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1 Einleitung

Der vorliegende Abschlussbericht der zweiten, quantitativen Studienphase des Projektes ,, Ein-
fluss medizinischer Therapiefortschritte auf die Lebens- und Handlungsperspektiven von
Frauen mit HIV und AIDS* untersucht, wie sich die Lebensverhaltnisse und —perspektiven
von HIV-infizierten Frauen in Deutschland durch die Einfihrung der Kombinationstherapien
(ART)E]im Jahr 1996 und die Entwicklung einer HIV-spezifischen Schwangerschaftsvorsorge
seit Mitte der 90er Jahrézveréndert haben.

Ende 2002 lebten in Deutschland etwa 39.000 Menschen mit HIV, davon 9.000 Frauen
(23%). Seit Beginn der Epidemie in Deutschland in den 80er Jahren haben sich etwa 60.000
Menschen mit HIV infiziert, 26.000 sind an AIDS erkrankt und insgesamt 21.000 an den Fol-
gen der HIV-Infektion bereits gestorben, trotz neuer Therapien alein 600 im Jahr 20015!
Zweifellos geht es Menschen mit HIV heute - im Jahr 2003 —wesentlich besser als noch Mitte
der 90er Jahre. Durch die Entwicklung der Kombinationstherapie konnte die gesundheitliche
Situation vieler Menschen mit HIV nachhaltig stabilisiert werden. In der Folgeist die Lebens-
erwartung vieler Betroffener gestiegen. Warum also noch Untersuchungen zu einem Thema,

dassim Vergleich zu den grof3en Volkskrankheiten nur eine Minderheit betrifft?

Gesundheitspolitisch sind die HIV-Pravention sowie die Versorgung HIV-Infizierter weiter-
hin wichtige Themen, denn HIV ist nach wie vor nicht heilbar. Die Erfolge in der medizini-
schen Therapie dirfen nicht dartiber hinwegtéuschen, dass wir es hier mit einer schweren,
todbringenden Erkrankung zu tun haben. Die Behandlung HIV-Infizierter ist aufwendig und
komplex, sowohl fur die Behandler/innen als auch fir die Behandelten selbst. Daimmer mehr
Menschen immer langer mit dem Virus und der entsprechenden medizinischen Behandlung

leben, ist eslangst an der Zeit, sich dieses,, Leben® einmal genauer anzusehen.

* ART (Antiretrovirale Therapie) - Mitte der 90er Jahre gelang in der medizinischen Therapie der HIV-Infektion ein Durchbruch. Dadurch
wurde AIDS von einer bis dahin in der Regel todlich verlaufenden Krankheit zu einer chronischen Erkrankung. Ausldser war die Behand-
lung mit einer Kombination verschiedener Préparate, durch die der Krankheitsverlauf auch langerfristig wirksam beeinflusst werden kann.
Diese Behandlungsform wurde 1996 bel der XI. Internationalen AIDS-Konferenz in Vancouver vorgestellt und kommt seitdem in grof3em
Umfang zum Einsatz.

2 Schifer (1997); Eicher/Facklam/Heckmann (1991). Das Risiko der vertikalen Transmission von der Mutter auf das Kind konnte durch eine
Kombination aus medikamentdser Behandlung und Kaiserschnitt vor Beginn der Wehentétigkeit von 30% Anfang der 90er Jahre auf bis zu
1% gesenkt werden.

3 Robert-Koch-Institut: Epidemiologisches Bulletin, Sonderausgabe A vom 17.Mé&rz 2003
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Ziel der vorliegenden Untersuchung ist es deshalb, die Lebensverhdltnisse von HIV-
infizierten Frauen zu dokumentieren bzw. Verénderungen in den Bereichen Soziale Stuation,

Medizinische Betreuung und Psychosoziale Unter stiitzung aufzuzeigen.

Schwerpunkte sind dabel die Fragestellungen:

- Welche Auswirkungen haben die medizinischen Therapiefortschritte auf die berufliche und

finanzielle Situation der betroffenen Frauen?

- Welche Auswirkungen haben die medizinischen Therapiefortschritte auf die sozialen Bezie-
hungen infizierter Frauen, mit besonderem Augenmerk auf Partnerschaft, Kinderwunsch und

dessen Redlisierung?

- Welche Zusammenhange kdnnen zwischen personlicher Lebenssituation (beruflich, finan-
ziell, sozial), psychischer Befindlichkeit und Nachfrage nach psychosozialer Unterstiitzung
festgestellt werden?

- Welche Zusammenhénge konnen zwischen personlicher Lebenssituation HIV/AIDS-
betroffener Frauen (beruflich, finanziell, sozial) und Compliance/Adhérenz® beschrieben wer-

den?

Der erste qualitative Tell der Untersuchung konzentrierte sich auf die Handlungsmuster infi-
zierter Frauen und deren Hintergriinde. Wie bereits im ersten Teil werden auch hier die quan-

titativen Ergebnisse mit friiheren Forschungsergebnissen aus den 90er Jahren verglichen.

Der Bericht ist so aufgebaut, dass neben den soziodemographischen Daten vor alem die Zu-
sammenhange von psychometrischen Skalen und Variablen des sozialen Umfeldes sowie
Merkmalen der Person herausgearbeitet werden. Ein weiterer Fokus liegt auf den Zusammen-
héngen zwischen den Variablen zum Thema Compliance/Adhéarenz und Folgerungen zur psy-

chosozialen Unterstiitzung.
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An dieser Stelle mochten wir noch einmal allen Probandinnen fir ihre engagierte Mitarbeit
beim Ausfillen der umfangreichen Fragebtgen danken. Ebenso danken wir allen, die uns bel
der Erhebung in anderer Weise tatkréftig unterstiitzt haben. Nicht zuletzt danken wir dem
BMGS fir die konstruktive Zusammenarbeit, die dieses Projekt erst moglich gemacht hat.

Elfriede Seffan und Ute Herrmann
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2 For schungsstand

Der aktuelle Stand der sozialwissenschaftlichen AIDS-Forschung in Deutschland wurde be-
reits im Rahmen des Abschlussberichtes der qualitativen Studienphase ausfhrlich dargestellt.
An dieser Stelle sollen lediglich Erganzungen bezlglich der neueren Entwicklungen hinzuge-

flgt werden.

2.1 Compliance/Adhérenz

Neben den beiden Untersuchungen zu Compliance/Adhéa'\rean,| deren Abschlufberichte bei
der Erstellung des Berichtes der qualitativen Phase bereits vorlagen und dort beschrieben
worden sind, wurde Bezug genommen auf ein weiteres Projekt zu diesem Thema, das von der
Sektion PSY CHSOZ der Deutschen AIDS-Gesellschaft (DAIG) durchgefiihrt wurde.

Diese Studie, deren Ergebnisse von BaderEI beim 9. Deutschen und 14. Osterreichischen
AIDS-Kongress 2003 in Hamburg vorgetragen wurden, beruht auf einer qualitativen und
guantitativen Befragung von Personen mit HIV und AIDS.

Die Autoren definierten vier verschiedene Compliance-Typen:
Personen mit

»  kritischer Compliance,

e kritischer Non-Compliance,

« traditioneller Compliance

e und traditioneller Non-Compliance.

In psychologischer Hinsicht verfligt der Typus der kritischen Compliance Uber einen hohen
Standard internaler Kontrolle, adaptive Copingstrategien, Reflexion, Information und Kriti-
sche Einstellung zu antiretroviraler Therapie, Erfahrung mit ART und theoretische Akzeptanz
von Non-Compliance. In sozialer Hinsicht geniefdt er eine gute psychosoziale Unterstiitzung

und pflegt einen offenen Umgang mit der Infektion.

Weilandt et al. (2001): Compliance/ Adhérenz bei antiretroviraler Kombinationstherapie und EinfluR der Therapiefortschritte auf die Le-
bens- und Handlungsperspektiven von Menschen mit HIV/AIDS, Abschlubericht Phase 1; Hautzinger et al. (2001 ): Beurteilung der Le-
bensumwelt von Personen mit HIV im Hinblick auf die Verbesserung der Compliance mit ART.

“ Bader et al. (2003a): Psychosocial Worlds of P.W.H.A.s and Their Compliance on HAART: A Compliance Typology — An interdiciplinary
Study.
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Kennzeichnend fir den Typus der traditionellen Compliance sind emotional beeinflusste me-
dizinische Entscheidungen, externale oder fatalistische KontrollGiberzeugung, uneffektive oder
passive Copingstrategien und eine naive Einstellung zu ART. Damit einher gehen eine
schwach ausgepragten psychosoziaen Unterstiitzung sowie ein nicht offener Umgang mit der
HIV-Infektion und der ART. Personen dieser Gruppe haben tberdies mehr Schwierigkeiten
mit der Bewaltigung Kritischer Lebensereignisse als andere und leiden in hohem Mal3e unter

sozialen Angsten.

Der Typ der kritischen Compliance wird als der stabilste Compliance-Typ beschrieben. Diese
Personen sind eher in der Lage, kritische Lebensereignisse zu bewéltigen, weisen eine hohe

Lebensqualitat auf und werden in hGherem Mal3e psychosozial unterstiitzt.

Der Typ der traditionellen Compliance hat ebenfalls mehr Probleme mit der Bewéltigung
kritischer Lebensereignisse, weist eine unterdurchschnittliche Lebensqualitat auf und hat nur
selten eine gute psychosoziale Unterstiitzung. Personen dieses Typs neigen zu unreflektierten
Abbrtchen der ART.

