, auflerdem eine wichtige Freundschaft, ein Arbeitskollege und ein professioneller
Mitarbeiter (behandelnder Arzt). J. schdtzt die Beziehungen als sehr wichtig ein (Md = 5)
und sie fiihlt sich gut unterstiitzt von diesen Personen (Md = 4,5). Allerdings sind auch
Konflikte vergleichsweise hdaufig (Md = 4).
J. schildert, dass sie nach der Diagnose zwar sofort andere Personen informiert habe,
wichtige Bezugspersonen wie ihre Mutter lief sie aber aufsen vor.
., Also meine Mutter weif3 das erst seit einem Jahr. Und der habe ich das nicht er-
zdhlt, weil ich das nicht konnte. Also sie hat das durch einen dummen Zufall raus
gekriegt. Ich hdtte ihr das, glaube ich, auch nicht erzdhlt. Ich meine, wie soll man
so was sagen? Also der richtige Zeitpunkt ist erstmal nie da und dann, wie soll
ich’s sagen (?), Hallo Mutti (?), also das geht einfach nicht. Also friiher jedenfalls
nicht. Und dann hat sie irgendwann so ein Papier von mir gefunden, wo das drauf-
stand, ja und dann war es raus, natiirlich. Aber der Rest von der Familie weif3 das
nicht. Mein Bruder und meine Mutter. * (10/50).

Reaktionen und Verdnderungen im Netzwerk

Die befragten Personen haben im Verlauf des Interviews weiterhin tiber erlebte Reaktionen
und Verhaltensweisen anderer Personen berichtet. Dies steht in enger Verbindung zum
Bereich der subjektiv wahrgenommenen Grofle des Netzwerks und zu personellen Verdn-
derungen im Netzwerk. In der Gruppe der Befragten aus der AIDS-Hilfe hat sich das
Verhiltnis zur Familie durch die HIV-Infektion nicht grundsétzlich wesentlich veréndert.
Wenn das Verhiéltnis vorher bereits als gut eingeschitzt wurde, ist es nach Kenntnis der
Infektion auch weiterhin gut. Einige der Personen nehmen eine gesteigerte Sorge der An-
gehorigen und insbesondere der Eltern wahr oder erleben auch konkrete Hilfsangebote.

Fall 02: siehe S. 53.
,Also ja doch, sie [die Eltern] sind besorgter, also auch mein Neffe oder meine,
meine, Schwestern, sie machen sich schon Gedanken, sie beschdftigen sich mehr

mit dem Thema und dadurch, ja sie haben aber keine Angste um sich, aber sie ha-
ben schon welche um mich.“ (02/78).

Dort, wo das Verhiltnis zu den Eltern schon vor der Infektion gespannt war, ist es nach
dem bekannt werden eher noch angespannter geworden.

Fall 08: siehe S. 55-56.

S. berichtet iiber die Reaktion ihrer Eltern auf die Diagnose:
., Dadurch ist deutlicher geworden, dass wir uns iiber eine ganze grofSe, das wir ei-
ne ganz grofie Distanz haben. Und dass sie mich sowieso vollig abwerten. Und
dann hatten sie ja nen Grund und denn auch noch einen Grund irgendwie immer so

(Pause) mich noch mehr auszugrenzen so von wegen Du Luder und so, das passt ja
wieder, weifst Du (?), so die absolute Verachtung. “ (08/69).
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Die Distanz erhoht sich auch dort, wo ein ohnehin gespanntes Verhéltnis ein Outing
vollig verhindert.

Fall 05: siehe S. 60.
,Ja, dhm, meine Eltern kamen nie damit zu Recht, dass ich schwul bin. Das wollten
sie nie wahr haben, weil ich bin ja in der Hinsicht ein boses Kind (lachen). Ahm,
und ich habe eigentlich nie so ein Verhdltnis zu meiner Familie gehabt. Zu meiner
Schwester und meiner Tante ein sehr gutes. War, dhm, ich kann ihnen aber die
Wahrheit nicht sagen. Und deswegen blocke ich das dann ab. Also bei meiner
Schwester und bei meiner Tante blocke ich ab. Und sage "Halt, stop! Also nicht
weiter als hierher.” (05/81).

Die Befragten aus der AIDS-Hilfe-Gruppe berichten zum Teil, dass sich ihr Netzwerk
im Laufe der Zeit nach der Infektion sehr verdndert habe. Insbesondere die drei befragten
Frauen in dieser Gruppe berichten iiber starke Verdnderungen im Netzwerk. Bei zweien ist
das soziale Netz mittlerweile beispielsweise sehr HIV-fokussiert und beruht aut Kontakten,
die sie durch ihre Anbindung in und das Engagement fiir Institutionen im HIV-Bereich
gekniipft haben.

Fall 01: siehe S. 67.
B. erzdhlt iiber ihren Freundeskreis:

,,Ja, der hat sich sehr verdndert. Also es sind nur noch, fast nur noch schwule Mdn-
ner, ein paar dltere Frauen und die Pastoren wechseln sich ab, also je nachdem,
wer gerade AIDS-Pastor ist." (01/63).

Die Ménner aus dieser Gruppe wiederum, die weitestgehend offen mit ihrer Infektion
umgehen, berichten, dass zum alten Freundes- und Bekanntenkreis neue Leute aus dem
Bereich der Selbsthilfe hinzugekommen seien und das Netz so grofer geworden sei.

Fall 02: siehe S. 53.
Ja, also in Bezug auf HIV, ich hab natiirlich andere Leute kennen gelernt durch
die Selbsthilfe und mein bestehender Bekanntenkreis, ja, die Freunde die ich hab,
sind eigentlich noch viel mehr fiir mich da als vorher und dhm, ja also (Pause) in-
tensiver, wiirde ich sagen.* (02/72).

Mehrere Personen berichten dariiber, dass sie sich nach der Diagnose zunéchst zuriick-
gezogen hitten. Dies fithrte dazu, dass sie den Kontakt zu ihrem sozialen Netz verloren
hitten. Die Personen haben sich also nicht aus Angst vor der Infektion abgewendet; sie
haben von dieser nichts erfahren. Vielmehr sind die Kontakte durch die Isolierung abhan-

den gekommen.

Fall 03: siehe S. 51-52.
,,Nein, nein, ich hatte mich ja zuriickgezogen und habe gedacht, so jetzt warte mal,
wer sich mal, wer mal bei Dir durchklingelt oder so und es war keiner. Da habe ich
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mir natiirlich, erstmal habe ich mich gefragt, hmmm (schnippst mit den Fingern)
und die hast Du als gute Bekannte bezeichnet (?), war nicht wirklich gut, dhm, ja
ich hab dann auch, da die sich nicht gemeldet haben, hab ich dann eben, ja die
wurden aus dem Adressbuch gestrichen, damals ging das ja noch einfach mit nem
Edding oder ist es ja noch einfach, da braucht man ja nur einfach irgendwo drauf-
zuklicken und schon sind s'e weg, dh (Pause) ja und seit diesem Zeitpunkt gab's
eigentlich keinen, sag ich mal, funktionierenden Freundeskreis mehr. Oder auch,
Bekanntenkreis eigentlich auch nicht. (03/56).

Auch die Befragten, die iiber die Arztpraxis gewonnen wurden, berichten nicht iiber
Ablehnung der Eltern aufgrund der HIV-Infektion. Im Gegenteil berichten zwei Personen
iiber eine Intensivierung der Beziehung: erst nach dem Outing bezogen auf ihre HIV-
Infektion sind sie sich wieder ndher gekommen.

Fall 13: siehe S. 61.
,, Komischerweise haben wir mehr Kontakt (Pause). Ich hab manchmal das Gefiihl,
sie haben mit, mit der Krankheit jetzt eine Kategorie sozusagen in der Hand oder
eine Kiste an der Hand, wo sie die Moglichkeit gefunden haben, mit dem Schwul-
sein umzugehen auch.“ (13/113).
Eine der befragten Personen aus der Arzt-Gruppe, die im Vergleich zu den meisten an-
deren Befragten erst sehr kurz von ihrer Infektion weil, berichtet, dass sie mittlerweile
keine so intensiven Freundschaften mehr habe. Sie lebt allgemein eher zuriickgezogen und

hat wenig Gespréachspartner um iiber HIV zu sprechen

Fall 10: siehe S. 70.
., Tja dass ich halt nicht mehr so intensive Freundschaften hatte, habe wie friiher,
so.“ (10/58).

4.3.4 Soziale Unterstitzung

Der Leitfaden fiir das Interview fokussierte auf mehreren Ebenen auf das Konstrukt der
sozialen Unterstiitzung, das angesichts der Fragestellung dieser Arbeit von besonderem
Interesse ist. Neben dem subjektiven Bedarf an sozialer Unterstiitzung sollte es auch um
konkrete Situationen gehen, in denen dieses funktionale Merkmal sozialer Beziehungen
von besonderer Bedeutung ist oder war. Au3erdem haben die Befragten iiber die von ihnen
eingesetzten Strategien zur Mobilisierung von Unterstiitzung berichtet. Da sich diese Ar-
beit insbesondere mit der Bedeutung institutioneller Strukturen im Bereich der sozialen
Ressourcen befasst, sind die Aussagen iiber die Personen besonders wichtig, von denen
sich die Befragten unterstiitzt fiihlten. Auch die Frage danach, welche Personengruppen im

Bereich der informativ-beratenden sozialen Unterstiitzung wichtig waren, ist von groflem
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Interesse. Als einen letzten Aspekt kam die wahrgenommene emotionale Unterstiitzung als

Basisform der sozialen Unterstiitzung zur Sprache.

Bedarf an sozialer Unterstiitzung

In der Gruppe der Personen, die iiber die AIDS-Hilfe Hamburg gewonnen werden konnten,
berichtet eine Person, dass es sehr hiufig Situationen gébe, in denen sie die Unterstiitzung
anderer Personen bendtige. Dieser Bedarf wird aus dem sozialen Netzwerk heraus auch
immer gedeckt.

Fall 02: siehe S. 53.
., Ich hab oft solche Situationen mal gehabt. Aber so keine spezielle, weil immer ei-
ner da war. Ich weif3 nicht, also (Pause, iiberlegt)... Bisher, sag ich mal, ist mir so
keine Situation, weil ich immer jemanden hab zum Reden, wenn ich ihn brauche.
(02/92).

Weiterhin scheint bei einer Vielzahl der Befragten aus dieser Gruppe ein Bedarf an so-
zialer Unterstiitzung unmittelbar nach der Diagnose bestanden zu haben. Das gleiche gilt
fiir spatere gesundheitliche Riickschldge oder Probleme. Dieser Bedarf wurde jedoch nicht
bei allen Personen immer zufrieden stellend aus dem vorhandenen Netzwerk heraus ge-
deckt. Kontakte zu Fachleuten aus Institutionen wurden dann als hilfreich erlebt.
Insbesondere dann, wenn Einsamkeit oder Isolation drohte oder bereits zu einem Problem

geworden ist. Das folgende Beispiel verdeutlicht dies.

Fall 05: siehe S. 60.

St. erzdihlt, dass er nach der Diagnose sehr viel allein war. Schlieflich stand ihm spdter

jemand aus der AIDS-Hilfe zur Seite:
,,Also, ich hatte jemand gebraucht von der AIDS-Hilfe hier. Ich hatte M. (Mitarbei-
ter der AIDS-Hilfe), war ja immer bei mir. Den hatte ich ganz gut gebraucht. Nicht,
dass er jetzt Sachen fiir mich erledigt hat, sondern einfach, dass er da war. Das
war fiir mich sehr wichtig. *“ (05/119).

Viele Probleme erfordern fiir ihre Losung fachlichen Rat. Hierzu gehdren vor allem
medizinische und gesundheitliche Belastungen oder auch sozialrechtliche Fragen. Ein Be-
diirfnis nach sozialer Unterstiitzung kann in solchen Situationen aber auch einen Bedarf an
emotionalem Beistand dokumentieren. Eine Person, die viele professionelle Beratungs-
und Hilfsangebote in Anspruch nimmt, sich aber gleichzeitig wenig eingebunden fiihlt,

benennt ihre Einstellung so:

Fall 08: siehe S. 55-56.
,.Ja, (unverstdndlich), ich habe auch meinem Vater auf dem Sterbebett gesagt, egal
wo du hinkommst im Universum, wir brauchen immer Hilfe.” (08/77).
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Die Personen, die iiber die Arztpraxis gewonnen wurden, schildern im Prinzip &hnli-
ches. Auch hier gibt es AuBerungen, dass zum Teil ein hoher Bedarf an Unterstiitzung
besteht und es viele Situationen gibt, in denen hilfreiche Kontakte wichtig sind. Auch bei
diesen Personen konnen diese Bediirfnisse nicht immer liber die bestehenden Kontakte
befriedigt werden. Manche Personen haben sich ein gutes Netz an Personen aufgebaut, die
soziale Unterstiitzung in verschiedenen Lebenslagen geben konnen. Folgendes Beispiel
verdeutlicht dies.

Fall 12: siehe S. 55.
,.Ja, ich bin schon jemand, der (Pause), der sich iiber die Jahre so eine Struktur

aufgebaut hat, dass ich eigentlich fiir jeden Lebensbereich jemanden hab, iiber,
dass ich mit, also dass ich, wie kann ich das erkldren (?)... " (12/129).

Berichtet wird dies nur von Personen, die sich gut eingebunden fiihlen und die ihre in-

dividuellen Bediirfnisse an Unterstiitzung gezielt abrufen kdnnen.

Mobilisierung sozialer Unterstlitzung

In der AIDS-Hilfe-Gruppe wird soziale Unterstilitzung vorrangig dadurch mobilisiert, dass
die Probleme und Bediirfnisse anderen direkt mitgeteilt werden. Die Befragten, die diese
Strategie anwenden, berichten, dass sie damit Erfolg hitten.

Fall 07: siehe S. 57.
., Ich hab angerufen oder hab gesagt, Mensch, wir miissen uns mal treffen oder so.
Dass man eben halt gesagt hat, so und so sieht das aus, ich hab, bleiben wir mal
bei diesem bloden Termin beim Sozialgericht, nicht mal, dass man halt Unterstiit-
zung braucht, sondern dass man einfach gesagt hat ich hab dann und dann Termin,
ja dann hiefs es halt blubb, ja dann komm ich mit, sag nur bescheid wie, was, wann
und sprich mich vorher noch mal drauf an. So was zum Beispiel. *“ (07/87).

Einige der Befragten beschrianken sich hier jedoch auf gesundheitliche und medizini-
sche Anliegen und die entsprechenden Fachleute. Ein Befragter berichtet, dass er keinen
Bedarf sehe, mit privaten Kontakten iiber Probleme zu sprechen.

