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Normalisierung von Aids
aus Sicht der Angehorigen —
von der akuten Krise zur Dauerkrise

Iren Bischofberger und Doris Schaeffer

In Westeuropa und anderen Industrieregionen hat in den vergangenen Jahren angesichts stabilisierender HIV-Inzidenzen
sowie verbesserter pharmakologischer Behandlungsoptionen ein Normalisierungsprozess rund um HIV/Aids eingesetzt.
Die einstmals rasch zum Tode fiihrende Inmunschwiichekrankheit Aids hat sich mittlerweile in eine chronisch-progrediente
Infektion gewandelt und ermaglicht somit vielen HIV-positiven Menschen ein deutlich lingeres Leben. Inwiefern kann
Jjedoch von einem ,,back to normal“ gesprochen werden, und dies insbesondere aus der Sicht der Angehérigen? Wir
vertreten im folgenden Beitrag die These, dass durch die Normalisierung von HIV/Aids, mehr noch aber durch die
Chronifizierung, im Angehorigenalltag ein Ausnahmezustand festgeschrieben wird. Aus Angehorigensicht hat sich die
HIV-Infektion somit von der einstmals akuten Krise zur Dauerkrise entwickelt. Anhand der fiir HIV/Aids spezifischen
Beziehungskonstellationen, des Tétigkeitsspektrums der Angehorigen und daraus erwachsender Belastungen sowie Hin-
weisen fiir angepasste Entlastungsprogramme wird die bisherige Normalisierungsdiskussion aus Sicht der Angehérigen
erginzt. Als Fazit wird festgehalten, dass bislang keine hinreichende empirische Datenbasis fiir die Konturierung und
Wirksamkeit von Unterstiitzungsmodellen geschaffen werden konnte. Im Zuge der N ormalisierungsdiskussion ist daher
erforderlich, dass nunmehr a) die Akteure hinter den Kulissen, d.h. die pflegenden Angehérigen wahrgenommen wer-
den, b) deren Unterstiitzungsbedarf identifiziert wird, um somit die Ausweitung der Epidemie ,,zweiten Grades‘ recht-
zeitig anzugehen und einzudimmen, und c) angepasste Unterstiitzungsprogramme erprobt und etabliert werden.

Engl. Abstract — In Western Europe and other industrial regions, a normalisation process has recently started in HIV/AIDS care based on stabilised HIV-
incidences and improved pharmacological treatment options. The terminal immunodeficiency illness has now become a chronic infection, and allows numerous
HIV-positive people to live for extended periods of time. However, is there a “back to normal* phase, particularly with regard to informal and family caregivers?
We hypothesise in this article, that the normalisation of HIV/AIDS, and even more the chronicity of the illness, predicts an exceptional situation in daily life.
From the perspective of the caregivers, the HIV-infection has therefore developed from an acute crisis to a durable unlimited crisis. With regard to HIV/AIDS
specific relationship structures, support offered by family caregivers, the resulting burden of care and comments for appropriate support programmes; the
normalisation discussion is further complemented by the view of the caregivers. We conclude by identifying a lack of empirical data for caregiver support models
and its effectiveness. The normalisation discussion, therefore, needs to a) recognise the hidden population of informal caregivers and b) identify their support
needs and demands in order to prevent or at least limit a “secondary epidemic* in time and c) approve and establish effective support programmes.

Ubersicht auf zuriickzufiihren, dass die Anfang der | Entwicklung zeichnen sich jedoch auch
80er Jahre prophezeiten Katastrophen- | kritische Prozesse ab: Seit Beginn des
—Einleitung szenarien aus epidemiologischer Sicht | Normalisierungsprozesses stehen in

— Familiale Pflege im Kontext von HIV und Aids
— Diskussion

Einleitung

In den Industrieldndern ist es seit An-
fang der neunziger Jahre stiller um HIV
und Aids geworden, was darauf hindeu-
tet, dass Aids den Nimbus des Besonde-
ren und Ausserordentlichen verloren und
ein ,.end of exceptionalism* eingesetzt
hat. Diese auch als Normalisierungs-
prozess bezeichnete Entwicklung ist dar-
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nicht eingetroffen sind, und sich dank
Erfolgen der Privention die HIV-Inzi-
denz mittlerweile stabilisiert hat. Zugleich
gelang es dank zunehmender Expertise
im pharmakologischen und klinischen
Bereich, Aids zu einer kontrollier- und
damit handhabbaren Infektionskrankheit
zu machen. Insbesondere seit Einfithrung
der hochaktiven antiretroviralen Thera-
pien (HAART) wird eine dramatische
Senkung der Mortalitdt und Morbiditiit
beobachtet (Robert Koch Institut 1999,
Ledergerber et al. 1999). Im Zuge dieser

Deutschland fiir die HIV-Primérpri-
vention weniger finanzielle Ressourcen
zur Verfiigung, und dies obwohl es laut
Expertenmeinung fiir eine deutliche Ab-
nahme der HIV-Neuinfektionen in den
letzten Jahren auf der Basis der vorlie-
genden Daten bisher keine Anhaltspunk-
te gibt (Robert Koch Institut 1999). Zwar
hat sich die Zahl der HIV-positiven La-
bormeldungen stabilisiert, insbesondere
bei homosexuellen Ménnern. Bei intra-
vends Drogenkonsumierenden ist sie so-
gar markant gesunken. Die Fakten sind
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jedoch keineswegs Anlass zur Beruhi-
gung.