Der Typ der kritischen Non-Compliance trifft seine Entscheidungen selbstandig und verfigt
Uber ein gutes psychosoziales Unterstiitzungssystem. Griinde fur die Non-Compliance sind
subjektives Gesundheitsempfinden, Nebenwirkungen oder die Idee strukturierter Therapie-

pausen.

Der Typ der klassischen Non-Compliance zeichnet sich durch maladaptive Copingstrategien
aus. Er fragt nicht nach den Konsequenzen, hat haufig keine psychosoziale Unterstiitzung, oft
soziale Angste und verheimlicht die HIV-Infektion selbst im néheren sozialen Umfeld.
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Die Autoren konstatieren, dass Personen mit kritischer Compliance am besten mit HIV und
AIDS zurechtkommen. Diese Personen haben die hdchste Lebensqualitét. In der Studie von
Bader et al. wird festgestellt, dass Frauen generell Uber geringe psychosoziale Unterstiitzung
verfigen und eher zu maladaptiven Copingstrategien neigen. Dementsprechend wurde bel
weiblichen Probandinnen auch der fur ein Leben mit HIV ginstige Typ der kritischen
Compliance nicht beobachtet. Da hierfir bisher keine Erkldrung gefunden werden konnte,
halten Bader et al. geschlechtsspezifische AIDS-Forschung in diesem Zusammenhang fir

dringend erforderlich.

Auf dem 9. Deutschen und 14. Osterreichischen AIDS-Kongress 2003 in Hamburg stellte
BadaEIein weiteres Projekt vor, das sich auf die Ergebnisse der oben genannten Studie be-
zieht und dessen Zidl es ist, das Arzt-Patienten-Verhdtnis zu verbessern. In diesem Zusam-
menhang wurde betont, dass Patienten ein Grundrecht auf Selbstbestimmung haben, dement-
sprechend bestehe eine grundrechtliche ,,Notwendigkeit der Aufkldrung“. Im Rahmen des
Projektes werden Regeln und Leitlinien fUr ein patientenzentriertes Arzt-Patienten-Gesprach
entwickelt, wobel eine vertrauensfordernde Kommunikation im Mittelpunkt steht. Wesentli-
che Voraussetzungen hierfir sind nach Ansicht Baders die Empathie und Authentizitdt des
Arztes sowie eine nondirektive Gesprachsfuhrung. Verworfen werden sémtliche Formen auto-
ritérer Gesprachsfiihrung wie Befehlen, Anordnen, Kommandieren, Warnen, Ermahnen, Dro-
hen, Moralisieren und Predigen, Verurteilen und Beschuldigen. AulRerdem wird kritisiert, dass
didaktische und padagogische Aspekte des Arzt-Patienten-Gesprachs im Medizinstudium
vernachlassigt werden. Am Beispiel des Regenbogenprojektes in Bochum beschreibt Bader

die konkrete Umsetzung in die Praxis anhand von vier M oduIenEl.

Das erste Modul umfasst den Einsatz eines medizinischen Betreuers, der einerseits personlich
zu Fragen der ART, Nebenwirkungen und Compliance berdt und bei Konflikten zwischen
Arzt und Patient/in eine Vermittlungsposition einnimmt. Ziel ist es, das Selbstbestimmungs-
recht der/des Patientin/en zu stérken und auf ein partnerschaftliches Arzt-Patient/in- Verhalt-

nis hinzuwirken.

% Bader (2003 b): Adhérenz: Die Patienten-Resistenz.

® Hierbei wurden auch die Studien von Weilandt et al. und Hautzinger et al. beriicksichtigt. Zwecks verbesserter Information und Umsetzung
der Compliance im Alltag empfahlen Hautzinger et al. eine Optimierung der Zusammenarbeit von Arzten und Beratern. Ein gegenseitiger
Austausch, gegebenenfalls auch tber einzelne Patienten, und eine gegenseitige Anerkennung der jeweiligen Kompetenz sei von zentraler
Bedeutung. Zu einem &hnlichen Ergebnis kamen auch Weiland et al. (S.98). Eine interdisziplindre Kooperation und die Zusammenarbeit mit
Selbsthilfegruppen seien wichtig. Auch sollten Schulungsgruppen und —programme entwickelt werden.
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Ein weiteres Modul beinhaltet ein Informationsfrihstiick fur Patient/innen. Das dritte Modul
besteht in der Entwicklung eines Fragebogens zur Ermittlung der Selbstbestimmung der Pati-
enten. Und als viertes Modul werden Trainingsangebote fiir Arzte und Patient/innen angebo-

ten.

2.2 L ebensqualitéat/L ebenszufriedenheit

Seit die unmittelbare Lebensgefahr durch die Einfihrung der antiretroviralen Therapien nicht
mehr im Vordergrund steht, sind in den letzten Jahren die Begriffe Lebensqualitét und Le-
benszufriedenheit in den Mittelpunkt des Forschungsinteresses gertickt. Laut WHO-
Definition soll sich der medizinische Entscheidungsprozess vor alem auf die Optimierung der
Lebensqualitét richten, die anhand eines biopsychosozialen Gesundheitsbegriffs definiert
wi rdE! Daher stehen Themen wie Lebenszufriedenheit und Lebensqualitat, die bereits in den
oben genannten Studien zu Compliance/Adharenz behandelt wurden, auch in der hier vorlie-
genden Untersuchung FrauenLeben sowohl im qualitativen als auch im quantitativen Teil im
Mittel punkt.

Welitere Forschungsergebnisse zur Lebensqualitdt stammen vor allem aus sogenannten Pra-
xisstudien in Schwerpunktpraxen und - ambulanzen. Ein Hintergrund fur dieses praxisorien-
tierte Forschungsinteresse dirfte die Beobachtung sein, dass sich der gesundheitliche Zustand
der Patient/innen durch die ART zwar verbessert, die psychosoziale Befindlichkeit sich aber
héufig nicht gleichermalien positiv entwickelt. Auffalend ist, dass sdmtliche diesbezligliche
Forschungsarbeiten von Frauen durchgefthrt wurden.

"Vgl.Bader (2003b): Adhérenz: Die Patienten-Resistenz.
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Bereits fur Schmedes8|]/var das Thema Lebensqualitat ein wichtiger Themenschwerpunkt ihrer
Studie Uber Frauen mit HIV. Allerdings wird die Lebensqualitét dort vor allem anhand von
gesundheitsbezogenen Parametern gemessen. Insgesamt schédtzen die Probandinnen dieser
Studie ihre Lebensqualitét selbst Uberwiegend zwischen mittelmafiig und sehr gut ein. Das
Ergebnis korreliert mit dem gesundheitlichen Zustand.

Zunehmende Beachtung im Zusammenhang mit Lebensqualitét finden psychische Befind-
lichkeiten bis hin zu psychiatrischen Begleiterkrankungen. Bei einer Befragung der weibli-
chen Patienten des Praxiszentrums Kai serdammEIgab Uber ein Viertel der Befragten psychiat-
rische Begleiterkrankungen mit stationarem Aufenthalt in einer psychiatrischen Abteilung in
ihrer Vorgeschichte an. Dabel war Depression die haufigste Nennung. Auch Ahrend vermutet,
dass mehr als 50% aller HIV-Infizierten unter reaktiven Depressionen Ieidenm

Wolfmstellt beim Vergleich zweier Kohorten HIV-infizierter Patienten (1992 und 2001 in
M Unchen) zwar eine Verbesserung der Lebensqualitédt insgesamt fest, insbesondere durch eine
Verbesserung des allgemeinen Gesundheitszustandes, der Schmerzsymptomatik, der korperli-
chen Leistungsfahigkeit und der Erfullung sozialer Rollen, in Bezug auf die psychische Be-
findlichkeit konnte jedoch keine Verbesserung gemessen werden. Zwar lagen die Werte der
einzelnen psychischen Symptome wie Depressivitét und Angstlichkeit der Kohorte von 2001
etwas unter denen der Vor-ART-Ara, sie waren jedoch deutlich héher als die einer nicht infi-
Zierten Vergleichsgruppe. Insbesondere Patient/innen, deren Gesundheitszustand CDC BCEJ
entsprachen, stimmten in Bezug auf ihre psychische Befindlichkeit nahezu mit denen der Ko-
horte von 1992 Uberein. Unzufrieden waren die Befragten insbesondere mit ihrem Sexualle-
ben, ihrer Partnerschaft, der beruflichen Situation und ihrem Selbstwertgefuihl. Letzteres traf

insbesondere auf Frauen zu.

8 Schmedes (2000): Optimierung von Qualitét und Effektivitét der Therapie der HIV-Infektion bei Frauen — auf der Basis epidemiologischer,
klinischer und psychosozialer Daten.