Fall 04: siehe S. 63.
P: "Und ich denke wahrscheinlich sieht man das dann auch, wenn ich, wenn bei
mir was ist und ich sehe das nicht. Wenn ich aber selber was fiihle, ne (?), dann geh
ich hin uns sage: ich fiihle was. Mein Herz zwickt oder in dem Bereich, ist da was?
Und der Arzt sagt, nee, da ist nix, dann bin ich beruhigt."”
I: "Und wie ist das im Freundes- oder Bekanntenkreis?"
P: "Die sind keine Arzte (lacht), was soll das fiir Hilfe sein eigentlich (?) das ist so
meine Frage, ich, dh, dhm, ich brauche eigentlich keine Hilfe, jedenfalls im Augen-
blick keine. Ich brauche niemanden, der bereit wire fiir mich einzukaufen oder der
bereit wdre, fiir mich zu kochen oder so etwas."”
1: "Hilfe kann auch Zuspruch sein oder Unterstiitzung oder Zuhoren oder Trosten."”
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P: "Das sind dann Prozesse, wo ich dann sage, inwieweit bin ich bereit, anderen
zuzuhoren, dh, so in dem Bereich des Gebens und Nehmens. Und wenn ich also be-
reit bin zu geben, dann kann ich auch nehmen und umgekehrt.”

1: "Wie teilen Sie den Leuten das mit, wenn Sie das brauchen? Oder Entschuldi-
gung, wenn Du, jetzt habe ich schon wieder Sie gesagt."

P: "Ja. Wie ich das mitteile (?), also gut, wenn ich mit B. (dem Therapeuten) disku-
tiere, diskutier ich denn und gut, dann gibt es immer wider auch Punkte, die ich
dann nicht anspreche, weil dann ist die Sitzung quasi zu Ende oder so was und
nein, aber am ndchsten Tag oder iiberndichsten, dann fillt mir ein, das muss ich
mal so und so sagen, ne (?), dann sprech ich das an. Aber mir (stottert), ich sprech
Jjetzt nicht irgendwelche Problem an oder so, sondern das was mich beriihrt."

(04/86-93).

Nicht selbst aktiv zu werden, sondern sich gegebenenfalls zuriick zu ziehen kann einer-
seits eine weitere wirksame Strategie zur Mobilisierung sozialer Unterstiitzung sein. Sie
kann jedoch auch darauf hindeuten, dass keine geeigneten sozialen Kontakte vorhanden
sind (siche z.B. Fall 05, S. 60, Zitat 05/45).

In der Arzt-Gruppe zeigt sich ein ganz dhnliches Bild. Auch hier wird Unterstiitzung aus
dem néheren sozialen Umfeld entweder durch das Mitteilen der Probleme mobilisiert oder
die Person macht iiber den Riickzug auf sich aufmerksam. Eine schlechte Einbindung in
ein soziales Netzwerk macht hingegen auch die Mobilisierung sozialer Unterstiitzung
schwierig.

Fall 10: siehe S. 70.
Auf die Frage, ob J. mit anderen dariiber spricht, wenn es ihr schlecht geht, sagt sie:
,,Ja meistens nicht. Ich bin ja immer alleine zuhause, wenn so was passiert. Und

dann bin ich alleine und ich ruf dann auch nicht an. Weil ich will ja nicht nerven
damit. So von daher.* (10/84).

Wahrgenommene emotionale Unterstiitzung

Die Befragten aus beiden Gruppen berichten dariiber, dass es ithnen gut tut, wenn sie Ver-
stdndnis erfahren und spiiren, dass andere fiir sie da sind. Dies gilt sowohl fiir Freunde und
Bekannte als auch fiir Institutionen wie die AIDS-Hilfe. Gemeinsamkeiten unterstiitzen das
Gefiihl des Verstidndnisses noch, wie ein Befragter aus der Arzt-Gruppe berichtet. Daher

wird der Kontakt zu ebenfalls HIV-infizierten Personen als wichtig eingeschétzt.

Fall 13: siehe S. 61.
,,Die Nihe, Verstdindnis fiir die Probleme also das, wenn ich jetzt bei der Situation
bleibe, ganz klar emotionale Hilfe (Pause), das Gefiihl (Pause) ne schiitzende Hand
an der Seite zu haben und dann auch jemanden zu haben, mit dem ich dann auch

wieder ins Leben so gehen kann. Also so ein Stiick Gemeinsamkeit, was teilen dann
auch.* (13/125).
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Wahrgenommene informativ-beratende Unterstlitzung

Die Antworten auf die Frage nach der wahrgenommenen informativ-beratenden Unterstiit-
zung wurden zundchst kategorisiert und dann quantifiziert. Im Interview wurde dieser
Fragenkomplex bewusst auf HIV und damit assoziierte Themen begrenzt. Tabelle 12 zeigt
die Ergebnisse, wobei die Zahlen die Anzahl der kodierten Textsegmente wiedergeben.

Néheres zur informativ-beratenden Unterstiitzung findet sich weiter unten.

Tabelle 12: Wahrgenommene informativ-beratende Beratung nach Kategorien

Psychologe

Interview Partnerln Freunde Institutionen Selbsthilfe Medien Mediziner u.a.

01 0 0 1 1 0 0 1

02 1 0 1 1 0 0 1

03 0 0 0 0 0 1 1

04 0 0 1 0 0 2 5

05 0 0 3 0 1 0 0

06 0 0 5 0 0 0 0

07 0 1 2 2 0 0 0

08 0 4 8 1 1 0 3
Summe

AIDS-

Hilfe 1 5 21 5 2 3 11

09 0 0 0 0 0 4 0

10 0 0 2 0 0 1 0

11 0 0 2 0 1 0 0

12 0 2 1 0 1 1 0

13 0 1 1 0 1 1 0
Summe

Arzt 0 3 6 0 3 7 0
Summe

_gesamt 1 8 27 5 5 10 11

Bemerkung: Psychologen aus Institutionen sind der Institution
zugerechnet!

Der Tabelle kann entnommen werden, dass die Nennung institutioneller Hilfen in bei-
den Gruppen vorkommt. Institutionen spielen also auch bei hier weniger eingebundenen
Personen eine Rolle, wenn es um den Erhalt von Informationen geht. Der Bereich der
Selbsthilfe wird ausschlieBlich in der AIDS-Hilfe-Gruppe genannt, jedoch nennen zwei
Personen aus der Arzt-Gruppe Freunde, die selber auch von HIV betroffen sind, als Infor-
mations- und Beratungsquelle. Die érztliche Beratung wird in der Arzt-Gruppe héufiger als

Quelle der Information und Beratung genannt als in der AIDS-Hilfe-Gruppe.
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Erhaltene informativ-beratende Unterstilitzung

Die Befragten haben im Verlauf des Interviews iiber die Art der informativ-beratenden
Unterstiitzung berichtet, die sie in der Vergangenheit erhalten haben. Auflerdem waren sie
aufgefordert, iiber ihre Gefiihlslage damit zu erzéhlen. Die Befragten aus der 4/DS-Hilfe-
Gruppe berichten von ganz unterschiedlicher Unterstiitzung. Im Vordergrund stehen aber

Beratungsangebote, die dem personlichen Befinden und der eigenen Perspektive dienen.

Fall 06: siehe S. 53.

., Dass, die ich erwartet habe, die habe ich auch gekriegt. Er [ein Mitarbeiter der
AIDS-Hilfe] hat mir eigentlich bewusst gemacht, wir haben ja auch diese, ich habe
Jja vorhin erzdhlt (unverstdindlich), der mich meinen Ex-Freund hat beerdigen las-
sen, den habe ich dann richtig beerdigt, immer noch nicht richtig, aber schon viel
besser. Den Sinn des Lebens fiir mich auch wieder zu erfahren und auch mir das
bewusst zu werden, dass mein, dass ich halt mal mein, dass ich halt irgendwo was
hinterlasse. Das ist fiir mich wichtig. Und Selbstbewusstsein, eine Aufgabe. Ja. Das
hat er eigentlich ganz gut hingekriegt und ich denk mal, wenn er nicht gewesen wd-

re, dann hdtte ich es auch nicht mehr lange gemacht. Ich hatte eigentlich gar
keinen Bock mehr.* (06/80).

AuBerdem spielt die Unterstiitzung bei Angelegenheiten mit Amtern eine oftmals wich-
tige Rolle. Erhaltene Informationen sind dabei nicht immer wichtig oder zu gebrauchen.
Einer der Befragten schildert die Bedeutung der AIDS-Hilfe, die er fiir sich nutze, so.

Fall 02: siehe S. 53.
,,Das war teilweise sehr unterschiedlich, so Sachen, mit denen ich teilweise so gar
nicht gerechnet hab, Sachen die ich dann auch manchmal gar nicht auf mich um-
miinzen konnte und die teilweise die mich iiberrascht hatten und wenn ich die
Sachen dann gemacht habe, wo ich ganz tiberrascht war, dass es mir hilft. Also so,
das sind teilweise ganz banale Dinge gewesen aber vor allem das wichtige ist ei-
gentlich immer, dass es immer Leute sind, das Gefiihl zu haben, in den Arm
genommen zu werden, das ist immer das Wichtigste gewesen also auch wenn je-
mand keinen konkreten Tipp geben konnte, was einem weiterhilft, war immer das
Gefiihl da, dass man mich gern hat und helfen will, das war das Wichtigste was mir

geholfen hat.“ (02/116).
Auch Freunde und Personen aus der Selbsthilfe konnen wichtige Beratungsfunktionen
haben, wenn sie tiber die Kompetenzen verfiigen.
In der Arzt-Gruppe berichtet ein Befragter dariiber, dass er Angebote wie die AIDS-
Hilfe oder auch andere sehr gezielt aufsucht, um Entscheidungshilfen zu erhalten. Er sagt
zudem, dass die AIDS-Hilfe ihm schon das Gefiihl geben wiirde, krank zu sein.

Fall 13: siehe S. 61.
., Und da ist, also das ist nur die AIDS-Hilfe selbst, also wenn ich da reingehe, dann
kriege ich immer das komische Gefiihl, die Seiten gewechselt zu haben. Wenn ich
das so sagen soll. Also vom Nicht-Infizierten zum, zum also, ne (?), zum irgend-
wann selbst Betroffenen, das haftet einfach dieser Institution noch aus meiner Sicht
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einfach noch so ein bisschen an. Hat aber trotzdem eine Selbstverstindlichkeit, so.
Und Arzt ist ganz selbstverstdandlich mittlerweile, also das, was ich vorhin sagte,
mich einem Arzt gegeniiber zu outen oder so, das ist (Pause), hab ich mich irgend-
wie dran gewohnt, glaub ich, ist halt so. Ja von daher denke ich, kann ich das
Angebot, von dem was ich weifs, dass es professionell angeboten wird, dann auch
so jetzt, also nehm ich auch ganz bewusst als solches in Anspruch.* (13/152).

Es zeigt sich, dass es in der Arzt-Gruppe und auch in der AIDS-Hilfe-Gruppe wahre Ex-
perten zum Thema HIV gibt, deren Informationsbedarf zum groBiten Teil bereits gedeckt
ist und der nur noch mit relevanten neuen Informationen aufgefrischt wird.

Auf der anderen Seite gibt es in der Arzt-Gruppe auch eine Person, die noch keinen ge-
eigneten Weg gefunden hat, die richtigen Informationen und eine geeignete Beratung zu
bekommen. Fiir sie scheint es allgemein schwierig, den Zugang zu passenden Angeboten
zu finden.

Fall 10: siehe S. 70.

J. schildert ihr einziges Erlebnis mit Beratung auflerhalb der drztlichen Praxis so:
., Ich war erschrocken von der Frau. Also weil erst wo es um das Berufliche ging,
das war okay. Aber wie sie dann ins Personliche ging, so mit Freund und so, ne (?),
da habe ich mich sehr erschrocken. Weil sie war sehr offen und irgendwie konnte
ich damit nicht so wirklich umgehen. Also von daher, das war schon echt erschre-
ckend. Aber na ja, hat mir geholfen. Bin ja schlauer raus gegangen als rein. “
(10/132).

Weitere Beratungen hat J. trotz selbst geduflertem Bedarf noch nicht in Anspruch genom-

men. Ein Versuch, die AIDS-Hilfe zu besuchen scheiterte:
J: ,,Also bei dieser Beratung war ich kurz nachdem ich das erfahren habe. Seit dem
habe ich mich nicht mehr gekiimmert. Einmal wollte ich dahinten (deutet Richtung
AIDS-Hilfe) reingehen. Aber dann habe ich mich nicht getraut, dann bin ich wieder
nachhause gefahren.
I ,,Du hast Dich nicht getraut?
J: ,,Ja, es war mir peinlich, so unangenehm. Und sonst gehe ich nur zu meinem
Arzt blof3.“ (10/116-118).

Eine Person schildert aber auch, dass sie eigentlich keine tieferen Informationen iiber

HIV und die Folgen wiinscht (siehe Fall 09, S. 63, Zitat 09/118).

Personale Ressourcen (Moderatoren)
Unter dieser Kategorie wurden personale Ressourcen zusammengefasst wie sie z.B. bei
Schwarzer (2004) genannt sind und die besonderen Einfluss auf die Bewiltigung nehmen
(sieche auch Abschnitt 2.2). Thre Wechselwirkung mit sozialen Ressourcen ist sicher nicht
von der Hand zu weisen und darf daher nicht vollig unbeachtet bleiben.

In der Gruppe der Befragten aus der AIDS-Hilfe macht eine Person Aussagen tiber ihre

selbst eingeschétzte Selbstwirksamkeit sowie iiber die Wertschidtzung der eigenen Person.
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Sie hat bereits viele Erfahrungen gesammelt und engagiert sich heute selbst im Kampf ge-
gen HIV und fiir Menschen mit HIV und AIDS. Sie ist sich sicher, dass sie heute mit
Diskriminierungen gut umgehen konnte.

Fall 06: siehe S. 53.
., Dass ich auch keine Angst mehr habe, dass mich ein Mensch diskriminieren kann,
weil meine Wiirde kann er mir nicht nehmen. Das habe ich gelernt. Er kann mir al-
les wegnehmen, aber meine Wiirde nicht. Ich liebe mich auch selber mehr, ich kann
auch wieder zu anderen Leuten sagen, warum magst Du mich jetzt nicht, weil ich
das jetzt habe (?), warum hast Du Angst vor mir? Ich kann damit auch Konversati-
on betreiben, warum hast Du Angst vor AIDS, warum hast Du Angst, ja, ist ja
nicht. Wenn es denn so wire, kénnt ich eigentlich ganz selbstbewusst damit umge-

hen. * (06/100).

Auch vor der eigenen Infektion gemachte Erfahrungen, die ein gewisses Wissen bedin-
gen, werden positiv eingeschatzt.

Fall 05: siehe S. 60.
,, Also, ich muss dazu sagen, mit dem AIDS-Thema hatte ich friiher schon mal zu
tun. Und zwar, da wohnte ich noch zuhause, in [Stadtteil], und da hatten wir einen
Bekannten, der hat HIV gehabt und ist daran gestorben. Also, mit anderen Worten;

ganz so, dhm, - ganz ohne Wissen bin ich da nicht ran gegangen oder rein gekom-
men. “ (05/135)

Auch in der Arzt-Gruppe berichtet eine Person iiber ein hohes Mal3 an Selbstwertschit-
zung und Selbstwirksamkeitsiiberzeugung. Sie konnte den Glauben daran, gut mit einer
evtl. eintretenden Infektion umgehen zu konnen, wirklich umsetzen.

Fall 09: siehe S. 55.
,Jupp, hab ich gesagt, wenn ich irgendwann mal so ein Evgebnis krieg, werdet Thr
sehen, wie ich damit umgehe. Ich werde damit nicht zusammenbrechen. “ (09/86).