Vor allem der Anteil der heterosexuell
erworbenen HIV-Infektionen, und hier
speziell der an Frauen, ist in den vergan-
genen Jahren zwar langsam, aber stetig
angestiegen. Auch unter Versorgungs-
gesichtspunkten betrachtet, stimmt die
Normalisierung von Aids nachdenklich.
Hat Anfang der ersten Aids-Dekade die
Anpassung an HIV und Aids unerwartet
rasch und innovativ begonnen (Schaeffer
et al. 1992), so hat sich mittlerweile ein
Abbau spezifischer Angebote vollzogen.
Folglich stehen heute Menschen mit HIV
und Aids im Falle von Betreuungs- und
Pflegebediirftigkeit weniger auf HIV und
Aids zugeschnittene Angebote und Hil-
fen zur Verfiigung. Dies gilt auch fiir die
sie betreuenden Angehorigen, fiir die es
an Unterstiitzungsangeboten mangelt.
Das Vorhandensein angemessener Unter-
stiitzungs-moglichkeiten ist angesichts
der Chronifizierung jedoch notwendiger
denn je, da Familien ihre Ressourcen heu-
te tiber eine deutlich ldngere Zeitperiode
und einen vielfiltigeren Verlauf chroni-
scher und akuter Krankheitsperioden auf-
bringen miissen. Inwiefern — so unsere
Frage —kann vor diesem Hintergrund fiir
die pflegenden Angehorigen HIV-positi-
ver Menschen von einem Normali-
sierungsprozess gesprochen werden?
Diese Frage steht im Mittelpunkt des fol-
genden Beitrags, in dem auf der Basis von
Ergebnissen einer Studie die Situation
pflegender Angehériger beleuchtet wird.
Dabei vertreten wir die These, dass es fiir
die Angehorigen HIV-positiver Men-
schen kaum ein ,,back to normal* gibt.
Viel mehr wird durch die Normalisierung,
mehr noch aber durch die Chronifi-
zierung, durch die Krankheit im An-
gehorigenalltag ein Ausnahmezustand
festgeschrieben. Und somit wird die HIV-
Infektion aus Sicht der Angehorigen zur
Dauerkrise. Ein Beispiel aus einem zur
Exploration der Situation pflegender
Angehoriger von HIV-positiven Men-
schen gefiihrten Interview vermag dies
plastisch zu illustrieren:

Ein Ehemann im Rentenalter, seit Jahr-

zehnten verheiratet, ist HIV-positiv. Sei-
ne Ehefrau, ungefihr im gleichen Alter,
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weiss seit langem von seiner Homosexua-
litdt, akzeptierte diese aber nie. Sie will
sich unter anderem wegen der Kinder und
der finanziellen Sicherheit nicht von ihm
trennen. Als Anfang der 90er Jahre die
HIV-Seropositivitdt entdeckt und kurz
danach eine intravengse Therapie not-
wendig wird, macht sich die Ehefrau mit
grossem Engagement mit der technisch
aufwendigen Behandlung vertraut, um die
Infusionen zuhause mit Hilfe der ambu-
lanten Pflege durchzufiihren. Die Ehefrau
rechnet damit, dass diese aufwendige
Therapie iiber eine limitierte Zeitperiode
von ungefihr zwei Jahren dauert, da die
Lebenserwartung zu jener Zeit noch sehr
beschrinkt ist. Aber: der Ehemann starb
nicht und (iiber)lebt mittlerweile seit
sechs Jahren. Seit ungefiahr zwei Jahren
braucht er keine Infusionstherapie mehr,
eine einseitige Erblindung ist jedoch be-
stehen geblieben. Sein Zustand ist dank
den Kombinationstherapien, zu denen er
schon sehr frith Zugang hatte, recht sta-
bil, wenn auch schleichend progredient
und mit einigen akuten Episoden verbun-
den. Fiir die Ehefrau wird die Alltags-
gestaltung also weiterhin, wesentlich und
auf unbestimmte Zeit hinaus durch den
Zustand ihres Mannes gepragt.

Auf den ersten Blick hat sich die Si-
tuation der Ehefrau derjenigen bei Ange-
horigen anderer chronisch Erkrankten
angeglichen und kann insofern durchaus
als ,,normalisiert” bezeichnet werden.
Genauer betrachtet ist jedoch der Aus-
nahmezustand zum Normalfall gewor-
den, und dies iiber eine deutliche ldngere
Zeitspanne, als anfanglich von der Ehe-
frau erwartet werden konnte. Das Bei-
spiel zeigt auch, dass die gewonnene Le-
benszeit nicht zwingend eine beschwer-
defreie Lebensperiode bedeutet, und dass
die Erkrankten — wie auch die Angehori-
gen — mit neuen und anderen Herausfor-
derungen zurechtkommen miissen. Nor-
malisierung ist fiir sie demnach ein kon-
troverser Prozess: Die Krankheit ist zwar
handhabbarer geworden, und die Lebens-
qualitidt durch grossere Versorgungs-
unabhéngigkeit gestiegen. Jedoch wirft
die Chronizitit neue Probleme auf, bei-
spielsweise das Alltagsmanagement dau-
erhafter und chronifizierender Gesund-
heitseinschrankungen und auch die Be-

wiiltigung eines komplexen pharmakolo-
gischen Therapieregimes, das eine enge
Bindung an die drztliche Behandlung vor-
aussetzt. Als Zwischenbilanz nach diesen
einleitenden Uberlegungen kann festge-
halten werden, dass es fiir die Familien
HIV-positiver Menschen vermutlich kaum
ein ,,back to normal® gibt (Schaeffer/Bi-
schofberger 2000).

Familiale Pflege im
Kontext von HIV und Aids

Fragen wir zunidchst, wie sich die
Beziehungskonstellationen bei Menschen
mit HIV und Aids darstellen, und wer in
die familiale Betreuung und Pflege ein-
gebunden ist. Zweitens interessiert, vor
welche Herausforderungen sie gestellt
sind, und welche Aufgaben sie wahrneh-
men. Und schliesslich untersuchen wir,
wie die Familiensysteme und Partner-
schaften mit den durch die Pflege und
Begleitung resultierenden Belastungen
zurechtkommen.