9 Cordes (2002): Epidemiologische und medizinische Entwicklungen bei HIV-positiven Frauen am Beispiel der Frauenkohorten-Studie des
Praxiszentrums Kaiserdamm

10 Ahrend (2003): Psychiatrische Erkrankungen bei HIV-1-positiven Menschen

™ Wolf (2003): Lebensqualitét (LQ) bei HIV-Patienten — 10 Jahre spéter

2 CDC - Klassifikationen erkldren den Status der HIV-Infektion. Grundlage dafiir sind die Helferzellzahl (CD4" - Lymphozytenzellzahl)
einerseits und Symptomatik andererseits. Es werden jeweils drei Stadien unterschieden. Beziiglich der Helferzellen werden Gruppen mit
>500 Helferzellen, zwischen 200 — 499 Helferzellen und < 200 Helferzellen unterschieden. Beztiglich der Symptome gibt es die Gruppen
asymptomatisch, symptomatische HIV-Infektion aber kein AIDS, sowie AIDS. Insgesamt ergeben sich daraus neun mégliche Konstellatio-
nen, die geméss den Symptomen nach A, B und C benannt werden und geméss den Helferzellen nach 1, 2. und 3. Die Kategorie 3C ent-
spricht AIDS im Vollbild mit unter 200 Helferzellen. Golz/Rockstroh et al. (2001)
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2.3 Geschlechts- und gender spezifische®[AI DS- Forschung

Immer haufiger wird in Deutschland die Forderung nach geschlechts- und genderspezifischer
AIDS-Forschung erhoben. Neben engagierten Wissenschaftler/innen und Arzt/innen macht
sich insbesondere die DAIG-Sektion All Around Women Special in den letzten Jahren fir die
geschlechtsspezifische Auswertung von bereits erhobenen Forschungsdaten und fir die Etab-
lierung von medizinischer und sozialwissenschaftlicher Forschung im Frauenbereich stark. So

forderte KremerE'|

in ihrem Vortrag ,Geschlecht und Gender as Aspekte in der HIV-
Forschung* auf dem 9. Deutschen und 14. Osterreichischen AIDS-Kongress 2003 dazu auf,
neben geschlechtsspezifischen auch genderspezifische Aspekte stérker zu beachten. Zurzeit
arbeitet All Around Women Special an einer Studie zur Sexualitdt HIV-infizierter FrauenL?‘:|
die in Zusammenarbeit mit der Universitétsfrauenklinik der Ludwig-Maximilian-Universitét

in MUnchen durchgefthrt wird.

Die SPI-Forschung gGmbH hat vor kurzem ein Projekt abgeschlossen, in dem die Sexualitét

konkordanter oder diskordanter heterosexueller Paare untersucht wurdeE-,| Themenschwer-

punkt dabei war die Prévention.

¥ Wahrend das Geschlecht die biologischen Unterschiede zwischen Mann und Frau meint, so bezeichnet Gender soziale und kulturelle
Aspekte wie Geschlechterrollen, Geschlechtsidentitét und Sexualverhalten. Vgl. Kremer (2003).

¥ Kremer (2003): Geschlecht und Gender als Aspekte in der HIV-Forschung

%5 Ulrike Sonnenberg-Schwan et al. (2003): Beeintrachtigungen des sexuellen Erlebens bei Frauen mit HIV/AIDS. Aus Griinden der Ver-
gleichbarkeit haben wir aus dem dort verwendeten Fragebogen einige Skalen und Fragebl 6cke tibernommen. Wir danken den Mitarbeiterin-
nen fur ihre Kooperation.

16 K raus/Steffan/Kerschl (2003): Heterosexuelle Transmission des HIV vor dem Hintergrund der neuen Therapieméglichkeiten.
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3 Methode und Erhebung

Der vorliegende Bericht stellt die Ergebnisse der zweiten, quantitativen Studienphase des Pro-
jektes , Einfluss medizinischer Therapiefortschritte auf die Lebens- und Handlungsper spekti-
ven von Frauen mit HIV und AIDS' dar. Auf der Basis der Ergebnisse der ersten, qualitativen
Studienphase (n=41) wurde ein umfangreicher (teil-)standardisierter Fragebogen entwickelt
(siehe Anhang), der die thematischen Bereiche Soziographie, Test und Infektionsweg, Ge-
sundheit, antiretrovirale Therapie (ART), medizinische Betreuung, Drogenkonsum, psycho-
soziale Unterstiitzung, Lebenszufriedenheit und Lebensgefihl, Selbsteinschétzung der person-

lichen Ressourcen, Sexualite'\tﬁ,| sowie Schwangerschaft und Kinderwunsch umfasst.

Eines der auffélligsten Ergebnisse der qualitativen Studie war die Diskrepanz zwischen der
Verbesserung der gesundheitlichen Situation der Probandinnen auf der einen Seite und einer
gleichbleibenden oder gar schlechteren psychischen Befindlichkeit und Lebenszufriedenheit
auf der anderen Seite. Gestiitzt wurde dieser Eindruck auch durch die Ergebnisse anderer Stu-
dienIE.| Bislang konnten Zusammenhange zur sozialen oder gesundheitlichen Situation sowie

zu Personlichkeitsmerkmalen nur unzureichend dargestel It werden.

Vor diesem Hintergrund sind die psychische Befindlichkeit und Lebensqualitét zentrale The-
menbereiche der hier vorliegenden quantitativen Untersuchung. Fur die Erhebung wurden
geprufte psychometrische Skalen zu Hoffnungslosigkeit, Lebenszufriedenheit und Selbstwirk-
kol

samkeit™ eingesetzt. Der Vortell geprifter Skalen ergibt sich durch die Moglichkeit eines

Vergleichs unseres Samples mit der Allgemeinbevoélkerung und anderen klinischen Gruppen.

Wahrend mit der Skala zur Hoffnungslosigkeit insbesondere die Neigung zur Depression ge-
messen werden kann, gliedert sich die Skala zur Lebenszufriedenheit in zehn Subbereiche,
wie z.B. Partnerschaft, Kinder, Beruf, Wohnsituation etc., die auch einzeln verwendet werden
konnen. Die Skala Selbstwirksamkeit misst die individuellen Ressourcen im Umgang mit

problematischen L ebenssituationen.

1 Zu den Themen ,, Sexualitét”, , Schwangerschaft und Kinderwunsch® haben wir aus Griinden der Vergleichbarkeit einige Fragen aus dem
Fragebogen tibernommen, den die Sektion AAWS unter Mitwirkung ihres Community Advisory Boards zusammen mit dem HIV-Team der
I. Universitatsfrauenklinik Miinchen im Rahmen der Studie ,, Sexuelles Erleben und Beeintrachtigungen des sexuellen Erlebens bel Frauen
mit HIV/AIDS" entwickelt hat. Wir danken fur die Kooperation.

18 Cordes (2002); Ahrendt (2003); Wolf (2003)

9 Krampen (1994): Skalen zur Erfassung von Hoffnungslosigkeit (H-Skalen), Deutsche Bearbeitung und Weiterentwicklung der H-Skala
von Aaron T. Beck; Fahrenberg et al. (2000): Fragebogen zur Lebenszufriedenheit (FLZ); Jerusalem/Schwarzer (1981): Allgemeine Selbst-
wirksamkeit
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Uberdies wurde eine Skala zu allgemeinen BeschwerdenﬁI

in den Fragebogen aufgenommen,
erganzt durch eine von uns aufgrund der qualitativen Interviews entwickelte Skala HIV-
spezifischer Beschwerden. Die Skala zu den allgemeinen (vorwiegend korperlichen) Be-
schwerden ermdglicht einen Vergleich mit anderen Gruppen chronisch Kranker bzw. mit der

Allgemeinbevolkerung.

Alle Skalen sind im Kapitel 6 , Die psychometrischen Skalen* ausfuhrlich beschrieben. Sie
werden mit verschiedenen Merkmalen des soziaden Umfeldes, der Person, Complian-
ce/Adhérenz und psychosozialer Unterstiitzung korreliert. Auf diese Weise soll beschrieben
werden, worin die Ursachen fur die insbesondere bel weiblichen HIV -Infizierten oft beobach-

tete mangelnde L ebenszufriedenheit und psychische Verstimmung zu suchen sind.

Erhebung

Die Erhebung erfolgte in erster Linie tUber Schwerpunktpraxen und —ambulanzen und Uber
Einrichtungen der psychosozialen Betreuung im AIDS-Hilfe-Sektor. An ale Praxen, Ambu-
lanzen und Einrichtungen wurden zunéchst jeweils drei Exemplare des Fragebogens mit frei
gestempelten Riuckumschlégen verschickt, die von den Probandinnen selbst zurlick gesandt
wurden. Auf diese Weise war absolute Anonymitét gewéhrleistet. In einem Anschreiben wur-
den die Ziele der Untersuchung dargestellt und darum gebeten, die Fragebdgen mit den Um-
schlégen an die Patientinnen bzw. Klientinnen weiter zu geben. Fir den Fall, dass die Adres-
saten mehr als drei Fragebdgen verteilen konnten, wurden sie gebeten, weitere Fragebogen

bei der SPI-Forschung nach zu bestellen.

2 7erssen/Koeller (2000): Die Beschwerdenliste
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Insgesamt wurden 786 Fragebdgen an 182 Arztpraxen oder Kliniken und 768 an 126 AIDS
Hilfen oder andere Einrichtungen im AIDS-Hilfe-Bereich zur Verteilung gegeben, unter ande-
rem auch an AIDS-Beratungsstellen der Gesundheitsémter sowie an Privatpersonen in deren
Umfeld. Der Rucklauf lag bei 185 Fragebdgen, die in die Auswertung einbezogen wurden.
Dartber hinaus gingen noch sechs weitere Fragebtgen nach Ablauf der Erhebungsfrist ein,
die nicht mehr berticksichtigt werden konnten. Bedenkt man den doppelten Filter, so lag der

Rucklauf im erwarteten Rahmen.