5 Diskussion 81

5 Diskussion

5.1 Hypothesenpriifung

Fiir die Priifung der in Abschnitt 2.5 aufgestellten Hypothese miissen sowohl die Ergebnis-
se der Netzwerkerhebung und die des qualitativen Interviews zusammen betrachtet
werden. Es bestitigt sich, dass die Personen, die sich besser in ein soziales Netz integriert
filhlen, die unternommenen Bewdiltigungsversuche in ihrem Ergebnis besser beurteilen.
Die Hypothese lautet, dass je hoher das Maf} an sozialer Unterstiitzung im Sinne der
Integration in ein Netzwerk ist, desto besser die subjektive Bewertung der Bewilti-
gungsversuche ausfillt. Sie muss aufgrund der empirischen Ergebnisse angenommen
werden.

Die Annahme der Hypothese ldsst sich mit den Ergebnissen folgendermallen begriin-
den: Ein groBer Teil der Personen, die in ihrem Umfeld mit der HIV-Infektion offen
umgehen, haben grofle Netzwerke, aus denen sie Unterstiitzung erhalten. Dabei verfligen
sie oftmals tiber Kontakte zu primiren sowie zu sekundiren und tertidren Netzwerken Es
sind insbesondere diese Personen, die sich im qualitativen Interview mit der Lebenssituati-
on groBtenteils zufrieden zeigen. Diese Personen schétzen die Bedeutung der sozialen
Kontakte in den Bewiltigungsprozessen zumeist als wichtig ein. Dies bezieht sich sowohl

auf die primdren Netzwerke, also auch auf Kontakte aus institutionellen Zusammenhéangen.

5.2 Diskussion der empirischen Ergebnisse

Zusammenfassung der wichtigsten Ergebnisse

Die Diagnose der HIV-Infektion ist fiir den grofliten Teil der Befragten ein besonderer
Einschnitt im Leben. Es bestitigt sich hinsichtlich der Diagnose die formulierte Annahme,
dass einige Personen das positives Testergebnis nicht in einer symptomfreien Phase,
sondern aufgrund einer schweren HIV-assoziierten Erkrankung erhalten (siehe hierzu
Abschnitt 2.1.2). Die Folgebelastungen der HIV-Infektion greifen in sehr viele
verschiedene Lebensbereiche ein. Besonders hdufig werden u.a. Probleme in Bezug auf
soziale Kontakte genannt, die insbesondere auf eine fehlende Offenheit aus Angst vor
Zuriickweisung und Diskriminierung zuriickgefiihrt werden koénnen. Weiterhin werden
finanzielle Probleme durch eintretenden Arbeitsunfdhigkeit oder auch Erwerbsunfahigkeit

angegeben. Zudem veridndern sich die Lebenspldane und Perspektiven der Befragten nach
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der Diagnose oftmals stark. Ein groBer Teil der befragten Personen leidet aulerdem an
Angsten und emotionalen Belastungen. Es zeigt sich dabei die besondere Bedeutung von
HIV als sexuell tibertragbarer Infektionskrankheit, da hiufig die Angst davor genannt wird,
andere zu infizieren.

Da viele der Befragten bereits lange mit HIV infiziert sind, haben sie zudem oftmals schon
schwere Erkrankungen als Folge der Infektion erlebt oder sie waren schon einmal am
Vollbild AIDS erkrankt. Belastungen durch Nebenwirkungen der Therapie werden zwar
von einigen Personen genannt. Sie spielen aber keine besonders grofle Rolle.

Aus der vorliegenden Untersuchung ldsst sich zusammenfassen, dass die personlichen
sozialen Netzwerke eine wichtige Ressource fiir den Erfolg der Bewiltigungsprozesse dar-
stellen. Auch die sozialen Kontakte, die in Einrichtungen der Beratung und Unterstiitzung
gefunden werden, also sekundire und tertidre soziale Netzwerke, haben dabei eine grof3e
Bedeutung. Dies gilt insbesondere fiir solche Personen, die aus dem priméaren Netzwerk
weniger Unterstiitzung erhalten oder die im engeren Familien- oder Freundeskreis auf nur
wenige oder keine Personen zuriickgreifen konnen. Stérker in solche Einrichtungen einge-
bunden Personen beurteilen die Wichtigkeit der dort tdtigen Mitarbeiter durchschnittlich
hoher. Die Personen aus der Stichprobe, die sich sowohl gut in ein priméres Netzwerk ein-
gebunden erleben und dariiber hinaus zusétzlich solche Leistungen in Anspruch nehmen,
erweitern ihr soziales Netz in diesen Strukturen um weitere flir sie wichtige Personen. Die
Ergebnisse zeigen aber auch, dass nicht alle Personen Zugang zu beratenden oder unter-
stiitzenden Einrichtungen finden und dariiber hinaus auch nicht bei allen ein subjektiver
Bedarf vorhanden ist.

Professionelle Mitarbeiter in beratenden und unterstiitzenden Einrichtungen werden
insbesondere in Bezug auf die informativ-beratende Unterstiitzung als wichtig einge-
schitzt. Der informelle Kontakt zu HIV-infizierten Personen wird ebenfalls von einigen als
wichtig eingeschétzt, da sich hieriiber wieder Perspektiven erlangen lassen und neue Hoff-
nung geschopft werden kann.

Als personale Ressourcen lassen sich bei einem Teil der Personen Kompetenzerwartun-
gen bezogen auf z.B. das Handling der Krankheit oder auf den Umgang mit
Diskriminierungen identifizieren. Als forderlich wird auBerdem Wissen iiber die Infektion

eingeschitzt.
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Zur Bewiltigung der verschiedenen Probleme werden sehr unterschiedliche Strategien
eingesetzt. Insbesondere das Ereignis HIV, also die Krankheit als solche im Sinne einer

Akzeptanz, kann nicht von allen Befragten erfolgreich bewiltigt werden.

Diskussion

Es bestitigt sich, dass trotz des medizinischen Fortschritts weiterhin gro3e Belastungen fiir
Menschen mit einer HIV-Infektion bestehen. Die vielfdltigen moglichen Problemfelder in
sehr unterschiedlichen Lebensbereichen, wie sie unter anderem Laszig (2001) aufgezeigt
hat, finden sich auch bei den Befragten in dieser Untersuchung wieder.

Die Ergebnisse zeigen Beispiele dafiir, dass Menschen zum Teil noch {iber zwei Jahr-
zehnte nach einer Prognose von nur noch wenigen Jahren leben und dass das Uberleben
und Weiterleben fiir diese Personen zu den groBten Herausforderungen gehort. Fiir die
befragte Stichprobe ldsst sich daher ableiten, dass der Erhalt von Lebensqualitét fiir Men-
schen mit HIV gegeniiber anderen Bereichen (wie z.B. der Vorbereitung auf das Sterben)
an Wichtigkeit zugenommen hat. Dies trifft besonders auf die Personen zu, die HIV in der
Vergangenheit noch als unmittelbare Lebensbedrohung erlebt haben und die nun durch
eine verldngerte Lebenserwartung trotz zuriickliegender schlechter Prognosen herausge-
fordert sind.

Die Ergebnisse der vorliegenden Arbeit geben aber auch Hinweise darauf, dass heute
neu infizierte Personen vor anderen Problemen stehen als friiher infizierte. Der Grund ist
sicherlich ebenfalls in den fortschrittlicheren Behandlungsmoglichkeiten der HIV-
Infektion zu suchen, der die HIV-Infektion stark verdndert hat. Es ldsst sich zusammenfas-
sen, dass diejenigen Personen in der Befragung, die am kiirzesten infiziert sind, anders mit
ihrer Infektion umgehen. Es finden sich Hinweise darauf, dass sich der Bedarf an Unter-
stiitzung und Beratung bei diesen Personen von dem der bereits lidnger infizierten
unterscheidet. Diese Unterschiede beziehen sich auf den Informationsbedarf und vor allen
auf die Fragen, die im Rahmen einer Inanspruchnahme von Beratungsleistungen zu kléren
sind.

Die meisten Personen haben die Diagnose der HIV-Infektion als besondere Zasur erlebt.
Vor dem Hintergrund der transaktionalen Einschiatzung von Lebensereignissen (vgl. Filipp
1995a) muss eine Antwort auf die Frage versucht werden, warum es einigen aber gelingt,
diese nicht als libermiBige Belastung zu erleben. Die Betrachtung der Einzelfélle verdeut-

licht durchaus nennenswerte Besonderheiten bei diesen Personen: So berichtet eine Person
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iiber ein grofles und gut funktionierendes familidres Netz, in dem beide Elternteile sowie
Geschwister und auch weitere Verwandte zur Verfiigung stehen. Wichtige Freundschaften
ergdnzen dieses Netzwerk. Sehr deutlich lassen sich hier soziale Ressourcen als Schutzfak-
tor im Sinne des Haupteffektmodells identifizieren (vgl. Leppin und Schwarzer 1997 sowie
Nestmann 2001). In einem anderen Fall hat sich die Person bereits vorher damit auseinan-
dergesetzt, moglicherweise HIV-infiziert zu sein. Sie hielt es durch den eigenen Lebensstil
fiir moglich, sich infiziert zu haben. Dies setzt einerseits Kenntnisse tiber die Infektions-
wege voraus, andererseits ldsst sich auf eine gute Féhigkeit zur Selbst-Reflektion
schlieBen. Die Person berichtete von einer hohen Selbstwirksamkeitsiiberzeugung, da sie
annahm, damit zu Recht zu kommen, wenn sie eines Tages tatséchlich eine HIV-Diagnose
erhalten wiirde. Dieser Fall verdeutlicht die groBBe Bedeutung personaler Ressourcen, wie
sie u.a. Schwarzer (2004) beschreibt. Es ist auerdem auch eine Wechselwirkung zwischen
den sozialen und personalen Ressourcen bekannt, die Aymanns (1995) ausfiihrlich erortert.
Die Befunde dieser Arbeit lassen darauf schlieen, dass soziale Unterstiitzung personale
Ressourcen wie Kontroll- und Kompetenzerwartungen (z.B. Selbstwirksamkeitsiiberzeu-
gungen) positiv beeinflussen.

Bei denjenigen, die die Diagnose als belastendes Lebensereignis wahrnehmen, ldsst sich
als eine mogliche Reaktion der Riickzug, also eine Bewailtigungsstrategie der Aktionshem-
mung, identifizieren. Diese palliative Bewdltigungsreaktion dient dem Ziel der
Aufrechterhaltung eines emotionalen Gleichgewichts. Der Systematik Schiisslers (1993;
siche Abschnitt 2.2) folgend, ldsst sich in der vorliegenden Untersuchung eine Diskrepanz
zwischen solchen personenbezogenen Aufgaben der Krankheitsbewiltigung und den um-
weltbezogenen ausmachen, wenn durch diesen Riickzug die Beziehungen zu Freunden
bedroht werden. Die Ergebnisse legen die Vermutung nahe, dass ein solcher Riickzug so-
ziale Beziehungen mehr gefahrdet als mogliche Ausgrenzungen oder auch Abbriiche von
Beziehungen aufgrund der HIV-Infektion, die z.B. durch Unsicherheiten oder Angste des
Umfeldes bedingt sein konnen (vgl. z.B. Laszig 2001). Jedoch finden sich Hinweise dar-
auf, dass Frauen Ausgrenzungen und Zurlickweisungen anderer hdufiger erleben als
homosexuelle Manner und sich das soziale Netzwerk von Frauen nach der Infektion hiufi-
ger verkleinert und die Unterstiitzung aus dem sozialen Netz abnimmt. Diese Feststellung
ist auch vor dem Hintergrund interessant, dass allgemein eher von einem (im Vergleich zu
Mainnern) groBBeren Netzwerk bei Frauen ausgegangen wird, in denen sie sich auBBerdem

iber personlichere und intimere Dinge austauschen (vgl. Schwarzer et al. 2002). Schwar-
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zer et al. konstatieren an gleicher Stelle auch, dass das soziale Netz von Frauen einen stér-
keren Schutz gegeniiber stressreichen Anforderungen bieten wiirde. Fiir die Belastungen
aus der HIV-Infektion scheint sich dieses in der vorliegenden Untersuchung allerdings
nicht zu bestitigen. Vielmehr scheint das soziale Netz der betroffenen Frauen in der be-
fragten Stichprobe starken Verkleinerungs- und Verdnderungsprozessen zu unterliegen.
Fiir allgemein giiltige Aussagen hierzu war die Anzahl der beriicksichtigten Frauen jedoch
zu klein, daher wiéren weitere Untersuchungen diesbeziiglich notig (vgl. Abschnitt 6.3).

Laszig (2001) geht in seinen theoretischen Voriiberlegungen auf das Problem von HIV
als Mannerkrankheit ein, das sich damit in den Ergebnissen dieser Arbeit bestitigt. Dieses
Problem erscheint deshalb so bedeutsam, da rund 1/5 der Neuinfektionen in Deutschland
auf Frauen entfallen. Durch die Zunahme der Neuinfektionen vor allem in der Gruppe der
MSM hat der prozentuale Anteil der Frauen von 26 % im Jahr 2000 auf 20 % im ersten
Halbjahr 2000 abgenommen. Dies allerdings bei gleich bleibenden absoluten Zahlen (vgl.
RKI 2005b).

Die Community homosexueller Mianner als Hauptbetroffenengruppe scheint fiir das
Thema HIV hingegen gut sensibilisiert zu sein. Die Personen, die sich aus dieser Gruppe
ithrem Umfeld gegeniiber gedffnet haben, berichten eher, dass sie ihren Freundeskreis er-
halten oder erweitert haben. Es gelingt ihnen gut, durch das Outing soziale Unterstiitzung
zu mobilisieren. Hinweise darauf, dass homosexuelle Manner haufig keine gute Anbin-
dung an ihre Primérfamilie hétten, wie sie z.B. Laszig (2001) gibt, bestitigen sich in den
Ergebnisse der vorliegenden Untersuchung nur teilweise. Zwar berichtet ein kleiner Teil
der befragten homosexuellen Ménner {iber solche Fille, es finden sich andererseits aber
auch Hinweise darauf, dass eine Infektion mit HIV die Anbindung an die Primérfamilie
eher verstirkt und sich das Verhéltnis zu den Eltern in dieser Betroffenengruppe verbes-
sern kann. Eine Ursache hierfiir konnte die sich wandelnde gesellschaftliche Einstellung
sein; Homosexualitdt ist heute als Lebensweise sicher akzeptierter als noch vor einigen
Jahren. Diejenigen allerdings, die sich gegeniiber dem Umfeld nicht gedffnet haben, verfii-
gen echer {iber kleinere Netzwerke und nur wenige Personen, die als
Unterstiitzungsressource in Betracht kommen. Je mehr Personen von der Infektion wissen,
desto wahrscheinlicher ist die Gefahr, enttarnt oder entdeckt zu werden. Trotzdem wenden
sich auch versteckt lebende Personen teilweise an unterstiitzende Einrichtungen, um hier
einen geschiitzten Raum zu erleben und Menschen begegnen zu kénnen, mit denen sie

offen sprechen konnen.
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Neben den hier bereits diskutierten Befunden tiber das Haupteffektmodell sozialer Un-
terstlitzung findet sich in den Ergebnissen auch eine Reihe von Hinweisen zum Puffereffekt
(vgl. Leppin und Schwarzer 1997 sowie Nestmann 2001). Beziehungen zu anderen Perso-
nen werden von den Befragten als sehr wichtig fiir die Bewéltigung eingeschitzt. Herbst
(2004) identifizierte Partner, Eltern, Geschwister und Freunde (in dieser Reihenfolge) als
wichtigste Bezugspersonen im sozialen Netzwerk. Die Befunde der vorliegenden Untersu-
chung bestdtigen dies im Grunde, jedoch wurde keine Rangordnung erhoben. Die
Bedeutung eines Partners fiir den erhalt sozialer Unterstiitzung wurde in dieser Arbeit be-
reits dargestellt (sieche Abschnitt 2.3.1). In der vorliegenden Untersuchung konnten dariiber
hinaus bei Personen ohne aktuelle Paarbeziehung vor allem noch Ex-Partner als wichtige
soziale Ressource bestimmt werden. Wahrgenommene soziale Unterstiitzung scheint dem-
nach in einigen Fillen die Paarbeziehung zu liberdauern.