Beziehungskonstellationen

Die Beziehungskonstellationen erweisen
sich im Kontext von HI'V und Aids als recht
heterogen und lassen sich in drei Kategori-
en aufgliedern: Herkunftsfami-lien, Wahl-
familien, Partnerschaften. Herkunftsfarni-
lien entsprechen dem traditionellen Norm-
gefiige und umfassen in der Regel ver-
wandtschaftliche Beziehungen aus min-
destens zwei Generationen. Dazu gehéren
z.B. Eltern, Kinder, Geschwister oder
Grosseltern (Schifers 1998). Nicht selten
ist bei den Herkunftsfamilien HIV-positi-
ver Menschen das sogenannte ,,skip
generation” Phénomen zu beobachten
(Campbell 1999), d.h. die intergenerative
Versorgungsrangfolge wird umgedreht, in-
dem Eltern oder Grosseltern ihre erwach-
senen Kinder und Enkelkinder pflegen und
somit erneut die Rolle der primiren
Versorgungsverantwortlichen iibernehmen.

Wahlfamilien umfassen oft nur eine
Generation und schliessen insbeson-
dere Personen ausserhalb des Verwandt-
schaftskreises ein, z.B. FreundInnen,
Nachbarlnnen, Vertrauenspersonen am
Arbeitsplatz oder Pflegefamilien (Levine
1990, Bor et al. 1993). Von der HIV-Epi-
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demie zunichst betroffenen Gruppen
(homo- und bisexuelle oder hdmophile
Minner, Drogenkonsumierende) standen
mitunter bereits vor dem Ausbrechen von
Aids existierende Wahlfamilien zur Verfii-
gung, auf die sie nunmehr zuriickgreifen
konnten. Die Bildung von Wahlfamilien ist
unter anderem darauf zuriickzufiihren,
dass Herkunftsfamilien oft Schwierigkei-
ten haben, den Lebensstil ihrer Angehori-
gen (verbunden mit Homosexualitit,
Drogenkonsum, Promiskuitit) zu akzep-
tieren. In besonderer Weise engagierten
sich Mitglieder der Wahlfamilien, als seit
Mitte der 80er Jahre vermehrt akut-
terminal erkrankte Menschen mit Aids
zuhause gepflegt und versorgt wurden.
Dieses Phédnomen der durch wahl-
verwandtschaftliche Ressourcen ermog-
lichten Versorgung ist besonders in der
schwulen Community zu beobachten
(Pearlin et al. 1988, Turner et al. 1998).
Abschliessend und kontrastierend sei be-
merkt, dass sich in der gerontologischen
Diskussion iiber pflegende Angehorige
und informelle Hilfebezichungen keine
Unterscheidung zwischen Herkunfts- und
Wahlfamilie findet, was als Hinweis auf die
weiterhin zentrale Rolle der biologischen
und verwandtschaftlichen Familie und de-
ren Unterstiitzungsleistungen gewertet
werden kann (Suitor/Pillemer 1993).

Eine weitere fiir HIV-positive und an
Aids erkrankte Menschen typische Be-
ziehungskonstellation stellen nicht-ehe-
liche Lebensgemeinschaften dar. Uber
deren Solidarpotentiale war bis zum Auf-
tauchen von Aids wenig bekannt. In der
Folgezeit erwies sich, dass zahlreiche
Partnerschaften den ,,Testfall Aids‘ be-
standen haben und zuvor ungeahnte Res-
sourcen fiir das Krankheits- und Alltags-
management unter Beweis stellten (Powell-
Cope 1996).

Vor dem Hintergrund der Normalisie-
rung betrachtet, sind die Beziehungs-
konstellationen der Angehorigen HIV-
positiver Menschen wie in einem Brenn-
glas erkennbar, in dem sich die soziale
Wirklichkeit der heutigen, sich rasch wan-
delnden Gesellschaft biindelt. Mit andern
Worten, unkonventionelle und wahl-
verwandtschaftliche Lebensgemeinschaf-
ten gewinnen auch fiir die Bewiltigung
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des Lebens mit anderen chronischen
Krankheiten zunehmend an Bedeutung
(Funk et al. 1997).

Tatigkeitsprofil der
pflegenden Angehorigen

Fragen wir nun als zweites, was die
pflegenden Angehorigen fiir ihre HIV-
positiven und an Aids erkrankten Famili-
enmitglieder an Unterstiitzung leisten. In
Anlehnung an Wrubel/Folkman (1997)
lassen sich die familialen Hilfepotentiale
in fiinf Kategorien beschreiben: Kérper-
bezogene Hilfe, technisch intensive Pfle-
getitigkeiten, emotionale Unterstiitzung
sowie anwaltschaftliche und koordinie-
rende Funktionen.