Schon wéhrend der Erhebung bekamen wir Rickmeldungen sowohl von Probandinnen als
auch von Personen, die mit der Verteilung der Fragebdgen befasst waren. Zwar ,, stéhnten” die
Probandinnen teilweise Uber den Umfang des Fragebogens, insgesamt jedoch waren viele sehr
angetan. Insbesondere die Fragen zur Sexualitét |6sten zum Teil heftige Gefuhle wie etwa
Traurigkeit aus, wodurch es den Betreffenden besonders schwer fiel, diese Fragen zu beant-
worten. Auch bei anderen Themenkomplexen wurden teilweise schmerzvolle Erinnerungen
geweckt. Viele Probandinnen berichteten, dass es fir sie eine anstrengende, aber fruchtbare
Auseinandersetzung gewesen sei. In einigen Fallen erfolgte auch eine personliche Kontakt-
aufnahme zu den Wissenschaftlerinnen, die den Eindruck gewannen, dass die Teilnahme an
der Untersuchung fur einige Probandinnen einen wichtigen Schritt in ihrer personlichen Ent-

wicklung darstellte.

Auch fur die Mitarbeiterinnen des Forschungsprojektes stellte der Umgang mit den Fragebo-
gen im Rahmen der Dateneingabe und der Auswertung eine stete personliche Herausforde-
rung dar. Immer wieder offenbarten sich ihnen erschitternde Schicksale, die sie stark berihr-
ten. Der Mut, mit dem viele Probandinnen ihre Lebensgeschichte offen legten, nétigte den

Wissenschaftlerinnen immer wieder grof3en Respekt ab.

Nach Eingabe und Bereinigung der Daten wurden die Fragebdgen aus datenschutzrechtlichen
Grunden vernichtet. Die Daten wurden mit dem Statistikprogramm fir Sozialwissenschaften
SPSS verwaltet und ausgewertet. Da Uber die Gruppe der HIV-infizierten Frauen insgesamt
nicht gentigend Informationen vorliegen, konnte keine reprasentative Stichprobe gezogen

werden.
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Die vorliegenden Daten sind jedoch umfassend und heterogen, so dass insgesamt RlckschlUs-
se auf Entwicklungstrends gezogen und Aussagen Uber einzelne Gruppen gemacht werden

kdnnen.
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4 Soziographische Daten

In der zweiten Phase der Studie FrauenLeben wurden die soziographischen Daten mit Hilfe
eines quantitativen, (teil-)standardisierten Instruments erhoben. Die Ergebnisse werden hier

dargestellt und mit der qualitativen Auswertung aus Phase | verglichen.

4.1 Herkunft

Zwel Drittel (119) der Probandinnen leben in den alten Bundeslandern, nur acht Frauen
(4,3%) in den Neuen Bundesléndern. Obwohl die Anzahl der HIV-infizierten Frauen in den
Neuen Bundesldndern mit etwa 600 Falen nur 6,7% der HIV-infizierten Frauen in Deutsch-
Iandmausmacht, sind ostdeutsche Probandinnen in dieser Stichprobe trotzdem deutlich unter-
reprasentiert. Allerdingsist hier Berlin nicht in die Berechnung einbezogen, daim Erhebungs-
instrument nicht zwischen Ost- und Westberlin differenziert wurde. 52 Befragte (28,1%)

wohnen in Gesamtberlin und bilden somit die gréfite Gruppe aus einem Bundesland.

2! Errechnet aus den Daten des RKI (B/2002). Ende des Jahres 2002 lebten ca. 39000 Menschen mit HIV oder AIDS in Deutschland, davon
ca. 9000 Frauen.
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Abb. 1 Herkunft der Probandinnen
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115 Frauen (62,2%) leben in einer Grof3stadt, 42 (22,7%) in einer Kleinstadt und 22 (11,9%)
in landlichen Regionen. Diese Verteilung entspricht den Ergebnissen der AIDS-Statistik des
RKI, die eine Konzentration HIV-infizierter Menschen in Ballungsgebieten und Grol3stadten
ermittelt hatE.| Bezlglich der medizinischen Versorgung und der psychosozialen Unterstit-
zung weisen die Angebote fur HIV-Infizierte zwischen landlichen Gebieten und Grol3stadten

gravierende Unterschiede auf.

Abb. 2 Regionen
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Im Rahmen unserer Stichprobe konnten auch 29 Migrantinnen erreicht werden, davon zehn
afrikanischer, sieben européischer, je drei zentral- und osteuropéischer sowie asiatischer und

eine nordamerikanischer Herkunft. Bei finf Migrantinnen ist die Herkunftsregion ungeklart.

2 RK| (B/2003)
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Abb. 3 Herkunft der Migrantinnen
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Mit 15,7% des Samples (29) ist die Bevolkerungsgruppe der Migrantinnen stérker vertreten
als erwartet.

Eigentlich waren wir davon ausgegangen, dass der Fragebogen aufgrund des Umfangs und
der sprachlichen Anforderungen zumindest fir Migrantinnen mit Sprachschwierigkeiten
und/oder geringer sozialer Integration den Zugang eher erschweren wirde. Dennoch ist der
Unterschied zur qualitativen Phase, die eine gezielte Probandinnenauswahl erméglichte und
18,4% Migrantinnen erreichte, erfreulich gering. Vermutlich ist der relativ hohe Anteil dieser
Bevolkerungsgruppe im quantitativen Tell der Studie auf das Engagement von Einrichtungen,
Arztel/innen etc. zuriickzufuhren, die sich besonders bemiint haben, Migrantinnen fir unsere
Befragung zu gewinnen.
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Von den 29 Migrantinnen haben 16 einen langfristigen oder unbefristeten Aufenthaltsstatus,
acht sind eingebiirgert und zwei sind ohne offiziellen Status. Die Aufenthaltsdauer streut zwi-
schen zwel und 57 Jahren, sechs Migrantinnen unseres Samples leben seit weniger als funf

Jahre in Deutschland.

4.2 Alter

Die jungste Frau unseres Samples ist neunzehn, die dteste drelundsiebzig Jahre alt. Das
Durchschnittsalter liegt bei 39 Jahren, der Median weicht mit einem Wert von 38 nur gering-
flgig von diesem Mittelwert abE.| Im qualitativen Teil der Studie liegt die Altersstreuung zwi-
schen 18 und 67 Jahren und das Durchschnittsalter bei 40 Jahren. Somit weicht die Altersver-
teilung nur geringfligig von der qualitativen Erhebung ab.

Fast 80% der Befragten sind zwischen 30 und 49 Jahren alt. Die unter 30-Jahrigen stellen
einen Anteil von 13% (24), wéhrend 9% (16) Alter als 50 Jahre sind)

Abb. 4 Alter der Probandinnen zum Erhebungszeitpunkt (%)
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% Bd dner Befragung der Patientinnen des Praxiszentrums Kaiserdamm lag der Altersdurchschnitt bei 37,6 Jahren. Die jiingste befragte
Patientin war 25 Jahre alt, die &lteste 62 Jahre. Bei einer Erhebung der medizinischen Fachhochschule Hannover lag der Mittelwert der
eigenen Patientinnengruppe bei 39,1 Jahren, be der bundesweit erhobenen Kontrollgruppe bei 38,3 Jahren. Cordes et a. (2002); Schmedes
(2000)

2 Auch bei der Erhebung der Medizinischen Fachhochschule Hannover unter HIV-infizierten Frauen waren die quantitativ gréRten Alters-
gruppen die der 30-39-Jahrigen und die der 40-49-Jéhrigen. (Schmedes (2000)
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4.3 Schulbildung, ber ufliche Situation und Einkommen
Nur 15 (8% ) der Probandinnen haben keinen Schulabschluss, 55 (29,7%) haben die Haupt-

schule und 62 (33,7%) die Realschule absolviert, 8 (4,3%) haben die Fachoberschule und 41

(22,2%) das Gymnasium abgeschl ossen.

Abb. 5 Schulbildung (%)
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Im Vergleich zur qualitativen Studie ist hier eine Verzerrung in Richtung héhere Schulab-
schliisse eher gering. Die Verteilung der Bildungsabschltisse ist durchaus mit den Bildungsab-
schliissen der welblichen Bevolkerung in Deutschland vergleichbar, auch wenn insgesamt der
Antell der Hauptschulabsolventinnen noch immer unter-représentiert und digjenigen mit

Fachhochschulreife und Abitur Gberreprasentiert si nda.

Dies ist mdglicherweise darauf zuriickzufUhren, dass das Instrument des Fragebogens trotz
seines Umfanges als weniger hochschwellig empfunden wird als ein qualitatives Face-to-Face
Interview. AulRerdem ist zu berlicksichtigen, dass der Zugang zu den Probandinnen bei der
quantitativen Erhebung tendenziell eher Uber Arztpraxen erfolgte. Bei anderen Erhebungen
konnte festgestellt werden, dass die Kontaktaufnahme Uber AIDS-Hilfe-Einrichtungen zu

einer noch stérkeren Verzerrung in Bezug auf den Bildungsstand fl'JhrteE.I

% Laut Angaben des Statistischen Bundesamtes 2001 haben 44% aller Frauen in Deutschland einen HauptschulabschiuR und 15,3% eine
hohere Schule abgeschlossen. Statistisches Bundesamt (2001)
% vgl. Herrmann (1995), Schmedes (2000)
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Abb. 6 Berufsausbildung der Probandinnen (%)
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In Bezug auf den beruflichen Abschluss liegen lediglich 150 gultige Félle vor. 30 (20%) der
Probandinnen haben tberhaupt keine Berufsausbildung, Ein gutes Drittel (50) hat eine Lehre
absolviert, gut zehn Prozent (15) haben eine schulische Ausbildung, 2% (3) haben die Berufs-
akademie oder eine Meisterschule besucht und 28% (42) haben studiert.