Im familidren Bereich und insbesondere bei den Eltern zeigen die Ergebnisse der vor-
liegenden Untersuchung, dass bereits belastete Beziehungen nach dem bekannt werden der
HIV-Infektion zum Teil wieder besser werden und sie die Menschen einander wieder ni-
her bringen kann. In anderen Féllen zerbrechen Beziehungen zu den Eltern aber auch
vollig daran. Dies droht insbesondere dann, wenn die Beziehungen bereits belastet sind. Es
lasst sich aber auch der Befund ableiten, dass gute Beziehungen zu den Eltern subjektiv
eher noch besser werden.

Die Ergebnisse zum sozialen Netzwerk und der sozialen Unterstiitzung bestitigen auch
die Befunde von Baumeister et al. (2004). Wer sich in familidre oder freundschaftliche
Strukturen schlechter eingebunden erlebt oder wenig Unterstlitzung wahrnimmt, nimmt
hiufiger Arzte und auch andere professionelle Mitarbeiter bzw. institutionelle Strukturen
in Anspruch. Es zeigt sich aber auch, dass nicht alle Personen Zugang zum HIV-
Hilfesystem finden. Die Griinde hierfiir lassen sich in den Besonderheiten der Krankheit
als auch in den Institutionen selbst finden. Die Angst vor einer moglichen Deanonymisie-
rung durch den moglicherweise sichtbaren Besuch beratender und Einrichtungen kann als
grof} eingeschiitzt werden. Damit sind Angste vor Diskriminierungen und Stigmatisierun-
gen aus dem personlichen Umfeld verbunden. Aus der Praxis heraus wird die aufsuchende
Arbeit an neutraleren Orten als eine gute Moglichkeit eingeschétzt, solche Personen zu
erreichen (vgl. Korell 28.06.06). Neben Angst vor Stigmatisierungen zeigt sich in den Er-
gebnissen, dass auch die Auseinandersetzung mit Themen wie Sexualitdt, die bei HIV

zwangsldufig behandelt werden, ein Hemmnis darstellen kann.
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Dartiber hinaus gibt es in der vorliegenden Untersuchung auch Hinweise darauf, dass
Aspekte der Bildung eine Rolle bei der Inanspruchnahme von unterstiitzenden Angeboten
spielen. Es steht fest, dass der Bildungsstand eine der einflussreichen Determinanten von
Gesundbheit ist (vgl. Dahlgren und Whitehead 1991 zitiert nach Naidoo und Wills 2003).
Dieser Einfluss ist auch hinsichtlich des Zugangs zu und der Inanspruchnahme von
Angeboten der Gesundheitsforderung belegt (vgl. Mielck 2003). Die Ergebnisse der
vorliegenden Arbeit legen die Vermutung nahe, dass dieses auch fiir Angebote fiir Men-
schen mit HIV angenommen werden kann. Darum wurde der subjektive Eindruck der
Mitarbeiter {iber den Bildungsstand der Klienten in der Beratung der AIDS-Hilfe Hamburg
abgefragt (vgl. Korell 28.06.06)'*. Hier zeigt sich, dass sich in den Angeboten der Sozial-
beratung und der medizinischen Beratung subjektiv keine Auffilligkeiten ergeben (weder
ein erhdhter Anteil hdher gebildeter noch ein hoherer Anteil eher niedrig gebildeter'®). Die
Sozialberatung findet neben den Angeboten im Haus der AIDS-Hilfe auch aufsuchend in
Arztpraxen und Krankenhéusern statt. Auch in der aufsuchenden Arbeit zeigen sich sub-
jektiv keine Unterschiede. In der psychologischen Beratung finden sich hingegen zu einem
hoheren Anteil eher hoher gebildeter Personen. Die psychosoziale Begleitung, die u.a. Kri-
senintervention bei schweren Problemen anbietet, wird allerdings vermehrt von niedriger
gebildeten Personen abgefragt. Ob bei Personen mit einem niedrigeren Bildungsstand aber
ein ungedeckter Bedarf zuriickbleibt oder ob solche Personen teilweise keinen oder
verspatet Zugang finden, ldsst sich damit nicht endgiiltig beantworten. Diese Fragen wiren
ggf. weiter zu untersuchen (siehe Abschnitt 6.3).

Die Befunde dieser Untersuchung zeigen aber auch, dass zusétzlich zum niedrigen Bil-
dungsstand in der kleinen untersuchten Stichprobe auch die Diagnose bei den Personen am
kiirzesten zuriickliegt, die keine Unterstlitzung auBlerhalb érztlicher Beratung abrufen oder
deren Versuche dies zu tun bislang nicht zu dem gewiinschten Erfolg gefiihrt haben. Un-
abhingig vom Bildungsstand ldsst sich feststellen, dass sowohl bei frither infizierten
Personen als auch bei den heute neu infizierten Personen die Zeit eine Rolle zu spielen
scheint, die von der Diagnose bis zur Inanspruchnahme solcher Leistungen vergeht. Aller-
dings finden sich keine Hinweise darauf, dass sich der tatsdchliche Bedarf erst in dieser

Zeit entwickeln wiirde. Vielmehr kann davon ausgegangen werden, dass der Zugang zu

" Die Erhebung fand spontan in der Teamsitzung durch den Projektleiter statt; die Ergebnisse stellen den
subjektiven Eindruck der anwesenden Mitarbeiter dar.

"5 Die gebildeten Kategorien wurden fiir diese Spontanerhebung folgendermafien definiert: ,,Hoher gebildet*
= Mittlere Reife oder hoher, ,,niedriger gebildet™ = hochstens Haupt- bzw. Volksschulabschluss.
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geeigneten Angeboten nicht immer sofort gelingt und somit eine fachliche Unterstiitzung
zunidchst in einigen Féllen ausbleibt.

Sich Beratung und Unterstiitzung zu holen, ldsst sich als Bewiéltigungsform der direkten
Aktion aus dieser Untersuchung heraus als wichtig identifizieren. Aullerdem kommt der
Informationssuche eine grofle Bedeutung zu. Im Bereich der Informationsquellen spielen
vorrangig Angebote eine Rolle, die mit sozialen Kontakten verbunden sind. Als solche
wichtige Informationsquellen lassen sich neben professionellen Mitarbeitern vor allem
selbst Betroffene identifizieren. Die Bedeutung dieser privaten Kontakte, die eher in die
Rubrik Freundschaft fallen, ist nicht mit derer professioneller Mitarbeiter zu vergleichen.
Diese haben ihre Bedeutung eher in der Losung bestimmter Probleme und bieten eine mehr
professionelle Beziehung an. Aber auch weniger personliche Quellen wie vor allem das
Internet als schnelles und aktuelles Medium gewinnen an Bedeutung.

Die Inanspruchnahme von Leistungen der Beratung und Unterstiitzung, der Austausch
mit anderen Personen und der Erwerb von Informationen machen manche Betroffene im
Laufe der Zeit zu wahren Experten; der Bedarf an Informationen sinkt dann wieder und
das AusmalB an Sicherheit im Umgang mit der Infektion ist gestiegen. Dies scheint positiv
auf den erfolgreichen Einsatz intrapsychischer Bewéltigungsformen zu wirken. So nimmt
auch der Bedarf an sozialer Unterstiitzung zur Bewiltigung des Krankheitsgeschehens bei
einigen Personen wieder ab.

In den Ergebnissen der vorliegenden Arbeit bestdtigen sich die Ergebnisse von Laszig
(2001). Dieser untersuchte in seiner Arbeit u.a. den Zusammenhang psychosozialer Belas-
tungen von Personen mit HIV und AIDS und dem Vorhandensein und der Wahrnehmung
sozialer Ressourcen und kam zu dem Ergebnis, dass das Befinden vom Ausmal} sozialer
Unterstiitzung abhédngt. Im Bereich der informativ-beratenden Unterstiitzung identifizierte
Laszig vor allem Experten als bedeutsam. Auch dieses bestitigt sich in den Ergebnissen
der vorliegenden Arbeit. Die quantitative Ausrichtung seiner Meta-Analyse kann durch die

vorliegende qualitative Untersuchung unterstiitzt werden.

5.3 Methodendiskussion

Qualitative Forschung hat das Ziel, die soziale Wirklichkeit zu beschreiben. Dabei spielt
das interpretative Paradigma eine entscheidende Rolle. Dieses besagt, dass alle gesell-
schaftlichen Zusammenhéinge nicht objektiv vorgegeben und deduktiv erkldrbar sind,

sondern das Ergebnis eines interpretationsgeleiteten Interaktionsprozesses darstellen (vgl.
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Lamnek 2005). Methodologisch ist qualitative Forschung als Interpretation der beobachte-
ten Realitdit das komplementire Gegenstiick zu dieser Sichtweise auf die soziale
Wirklichkeit. Quantitativ-standardisierende Forschung unterstellt hingegen eine existieren-
de objektive Realitit auBerhalb der Interpretation (vgl. ebd.).

In der vorliegenden Arbeit wurden neben qualitativen Methoden quantitative Techniken
integriert. Ziel war es, bestimmte soziale Phanomene nicht nur ausschlielich erkléren,
sondern auch verstehen zu kénnen. Der dafiir gewéhlte Methodenmix hat sich zur Bearbei-

tung der Fragestellungen bewihrt.

Einsatz des Netzwerkinstruments

Der von Neyer und Asendorpf entwickelte Netzwerkfragebogen wurde z.B. von Neyer und
Lang (2004) in einer Studie an 489 Teilnehmern in einem Abstand von 4 Jahren zweimal
verwendet. Fiir die hier vorliegende Untersuchung an einer wesentlich kleineren Stichpro-
be wurde das Instrument leicht verdndert und damit an die Fragestellung dieser Arbeit
angepasst. Durch die weit geringere Datenmenge boten sich weniger komplizierte Rechen-
operationen an, als vielmehr die Berechnung einfacher Kennwerte und die Verkniipfung
der Ergebnisse mit den qualitativ gewonnenen Daten.

In der Durchfiihrung zeigte es sich als hilfreich, dass die Skalen der Antwortkategorien
den Befragten jeweils vorgelegt wurden. Trotzdem fiel es ihnen teilweise schwer, Katego-
rien wie Ndhe, Wichtigkeit oder Unterstiitzung einzelner Beziehungen auf einer Skala
einzuordnen. In den Ergebnissen schligt sich zudem nieder, dass die Antwortkategorien
nicht eindeutig definiert waren. Sie lieBen Spielraum zur eigenen Interpretation; eine Ver-
kniipfung mit den qualitativ erhobenen Daten, die ja ebenfalls subjektiv sind, bietet sich
daher geradezu an.

Die Ergebnisse legen die Vermutungen nahe, dass die Instruktion, alle ,,wichtigen* Per-
sonen zu benennen, bereits eine positive Farbung hatte. Obwohl die weiteren Anweisungen
im Interview auch auf Konflikte und Arger hinwiesen, wurden vorrangig positiv besetzte
Beziehungen erfasst. An eher schwierige oder drgerliche Beziehungen in den letzten 6

Monaten erinnert sich nur ein kleiner Teil der Befragten.

Qualitatives Interview und qualitative Inhaltsanalyse
Der genutzte Leitfaden fiir das qualitative Interview zielte auf personliche Erfahrungen,

Erlebnisse und Einstellungen ab. Fiir die Ergebnisse der vorliegenden Arbeit kann nicht
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ausgeschlossen werden, dass die dazu gemachten Aussagen der Befragten dem Phidnomen
der Sozialen Erwiinschtheit unterliegen. Dieses Phinomen gehort zur Kategorie der so ge-
nannten Response Biases und beschreibt die Tendenz von Befragten, solche Antworten zu
geben, die sozial wiinschenswert sind (vgl. Polit und Beck 2004). Es ist also mdglich, dass
die Antworten auf verschiedene Fragen so formuliert wurden, dass sie vom Zuhorer ver-
mutlich akzeptiert werden. Die Tatsache, dass bis auf eine Ausnahme alle Interviews ohne
die Anwesenheit Dritter stattgefunden haben und den Befragten zugesichert wurde, dass
thre Daten streng vertraulich behandelt werden, gibt Grund zu der Annahme, dass das
Ausmal} des Phinomens der Sozialen Erwiinschtheit gering gehalten werden konnte. Der
nur wenig standardisierte Leitfragebogen bot zudem vielfach die Moglichkeit Nachfragen
zu stellen und genauer auf Einzelheiten einzugehen. Dariiber hinaus wurde eine moglichst
entspannte Atmosphére in den Gespriachen geschaffen, mit denen dieser und anderer Mog-
lichkeiten von Verzerrungen entgegen gewirkt werden sollte. Qualitative Forschung muss
zudem immer auch als Kommunikation zwischen Forscher und zu Erforschendem gedacht
werden; der Einfluss der Interaktionsbeziehung auf das Resultat ist demnach nicht als
StorgroBe, sondern als Bestandteil des Forschungsprozesses zu sehen (vgl. Kiichler 1983
zitiert nach Lamnek 2005).

Ein weiteres Problem stellt die Retrospektive der Befragung dar. Es ist anzunehmen,
dass sich ein Teil der Personen nicht mehr an alle Ereignisse erinnern kann, die zum Teil
lange zuriick liegen oder dass vor allem besonders gute oder besonders schlechte Ereignis-
se gut in der Erinnerung erhalten bleiben. In der Epidemiologie ist dieses Phdnomen als
Recall-Bias vor allem fiir Fall-Kontroll-Studien, einem retrospektiven Studiendesign, be-
schrieben (vgl. Gordis 2001). Der Recall-Bias, also die erinnerungsbedingte Verzerrung,
kann sicher auch fiir qualitative Interviews in der sozialwissenschaftlichen Forschung nicht
ausgeschlossen werden. Es ist anzunehmen, dass die teils lange Zeit zuriickliegenden Er-
eignisse einer solchen erinnerungsbedingten Verzerrung unterliegen. Dies kann zur Folge
haben, dass bestimmte Aspekte, vor allem solche mit starker emotionaler Farbung, anders
erinnert und geschildert werden. Angesichts des Interesses an der personlichen Sichtweise
und dem subjektiven Empfinden jedes Einzelnen in der vorliegenden Arbeit, kann diese

Verzerrung jedoch in Kauf genommen werden.
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Uberpriifung auf Giitekriterien qualitativer Forschung

Giitekriterien dienen als Zielvorgaben und Priifsteine einer beliebigen Forschungsmethode,
an denen der Grad der Wissenschaftlichkeit der Methode gemessen werden kann (Lamnek
2005). Klassische Giitekriterien aus der quantitativen Forschung, wie z.B. Validitit und
Reliabilitét, lassen sich nur begrenzt fiir die qualitative Forschung anwenden, in der es um
die Abbildung sozialer Wirklichkeit geht.