Zu Beginn der Aids-Ara und bis Mitte
der 90er Jahre war die Versorgung an
Aids erkrankter Menschen dadurch ge-
kennzeichnet, dass innerhalb kiirzester
Zeit ein liberaus hohes Mass an Hilfestel-
lung, insbesondere korperbezogene Hil-
fe sowie technisch intensive Pflege-
tiatigkeiten, erbracht werden mussten
(McCann/Wadsworth 1992, Wardlaw
1994). Zur ersten Kategorie, der korper-
lichen Hilfestellung, gehoren die Unter-
stiitzung, Ubernahme oder Aufrechter-
haltung basaler Korperfunktionen wie
Bewegung, Ausscheiden, Essen und Trin-
ken oder Korperhygiene. Hinzu kommen
erforderliche pflegerische Interventionen
bei krankheitsbedingten oder pharmako-
logisch verursachten Symptomen wie
starkes Schwitzen, Erbrechen, Schmer-
zen oder Durchfille. Bei diesen Tétigkei-
ten ist es unumgénglich, in die Intimsphé-
re der Pflegebediirftigen einzugreifen
(Wardlaw 1994), wodurch Angehorige
den physischen Abbau des HIV-positiven
Familienmitgliedes sowie den eigenen
Rollenwandel besonders deutlich und
schmerzlich wahrnehmen. Aufgrund ih-
rer jahrelang angeeigneten Kompetenzen
registrieren pflegende Angehdorige durch
visuelle, auditive, olfaktorische oder
taktile Beobachtungen die vielfiltigen
Facetten der HIV-Symptomatologie.
Mitunter konnen sie aufgrund ihrer Ex-
pertise antizipatorisch auf Unvorherge-
sehenes zu reagieren, indem sie ,,normal“
von ,,nicht normal® zu unterscheiden ler-
nen (Powell-Cope 1994). Dank aufmerk-
samer Beobachtungen konnen sie spiter
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auch bei eingeleiteten Interventionen eine
Kontrolle und Neubeurteilung vornehmen
(Stajduhar/Davies 1998). Im Zuge die-
ser Symptomatologie sowie aufgrund der
Schwere und Komplexitit der Krankheit,
mussten Angehdorige ihren eigenen All-
tag kurzfristig und weitgehend auf die
kranken Familienmitglieder ausrichten
und eine ganze Reihe von Rolleneinbussen
und —verschiebungen hinnehmen. Hierzu
gilt es u.a. die Transition von der Rolle als
»intimates* (Lebenspartner, Ehefrau) in
diejenige der priméren Versorgungsperson
zu beriicksichtigen. Zwar sind solche
Rollenumschichtungen bei der Pflege von
Angehorigen immer unumginglich,
mussten bei Aids jedoch besonders rasch
und umfénglich erfolgen.

Fiir die zweite Kategorie, den technisch
intensiven Tétigkeiten — und dazu ist vor
allem die Durchfiihrung der hduslichen
Infusionstherapie zu zihlen — ist diese Fi-
higkeit des Beobachtens ebenfalls von
Bedeutung, denn hier muss bei Verinde-
rungen unter Umsténden schnell reagiert
werden. Diese technischen Verrichtungen
bieten den Angehdrigen gleichzeitig die
Moglichkeit, mit der Hilflosigkeit ange-
sichts des korperlichen Zerfalls zurecht zu
kommen, denn diese Handlungen erwei-
tern den Spielraum des ,,Machbaren® in
Anbetracht der Ohnmacht gegeniiber dem
Krankheitsverlauf (Folkman 1997). Ver-
stirkt durch die in der Aids-Krankenver-
sorgung verfolgte Pramisse ,,ambulant vor
stationdr®, d.h. der zentrale Ort der
familialen Pflege war das Zuhause der
PatientInnen, verlagerten sich solche
Therapieformen, die bis anhin der statio-
néren Behandlung vorbehalten waren, in
den extramuralen Raum, was fiir viele
Angehdrige ein Novum bedeutete und mit
grossem personlichen, zeitlichen, finanzi-
ellen und organisatorischen Aufwand ver-
bunden war. Aus heutiger Sicht stehen
zwar sowohl die korperbezogene wie auch
technisch intensive Versorgung angesichts
des chronischen Krankheitsverlaufs von
HIV und Aids weniger im Vordergrund.
Jedoch darf jene Gruppe HIV-positiver
Menschen nicht vernachlissigt werden, die
aufgrund irreversibler Funktionsein-
schrankungen weiterhin und nun auf lan-
ge Sicht hinaus auf ,,handwerkliche* wie
auch auf technisch intensive Fremdhilfe
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angewiesen ist, beispielsweise bei HIV-
positiven Menschen, die durch eine CMV-
Retinitis erblindet oder durch HIV-beding-
te Lihmungserscheinungen an den Roll-
stuhl gebunden sind. Diese langjdhrige
familiale Betreuung sowie das damit ver-
bunden noch immer aktuelle Symptom-
management ist ferner dadurch gekenn-
zeichnet, dass die Versorgung sowohl wih-
rend des hiuslichen Aufenthaltes der Pfle-
gebediirftigen wie auch wihrend den zahl-
reichen stationdren Aufenthalten, die mit
dem Krankheitsverlauf verbunden waren,
aufrecht erhalten wurde.

Eine weitere Unterstiitzungsleistung
erbringen pflegende Angehorige sowohl
bei versorgungsbediirftigen wie auch bei
korperlich unabhingigen HIV-positiven
Menschen: die emotionale Unterstiitzung
in Form von Trosten, Aufheitern, Moti-
vieren oder non-verbaler Prisenz und
Empathie (Wrubel/Folkman 1997). Die-
ser psycho-soziale Support, der als Unter-
stiitzungsform im englischsprachigen
Raum auch als ,,caring* bezeichnet wird
(siehe exemplarisch Benner/Wrubel
1989), gewinnt im Zuge der Chroni-
fizierung zunehmend an Bedeutung.
Emotionale Unterstiitzung im Sinne von
freundschaftlicher oder familialer Beglei-
tung leisten nahe Angehorige jedoch nicht
nur fiir die HIV-positiven Menschen sel-
ber, sondern oftmals auch fiir weiter ent-
fernte Familienmitglieder oder das soziale
Umfeld (Powell-Cope/Brown 1992).
Pflegende Angehorige geben dabei eige-
ne Erfahrungen und Informationen zur
HIV-Infektion sowie zum Versorgungs-
system weiter und tragen so als inoffizi-
elle Multipli-katorInnen dazu bei, die
Angste und Unsicherheiten im sozialen
Umfeld wahrzunehmen und gegebenen-
falls zu relativieren. Die Informations-
weitergabe der HIV Diagnose kann fiir
die Angehorigen jedoch auch zu zusitz-
licher Belastung fiihren, wenn die einge-
weihte Person ihrerseits Unterstiitzung
braucht um die Nachricht zu verarbeiten.
Es scheint daher verstidndlich, wenn sich
nur die besonders engagierten und sozial
gut abgestiitzten Angehdrigen diesen
Informationsaufgaben widmen.