Von den 185 Probandinnen sind 80 aktuell berufstétig. Lediglich 43 (23%) der Probandinnen
des Samples leben ausschliefdlich von eigenem Einkommen aus Vollzeit-, Teilzeit-, oder selb-
stéandiger Tétigkeit.

Der Uberwiegende Anteil der Probandinnen ist auf finanzielle Zuwendungen angewiesen. Da-
bei erhalten 30% (55) Sozialhilfe. Weitere 29% (54) erhalten eine Erwerbsunfahigkeitsrente,
die alerdings in sechs Fallen durch Sozialhilfe erganzt wird. Alters- und Witwenrente bezie-
hen unter 10% (16). Arbeitdosengeld oder Arbeitslosenhilfe erhalten 20 Frauen (11%), von
denen fast die Hélfte (9) ergéanzende Sozial hilfe bendtigen. 18 (10%) sind auf die finanzielle

Unterstitzung des Partners oder der Partnerin angewiesen.

Damit decken sich die Ergebnisse mit denen der qualitativen Studie. Die berufliche Situation
der Probandinnen ist insbesondere gemessen an ihren tberdurchschnittlich guten Bildungsab-
schliissen vergleichsweise prekar. Dementsprechend sieht die Einkommenssituation der Pro-

bandinnen aus: 40% von ihnen (74) haben ein Einkommen bis zu 750 Euro monatlich, 13%
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(24) missen sogar mit weniger als 400 Euro im Monat auskommen. Dagegen verfligen nur
5% (10) Uber mehr als 1750 Euro im Monat. Von denjenigen, die mit ihrem Partner/in oder
Ehemann zusammenl eben, haben 20% (37) ein Haushaltsnettoeinkommen von maximal 1250

Euro.

Abb. 7 Einkommen der Probandinnen (%)
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Unschwer ist zu erkennen, dass niedrige Einkommen wesentlich haufiger vertreten sind als
hohe. Die Ergebnisse decken sich zum Grofdteil mit den erhobenen Daten der qualitativen
Studie. Hier lag der Anteil derjenigen, die ein Einkommen bis zu 750 Euro. hatten, bei 44%.
Die unbefriedigende finanzielle Situation und die unzureichende berufliche Integration wirken
sich negativ auf die Lebenszufriedenheit der infizierten Frauen aus.
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4.4 Sexuelle Orientierung

Nach sexueller Orientierung zu fragen, ist ein schwieriges Unterfangen. Nicht jede Person, die
gleichgeschlechtliche sexuelle Kontakte eingeht, empfindet sich al's homo-sexuell. Hier spielt
natirlich die weiterhin andauernde Tabuisierung von Homosexualitét eine wichtige Rolle.
Deshalb haben wir sowohl nach der sexuellen Orientierung al's auch nach sexuellen Kontakten

zu beiden Geschlechtern gefragt.

Von den Probandinnen bezeichneten sich 85% (157) als heterosexuell orientiert, 13,5% (26)

als bisexuell und vier (2,2%) préferieren eine lesbische Lebensweise.

Obwohl der Uberwiegende Anteil der Probandinnen sich also als heterosexuell bezeichnete,
gab weit Uber ein Viertel (51) eine vergangene oder gegenwartige sexuelle Beziehung zu einer
Frau an. Von den acht zur Zeit in leshischen Beziehungen Lebenden empfinden sich nur vier
als Lesben: Die aktuell gelebte sexuelle Beziehungsform kann also durchaus von der sexuel-

len Orientierung abweichen.

Bereits bel der qualitativen Erhebung war der relativ hohe Anteil nicht heterosexueller Pro-

bandinnen aufgefl‘allenE.|

Wie im qualitativen Sample vermuten |leshische oder bisexuelle Frauen auch hier, durch i. v.
Drogenkonsum und frihere sexuelle Kontakte zu Mannern angesteckt worden zu sein. Dar-
Uber hinaus wurden aber auch Vergewaltigungen und Bluttransfusionen als mégliche Infekti-

onswege angegeben.

Auch wenn das Infektionsrisiko durch sexuelle Kontakte zwischen Frauen im Vergleich zu
heterosexuellen Kontakten gering ist, sind auch hier - vor alem in Hinblick auf die erhéhte
Infektionsgefahr wahrend der Menstruation oder durch bestimmte Sexpraktiken - Primér-

Préventionsmal3nahmen nicht vollig zu vernachl é\s'sigenﬁ.I

2" Damals waren von 41 Probandinnen drei lesbisch und drei bisexuell, fiinf weitere Probandinnen hatten sexuelle Erfahrungen mit Frauen.
% Deutsche AIDS-Hilfee.V. (1996)
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45 Partnerschaft und Wohnsituation

Von den 185 Probandinnen ist fast die Hafte (47,5%) verheiratet oder lebt in einer festen
Partnerschaft. Dies entspricht in etwa dem Antell im qualitativen Sample (44,7%). Gut drel
Viertel n= (71) leben mit ihrem Partner/ ihrer Partnerin in einer gemeinsamen Wohnung. 31
(16,8%) Probandinnen leben getrennt oder sind geschieden, 15 (8,1%) sind verwitwet.

Abb. 8 Partnerschaft (%)
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Uber die Halfte (54,1%/n= 100) der befragten Probandinnen wohnt alein, 71 (38,4%) mit
dem/der Partner/in. In einer Wohngemeinschaft |eben sieben Probandinnen, vier bel den El-
tern, eine nutzt das Angebot des betreuten Wohnens und zwei weitere leben ,fast* auf der
Straf3e bzw. in einer Obdachlosenunterkunft. Der hohe Anteil der allein Lebenden war bereits

bei der qualitativen Erhebung aufgefallen.
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Abb.9 Wohnsituation (%)
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Uber ein Viertel (47) der Probandinnen in Partnerschaft leben mit ebenfalls infizierten Part-
ner/innen zusammen. Darunter befindet sich auch ein lesbisches Paar. Schon bel einer Erhe-
bung unter infizierten Frauen, die 1993 durchgefihrt wurdeE",I war aufgefallen, dass ein grof3er
Teil ebenfdls infizierte Partner/innen hat. Damals lag der Anteil am Gesamtsample bei
16,4%. Auch waren diese Partner/innen nicht unbedingt digjenigen, durch die die Probandin-
nen sich infiziert hatten, sondern die Beziehungen waren zum Teil erst nach der Infektion

entstanden.

4.6 Kinder

Gut 45% (n=86) der Probandinnen haben Kinder, sechs davon im Sauglingsalter bis zu einem
Jahr. Acht weitere haben Kleinkinder bis zu drei Jahren. Die meisten Mtter haben lediglich
ein Kind (60,5%/52), fast 30% (25) haben zwei Kinder, sieben Probandinnen haben drel Kin-

der und zwei der befragten Frauen haben vier Kinder.

Von den 56 Probandinnen, die Kinder unter 18 Jahren haben, leben nur 36 auch mit diesen
zusammen. Die Ubrigen Kinder leben alein (2), beim Vater (6), bel anderen Familienangeho-

rigen (5), in Pflegefamilien (5) oder wohnen betreut (2).

2 Herrmann (1995)
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Ein haufig angegebener ,normaler Grund, warum die Kinder nicht bel der Mutter aufwach-
sen, ist die Trennung der Eltern. Als weitere Griinde, die Kinder wegzugeben, wurden der
Schock Uber das positive Testergebnis oder andere Krankheiten genannt. Auch Drogenabhén-
gigkeit war ein haufiger Grund, die Versorgung der eigenen Kinder nicht selbst zu Uberneh-

men.

Abb. 10 Kinder (%)
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Fast 40% aller Frauen mit Kindern, insgesamt 33 Probandinnen, haben ein Kind geboren
nachdem sie bereits von ihrer HIV-Infektion wussten.@ Davon erfuhren zehn ihr Testergeb-
nis wahrend der Schwangerschaft, zehn weitere sind nach dem Testergebnis gewollt schwan-
ger geworden und 14 gaben an, zufalig schwanger geworden zu sein und sich dann bewusst
fur das Kind entschieden zu haben. Auch wenn immer noch Angste und Unsicherheiten bei
HIV-positiven Frauen beziiglich einer Schwangerschaft existieren, zeichnet sich doch zuneh-
mend ab, dass positive Frauen im gebarfahigen Alter sich ihren Kinderwunsch auch erfillen.
Aul¥erdem dachten insgesamt 29 (15,1%) Probandinnen zum Zeitpunkt der Fragebogenerhe-

bung ernsthaft daran, ihren Kinderwunsch umzusetzen.

Andererseits wurden auch nach 1996EI noch Schwangerschaftsabbriiche auf Grund der HIV-
Infektion durchgefihrt. Von den 126 Probandinnen, die ihr Testergebnis erst 1996 oder spéter
erfuhren, haben 8 wegen der HIV-Infektion eine Abtreibung vornehmen lassen, bel 18 spiel-

% zum Vergleich: Neun Frauen bzw. 22% der Frauen des qualitativen Samples, sind nach dem Testergebnis schwanger geworden.