Mayring (2002) empfiehlt sechs Giitekriterien fiir qualitative Forschungsprozesse, auf
deren Einhaltung die vorliegende Arbeit kurz untersucht werden soll.

Das Kriterium der Verfahrensdokumentation wurde in der vorliegenden Untersuchung
erflillt. Alle Prozesse im Forschungsprozess wurden dokumentiert; das methodische Vor-
gehen ist zudem sehr ausfiihrlich in Abschnitt 3 dieser Arbeit dargestellt.

Fiir die Argumentative Interpretationsabsicherung gilt dieses ebenfalls. Die Schritte
der Interpretation des Textmaterials sind stets vollstindig verschriftlicht worden. Sie konn-
ten jederzeit iiberpriift und ggf. revidiert werden.

Das Kriterium der Regelgeleitetheit kann durch die Einhaltung des Regelwerkes der in-
haltlichen Strukturierung als Methode qualitativer Inhaltsanalyse (siche Abschnitt 3.4) als
erfiillt angesehen werden.

Die empirische Abbildung der sozialen Welt kann nur unter Beriicksichtigung des vier-
ten Glitekriteriums, der Nihe zum Gegenstand, gelingen. Durch die direkte Befragung von
selbst Betroffenen zu ihrer Lebenswirklichkeit ist dieses Kriterium erfiillt worden.

Die kommunikative Validierung, also die Riickkoppelung der Interpretation an die Be-
fragten selbst, ist nicht direkt erfolgt. Sie ist jedoch auch kritisch zu betrachten (vgl.
Lamnek 2005, S. 147). Ein Austausch iiber die Ergebnisse und Interpretationen bestand
aber unter anderem mit Mitarbeitern der AIDS-Hilfe Hamburg. Sie sind mit der Lebens-
wirklichkeit der Zielgruppe der Untersuchung sehr gut vertraut.

Als letztes Giitekriterium nennt Mayring die Triangulation. Sie meint u.a. die Untersu-
chung eines Phidnomens mit verschiedenen Methoden oder Theorieansdtzen. Dieses
Kriterium wurde durch den Einsatz des eher quantitativ ausgerichteten Netzwerkinstru-
ments, das nicht die umfassende Fragestellung der qualitativen Interviews, doch aber
einige wichtige Teilaspekte aufgreift, beriicksichtigt. Die Ergebnisse beider Verfahren stel-

len die Grundlage fiir die sich anschlieenden Interpretationen dar.
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5.4 Relevanz und Limitationen

Die erzielten Ergebnisse bilden einen Ausschnitt aus der Lebenswirklichkeit HIV-positiver
Menschen ab. Im Wesentlichen wird die Giiltigkeit und Relevanz der Ergebnisse durch die
Auswabhl der Population determiniert (vgl. Lamnek 2005, S. 189). Fiir die vorliegende Ar-
beit gilt, dass sie Auswahl der Befragten nicht reprisentativ ist. Als Samplingmethode
wurde das Theoretical Sampling, eine nicht-zuféllige Methode der Stichprobenziehung,
angewendet (siehe hierzu Abschnitt 3.2). Aus diesem und zahlreichen weiteren Griinden
unterliegen die Ergebnisse einer Reihe von Limitationen.

So ziehen bereits die gewihlten Zugangswege Beschrinkungen nach sich. Alle Befrag-
ten wurden personlich von Mitarbeitern einer Arztpraxis oder der AIDS-Hilfe Hamburg
angesprochen. Stellt bereits die Ansprache bestimmter Patienten bzw. Klienten eine nicht
zufillige Auswahl dar, bestehen weitere Limitationen durch die Auswahl einer bestimmten
Praxis. Das Gleiche gilt fiir die Auswahl der AIDS-Hilfe Hamburg als Zugang, obwohl sie
die grofite Beratungsstelle fiir Personen mit HIV und AIDS in Hamburg ist. Die gewéhlten
Zugangswege boten sich aus bereits dargestellten Griinden jedoch an, schlossen aber Per-
sonen von vornherein aus, die weder medizinische Behandlung noch Angebote der AIDS-
Hilfe Hamburg in Anspruch nehmen.

Neben dem Zugangsweg miissen die gewihlten Methoden, die ein personliches Ge-
sprach erforderten, als Beschrinkung betrachtet werden. Sie machten ein personliches
Offenbaren gegeniiber dem Interviewer notig und stellten ein Risiko dar, da sie den Schutz
der Anonymitét aufhoben. Aulerdem erforderte die Teilnahme ein gewisses Mal} an Be-
reitschaft, sich mit der eigenen Lebenssituation zu befassen. Der Einfluss dieser
Limitationen wird bei ndherer Betrachtung der Stichprobe deutlich. So konnten z.B. keine
Menschen aus Hochprivalenzlandern, die jedoch eine wesentliche Risikogruppe darstellen,
erreicht werden. Auch war das Erreichen von Personen in akuten Krisen vermutlich nicht
moglich.

Weiterhin konnten in der Untersuchung nur solche Personen beriicksichtigt werden, die
die dargestellten Angebote in der Stadt Hamburg nutzen. Die Ergebnisse dieser Untersu-
chung konnen dementsprechend nicht fiir die in ldndlichen Gebieten aufBerhalb des
Einzugsgebietes einer Groflstadt mit HIV lebenden Personen gelten. Auf die besondere
Bedeutung von Ballungsrdumen bei der Verteilung von Menschen, die mit HIV in

Deutschland leben, wurde bereits in Abschnitt 2.1 hingewiesen.
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Da in der Untersuchung jedoch die im vorhergehenden Abschnitt dargestellten Giitekri-
terien eingehalten wurden, konnen die erzielten Ergebnisse auf solche Personen iibertragen
werden, die sich in einer dhnlichen Lebenslage und -situation befinden wie die Befragten.

Die Relevanz der Fragestellung dieser Untersuchung wurde bereits austfiihrlich in den
dargestellten Hintergriinden in Abschnitt 2.5 dargestellt. Ein groer Teil dhnlicher Unter-
suchungen zum Zusammenhang sozialer Ressourcen und der Bewiltigung der HIV-
Infektion ging noch von einer anderen Bedrohung und somit auch anderen einhergehenden
Belastungen und Herausforderungen der HIV-Infektion aus. Die nachgezeichneten medizi-
nischen Entwicklungen haben HIV und AIDS verédndert. Untersuchungen aus der jlingeren
Vergangenheit waren zumeist rein quantitativer Natur und bestdtigten einen kausalen
Zusammenhang zwischen der Verfiigbarkeit sozialer Ressourcen und der erfolgreichen
Bewiltigung von HIV (z.B. Herbst 2004, Laszig 2001, Weilandt 1998). Aufgrund der
quantitativen Ausrichtung betonten sie jedoch weniger die subjektiven Bedingungen als
die vorliegende Arbeit. Daher konnen die Ergebnisse und Interpretationen der vorliegen-
den Untersuchung wertvolle Hinweise auf die Bedeutung sozialer Ressourcen fiir
Menschen mit HIV in Zeiten moderner antiretroviraler Behandlungsmoglichkeiten und
einer dadurch gestiegenen Lebenserwartung geben. Aus diesen lassen sich Implikationen
fiir die Praxis ableiten, anhand derer Beratungs- und Unterstiitzungsangebote als Angebote
zur Gesundheitsforderung fiir Menschen mit HIV und AIDS sich auf die neuen Herausfor-
derungen einstellen und ihr Angebot fiir die heutige Zielgruppe angemessen ausrichten

konnen.
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6 Schlussfolgerungen, Praxisimplikationen und weiterer
Forschungsbedarf

Die Notwendigkeit von gesundheitsforderlichen Mafinahmen fiir Menschen mit einer HIV-
Infektion wurde in dieser Arbeit bereits an unterschiedlichen Stellen dargestellt und mogli-
che damit verkniipfte Ziele wurden genannt. Vor diesem Hintergrund lassen sich aus den
diskutierten empirischen Ergebnissen Schlussfolgerungen in Form von Implikationen fiir
die Praxis der Gesundheitsforderung von Menschen mit HIV ableiten. Im sich anschlie-
Benden Kapitel werden diese Folgerungen fiir Entscheidungstriger und Praktiker in
praxistauglichen Handlungsempfehlungen formuliert. Auerdem konnte ein weiter beste-

hender Forschungsbedarf ermittelt werden.

6.1 Schlussfolgerungen

Die Sekundir- und Tertidrpravention fiir Menschen mit HIV und AIDS hat eine grof3e Be-
deutung. Sie leistet einen wesentlichen Beitrag dazu, dass Menschen mit einer HIV-
Infektion am Leben teilnehmen konnen und trdgt zur Bewéltigung von Belastungen und
Problemen bei. Die Forderung sozialer Netzwerke oder Mallnahmen zu deren Erhalt sind
dabei von besonders groer Wichtigkeit. Leistungen spezifischer Einrichtungen einschlie3-
lich der HIV-Schwerpunktpraxen in Anspruch nehmen zu konnen, bedeutet dabei immer
auch die Erfahrung sozialer Unterstiitzung. Diese ist insbesondere fiir solche Personen be-
deutsam, die nur auf wenige primére soziale Kontakte zuriickgreifen konnen.

Experten haben bezogen auf die informativ-beratende Unterstiitzung die grofite Bedeu-
tung und sind daher unersetzlich. Die moglichen Hiirden fiir eine Inanspruchnahme dieser
Leistungen miissen aber beseitigt werden, um wirklich alle Betroffenen mit einem Bedarf
erreichen zu konnen. Insbesondere fiir diejenigen, die erst vor kurzem ihre Diagnose erhal-
ten haben oder auch fiir Menschen mit einem eher niedrigen Bildungsniveau miissen die
bestehenden Konzepte auf ihre Eignung hin iiberpriift werden.

Wird vordergriindig die soziale Einbindung als wesentlicher und zu fordernder Schutz-
faktor betrachtet, bieten sich Mitarbeiter aus den Einrichtungen nur in beschrinktem
Umfang an. Sie haben zwar wichtige Funktionen, konnen aber soziale Kontakte eher priva-
ter Natur nicht ersetzen. Die Paarbeziechungen, familidire Kontakte und auch
Freundschaften sind bezogen auf die emotionale Nihe sehr viel wichtiger. Ebenfalls von

groBBer Bedeutung sind informelle Kontakte zu Personen, die selber mit HIV leben und auf
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Erfahrungen zuriickgreifen konnen. Sie dienen als Gesprichspartner, Vorbilder und als
Wissenstrager und konnen den Aufbau von personalen und sozialen Ressourcen und die
Bewiltigung von Belastungen fordern. Klassische Selbsthilfegruppen werden hingegen nur
wenig in Anspruch genommen. Geschétzt wird offenbar eher ein Austausch auf einer ande-
ren Ebene auflerhalb institutioneller Zusammenhinge, die eher informell oder gar
freundschaftlich geprégt ist. In den Theorien zur Gesundheitsforderung sind solche Rol-
lenmodelle z.B. aus der sozialen Lerntheorie bekannt (vgl. z.B. Seibt 2003). Da passt es
gut, dass viele Personen, die bereits lange mit HIV leben, zu wahren Experten geworden
sind und sie sich, dies belegen auch die Ergebnisse der vorliegenden Untersuchung, oft-
mals gerne in Einrichtungen des HIV-Hilfesystems engagieren. Sie konnten vor allem dort
gut eingesetzt werden, wo Netzwerke zu klein sind oder aber nicht angemessen unterstiit-
zen konnen (vgl. Hurrelmann 2003). Das eigene Engagement moglicher Betroffener, kann
auch positiv auf die titig werdenden Personen wirken. Sie haben eine sinnvolle und wich-
tige Aufgabe und erleben sich selber als wirksam. Fiir Einrichtungen wie die Ortlichen
AIDS-Hilfen, die zumeist aus der Selbsthilfe Betroffener hervorgegangen sind und die
einen weiten Weg bis zur heutigen Professionalisierung gegangen sind, kann die stirkere
Integration solcher Angebote eine gute Chance sein, bedarfsgerechte Angebote zu gestal-
ten. Sie binden somit die Kompetenzen und Féhigkeiten der Betroffenen selbst ein und
fiihren dadurch hochprofessionelle Angebotsstrukturen mit den Wurzeln der Selbsthilfe
zusammen.

Aber auch der Kampf gegen die gesellschaftlichen Vorbehalte gegeniiber Menschen mit
HIV und AIDS muss weitergehen. Mehr als zwei Jahrzehnte nach dem Auftreten dieser
Krankheit leben davon betroffene Personen noch immer mit groen Angsten vor Ausgren-
zungen. Besonders grof3 sind sie dort, wo Betroffene noch stirker in das gesellschaftliche
Leben integriert sind, wie z.B. am Arbeitsplatz. Dabei ist es das erklirte Ziel der Gesund-
heitsforderung, HIV-infizierten Menschen das gesellschaftliche Leben zu ermdglichen.
Personen mit HIV leiden zum Teil stark unter der fehlenden Offenheit in solchen Lebens-
bereichen. Hier besteht ein weiterhin groer Handlungsbedarf, der neben allen
primérpriventiven Bemiihungen in der Allgemeinbevdlkerung nicht in Vergessenheit gera-
ten darf.

Eine tolerante und akzeptierende Haltung in der Allgemeinbevolkerung zu erreichen
wire auch im Sinne einer Forderung sozialer Netzwerke wiinschenswert. Wéhrend in der

homosexuellen Community als Hauptbetroffenengruppe der Erhalt sozialer Bindungen
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offensichtlich durch eine grofere Akzeptanz leichter gelingt, konnen Frauen weniger dar-
auf vertrauen. HIV muss angesichts der Infektionszahlen unter Frauen auch als Krankheit
von anderen Gruppen verstanden werden. Sicher diirften solche Vorhaben in anderen be-
troffenen gesellschaftlichen Gruppen, wie z.B. Personen aus Hochprévalenzldndern, noch
schwieriger sein. Dennoch sind sie nétig, auch wenn hier zusitzlich kulturell bedingte
Vorbehalte abgebaut werden miissen.