Zusitzlich zur korperlichen, techni-
schen und emotionalen Hilfestellung er-
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bringen Angehorige anwaltschatftliche und
koordinative Unterstiitzungsleistungen,
um HIV-positiven Familienmitgliedern den
Zugang zu Versorgungsressourcen sowie
qualitativ guter Pflege und Behandlung zu
ermoglichen oder zu etleichtern. Insbeson-
dere bei der Begleitung durch das Dickicht
der HIV/Aids-Auskunftsstellen sowie bei
der Durchsetzung versicherungsrecht-
icher Interessen ist kontinuierlicher Sup-
port erforderlich. Bei Klinikaufenthalten
sind zudem Fragen der Schnittstellen-
regulation zwischen extra- und intra-
muraler Pflege zu bewiltigen (Ewers/
Schaeffer 2000), wobei diese Aufgabe in
Anbetracht der sich permanent wandeln-
den Versorgungslandschaft kein leichtes
Unterfangen ist. Um die hiuslichen Ver-
sorgungsbausteine moglichst harmonisch
aufeinander abzustimmen (Muthesius/
Schaeffer 1996), fungieren die Angehdri-
gen nicht selten als inoffizielle ,,case mana-
ger” (Wardlaw 1994), die den Versorgungs-
verlauf aus dem Hintergrund steuern und
sich aktiv in die Entscheidungsprozesse der
Pflegekrifte und Arzte einbinden sowie
erforderliche Pflege- und Betreuungs-
leistungen aushandeln (Powell-Cope
1994). Im Rahmen der anwaltschaftlichen
Hilfen sind Angehorige auch kontinuier-
lich in Therapieabwigungen und -anpas-
sungen einbezogen. Insbesondere seit Ein-
fithrung der HAART Mitte der 90er Jahre
wird der Alltag zahlreicher Partnerschaf-
ten und Familien vom zeitlichen Rhythmus
des pharmakologischen Therapieregimes
sowie von den ausgeprigten und bislang
unzureichend erforschten Nebenwirkun-
gen beeinflusst. Interessanterweise wird
die Rolle der Angehorigen und deren Be-
eintrichtigungen und Einbindung im Zu-
sammenhang mit der HAART noch kaum
diskutiert. Dies weist darauf hin, dass die
Bedeutung der pflegenden Angehorigen
fiir die Adhérenz sowie daraus resultieren-
der Belastungen noch nicht hinreichend
erkannt und beriicksichtigt sind.

Zusammenfassend und mit Blick auf
die Normalisierung von Aids ist festzu-
halten, dass sich das Tétigkeitsspektrum
pflegender Angehdriger von Menschen
mit HIV und Aids tendenziell von kor-
perlich und technisch intensiven Pflege-
leistungen hin zu emotionalen, unterstiit-
zenden Funktionen und solchen, die mit

dem Begriff ,,caring® bezeichnet wer-
den, verlagert haben (Spirig/
Bischofberger 2000). Wie bei zahlrei-
chen anderen chronischen Krankheiten
ist nun ,,schleichende® Alltagsarbeit
gefragt, und dabei hat sich das
Titigkeitsspektrum zeitlich und auch
inhaltlich erweitert. Diese im Zuge der
Chronifizierung vielfiltig anfallenden
Arbeiten gehen fiir pflegende Angehdo-
rige im Alltag, mit kaum integrier- und
normalisierbaren Handlungsherausfor-
derungen einher. Daraus wird — wie
nachfolgend dargelegt — leicht erkenn-
bar, dass sich fiir Familien und Partner-
schaften multiple Belastungen ergeben.

Belastungen der Angehérigen

Werden aus der Betreuung und Pflege
erwachsende Belastungsfaktoren be-
trachtet, fllt auch hier die Vielfaltigkeit
auf. Nicht eben selten kommen emotio-
nale, korperliche, soziale und auch 6ko-
nomische Belastungen zusammen
(LeBlanc/Wardiaw 1999) und schlagen
sich in dysfunktionalen Mustern nieder,
die bis hin zu psychiatrischen Problemen
fithren konnen (Irving et al. 1995). Geis
et al. bezeichneten die pflegenden Ange-
horigen daher bereits 1986 als ,Risiko-
gruppe‘ (S. 53), die zahlreichen Gesund-
heitsgefihrdungen ausgesetzt sind. An-
gesichts von Verlust, Trauer oder Stig-
matisierung sprechen Clipp et al. (1995:
10) sogar von einer ,, sekunddren* Epi-
demie. Die Ursachen dieser Epidemie
,,zweiten Grades“ sind in der Mit-Betrof-
fenheit der Familien und Partnerschaften
zu suchen. Vor allem die fiir Aids typi-
schen Mehrfachverluste, die auch unter
dem Begriff ,,multiple losses* diskutiert
werden (Neugebauer et al. 1991), gelten
als Risiko emotionaler Uberstrapazie-
rung. Der Begriff ,,multiple losses* im-
pliziert einerseits die Vielzahl an Todes-
fillen im niheren sozialen und familialen
Umfeld sowie das kontinuierliche Ster-
ben von nahestehenden Personen und
meint damit die unaufhérliche Auseinan-
dersetzung mit Trauer und Verlust (Zillich
1992).