51 1996 gilt als das Jahr des medizinischen Durchbruchs nicht nur in Bezug auf die kombinierten antiretroviralen Medikamente, sondern auch
in Bezug auf Malnahmen der Geburtshilfe, durch die das Risiko der vertikalen Transmission von etwa 30% auf etwa 1% gesenkt werden
konnte. Schafer (1997)
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ten neben der HIV-Infektion auch andere Griinde eine Rolle. Insgesamt gaben 40 Probandin-
nen (21,6%) des Gesamtsamples an, schon einmal eine Abtreibung gehabt zu haben.

Trotz des inzwischen geringen Risikos einer vertikalen Transmission und einer algemein
verlangerten und stabileren Lebensperspektive durch die antiretroviralen Medikamente stellt
die HIV-Infektion fir die Betroffenen auch heute noch einen massiven Eingriff in ihren Le-
bensweg dar. Zweifellos summieren sich die Belastung durch ein positives Testergebnis, Er-
krankung und Nebenwirkungen der Medikamente sowie eine schlechte wirtschaftliche Lage
zu einer Lebenssituation, in der viele HIV-positive Frauen von der Realisierung eines Kin-
derwunsches absehen. Dennoch sind die Bedingungen, auch mit HIV ein Kind zu bekommen,
heute mit Sicherheit besser als vor 1996, und das macht sich in der Einstellung und auch im

Handeln der Probandinnen durchaus bemerkbar.

Insgesamt haben sieben Probandinnen HIV -infizierte Kinder im Alter zwischen 6 und 16 Jah-
ren. Das heil, das letzte infizierte Kind ist zu einem Zeitpunkt zur Welt gekommen, als die
medizinischen Standards der antiretroviralen Therapie sich gerade bundesweit etablierten.
Zwei Probandinnen hatten Kinder, die an AIDS gestorben sind.

4.7 Drogenhintergrund

63 Probandinnen (34%) gaben an, friher Drogen i.v. konsumiert zu haben, wobel 48 die Sub-
stanzen téglich zu sich nahmen. Damit liegt die Quote der ehemaligen Drogenkonsumentin-
nen Uber dem Niveau der qualitativen Studie, an der sich etwa ein Finftel der Probandinnen
mit Drogenhintergrund beteiligten. Auch haben sich funf aktuell konsumierende Probandin-
nen an der Untersuchung beteiligt, von denen jedoch keine taglich Drogen konsumiert. Insge-
samt 15% (27) haben keine Angaben bezlglich eines aktuellen oder ehemaligen Drogenkon-

sums gemacht.

17 Probandinnen, knapp 10%, sind substituiert, zehn (5,5%) sind ehemalige Substituierte.
Auch hier gibt es einen relativ hohen Anteil fehlender Félle (8,2%).
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Abb. 11 Drogenkonsum und Substitution
Drogenkonsum I nsgesamt
i.v. Drogenkonsum friher (selten, manchmal, haufig, 63 (34%)
taglich)
davon téglich 48 (25,9%)
Drogenkonsum aktuell (selten, manchmal, haufig) 5 (2,7%)
davon im Substitutionsprogramm 2 (1,1%)
davon friher taglicher Heroinkonsum 3 (1,7%)
Substitution aktuell 17 (9,3%)
Substitution friher 10 (5,5%)

Obwohl Heroin a's der am haufigsten intravents konsumierte Suchtstoff gilt, werden auf die-
sem Wege von der hier untersuchten Personengruppe auch andere Drogen eingenommen:
Insgesamt 31 Frauen (16,8%) haben friheren oder aktuellen intravendsen Kokain-, 10 (5,9%)
Amphetamin- und 5 (2,7%) Beruhigungsmittelkonsum angegeben.

Vergleicht man den Heroin- mit dem Kokainkonsum so félt auf, dass gegenwértig mehr
Frauen Kokain (15/8,1%) as Heroin (5/2,7%) zu sich nehmen. Abgesehen von Nikotin und
Alkohol wird Haschisch am haufigsten konsumiert (56/30,3%). Zurzeit der Erhebung nahmen
27 Frauen (15%) Beruhigungsmittel ein, der Genuss von Halluzinogenen wie LSD (2/1,1%)
und Ecstasy (5/2,7%) ist eher gering. Die legalen Suchtstoffe

Alkohol und Nikotin werden unterschiedlich oft eingenommen: 42 Frauen (22,7%) gaben an,
nie Alkohol zu trinken, 13% der Probandinnen (24) trinken haufig oder taglich, wahrend 45%
(83) t&glich rauchen, aber tUber ein Viertd (51) des Samples Nichtraucherinnen sind. Aller-
dings bewegt sich die Quote der fehlenden Félle bei den Variablen zum aktuellen Drogenkon-

sum zwischen 10% und 16%.
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5 HIV-Infektion, ART und Nebenwirkungen

51 Alter zum Testzeitpunkt

Der grofdte Teil der Probandinnen (109/59%) war zum Testzeitpunkt jinger als 30 Jahre,
knapp ein Drittel (62) war zwischen 30 und 39 und nur 10% (19) waren 40 Jahre und élter
Im qualitativen Sample lagen die jeweiligen Antelle der Altersgruppen bei 54%, 27% und
19%. Die jungste Probandin war zum Testzeitpunkt 12 Jahre at, die dlteste 67 Jahre. Die Pro-
bandin, die ihr Testergebnis bereits mit 12 Jahren erhielt, war zum Zeitpunkt des HIV-Tests

akut drogenabhéangig.
Abb. 12 Alter der Probandinnen zum Testzeitpunkt
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5.2 Zeitraum seit dem Testergebnis

Der langste Zeitraum zwischen dem ersten positiven Testergebnis und der Befragung betragt
20 Jahre, der kiirzeste weniger als ein Jahr. Die grofte Gruppe bilden die Probandinnen, die
bereits elf Jahre und langer mit dem Wissen ihrer HIV-Infektion leben.

%2 Geméss den aktuellen Daten des Robert Koch Instituts, beruhend auf den HIV-Erstdiagnosen seit 1993, haben 47,5% der weiblichen
Personen in Deutschland ihr Testergebnis im Alter zwischen 10 und 29 Jahren erhalten, 34,1% waren zwischen 30 und 39 Jahren alt und
14,7% waren 40 Jahre und dlter. RK| (B/2003)
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Abb. 13 Zeitraum seit dem Testergebnis
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Aus den Daten wird deutlich, dass von uns in erster Linie infizierte Frauen erreicht wurden,
die bereits seit 10 Jahren und langer mit ihrem positiven HIV-Testergebnis leben.

5.3 I nfektionsweg

Nicht alle HIV-Positiven kénnen mit Sicherheit sagen, in welcher Risikosituation sie sich
infiziert haben. Deshalb wurden im Erhebungsinstrument auch Vermutungen bezlglich des

Infektionsweges abgefragt, wobei M ehrfachnennungen moglich waren.

Von den 185 Probandinnen gaben lediglich 131 einen moéglichen Infektionsweg an, auf diese
beziehen sich die folgenden Berechnungen. 97 dieser Frauen glauben, dass sie sich Uber einen
heterosexuellen Kontakt infiziert haben. In einigen Falen war dieser sexuelle Kontakt nicht

freiwillig. 5,3% (7) gaben an, im Rahmen einer Vergewaltigung infiziert worden zu sein.
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Es wurde auch gefragt, welches Risiko die jeweiligen infizierenden Partner/innen gehabt ha-
ben kénnten. 18,3% (24) der Probandinnen gaben an, dass ihre Sexualpartner/ innen (ex-
)drogenabhangig gewesen seien. 13,7% (18) hatten Partner/innen aus Hochprévaenzlan-
dern®*{]7,6% (10) hatten bi- oder homosexuelle Partner, 4,6% (6) Bluter und 23,7% (31) Part-
ner ohne bekanntes Risiko. Nur eine der Probandinnen (0,8%) fuhrte ihre Infektion auf einen
Kontakt im Rahmen ihrer prostitutiven Tatigkeit zurtck.

Von alen durch heterosexudlle Kontakte infizierten Frauen wurde der ,, sexuelle Kontakt mit
Mannern ohne bekanntes Risiko* a's haufigstes Infektionsrisiko angegeben. Unter diese Ka-
tegorie fallen sexuelle Kontakte mit Mannern, die sich entweder selbst keines Risikos bewusst

waren oder deren Risiko den Frauen unbekannt war.

Abb. 14 Infektionsrisiken der heter osexuellen Sexualpartner
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H25%
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O mit Partner ohne bekanntes Risiko
06% 010% W Prostitution

B Vergewaltigung

% Laut Auskunft des Robert-Koch-Instituts zhlen zur Zeit die Karibik und die Subsahara — also der afrikanische Raum siidlich der Sahara—
zu den Hochprévalenzléndern, wobel sich aufgrund aktueller Tendenzen eine Ausweitung auf Teile asiatischer und osteuropéischer Lander
abzeichnen konnte. Aufgrund datenrechtlicher Bestimmungen war es uns jedoch nicht méglich, die Probandinnen nach ihrem Herkunftsland
zu befragen. Daher stellt auch die Angabe ,, Sex mit Mann aus einem Land mit hoher Infektionsrate” eine subjektive Einordnung der befrag-
ten Frauen dar.
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Als zweit haufigster moglicher Infektionsweg wurde von den Probandinnen ein eigener i.v.
Drogengebrauch genannt. Von 131 Frauen, die lediglich einen Infektionsweg nannten, vermu-
ten 10% (13), sich Uber diesen Weg infiziert zu haben. Somit nehmen nur ungeféhr ein Funf-
tel aller Probandinnen, die ehemalsi.v. konsumiert haben, an, sich Gber kontaminierte Spritz-
bestecke infiziert zu haben. Auch in friheren Studien haben wir immer wieder betont, dass
auch bei i.v. Drogenkonsument/innen eine heterosexuelle Ubertragung per se nicht auszu-
schlieRen ist.*[$echs der 131 Frauen (4,6%) gaben eine Bluttransfusion al's wahrscheinlichen
Ubertragungsweg an. Drei Frauen (2,3%) haben sich im Rahmen einer beruflichen Tétigkeit
infiziert, eine Frau (0,8%) durch eine pré- oder perinatale Ubertragung. Neun (6,9%) der 131
Probandinnen haben keine Vermutungen beziiglich eines moglichen Infektionsweges.