Mit dieser Arbeit sind, wie in den Limitationen aufgezeigt, keine genauen Aussagen
iiber Menschen zu treffen, die au8erhalb von Ballungsgebieten mit HIV leben. Auch wenn
es sich dabei um insgesamt weitaus weniger Personen handelt als in den Stiddten, diirfte
sich ihre Situation ungleich schwieriger darstellen. Es ist anzunehmen, dass die Haltung im
Umfeld oftmals noch weniger akzeptierend ist. AuBerdem fehlen dort ausgeprigte
Strukturen, die in den Bereich sekundérer und tertidrer Netzwerke einordnen lassen, die
sich in Form von helfenden und unterstiitzenden Einrichtungen aus gutem Grund so
differenziert in den GrofBstadtregionen gebildet haben. Hier gibt es oftmals nicht nur eine
einzige Beratungsstelle, sondern héufig eine Vielfalt an unterstiitzenden Einrichtungen
auch fiir individuelle Lebenssituationen. Es gibt in der Regel mehrere Arzte und
Ambulanzen, die auf die Behandlung von HIV und AIDS spezialisiert sind. Fiir die
landlichen Gebiete wire eine solche Infrastruktur sicher wiinschenswert. Der dauerhafte
Fortbestand der Beratungsstellen ist aber schon in vielen GroBstidten durch massive
Kiirzungen offentlicher Mittel ungewiss.

Gesundheitsforderung fiir Menschen mit HIV heif3t im engeren Sinne, Ansprechpartner
zu sein oder aber Ansprechpartner nennen oder gar liefern zu kdnnen. Menschen mit einer
HIV-Infektion brauchen in unterschiedlich starkem Ausmafle Kontakte zu solchen Perso-
nen, die ithnen spezifisch auf vorhandene Fragen antworten oder auch unspezifisch
Informationen geben konnen. Die Suche nach Unterstiitzung ist eine hdufig anzutreffende
Form der Bewiltigung, genauso wie die damit eng verbundene Informationssuche.

Alle in der Beratung und Unterstiitzung von HIV-infizierten Personen tétigen, sollten
die Dynamik dieses Tétigkeitsfeldes nicht aus den Augen verlieren. Weitere mogliche
Veranderungen in den Belastungen und Herausforderungen sind in der Zukunft durchaus
denkbar. Durch ein Voranschreiten der medizinischen Entwicklungen in der Behandlung
der HIV-Infektion oder durch deren Ausbleiben zum Beispiel. Durch eine weiter steigende
Neuinfektionsrate und ein zuriickgehendes Schutzverhalten. Oder auch durch sozialpoliti-

sche Entscheidungen, die die Lebenssituation von Betroffenen weiter verdndern.
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6.2. Handlungs- und Praxisempfehlungen

Vorbehalte gegeniiber Menschen mit HIV und AIDS in der Allgemeinbevolkerung
sind weiter abzubauen und das Verstindnis fiir unterschiedliche Lebensweisen muss
gefordert werden!

So lange eine Impfung gegen HIV nicht moglich ist, bleibt Verhaltensprivention das ein-
zige mogliche Mittel zur Verhiitung einer Infektion mit HIV. Ein weiteres Ziel 6ffentlicher
Kampagnen muss aber auch die Verhiltnisprivention sein. Hierzu gehort z.B. die Schaf-
fung eines gesellschaftlichen Klimas, in der Menschen mit HIV leben konnen, ohne
Ausgrenzung und Zuriickweisung befiirchten zu miissen. Die fehlende Offenheit im Um-
gang mit ithrer Krankheit belastet viele Betroffene und bedroht dariiber hinaus ihr soziales
Netz. Solche Belastungen konnen auch heute noch mit der mangelnden Akzeptanz ver-
schiedener Lebensweisen wie z.B. Homosexualitit in vielen gesellschaftlichen

Zusammenhdngen beginnen.

Angebote zur Unterstiitzung und Beratung HIV-infizierter Personen als professionell
und fachlich erbrachte Dienstleistung miissen erhalten und weiter ausgebaut werden.
Expertenwissen ist bei spezifischen Fragen nicht zu ersetzen. Im Bereich der informativ-
beratenden Unterstiitzung kommt professionellen Mitarbeitern die groBte Bedeutung zu.
Alle Anbieter solcher Leistungen miissen dabei stets die dynamische Entwicklung von
Belastungen und Herausforderungen bei HIV beachten und entsprechend schnell mit ihrer

Angebotsstruktur reagieren.

Die sozialen Netzwerke und der Zusammenhalt der Communitys der stirker von
HIV betroffenen Gruppen miissen weiter gestirkt und gegenseitiges Verstindnis
muss gefordert werden.

Intakte soziale Netze und gegenseitiges Verstidndnis schiitzen vor Ausgrenzung und dem
Verlust von wichtigen Beziehungen! Die schwule Community ist als Hauptbetroffenen-
gruppe schon jetzt ein gutes Beispiel dafiir. Andere Communitys, in denen kulturelle

Hiirden bestehen konnen, bendtigen hierfiir sicher innovative Konzepte.

Der Arbeit mit Angehorigen, Partnern und Freunden von HIV-infizierten Personen

muss noch mehr Aufmerksamkeit gewidmet werden.
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Die Beziehungen zu Partnern, Eltern und engen Angehorigen und Freunden sind so wich-
tig wie keine anderen fiir Menschen, die von HIV betroffen sind. Sie stellen eine wertvolle
soziale Ressource dar, die bei der Bewiltigung von Belastungen und Herausforderungen
eine grofle Unterstiitzung darstellt. Sowohl die Betroffenen selber und auch die wichtigen
anderen Personen bendtigen Unterstiitzung dabei, diese Beziehungen zu pflegen und auch

tiber schwere Zeitrdume hinweg zu erhalten.

Es ist notwendig, sich noch mehr als bisher um die von HIV betroffenen Frauen und
ihre sozialen Netze zu kiimmern.

Frauen verlieren haufiger wichtige Kontakte als z.B. homosexuelle Ménner, wenn sie HIV-
infiziert sind. Sie erleben mehr Ausgrenzungen und Abwertungen und bendtigen deshalb
eine ganz besondere Aufmerksamkeit und eine Lobby. Frauen untereinander bediirfen hier
eines akzeptierenden Wir-Gefiihls. HIV muss als Problem auch heterosexueller Menschen

mehr in das Bewusstsein die Offentlichkeit riicken.

Angebote miissen verstirkt an den Bediirfnissen der so genannten ,Frisch-
Infizierten* ausgerichtet werden.

Die Belastungen und Herausforderungen, aber auch die Hemmnisse und Bedenken haben
sich bei den ,,Frisch-Infizierten* gegeniiber denen der fritheren infizierten Personen verin-
dert. Die Angebote miissen sich darauf einstellen, dass die Bedrohung durch HIV heute

anders ist und sich damit auch die Anspriiche der Klienten verédndert haben.

Angebote miissen die Menschen dort abholen, wo sie stehen.

Nicht alle Personen mit einem Bedarf finden den Weg in Beratungsstellen, um sich Rat
und Unterstiitzung zu holen. Es bestehen unterschiedliche Hiirden und Hemmnisse, die
abzubauen sind. Ein erster Schritt ist die Forcierung aufsuchender Arbeit. Prasenz in Arzt-
praxen ist damit ebenso gemeint, wie andere Orte, wo sich Betroffene authalten konnten.
Wichtig ist, dass sie unentdeckt, diskret und mit dem notigen Mall an Sensibilitdt unter-
stiitzende Angebote erhalten konnen. Dabei kann ,,abholen, wo sie stehen® auch im
iibertragenen Sinne verstanden werden: das Wort AIDS kann ebenso ein Hemmnis sein,
wie der offene Umgang mit Sexualitit oder ein niedriger Bildungsstand der Zielgruppe.
Diese Hiirden miissen in der Gestaltung der Angebote weiter abgebaut werden. Auch die

zunehmende Bedeutung des Mediums Internet kann fiir einen Schutz der Anonymitit ge-
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nutzt werden. Es eignet sich insbesondere dann, wenn die Angst erkannt zu werden sehr

grof} ist und der direkte Kontakt gescheut wird.

Die Vermittlung von Kontakten und Betroffenenkompetenz ist eine wichtige Aufga-
be.

Die auf Erfahrungen beruhenden Kompetenzen von selber mit HIV infizierten Personen
sind eine wertvolle Ressource. Informelle und freundschaftliche Beziehungen zu solchen
Personen auflerhalb institutioneller Strukturen konnen nicht durch die Unterstiitzung von
professionellen Mitarbeitern ersetzt werden. Einrichtungen der Beratung und Unterstiit-
zung, die zu einem groflen Teil aus Selbsthilfezusammenhédngen entstanden sind, haben die
Moglichkeit, Menschen zueinander zu bringen. Diejenigen, die bereits ldnger mit einer
HIV-Infektion leben, sind zum Teil wahre Experten fiir ihre Lebenssituation. Auflerdem
wollen sich einige von ithnen durchaus fiir andere Betroffene engagieren. Denkbar wire
daher zum Beispiel die Vermittlung von ,,Buddies* die in einem eher privaten Rahmen
aulerhalb der Institutionen Hilfe und Unterstiitzung anbieten und dabei auf eigenen Erfah-

rungen aufbauen konnen und Vorbildcharakter haben.

6.3 Weiterer Forschungsbedarf und Ausblick

Fiir ein differenzierteres Verstindnis wéren weitere Forschungsarbeiten hinsichtlich des
Beratungs- Unterstiitzungsbedarfs von so genannten ,,Frisch-Infizierten® wiinschenswert.
Zwar konnte die vorliegende Untersuchung verdeutlichen, dass dieser Personenkreis die
bestehenden Angebote nur begrenzt wahrnimmt oder sich nicht mit diesen zufrieden zeigt.
Genauere Erkenntnisse iiber ihren tatsdchlichen Bedarf kann jedoch nur die genauere Be-
trachtung dieser Betroffenengruppe ermitteln.

Auch die Ergebnisse iiber die Betroffenengruppe der Frauen werfen weitere Fragen auf.
So kann die vorliegende Untersuchung zwar Hinweise darauf liefern, nicht aber eindeutig
belegen, dass sich die sozialen Netzwerke von Frauen durch die HIV-Infektion verdndern
und verkleinern. Es finden sich Hinweise darauf, dass Frauen hdufiger als Ménner mit Zu-
rickweisungen und Ausgrenzungen konfrontiert sind. Es wire in weiteren
Forschungsarbeiten vor allem die Frage danach von Interesse, ob Frauen hdufiger wegen
eines kontrollierbaren Stigmas (siehe Abschnitt 2.3.2) diese Zuriickweisungen erfahren.
Auch wiren wissenschaftlich fundierte Konzepte fiir die Verdnderung eines moglicherwei-

se bestehenden Problems nétig.
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Die vorliegende Untersuchung beriicksichtigte aulerdem nur solche Belastungen, die in
der Zeit nach dem Bekannt werden der HIV-Infektion auftraten. Es ist aber deutlich
geworden, dass ein Teil der befragten Personen auch zuvor schwere Belastungen erlebt
hat, die nicht vom Ereignis der Infektion mit HIV zu trennen sind. Dies trifft insbesondere
auf Personen zu, die drogenabhingig sind oder es waren. Aber auch andere
schwerwiegende und stark lebensverdndernde Ereignisse in der Biografie wurden deutlich.
Es stellt sie die Frage, ob solche Personen anders mit den Belastungen aus der Infektion
umgehen und ob sie dabei andere Strategien verfolgen bzw. auf andere, mehr oder auch
weniger Ressourcen zurilickgreifen konnen. Hierauf kann die vorliegende Untersuchung
keine Antwort geben.

Von besonderem Interesse wire eine Erhebung iiber den Bildungsstand der Besucher
von AIDS-Hilfen und anderen unterstiitzenden Einrichtungen im HIV-Hilfesystem. Dem
Verfasser dieser Arbeit ist kein solches Werk bekannt. Trotz der Anonymitit der
entsprechenden Stellen wire eine FErhebung durchaus moglich und auch sehr
empfehlenswert. Die vorliegende Untersuchung gibt Anhaltspunkte zu der Annahme, dass
eher bildungsferne Personen die Angebote weniger nutzen. Eine Forschungsarbeit in dieser
Richtung liegt von Bochow (1997) vor. Sie hat jedoch ausschlieBlich homosexuelle
Minner beriicksichtigt, zudem ist Bildung nur ein Aspekt des Unterschichts-Konzepts, das
in der Arbeit Anwendung findet. Eine solche Untersuchung wire unbedingt zu
aktualisieren; dabei sollte sie auch andere Betroffenengruppen beriicksichtigen und vor
allem auch die Situation bereits HIV-infizierter Personen mehr beriicksichtigen. Dartiber
hinaus wire eine statistische Uberpriifung der Hinweise aus der vorliegenden Arbeit durch
eine umfangreichere quantitative Forschungsarbeit flir zukiinftige Konzeptionen und
Umgestaltungen wertvoll. Zudem wire eine Bearbeitung der Fragestellungen dieser Arbeit

fiir die eher landlichen Regionen von groflem Interesse.
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9.1 Entwickelte Flyer zur Ansprache von méglichen Interviewpartnern

Hochschule far Angevwandte
wWissarschaften Hamburg

Hoxniwrg Un'vensity of Sopled Sclences

Sehr geehrte Dame,
sehr geehrter Herr,

ich bin Student der Gesundheitswissenschaften an der
Hochschule fiir Angewandte Wissenschaften Hamburg und
suche fur eine kleine Studie im Rahmen meiner
Diplomarbeit Personen, die mit einer HIV-
Infektion leben. Betreut wird mein Vorhaben von
Frau Prof. Dr. Strehmel.

Kénnen Sie sich vorstellen, mir ein
bisschen aus ihrem Leben zu erzdhlen?
Daridber, wie Sie mit andaran Menschen
zusammen leben und welche Rolle aus ihrer Sicht ihre
Krankheit dabei spielt?
Primal Dann mdéchtz ich mich gerne mit Thnen
verabreden! Selbstverstandlich kénnen Sie sich darauf

verlassen, dass ich Ihre Daten und Angaben absolut
anonym behandle.
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Ich freue mich, wenn Sie mein Vorhaben unterstiitzen.
Hinterlassan Sie mir einfach Thren Namen und Thre
Rufnummer hier im Haus der AIDS-Hilfe. Die Mitarbeiter
werdan digs an mich weitarleiten.

Fillen Sie higrzu einfach die nebenstehenden Zeilen aus,
trennen digsen Teil ab und geben thn einem Mitarbeiter der

AIDS-Hilfe. Ich werde mich dann in Kiirze bei Ihnen melden.

Sollten Sie vorher schon Fragen haben, scheuen Sie sich
nicht, Kontakt mit mir aufzunehmen:

Matthias Kock-Reher
Vierlander Damm 8b
20539 Hamburg

l. matthias.kock@gmx.net
Telefon: 040 /7 318 078 12
Mobil: 0173 [/ 234 47 63

Ja, ich kann mir vorstellen, an einer Befragung
teilzunehmen.

Name:

Telefon:

Und/foder E-mail:

Hinweis filr die Mitarbeiter der ATDS-Hilfe Hambiirg:
Dl Zette] wearden von Helga Neugebauer gesammelt und
Weerden dart von mir abgeholt. Herdichen Dank!
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Hochschule fur Angewandte
wisserschaften Hamburg

Mexnburg Ln'vensity of Anpied Sclences

Sehr geehrte Dame,
sehr geehrter Herr,

ich bin Student der Gesundheitswissenschaften an der
Hochschule fiir Angewandte Wissenschaften Hamburg und
suche fur eine kleine Studie im Rahmen meiner
Diplomarbeit Personen, dig mit einer HIV-
Infektion leben. Betreut wird mein Vorhaben von
Frau Prof. Dr. Strehmel.