Erginzend zu den emotionalen Bela-
stungen, die bereits seit Beginn der HIV-
Epidemie in der Literatur diskutiert wur-
den, werden seit kurzem auch die kor-
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perlichen Beeintrachtigungen der pfle-
genden Angehorigen untersucht (LeBlanc
etal. 1997). Diese Studie zeigt, dass hius-
liche Pflege ldngerfristig Gesundheits-
probleme nach sich zieht, allen voran
Kopf- und Riickenschmerzen, ebenso
Herzbeschwerden. Ein spezifischer Fak-
tor kommt hinzu: die Infektionsgefahr
verschiedener Erreger. Zum einen sahen
und sehen sich Angehérige veranlasst,
gegeniiber den immungeschwéchten Fa-
milienmitgliedern auf ein praventives Ver-
halten zu achten, zum Beispiel in der
Haustierhaltung oder in der Behandlung
eigener Erkiltungen, um so opportuni-
stischen Infektionen bei den HIV-positi-
ven Menschen vorzubeugen (Powell-
Cope 1995). Andererseits sind Angeho-
rige immer wieder mit einem HIV- oder
Hepatitisinfektionsrisiko konfrontiert,
z.B. bei Sturzverletzungen oder anderen
Haushaltunfillen (Wardlaw 1994). Wenn-
gleich die HIV-Transmissionsroute im
hiuslichen Umfeld aufgrund der epide-
miologischen Datenlage unwahrschein-
lich ist (Centers for Disease Control
1995) und die Familienmitglieder in aller
Regel geeignete Schutzmassnahmen bereit
halten, so stellen sie doch einen nicht zu
unterschétzenden Belastungsfaktor dar.
Allerdings haben Angehdérige laut neue-
ren Studien trotz verschiedener potentiel-
ler Infektionsgefahren ein erstaunlich ge-
ringes Risikobewusstsein bei der kérper-
bezogenen Pflege (LeBlanc/Wardlaw
1999). Diese Sorglosigkeit setzt sich bei
der somatischen Belastungswahrnehmung
fort, welche Angehorigen oft erst bei ei-
ner ausgeprégten Symptomatologie, bei-
spielsweise Beschwerden des Herz-Kreis-
lauf-Systems, bewusst wird.

Nicht nur die emotionalen und soma-
tischen Ressourcen sind wihrend des
langwierigen Krankheitsverlaufes zuneh-
mend Erosionsprozessen ausgesetzt.
Angehorige fiirchten sich dariiber hinaus
vor den sozialen Belastungen, die durch
das Bekanntwerden der HIV-Infektion in
Form von Stigmatisierung und Diskrimi-
nierung auftreten konnen (Stajduhar
1997). In der Regel verringert sich fiir
die HIV-positiven Personen wie auch fiir
die Angehdrigen durch die Mitteilung der
HIV-Ansteckung der Kreis der unterstiit-
zenden Personen. Insbesondere in lind-
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lichen Gegenden, wo sich die Werthaltung
der Bevolkerung — so Turner et al.
(1997:1550) — nicht durch ,,central cities
caregiver Charakteristika auszeichnet,
also liberal, fortschrittlich und solidarisch.
Deshalb ist das Risiko der sozialen Isola-
tion fiir Herkunftsfamilien im ldndlichen
Raum besonders gross. Das Ausgren-
zungsrisiko verstédrkt sich um so mehr,
wenn die HIV-positiven Menschen zu-
néchst im urbanen Raum leben und dort
fiir ihre Lebensform eine gewisse Anony-
mitit geniessen, bei korperlichem Versor-
gungsbedarf jedoch zu ihren Herkunfts-
familien in J4dndliche Regionen zuriickkeh-
ren und damit das soziale Umfeld der
Angehorigen mit der ,,hautnahen Pri-
senz der HIV-Infektion konfrontieren.

Die bisherigen Uberlegungen zur Bin-
dung von emotionalen, korperlichen, so-
zialen und zeitlichen Ressourcen weisen
auf ein weiteres Begleitphinomen hin: in
der Regel verringern sich fiir die Ange-
horigen die Chancen auf dem Arbeits-
markt drastisch. Dies wirkt sich beson-
ders bei denjenigen Familienmitgliedern
oder LebenspartnerInnen erschwerend
aus, die aufgrund ihres Alters oder ihres
Gesundheitszustandes bereits mit Schwie-
rigkeiten bei der Stellensuche konfrontiert
sind (Ward/Brown 1994). Letztlich fiihrt
dies zu okonomischen Belastungen, die
sich wihrend der langen und zumeist un-
gewissen Krankheitsdauer weitreichend
auswirken konnen.

Schliesslich ist der Umgang mit den
professionellen Versorgungsakteuren zu
erwihnen, deren fachliche wie auch per-
sonliche Kompetenz dem Bedarf der
familialen Pflege nicht immer hinrei-
chend angemessen erscheint. Insofern
kann der Riickgriff auf professionelle
Pflege und Behandlung fiir die Angeho-
rigen eine Be- anstatt Entlastung bedeu-
ten (Powell-Cope 1994).

Abschliessend sei darauf hingewiesen,
dass die Mehrzahl der hier aufgefiihrten
Belastungen nicht aus traditionellen pfle-
gerischen, d.h. korperbezogenen Titigkei-
ten resultieren. Im Gegenteil: Erkenntnis-
sen der Gerontologie zufolge ist die hich-
ste subjektive Belastung bei leichter ,,hand-
werklicher" Pflege festzustellen und nimmt

Beitriige

bei mittelschwerer und schwerer Pflege-
bediirftigkeit eher ab (Grissel 1997). Zu-
weilen sind es fiir Aussenstehende kaum
wahrnehmbare Belastungen, die fiir An-
gehorige die langjghrige Pflege und Ver-
sorgung unertriglich machen. In unserem
Datenmaterial berichtet beispielsweise eine
Ehefrau davon, dass die Korperausdiin-
stung ihres Ehemannes aufgrund mehrjéh-
riger Proteasehemmer-Behandlung, bzw.
des nachfolgend ver#nderten Lipidmeta-
bolismus, fiir sie unertriiglich geworden ist.
Trotz Anstrengungen, diesen Geruch
durch Kosmetika ,,sozial vertriaglich“ zu
kompensieren, bleiben die Geruchs-
immissionen in der Wohnung haften. Fiir
diese Ehefrau hat sich demnach die Krise
der einstmals akut verlaufenden HIV-In-
fektion in eine Dauerkrise gewandelt, bei
der ihre olfaktorischen Sinnesbeein-
trachtigungen an die Grenze der Belast-
barkeit stossen. Die permanenten und
langfristigen Anpassungs- und Umorien-
tierungsprozesse, mit denen diese Ehe-
frau sowie zahlreiche andere Angehéri-
ge HIV-positiver chronisch kranker Men-
schen derzeit konfrontiert sind, erfordem
demnach ungleich erweiterte und konti-
nuierliche Bewiltigungsstrategien.