Abb. 15 I nfektionsweg
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3 Leopold/Steffan (1994)
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Im Vergleich mit der HIV/AIDS-Statistik des RKI von 1993 bis 2002 haben im Rahmen un-
serer Studie wesentlich mehr Frauen angegeben, sich wahrscheinlich Uber hetero-sexuelle
Kontakte infiziert zu haben. Ihr Anteil liegt mit 74% weit Uber den Angaben des RKI mit
26,7%. Allerdings sind unsere Befunde mit den Daten der HIV/AIDS-Statistik des RKI nur
schwer zu vergleichen, well dort das Infektionsrisiko bei (ehemaligen) i.v. Drogenkonsumen-
tinnen eben in jenem i.v. Drogenkonsum gesehen wird und nicht in heterosexuellen Kontak-
ten. Trotzdem ist der Anteil der infizierten Frauen mit einem Risiko Uber i.v. Drogenkonsum
nach Angaben des RK | nur wenig héher (12,8%) als bei den hier befragten Frauen (10,7%)%[]
Laut RKI stellen Frauen aus Hochpréavalenzlandern mit 35% den hochsten Antell der HIV-
Infizierten in Deutschland. Diese Probandinnen wurden bel uns den jeweils von ihnen ange-

geben Infektionsrisiken zugeordnet.

Betrachtet man die geaul3erten Vermutungen Uber mdgliche Infektionswege aller 185 Proban-
dinnen, so fallt auf, dass insgesamt 179 (96,8%) - zumindest unter anderem — heterosexuelle

Kontakte als moglichen Infektionsweg nicht ausschliefZen.

I nfektionsweg bei Migrantinnen

Aufgrund datenschutzrechtlicher Auflagen konnte das direkte Herkunftsland nicht erfragt
werden. Damit war eine eindeutige Zuordnung zu Hochpravalenzgebieten, z.B. Sub-Sahara-
Afrika, nicht moglich. Trotzdem weist der hohe Anteil ,, afrikanischer Probandinnen in unse-
rer Stichprobe auf diese Regionen hin. Dartiber hinaus gaben insgesamt 17 der 29 Migrantin-
nen eindeutig an, in welchem Land sie sich infiziert haben konnten. Davon haben sich zehn in
Deutschland infiziert, bei zwei Probandinnen kommen sowohl Deutschland als auch das Her-
kunftsland a's Infektionsort in Betracht und funf haben sich auf3erhalb Deutschlands infiziert.

Die Quote der durch Partner aus Hochpravalenzgebieten, durch Bluttransfusion, Verge-
waltigung oder eine berufliche Téatigkeit infizierten Migrantinnen ist jeweils etwa doppelt so

hoch wie bei dem Gesamtsample.

% RKI (B/2003)
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Aul¥erdem wurden heterosexuelle Kontakte im Rahmen von Prostitution von Migrantinnen im
Vergleich mehr as funfmal so haufig as Infektionsweg genannt. Zu berticksichtigen ist hier-

bei alerdings, dass es sich jeweils um sehr kleine absolute Zahlen handelt.

5.4 Teststuation

Oft entscheidet die Beratung vor und nach dem Test dartiber, wie stark und lang-anhaltend der
erste Schock ist und auf welche Art mit dem Testergebnis umgegangen werden kann. In den
gualitativen Interviews wurde beispielsweise als hilfreich genannt, wenn wahrend des Ge-
sprachs auf psychosoziale Unterstiitzungsangebote, z.B. die AIDS-Hilfe, verwiesen wurde
(OV26U, RU17U). Als besonders problematisch wurde empfunden, wenn das Testergebnis
am Telefon oder gar in Anwesenheit anderer mitgeteilt wurde (DM23U, Y'Y 30U). In diesen
Féallen kam zu dem Entsetzen tber die Infektion noch die Wut tber die Art des Umgangs hin-
zu. Allerdings hat keine der Probandinnen, denen dies wiederfahren ist, rechtliche Schritte

eingeleitet.

Insgesamt wurden 50 HIV-Tests (27%) in einer nicht auf HIV spezialisierten Hausarztpraxis
durchgefihrt sowie weitere 25 (14%) in einer nicht auf HIV spezialisierten Gynakologiepra-
xis. Fast ein Viertel der Frauen (43) des Samples (23,2%) lief3en sich in einem Krankenhaus
testen. Nur insgesamt 15% der Tests (27) fanden in einem auf HIV spezidisierten Rahmen
statt, davon 12% (22) in einer AIDS-Beratungsstelle des Gesundheitsamtes, unter 3% (5) in
einer HIV-Schwerpunktpraxis oder —ambulanz und in einem weiteren Fall in einer gynakolo-

gischen HIV -Schwerpunktpraxis oder —ambulanz.

Von den Féllen, die unter , Sonstiges* subsummiert wurden, haben finf Probandinnen das
Testergebnis in einem Tropeninstitut erfahren und zwel durch die Blutspende-zentrale. Funf
Probandinnen mit Drogenhintergrund gaben an, das Testergebnis in Haft erhalten zu haben,

zwei wahrend einer Entzugsbehandlung und eine wahrend einer stationéren Therapie.
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Abb. 16 Testort
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Ein Ergebnis der qualitativen Erhebung war, dass sich Probandinnen beim HIV-Test in spezi-
alisierten Praxen, Ambulanzen oder bei den AIDS-Beratungsstellen der Gesundheitsamter
besser aufgehoben flhlten als bei nicht auf HIV spezialisierten Einrichtungen. Sie hatten sich
besser beraten gefihlt, und es war nicht zu unangenehmen Erlebnissen gekommen, wie bei-
spielsweise einem unsensiblen Umgang mit dem Testergebnis seitens der Behandler/innen.
Zu dieser Art Leichtfertigkeit gehtren auch Tests ohne Wissen und Einwilligung der geteste-
ten Person. Bei nicht spezialisierten Arzt/innen und Gynakolog/innen konnte dies in
Einzelfdlen durchaus auch noch in der zweiten Hélfte der 90er Jahre und zur
Jahrtausendwende vorkommen (DM 23U, LKOS8E). Vor allem Probandinnen, die in den neuen
Bundeslandern ihr Testergebnis erhielten, berichteten von solchen Vorfallen.
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In diesem Sample belauft sich der Anteil derjenigen, deren Test nach 1996 bei einer auf HIV
spezidisierten Stelle (Gesundheitsamt, HIV-Schwerpunktpraxis/ - ambulanz, gyn. Schwer-
punktpraxis/ - ambulanz, Tropeninstitut) durchgefihrt wurde, auf 17,9% (33).

Insgesamt sind ab 1996 sieben von 56 Probandinnen nach ihren Angaben ohne Wissen und
ohne Einwilligung getestet worden (12,5%/n=56). Darunter auch Migrantinnen aus Asien und
Afrika.

Von alen Probandinnen sind 15% ohne Wissen und/oder ohne Einwilligung getestet worden.
Auch hier befinden sich unter den 28 befragten Frauen, auf die dies zutrifft, finf aus Afrika,
Asien und Zentral- und Osteuropag.I

Hier wird deutlich, dass auch heute noch HIV-Tests in problematischen, fir die jeweiligen
Betroffenen nicht vollsténdig tberschaubaren Settings stattfinden. Insbesondere Migrantinnen

scheinen hiervon betroffen zu sein.

Beratungsgesprache

Nur insgesamt 12% (22) aler Probandinnen berichten, vor dem Test zufriedenstellend und
ausfuhrlich beraten worden zu sein. Der Anteil erscheint unglaublich niedrig, zumal seit Ende
der 80er Jahre Standards fur eine obligatorische personliche Beratung vor dem Test vorge-
schrieben sino@ Zu 43,2% (80) waren die Probandinnen mit der Beratung nicht zufrieden,
und 34,6% (64) gaben an, dass Uberhaupt keine Beratung stattgefunden hat. 15 Frauen (8,1%)
konnen sich an eine Beratung nicht erinnern. Auch von den 56 Probandinnen, die nach 1996
getestet wurden, gab ein grof3er Teil an, gar nicht beraten worden zu sein (45%/25), oder sie
waren mit der Beratung unzufrieden (36%/20). Lediglich gut 15% (8) waren mit der Testbera-

tung zufrieden.