Kénnen Sie sich vorstellen, mir ein
bisschen aus ihrem Leben zu erzahlen?
Dariiber, wie Sie mit anderen Menschen
zusammen leben und welche Rolle aus ihrer Sicht ihre
Krankheit dabei spielt?

Prima! Dann méchte ich mich gerne mit Thnen
verabreden! Selbstverstandlich kénnen Sie sich darauf
verlassen, dass ich Ihre Daten und Angaben absolut
anonym behandle.
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Ich freue mich, wenn Sie mein Vorhaben unterstitzen.
Hinterlassen Sie mir ginfach Thren Namen und Ihre
Rufnummer hier in der Praxis von Herrn Dr. Gellermann. Er
wird diese an mich weiterleiten.

Fiillen Sie hierzu einfach die nebenstehenden Zeilen aus,
trennen diesen Teil ab und aeben ihn einem Mitarbeiter der
Praxis. Ich werde mich dann in Kiirze bei Thnen melden.

Soliten Sie vorher schon Fragen haben, scheuen Sie sich
nicht, Kontakt mit mir aufzunehmen:

Matthias Kock-Reher
Vierlander Damm 8b
20539 Hamburg

'. matthias.kock@gmx.net
Telefon: 040 /7 318 078 12
Mobil: 0173 [/ 234 47 63

Ja, ich kann mir vorstellen, an einer Befragung
teilzunehmen.

MName:

Telefon:

Und/oder E-mail:

Hinweis fiir die Mitarbeiter der Praxis Dr. Gellermann:
Bitte sammeln Sie die Zettel gemeinsam an enem Ort.
See werden von mir abgeholt. Herzdichen Dank!
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9.2 Teil A des Untersuchungsinstruments: Erfassung persénlicher
Daten

Personliche Angaben/Demographisches

01. Geschlecht 0 mannlich 0 weiblich
02. Wann sind Sie geboren?

Jahr
03. Welchen Familienstand haben Sie

0 verheiratet/eingetragene Lebenspartnerschaft

0 verheiratet/eingetragene Lebenspartnerschaft aber getrennt
lebend

0 ledig

0 geschieden

0 verwitwet

03A Leben Sie mit einem Partner zusammen (auch
Ehepartner/eingetragener Lebenspartner)? 0 Ja 0 Nein

03B Haben Sie einen festen Partner/Partnerin, mit dem/der Sie
nicht zusammenleben? 0 Ja 0 Nein

04. Welchen hochsten Schulabschluss haben Sie?
0 Schulerln, Besuch einer allgemein bildenden Schule
und zwar einer

0 Schulerln anderer Schule
und zwar

0 Ohne Schulabschluss

0 Haupt-/Volksschulabschluss

0 Realschulabschluss (Mittlere Reife)

0 Abschluss der Polytechnischen Oberschule (10. Klasse, vor
1956 8. Klasse)

0 Fachhochschulreife

0 Allgemeine oder fachgebundene Hochschulreife (EOS oder
Gymnasium)

0 einen anderen

und zwar
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05.

Welchen beruflichen Ausbildungsabschluss haben Sie?
0 Noch in beruflicher Ausbildung (Azubi/Studentin)
0 Keinen beruflichen Abschluss und nicht in beruflicher
Ausbildung
0 Ausbildung absolviert

und zwar als

0 Universitats-, Hochschul- oder Fachhochschulabschluss
0 Einen anderen beruflichen Abschluss
und zwar als

06.

Sind Sie zurzeit erwerbstatig (es zahlt jede
Erwerbstatigkeit, egal welchen zeitlichen Umfang sie
hat!)?
0 voll erwerbstatig
0 Teilzeitbeschaftigt
und zwar mit

Wochenstunden

0 Altersteilzeit

0 Selbstandig

0 Mini-Job, geringflgig erwerbstatig (max. € 400.-)

0 unregelmafig/gelegentlich beschaftigt

0 in beruflicher Ausbildung/Lehre

0 Umschulung

0 Wehr-/Zivildienst

0 Mutterschafts-, Erziehungsurlaub, Elternteilzeit oder
sonstige Beurlaubung

0 nicht erwerbstatig

0 zurzeit bin ich jedoch arbeitsunfahig geschrieben
(Krankschreibung) und zwar seit

(moglichst konkret).
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06A Wenn Sie nicht voll erwerbstatig sind, zu welcher Gruppe
gehoren Sie?

0 Schulerln

0 Studentlin

0 Rentnerln

0 Arbeitslos

0 Hausfrau/Hausmann

0 Sonstiges

und zwar

06B Welche berufliche Tatigkeit iben Sie hauptsachlich aus?

07.

08.

(Berufsbezeichnung?)

Wie viele Personen leben standig in lhrem

Haushalt?

07A Wie viele Personen tragen zum Einkommen

bei?

07B Wie viele Kinder leben in lhrem Haushalt?

Anzahl:
Im Alter von: Jahren
Gerne mochte ich noch etwas zu lhrer HIV-Infektion

fragen.
Seit wann wissen Sie, dass Sie HIV-positiv sind?

Jahre, wenn kurzer als ein Jahr:

Monate, Wochen
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09.

10.

11.

Ist lhnen bekannt, wie Sie sich mit dem HI-Virus infiziert
haben?

0 heterosexueller Kontakt

0 homosexueller Kontakt

0 Drogenkonsum

0 Hamophilie/durch Bluttransfusion

0 anderer und zwar

0 ist mir nicht bekannt

Welche Angebote nehmen Sie im Moment in Anspruch?
0 HIV-Schwerpunktarzt
0 Beratungsstellen

und zwar

und hier besuche ich/nehme ich in Anspruch

0 Psychologische Beratung/Therapie
0 Nichts davon
0 anderes

und zwar

Welche der oben genannten Angebote haben Sie friiher
einmal in Anspruch genommen?
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9.3 Teil B des Untersuchungsinstruments: Instrument zur Erhebung
des Netzwerkes

Einleitung:

Zu Beginn mdchte ich Sie darauf hinweisen, dass ich das gesamte Gesprach
zwischen uns mit einem Tonbandgerat aufnehmen moéchte. Die Aufnahmen
werden ausschlielich fir die Erstellung meiner Arbeit verwendet. Diese
Methode macht es mdglich, dass wir beide uns ungestort unterhalten kdnnen
und ich nicht wahrend unseres Gesprachs mitschreiben muss. Ich hoffe, das
ist so in Ordnung?

Bevor ich das Gerat einschalte, méchte ich noch darauf hinweisen, dass alles,
das Sie mir hier erzahlen, selbstverstandlich absolut vertraulich behandelt
wird. Weder Ihr Name noch die Namen anderer Personen oder Details, an
denen Sie zu erkennen waren, werden veroffentlicht. In meiner Arbeit werden
alle personlichen Daten anonymisiert.

Kénnen wir beginnen?

Die ersten Fragen beziehen sich auf Personen, die in ihrem Leben eine
wichtige Rolle spielen. Wichtig sind hier alle Personen, mit denen sie in der
letzten Zeit, sagen wir in den vergangenen 6 Monaten, mindestens einmal
Kontakt hatten. Versuchen Sie, sich auf die wichtigsten 20 Personen zu
beschranken.

Das kdnnen Personen sein, mit denen Sie sich gut verstehen oder solche, mit
denen Sie einfach Kontakt haben, weil Sie diese irgendwo treffen oder ihre
Dienste in Anspruch nehmen; oder auch solche, mit denen Sie sich nicht gut
verstehen (z.B. Uber die Sie sich ofter argern oder in deren Gegenwart Sie
sich unsicher fihlen).

Kontakt haben kann bedeuten, langer mit jemandem zu sprechen, zu
telefonieren oder schriftlich eine Nachricht von jemandem zu erhalten oder an
ihn zu senden.

Im ersten Schritt mdchte ich gerne mit Ihnen gemeinsam die Personen
bestimmen. Zu diesem Zweck habe ich KARTEN vorbereitet. Schreiben Sie
jeweils einen Vornamen (oder einen anderen eindeutigen Namen, wenn Sie
den Vornamen nicht kennen oder lieber nicht verraten wollen) auf eine Karte,
einfach in der Reihenfolge, wie Ihnen die Personen in den Sinn kommen.

Gerne mochte ich nun mit Ihnen Uberlegen, zu welcher Gruppe die Personen
gehoren. Ich habe dazu eine LISTE MIT PERSONENGRUPPEN vorbereitet.
Uberlegen Sie auch noch mal, ob Ihnen noch weitere Personen aus diesen
Gruppen einfallen. Zu wem hatten Sie in den letzten 6 Monaten Kontakt und
wer spielt davon eine positive oder negative Rolle fir Sie?

Zu welcher der Gruppen gehort X? Zu welcher Y? usw.

Instruktion: Den Kennbuchstaben auf die Karte schreiben.
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Kennbuchstabe

PARTNER/PARTNERIN

EHEMAILGE(R) PARTNER/PARTNERIN

ELTERN

GESCHWISTER

GROSSELTERN

KINDER

SONSTIGE VERWANDTE

FREUNDE UND FREUNDINNEN
NACHBARN/NACHBARINNEN
VEREINSMITGLIEDER

FREUNDE/BEKANNTE AUS SELBSTHILFEGRUPPEN
MITARBEITER(INNEN) AUS BERATUNGSTELLEN, PRAXEN
ODER AHNLICHEN EINRICHTUNGEN
ARBEITSKOLLEGEN/ARBEITSKOLLEGINNEN
SONSTIGE PERSONEN

Nun, in einem weiteren Schritt, bitte ich Sie, die Beziehung zu den Personen
zu beschreiben. Hierzu lese ich lhnen fur jede Person einige ANGABEN ZUR
BEZIEHUNG vor und Sie kdnnen mir dann sagen, wie Sie dies jeweils
bewerten. Hier mache ich mir ausnahmsweise einmal Notizen.

Instruktion: Jeweils Skalen vorlegen! MERKMALSLISTE ausfiillen!
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LISTE MIT PERSONENGRUPPEN

PARTNER/PARTNERIN

EHEMALIGE(R) PARTNER/PARTNERIN
ELTERN

GESCHWISTER

GRORELTERN

KINDER

SONSTIGE VERWANDTE

FREUNDE UND FREUNDINNEN
NACHBARN/NACHBARINNEN
VEREINSMITGLIEDER
FREUNDE/BEKANNTE AUS SELBSTHILFEGRUPPEN

MITARBEITERINNEN AUS BERATUNGSSTELLEN
ODER PRAXEN

ARBEITSKOLLEGEN/ARBEITSKOLLEGINNEN

SONSTIGE PERSONEN




MERKMALSLISTE

Spalte 1: Personen-
nummer & Name

Spalte2:
Gruppe

Spalte 3:
Geschlecht

Spalte 4:
Alter

Spalte 5:
Kontakt

Spalte 6:
Wichtig

Spalte 7:
Konflikte

Spalte 8:
Nahe

Spalte 9:
Unter-

stiitzung
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ANGABEN ZUR BEZIEHUNG

Spalte 3: Geschlecht

1 mannlich
2 weiblich

Spalte 4: Alter

1 Sehr viel junger als Sie selbst
2 etwa gleich alt
3 sehr viel alter als Sie selbst

Spalte 5: Kontakt
WIE HAUFIG HABEN SIE
KONTAKT?

5 taglich

4 mehrmals in der Woche

3 einmal in der Woche

2 mehrmals im Monat

1 mindestens einmal im Monat
0 weniger als einmal im Monat

Spalte 6: Wichtigkeit

5 Beendigung wurde mich stark belasten

WIE WICHTIG SIND 4 Beendigung wurde mich vorubergehend belasten
IHNEN SIE 3 Beendigung wurde mich nur kurz belasten
BEZIEHUNGEN IM 2 Beendigung wirde mir nichts ausmachen
EINZELNEN? 1 Es ware gut fur mich, die Beziehung zu beenden
Spalte 7: Konflikte 5 gibt es fast bei jedem Zusammensein
WIE HAUFIG GIBT ES 4 gibt es oft
KONFLIKTE/STREIT? 3 gibt es manchmal

2 sind selten

1 gibt es nie

Spalte 8: Nahe
WIE NAH FUHLEN SIE
SICH DEN PERSONEN?

5 ich fuhle mich der Person sehr nah

4 ich fuhle mich der Person ziemlich nah
3 ich fuhle mich ihr weder nah noch fern
2 ich fuhle mich ziemlich fern

1 ich fihle mich sehr fern

Spalte 9: Emotionale
Unterstutzung

WER IST FUR SIE DA,
WENN SIE TROST ODER
ZUSPRUCH BRAUCHEN,
WER HAT SIE GERN?

5 hat mir immer gezeigt, dass er/sie mich gern hat und
war immer fur mich da.

4 war oft fir mich da

3 war fur mich da, wenn es drauf ankam und es mir
schlecht ging

2 ist eigentlich selten fur mich da

1 ich fUhle mich nicht unterstutzt




9 Anhang 120

9.4 Teil C des Untersuchungsinstruments: Leitfaden fiir das
qualitative Interview

QUALITATIVER TEIL

1. Ebene: Kritische Lebensereignisse/Stress
Welche Situationen gibt oder gab es in der Zeit seit Sie von lhrer HIV-
Infektion wissen, die Sie als besondere Herausforderung oder Belastung
empfunden haben?
Schreiben Sie die einzelnen Situationen jeweils auf eine der Karten.

Evtl. konkreter nachfragen: Was war am schlimmsten fiir Sie?

Evitl. nachchecken: Wann gab es krisenhafte Ereignisse/Situationen, durch
was waren sie ausgelést, zu welchem Zeitpunkt?

2. Ebene: Bewaltigung
Instruktion: Die einzelnen Situationen auf den Karten aus Frage 1 zur Hilfe
und Konkretisierung nehmen.
Was haben Sie unternommen, um diesen Herausforderungen oder
Problemen zu begegnen?

Wie haben Sie sich gefiihlt?
Evil. konkreter nachfragen: Kénnen Sie die Geflihle néher beschreiben?
Evitl. nachchecken: Welche Bewéltigungsstrategien?
3. Ebene: soziales Netzwerk
Wie haben andere Personen von lhrer HIV-Infektion erfahren? Wie ging

es lhnen damit?

Wenn Sie zuriickblicken: Wie hat sich Ihr Freundes- und Bekanntenkreis
verandert, seit Sie von lhrer HIV-Infektion wissen?

Wie hat sich das Verhaltnis zu lhrer Familie und/oder zum Partner
verandert?

Evtl. konkreter nachfragen: Wie haben sich Beziehungen veréndert
(weniger/mehr Bedeutung), welche neuen Personen sind hinzugekommen
oder welche sind aus dem Kreis verschwunden? Welche
Beziehungsabbriiche hat es gegeben, von wem gingen diese aus?

Bedenken: Es ist méglich, dass es keine Verdnderungen gab.



9 Anhang 121

4. Ebene: Bedarf an sozialer Unterstitzung/Bewaltigung
Instruktionen: Karten aus Frage 1 wieder zur Hilfe nehmen!
An welche konkreten Situationen konnen Sie sich erinnern, in denen Sie
jemanden brauchten, der lhnen zuhort, Sie trostet, unterstiitzt oder
lhnen hilft?