Diskussion

Fiir die Situation pflegender Angeho-
rigen zeigen die zuriickliegenden Ausfiih-
rungen Konsequenzen, denen sowohl epi-
demiologische wie auch versorgungs-
bedingte Faktoren zugrunde liegen. Dar-
auf basierend zeichnen sich folgende Ent-
wicklungen ab:

a) Die von HIV und Aids betroffe-
nen Familien und Lebensgemeinschaften
diirften sich im Zuge der epidemiologi-
schen Verdnderungen langsam denjenigen
bei anderen chronischen Krankheiten an-
gleichen, d.h. es sind nicht mehr iiberwie-
gend gesellschaftliche Minderheiten (ho-
mo- und bisexuelle oder himophile Min-
ner, Drogenkonsumierende) betroffen,
sondern zunehmend traditionelle Fami-
lien- und Partnerschaftsstrukturen, und
insbesondere nimmt der Anteil der hetero-
sexuellen HIV-positiven Frauen und de-
ren Versorgungsbedarf zu.

41



Bischbfberger und Schaeffer: fNormablisierung von Aids aus Sicht der Angehérigen — von der akuten Krise zur Dénerkrise

b) Essind nicht mehr ausschliesslich
die jlingeren HIV-positiven Menschen
chronisch krank und allenfalls pflege- und
versorgungsbediirftig, sondern im Laufe
von langdauernden und zuweilen zidhen
Krankheitsverldufen der S6hne, Tochter
oder Enkelkinder werden mitunter gleich-
zeitig und zunehmend die bereits im
Rentenalter stehenden pflegenden Ange-
horigen mit pflege- und altersbedingten
Gesundheitsbeschwerden konfrontiert
sein. Folglich muss sich das Versorgungs-
wesen auf chronisch kranke HIV-positi-
ve Menschen wie auch auf chronisch
kranke Angehorige ausrichten.

¢) HIV-positive und Aidskranke
Menschen gehoren nicht mehr nur der
jiingeren Generation an, denn aufgrund
der neueren Therapieoptionen zeichnet
sich eine auf unbestimmte Zeit verldnger-
te Lebensdauer HIV-positiver Personen
ab. Diese Entwicklung weist darauf hin,
dass dltere Menschen nicht mehr als
“overlooked epidemic” vernachléssigt
werden diirfen (Whipple/Walsh Scura
1996).

d) Die fiir chronische Krankheiten
typische Dauerhaftigkeit und Langfris-
tigkeit sowie die Instabilitit des Krank-
heitsverlaufes zeigt sich nunmehr auch bei
der HIV-Infektion deutlich. Der friiher
virulente Krankheitsverlauf der HIV-In-
fektion hat sich zu einem chronischen
Geschehen gewandelt, und damit haben
sich die anfinglichen Turbulenzen schein-
bar geglittet. Jedoch ist die Chroni-
fizierung eher als Festschreibung des
Ausnahmezustandes und damit als Dau-
erkrise charakterisiert. Daraus ldsst sich
folgern, dass die Familien und Partner-
schaften durch den heutigen chronischen
Verlauf eher mehr be- als entlastet sind.

e) Die bislang kaum ein- und ab-
schitzbaren Nebenwirkungen der HAART
haben bei den Angehorigen zu Belastun-
gen gefiihrt, die von den Gesundheits-
professionen bis dato kaum wahrgenom-
men wurden, daher in aller Regel verbor-
gen blieben und auf die nicht angemessen
reagiert wurde.

f) Die Chronifizierung von Aids hat
ferner zur Folge, dass HIV-positive Men-
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schen iiber lingere und lange Zeit am pri-
vaten und 6ffentlichen Leben (Arbeitswelt,
soziale Beziechungen etc.) teilnehmen. Fa-
milien und Partnerschaften bleibt dadurch
zwar mehr Zeit fiir Anpassungsleistungen
und die Entwicklung angemessener Unter-
stiitzungsformen. Zugleich aber sind die
an sie gestellten Anforderungen nicht we-
niger, sondern anders geworden, und da-
durch haben sich auch die Belastungen und
Anpassungsanforderungen verlagert und
tendenziell erweitert.

Nun stellt sich die Frage, auf welche
professionellen Ressourcen Angehorige
zur Bewiltigung des heutigen Belas-
tungsspektrums zuriickgreifen konnen.
Hier ist auf eine kritische Erkenntnis hin-
zuweisen, die bereits anfangs der 90er
Jahre gedussert wurde: Vorhandene An-
gebote der psychotherapeutischen und
psychosozialen Begleitung werden von
den Angehorigen HIV-positiver Men-
schen relativ wenig in Anspruch genom-
men, obwohl ihre Belastungen uniiber-
sehbar sind (Remplein-Keller et al. 1992).
Dies wird u.a. damit erklart, dass “(...)
die Inanspruchnahme von Unterstiitzung
(...) zumindest in unserer Gesellschaft ein
Bewidltigungsverhalten (zu sein scheint),
das der individuellen Patientenrolle zu-
geschrieben wird und im allgemeinen
nicht die Familienangehdrigen umfasst”.
(S. 152). Aufgrund der zdgerlichen In-
anspruchnahme von Hilfe kénnen Situa-
tionen entstehen, in denen professionelle
Instanzen erst dann angefordert werden,
wenn die Uberlastung bereits zu massiv
ist, um kurzfristig eine fiir alle Beteilig-
ten annehmbare Losung im hiuslichen
Rahmen zu finden, und oft kommt in sol-
chen Situationen, zumindest fiir eine kur-
ze Zeitspanne, nur noch eine Klinik-Ein-
weisung in Frage (Cramer/Rible 1996).

Vor diesem Hintergrund zieht Brown
(1997) eine erniichternde Bilanz des Sta-
tus Quo zur Unterstiitzung pflegender
Angehoriger HIV-positiver Menschen:
Trotz der seit den 80er Jahren im Aids-
bereich gefiihrten Angehorigendiskussion
fehlen bislang familien- und bedarfsori-
entierte Unterstiitzungsmodelle, die hin-
reichend operationalisiert wurden, und
die dem Bedarf der Angehorigen umfas-
send gerecht werden. In Deutschland

wurden zwar vor kurzem erste Schritte
in Form eines Angehorigenkonzeptes un-
ternommen (Lemmen et al. 1998) und zu-
dem ein bundesweites Angehorigen-
Netzwerk initiiert, das den einzelnen Mit-
gliedern ein Forum der Aussprache, des
emotionalen Riickhalts sowie der Beglei-
tung anbietet. Allerdings bleiben aus pfle-
ge- und gesundheitswissenschaftlicher
Sicht folgende Fragen weitgehend offen
und bediirfen daher der Bearbeitung:

— Welche Angebote zur wirkungsvollen
Entlastung der pflegenden Angehori-
gen HIV-positiver Menschen existie-
ren insgesamt in einem definierten Ver-
sorgungsgebiet, und wie sind diese
Entlastungsprogramme konturiert?

— Wie werden diese Angebote von den
angesprochenen Zielgruppen wahrge-
nommen und genutzt, bzw. inwiefern
ist die Nutzerfreundlichkeit beriicksich-
tigt?

— Wo liegen Hindernisse in der Inan-
spruchnahme, und wie kénnen diese be-
hoben werden?

Diese Fragen, zu deren Beantwortung
bislang keine hinreichende empirische
Datenbasis geschaffen werden konnte,
zeigen auf, mit welchen Herausforderun-
gen die professionellen Versorgungs-
akteure im HIV/Aidsbereich im Zeitalter
der Normalisierung konfrontiert sind. Im
Zuge der Normalisierungsdiskussion ist
daher erforderlich, dass nunmehr a) die
Akteure hinter den Kulissen, d.h. die pfle-
genden Angehorigen wahrgenommen
werden, b) deren Unterstiitzungsbedarf
identifiziert wird, um somit die Auswei-
tung der Epidemie “zweiten Grades”
rechtzeitig anzugehen und einzuddmmen,
und c) angepasste Unterstiitzungspro-
gramme erprobt und etabliert werden.
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MSc, ib@email.ch

Doris Schaeffer, Prof., Dr. phil.,
ipw @uni-bielefeld.de

Institut fiir Pflegewissenschaft
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Universitétsstrasse 15,
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Anmerkungen

1 Der Begriff “pflegend” versteht sich nicht ausschlies-
slich in Bezug auf die Hilfe bei korperlichen Defiziten,
sondern vielmehr als die Summe von Titigkeiten ver-
schiedenster Dimensionen, die darauf abzielen, die Er-
krankten zu unterstiitzen, das Alltags- und Krank-
heitsmanagement zu gewihrleisten sowie dieses per-
manent den aktuellen Erfordernissen anzupassen
(Kesselring/Panchaud 1999).

2 Die Situation pflegender Angehériger wurde im Rah-
men des Modellprojektes zur “Forderung der Pflege-
bereitschaft bei schwerkranken und sterbenden Men-
schen am Beispiel von Aids” gefiihrt (2. Projektphase,

1998 — 2000), das von der Deutschen AIDS-Hilfe e.V.
getragen, vom Bundesministerium fiir Gesundheit ge-
fordert, sowie vom Institut fiir Pflegewissenschaft an
der Universitit Bielefeld wissenschaftlich begleitet
wurde. Das Forschungsprojekt basiert auf 15 leitfa-
dengestiitzten Interviews mit ausgeprigtem narrativen
Charakter. Abschliessend wurde zur diskursiven Vali-
dierung ein Fokusinterview mit einer Angehdrigen-
gruppe (5 Frauen, 1 Mann) gefiihrt. Alle Gespriiche
wurden auf Tonband aufgenommen und transkribiert.
Zusitzlich zur Verschriftlichung dienten Gesprichs-
protokolle zur Datenanalyse. Die eineinhalb bis zwei-
einhalbstiindigen Einzelgespriche wurden zwischen
Mai 1999 und Mai 2000 in der gesamten Bundesrepu-
blik Deutschland gefiihrt, d.h. die Angehorigen (11
Frauen, 4 Minner) sowie die Angehérigengruppe

stammten sowohl aus dem urbanen wie auch aus dem
landlichen Raum.

3 In heutigen epidemiologischen Analysen finden sich
aufgrund der ungewissen pharmakologischen Entwick-
lung kaum mehr konkrete Uberlebenszeiten, es wird le-
diglich von “Verzogerung” des Krankheitsverlaufes
oder einem “deutlichen Riickgang” der Aids-Diagnosen
berichtet (Robert Koch Institut 1999). Es gibt jedoch
erste Hinweise, dass Aids-definierende opportunisti-
sche Infektionen unter HAART in unterschiedlichem
Masse auftreten und dadurch die verbleibende Lebens-
zeit beeinflussen. So wurde z.B. fiir das Kaposi Sarkom
eine deutlich grossere Senkung der Inzidenz beobachtet
als bei Non-Hodgkin Lymphomen oder Cytomegaliere-
tinitis (Ledergerber et al. 1999).
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