Bedenken: Es ist méglich, dass es solche Situationen nicht gegeben hat und
dass die Person versucht hat, die Situationen ohne Hilfe von aul3en zu
meistern.

Evtl. nachchecken: Bei Z6gern, Unklarheit: Welche Hilfe haben Sie von
anderen erwartet?

5. Ebene: Emotionale soziale Unterstutzung
Instruktion: Auch Bezug nehmen auf Teil B
Wer war fiir Sie in diesen Situationen da (wenn Sie Trost oder Zuspruch
brauchten)? Welche Menschen haben lhnen das Gefiihl vermittelt, dass
sie Sie wirklich gern haben?

Evitl. nachchecken: Wie haben Ihnen die Menschen dies gezeigt?

6. Ebene: Mobilisierung sozialer Unterstitzung
Wodurch haben andere von lhrer Situation erfahren oder wie haben Sie
die Menschen gefunden und sie angesprochen?
Evil. konkreter nachfragen: Wen haben Sie angesprochen?

7. Ebene: Informativ beratende soziale Unterstitzung
Wo und bei wem haben Sie sich Informationen, Rat und Tipps
beschafft?

Welche Informationen haben Sie sich dort holen wollen? Welche Hilfe
und Unterstiitzung haben Sie bekommen?

Wie haben Sie sich dort/dabei geflihit?

Evtl. konkreter nachfragen: in welchen Institutionen, bei welchen Personen,
welchen Berufsgruppen?
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9.5 Erganzende Tabellen zum Ergebnisteil
Tabelle 13: Ergebnisse der Netzwerkerhebung aller Interviews
= ) 1 (V] :
: s | F 18| 2 £,
. E g |, 2 g| €| S=| €| £| 8¢
DS To| VG 2| 8| = o ] c 3
Sz ¥T| Oa <| X| S x N z o N
Interview 1 1| FREUNDE W alter 1 5 4 4 3
Alter: 48 J. 2 | SELBSTHILFE m junger| 4 5 2 4 2
weiblich 3 | MITARBEITER m gleich 2 5 2 3 3
4 | SELBSTHILFE m gleich 1 5 3 2 2
5| FREUNDE w alter| 1 3 3 4 5
6 | FREUNDE w junger| 1 5 5 5 1
Median 1 5 3 4 2,5
Interview 2 1| PARTNER m alter| 5 5 4 5 5
Alter: 40 J. 2 | ELTERN w alter| 4 5 4 4 5
mannlich 3| ELTERN m alter| 5 5 4 5 5
4 | GESCHWISTER w gleich| 4 5 4 5 5
5| GESCHWISTER w alter| 3 5 3 5 5
6 | GESCHWISTER w alter| 3 5 2 5 5
7 | GESCHWISTER w alter| 0 5 1 5 4
8 | GESCHWISTER w gleich| 0 3 3 4 5
SONSTIGE
9 | VERWANDTE m junger| 2 5 1 5 5
SONSTIGE
10 | VERWANDTE w junger| 2 5 1 5 5
11 | MITARBEITER m gleich| 4 3 3 3 4
12 | MITARBEITER m alter| 4 4 1 3 3
13 | FREUNDE w junger| 5 5 1 4 5
14 | FREUNDE w alter| 4 5 1 5 5
15 | FREUNDE m gleich| 2 5 1 5 5
16 | MITARBEITER m gleich| O 4 1 3 2
17 | MITARBEITER m alter| O 2 1 3 3
18 | FREUNDE m gleich 2 5 1 4 5
Median 3 5 1 5 5
Interview 3 1| MITARBEITER m gleich| 1 5 1 3 5
Alter: 45 J. 2 | EHEM. PARTNER m junger| 5 5 2 5 5
mannlich 3 | GESCHWISTER w gleich| 4 5 1 5 5
4 | SELBSTHILFE m gleich 5 3 5 3 5
5| MITARBEITER m gleich| 3 2 1 3 5
6 | FREUNDE m junger| 4 4 1 4 5
Median 4 4,5 1 3,5 5
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Interview 4 1 | MITARBEITER m gleich| 0 2 1 3 5
Alter: 51 J. 2 | MITARBEITER m alter| 0 5 1 5 5
mannlich 3 | FREUNDE w alter| 4 3 1 5 5
4 | SELBSTHILFE m alter| 1 4 3 4 4

5| SELBSTHILFE m gleich| 3 3 2 2 2

6 | MITARBEITER m gleich| 0 3 1 3 3

7 | GESCHWISTER w gleich| 1 4 1 3 4

8 | VEREIN m gleich| 4 4 1 4 3

Median 1 3,5 1 3,5 4

Interview 5 1| PARTNER m alter| 5 5 3 4 5
Alter: 39 J. 2 | SELBSTHILFE w alter| 3 3 2 2 3
mannlich 3 | SELBSTHILFE m alter| 3 4 2 2 2
4 | NACHBARN W alter| 4 4 2 4 4

Median 3,5 4 2 3 3,5

Interview 6 1 | MITARBEITER w gleich| 2 5 1 3 5
Alter: 47 1. 2 | ARBEITSKOLL. w junger| 5 5 1 4 5
weiblich 3 |MITARBEITER m gleich| 1 5 1 4 5
4 | MITARBEITER m gleich| 1 4 1 3 4

5 | FREUNDE m jinger| 3 5 3 5 5

6 | FREUNDE w gleich| 4 5 3 4 5

7 | FREUNDE w gleich| 3 5 2 3 4

Median 3 5 1 4 5

Interview 7 1 | FREUNDE m gleich| 3 4 1 4 4
Alter: 42 ]. 2 | FREUNDE m alter| 4 5 2 5 5
mannlich 3 | MITARBEITER w gleich| 2 4 1 3 4
4 | PARTNER m gleich| 5 4 1 5 4

5 | FREUNDE m gleich| 4 4 2 4 2

6 | FREUNDE m gleich| 4 4 2 4 2

7 | SELBSTHILFE m gleich| 3 3 1 3 5

8 | SELBSTHILFE m gleich| 3 5 2 4 4

9 | SELBSTHILFE m gleich| 3 5 2 4 4

10 | SELBSTHILFE m gleich| 3 5 2 4 4

11 | SELBSTHILFE m gleich| 3 5 2 4 4

12 | SELBSTHILFE m gleich| 3 5 2 4 4

13 | SELBSTHILFE m gleich| 3 5 2 4 4

14 | SELBSTHILFE m gleich| 3 5 2 4 4

15 | SELBSTHILFE m gleich| 3 5 2 4 4

16 | FREUNDE m gleich| 4 3 1 4 5

17 | FREUNDE W alter| 4 5 2 4 5

Median 3 5 2 4 4

Interview 8 1 | FREUNDE W junger| 4 5 2 5 5
Alter: 41 J. 2 | FREUNDE w alter| 3 5 3 3 5
weiblich 3 | FREUNDE W alter| 0 5 1 5 3
4 | FREUNDE w alter| 3 4 2 3 4

5| EHEM. PARTNER m alter| 3 4 2 3 4

6 | FREUNDE W gleich| 2 5 2 4 4

7 | FREUNDE W alter| 1 5 2 3 3

8 | ARBEITSKOLL. w junger| 4 4 4 4 5

9 | MITARBEITER m gleich| 2 4 5 3 5

3 5 2 3 4

Median
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Interview 9 1 | FREUNDE W alter| 5 5 2 5 5
Alter: 39 J. 2 | FREUNDE W gleich| 2 4 1 4 4
mannlich 3 | FREUNDE m gleich| 1 3 3 3 4
4 | FREUNDE m gleich| 2 5 1 5 3
5 | ARBEITSKOLL. m jinger| 4 3 1 3 3

SONSTIGE

6 | VERWANDTE W alter| 3 5 3 5 5
7 |ELTERN W dlter| 1 5 3 5 5
8 | ELTERN m alter| 1 3 1 4 5
9 | FREUNDE gleich| 1 4 1 3 5
10 | FREUNDE W alter| 3 5 2 5 5
Median 2| 4,5 1,5| 4,5 5
Interview 10 1 |MITARBEITER m alter| 0 5 1 3 5
Alter: 27 J. 2 | FREUNDE W gleich| 5 4 4 3 3
weiblich 3 | ARBEITSKOLL. W alter| 4 5 2 4 5
4 | PARTNER m gleich| 5 5 4 5 3
5| GESCHWISTER m gleich| 1 5 4 5 4
6 | ELTERN w alter| 4 5 5 5 5
Median 4 5 4| 4,5 4,5
Interview 11 1| ELTERN W alter 3 5 2 4 4
Alter: 40 J. 2 | ELTERN m alter| 3 4 3 3 3
mannlich 3| FREUNDE m alter| 2 4 2 3,5 4
4 | FREUNDE m gleich| 2 3 2 3 3
5 | FREUNDE m gleich| 2 3 2 2 4
6 | EHEM. PARTNER m gleich| 1 5 2 4 5
Median 2 4 2| 3,25 4
Interview 12 1 | FREUNDE m gleich| 3 5 2 5 5
Alter: 30 J. 2 |FREUNDE W gleich| 5 5 1,5 5 5
mannlich 3 |ELTERN w alter| 3 5 4 4 5
4 | ELTERN m alter| 2 5 3 4 4
5| GESCHWISTER m gleich| 2 5 2 4 4
6 | FREUNDE m gleich| 3 5 2 4 4
7 | FREUNDE W alter| 0 5 1 4 4
8 | MITARBEITER m alter| 0 3 3 2,5 4
9 | ARBEITSKOLL. W gleich| 4 2,5 4 3 2,5
10 | EHEM. PARTNER m gleich| O 3 5 4 4,5
11 | NACHBARN W gleich| 1 2 1 3 3
12 | FREUNDE w gleich| 2 5 3 4 5
13 | GROSSELTERN W alter| 1 5 4 4 2
Median 2 5 3 4 4
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Interview 13 1 | FREUNDE m gleich| 2 5 2 5 5
Alter: 37 J. 2 | FREUNDE W gleich| 2 4 1 4 4
mannlich 3 |ELTERN w alter| 2 5 3 4 3
4 | ELTERN m alter| 2 5 4 4 4
5| FREUNDE m gleich| 2 4 2 3 3
6 | FREUNDE m gleich| 2 3 2 4 3
7 | NACHBARN W alter| 2 3 3 3 2
8 | ARBEITSKOLL. m alter| 2 2 2 3 1
9 | VEREIN m junger| 2 2 1 2 1
10 | EHEM. PARTNER m gleich| 2 5 3 5 5
11 | MITARBEITER m gleich| 2 3 1 3 3
Median 2 4 2 4 3

Kontakt: 5 = tiglich, 4 = mehrmals in der Woche, 3 = einmal in der Woche, 2 = mehrmals im Monat, 1 =
mindestens einmal im Monat, 0 = weniger als einmal im Monat
Wichtig: 5 = Beendigung wiirde mich stark belasten, 4 = Beendigung wiirde mich voriibergehend belasten, 3 =

Beendigung wiirde mich nur kurz belasten, 2 = Beendigung wiirde mir nichts ausmachen, 1 = Es wire gut fiir mich,
die Beziehung zu beenden

Konflikte: 5 = Gibt es fast bei jedem Zusammensein, 4 = Gibt es oft, 3 = Gibt es manchmal, 2 = Sind selten, 1 =

Gibt es nie

Nihe: 5 = Ich fiihle mich der Person sehr nah, 4 = Ich fiihle mich der Person ziemlich nah, 3 = Ich fiihle mich ihr
weder nah noch fern, 2 = Ich fiihle mich ziemlich fern, 1 = Ich fiihle mich sehr fern

Emotionale Unterstiitzung: 5 = Hat mir immer gezeigt, dass er/sie mich gern hat und war immer fiir mich da, 4 =
War oft fiir mich da, 3 = War fiir mich da, wenn es drauf ankam und es mir schlecht ging, 3 = Ist eigentlich selten fiir
mich da, 1 = Ich fiihle mich nicht unterstiitzt
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Tabelle 14: Bewertung der Bezichungen zu verschiedenen Personenkategorien im Netzwerk

(Mediane)
Anzahl der Emotionale
Nennungen Kontakt Wichtig  Konflikte Néhe Unterstitzung
Gesamt
Partner + Ex-
Partner 9 5 5 3 5 5
Partner 4 5 5 3,5 5 4,5
Ex-Partner 5 1 5 2 4 5
Eltern 11 3 5 3 4 5
Geschwister und
andere
Verwandte 13 2 5 2 5 5
Freunde 42 3 5 2 4 4
Mitarbeiter aus
Beratungsstellen,
Praxen usw. 18 1 4 1 3 4
Selbsthilfe 16 3 5 2 4 4
Arbeitskollegen 6 4 3,5 2 3,5 4
Sonstige 5 4 3 1 3 3

Bedeutung der Skalenwerte sieche S. 125.
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Tabelle 15: Vergleich von Nennungen einiger ausgewihlter Personenkategorien und deren
durchschnittliche Bewertung (Mediane)

Anzahl der
Nennungen Emotionale
im Mittel Kontakt  Wichtig Konflikte Ndéhe Unterstiitzung

Eltern
AIDS-Hilfe-
Gruppe 0,25 4,5 5 4 4,5 5
Arzt-Gruppe 1,8 3 4 3 4 4
Freunde
AIDS-Hilfe-
Gruppe 2,9 4 5 2 4 5
Arzt-Gruppe 3,8 2 4 2 4 4
Mitarbeiter aus
Beratungsstellen,
Praxen usw.
AIDS-Hilfe-
Gruppe 1,88 1 4 1 3 4
Arzt-Gruppe 0,6 0 3 1 3 4
Selbsthilfe
AIDS-Hilfe-
Gruppe 2 3 5 2 4 4
Arzt-Gruppe 0 - - - - -

Bedeutung der Skalenwerte siche S. 125.



Tabelle 16: Im Interview genannte Belastungen und Herausforderungen nach Kategorien; Anzahl der codierten Textsegmente

Gesundheit-
liche
Diagnose, Probleme Soziale| Verdanderung Arbeit,
Prognose | Behandlung (physisch | Probleme & der Lebens- Arbeits- | Emotionale

Interview und | und Neben- und Verlust- | planung und| unfdhigkeit Probleme  Biiro- Diskri-

-Nr. Verlauf | wirkungen psychisch) | erfahrungen Perspektive und Rente| und Angste | kratie| minierung
01 2 0 1 0 0 0 4 0 0
02 0 2 0 2 0 0 2 0 0
03 3 0 3 0 1 2 0 0 1
04 1 0 2 0 3 1 1 0 0
05 3 0 4 2 1 0 2 0 0
06 1 2 0 2 3 1 0 0 1
07 1 0 0 2 1 3 0 4 0
08 1 0 1 5 6 0 3 0 2
Summe
AIDS-Hilfe-
Gruppe 12 4 11 13 15 7 12 4 4
09 0 0 4 2 5 1 0 0 0
10 2 0 0 1 1 0 0 0 0
11 7 1 0 0 1 0 0 0 0
12 3 2 0 9 1 0 3 0 1
13 3 1 0 10 3 0 5 0 2
Summe
Arzt-Gruppe 15 4 4 22 11 1 8 0 3
Summe
gesamt 27 8 15 35 26 8 20 4 7
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