% Der Anteil der Migrantinnen aus Gebieten mit einer hohen Infektionsrate wie Afrika, Asien und Zentral- und Osteuropa liegt in diesem
Sample bel 8,6% (15). Ihr Anteil unter den Probandinnen, die ohne Wissen und/oder ohne Einwilligung getestet worden sind, liegt hingegen
bei 17,8% (5/ n=28)

5" Deutscher Bundestag (1990)
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Abb. 17 Zufriedenstellende und ausftihrliche Beratung vor dem Test
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Bezlglich der Beratung vor dem Test schneiden auf HIV spezialisierte Stellen bel der Beur-
teilung durch die Probandinnen deutlich besser ab als andere. Immerhin war ein Drittel aller
Probandinnen, deren Test in einer HIV-Schwerpunktpraxis oder dhnlich spezialisierten Stelle
durchgefuihrt wurde, mit der Beratung vor dem Test zufrieden (9/n=27), nur 15% (4) gaben
an, dass keine Beratung stattgefunden hat. Die restlichen 50% verteilen sich auf mit der Bera-
tung unzufriedene Probandinnen (29,6%/7) und digjenigen, die sich nicht erinnern konnen
(22,2%/5).

Noch besser féllt das Ergebnis bei den Probandinnen aus, die nach 1996 in einer spezialisier-
ten Praxis getestet wurden. Von den allerdings nur neun Frauen, auf die dies zutrifft, sind funf
mit der Beratung zufrieden gewesen und nur eine gab an, dass es kein Beratungsgesprach ge-
geben hétte.

Auch was die Beratung nach dem Testergebnis betrifft, fallen die Ergebnisse relativ schlecht
aus. Nur 63 (34,1%) der Probandinnen waren mit der Beratung bel Mitteilung des Testergeb-
nisses zufrieden. 80 Frauen (43,2%) waren unzufrieden und 34 Probandinnen (18,4%) gaben
an, dass keine Beratung stattgefunden hat.
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Allerdings ist hier seit 1996 eine Verbesserung zu verzeichnen. Uber die Halfte (55,4%/31)
derjenigen, die 1996 und spéter getestet wurden (n=56), waren mit der Art der Mitteilung zu-
frieden. Von den neun Probandinnen, die ihr Testergebnis seitdem bei einer spezialisierten

Stelle bekommen hatte, waren sogar acht zufrieden.

Abb. 18 Zufriedenstellende und umfangreiche Beratung nach dem Test
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0 Oinsgesamt
mab 1996
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ja nein weiss nicht mehr keine Beratung

Die Ergebnisse der quantitativen Erhebung bestétigen, dass Personen, die einen HIV-Test
machen lassen wollen, in HIV-Schwerpunktpraxen/ -ambulanzen, bei den AIDS
Beratungsstellen der Gesundheitsdmter oder dhnlichen, darauf eingerichteten Stellen besser
aufgehoben sind, als bel nicht auf HIV-speziadisierten Hausérzten/innen und Gynéakolo-
gen/innen.
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5.5 ART

Von den 185 Frauen der Studie nehmen 136 (73,5%) zur Zeit antiretrovirale Medikamente
(ART). Weltere 23 (13%) Probandinnen haben in der Vergangenheit ART eingenommen oder
machen zur Zeit eine Einnahmepause. Damit verbleiben 12%(22), die bisher keinerlei Erfah-
rung mit ART gemacht haben. Diese Ergebnisse decken sich in etwa mit denen der qualitati-
ven Erhebung, bel der 80,5% der Frauen angaben, ART einzunehmen oder eingenommen zu

haben und 19,5% der Frauen bislang keine der Medikamente genommen haben.

Abb. 19 Antiretrovirale Therapie

ja, zur Zeit ja, aber momentan nicht nein, nie

Wie bereits in der qualitativen Studie beschrieben, erfolgte der medikamentése ,, Durchbruch®
in der Behandlung von HIV/AIDS im Jahre 1996 mit dem Beginn der Kombinationstherapie
aus drei oder mehr Wirkstoffen. Diese Therapieform hat sich seitdem als Standard etabliert.
Diese Entwicklung erklart, dass die Behandlung der meisten Probandinnen beider Studien in
den Jahren 1996 und 1997 begann. Jewells ein Viertel der Probandinnen, 25% des quantitati-
ven und 27% des qualitativen Samples nahmen in diesem Zeitraum die medikamenttse Be-

handlung mit antiretroviralen Medikamenten auf.
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Im Unterschied zu den Probandinnen des qualitativen Samples haben in dieser Stichprobe
etwa doppelt so viele Frauen vor 1996 Erfahrungen mit der Einnahme von ART gemacht
(23,2%). Gemal3 den Informationen aus den qualitativen Interviews handelte es sich dabei in
der Regel um eine Monactherapie mit AZT, dem einzigen damals bekannten Wirkstoff gegen
AIDS. Ab Mitte der 90er Jahre begannen einige Schwerpunktérzte versuchsweise mit der
Verschreibung von Kombinationen aus zwel Wirkstoffen.

Im Unterschied zur qualitativen Erhebung sind die Probandinnen, die bisher keinerlei Erfah-
rung mit ART haben, nicht unbedingt digjenigen, die ihr Testergebnis erst vor kurzem erhal-
ten haben. Von den 22 befragten Frauen, die noch nie ART eingenommen haben, wurden
sechs erst im Jahre 2000 oder spéter positiv getestet. Demgegentiber erfuhren vier Probandin-
nen bereits in den 80er Jahren davon. Insgesamt sind neun Probandinnen, die keine Erfahrung
mit ART haben, seit zehn Jahren oder langer infiziert. Hintergrund fur die Medikamentenabs-
tinenz bildet hier vor alem eine relativ stabile gesundheitliche Verfassung, die niedrigste
CD4-Zé€llzahl liegt bei 240@| und/ oder eine kritische Einstellung zur Therapiemethode, die

mit viele Nebenwirkungen einhergehen kann.

5.6 Nebenwirkungen der ART, Wechseal und Unterbrechungen der Me-
dikation

Von den 136 Probandinnen, die aktuell antiretrovirale Medikamente nehmen, haben 95%
(129) mehr oder weniger stark ausgepragte Nebenwirkungen. Bléhungen (65,4%/89), Schiaf-
stérungen (62,5%/85) und Erschopfungsgefihle (62,5%/85) werden jeweils von etwa zwei
Dritteln der Probandinnen genannt. Allerdings ist hier zu berticksichtigen, dass wohl nicht
immer zwischen der Symptomatik auf Grund der Erkrankung und auf Grund von Nebenwir-
kungen unterschieden werden kann. Dies war bereits im qualitativen Sample aufféllig.

Die vorliegende Liste der Nebenwirkungen wurde aus den qualitativen Interviews generiert.
Einige der genannten Nebenwirkungen mdgen merkwirdig anmuten, doch in der Tat rufen
einige der Medikamente Mundtrockenheit, Alkoholunvertréglichkeit und Altréume hervor.
Bekannt ist aulRerdem, dass die Wirkstoffgruppe der sogenannten Protheasehemmer Durchfall

verursacht.

% GemaR der CDC-Klassifikation wird die Anzahl der CD4'-Lymphozytenzellzahl in drei Kategorien geteilt: unter 200, 200-499 und 500
und mehr. Sinken diese Werte unter 200, so ist die Wahrscheinlichkeit grof3, dass opportunistische Infektionen auftreten. Auch Werte im
mittleren Bereich deuten auf einen nur relativ stabilen Gesundheitszustand hin. In der Regel wird eine ART empfohlen, wenn die CD4'-
Lymphozytenzellen sich im mittleren Bereich der mittleren Kategorie bewegen. Fallen siein den unteren Bereich, halten Arzte eine Behand-
lung mit ART fir dringend angezeigt. Golz, Rockstroh et al. (2001)



40 FrauenLeben |1: Abschlusshericht der quantitativen Studienphase

Tabellel Nebenwirkungen
in Prozent: gar nicht kaum mafig stark
Erschopfungsgefiihle, Schwache 37,5 25,0 235 14,0
Nachtschweil3 51,5 20,6 16,2 11,8
Haarausfall 61,0 19,1 11,8 8,1
starker Haarwuchs 83,8 10,3 37 2,2
K opfschmerzen 55,9 24,3 13,2 6,6
Mundtrockenheit 55,9 14,0 14,7 154
Durst 47,1 18,4 19,1 15,4
M agenschmer zen 50,7 18,4 24,3 6,6
Blahungen 34,6 18,4 27,2 19,9
Durchfall 40,4 30,1 24,3 51
Alkoholunvertraglichkeit 59,5 11,0 17,6 11,8
Herz-Kreidaufstorungen 65,4 154 14,7 44
starke Regelblutungen 77,2 6,6 10,3 59
Zyklusstérungen 55,9 11,0 16,2 16,9
Harndrang 56,6 18,4 14,7 10,3
Lipodystrophie 45,6 11,8 16,2 26,5
Lipoathrophie 64,0 11,0 12,5 12,5
Polyneur opathien 76,5 8.8 8,1 6,6
Osteopor ose 91,9 3,7 2,2 2,2
Allergien 64,0 12,5 17,6 59
Schlafstérungen 37,5 16,9 28,7 16,9
Albtréume 48,5 20,6 22,1 8,8
Depressionen 40,4 18,4 26,5 14,7
Angstzusténde 44,9 235 235 8,1
Mangel an sexueller Erregbarkeit 42,6 15,4 235 18,4

Unter ,, Sonstiges® wurde darlber hinaus noch Aggressivitét, Anafissuren, Arzneimittele-

xanthem sowie Ubelkeit und Erbrechen genannt.

Auffalend ist der hohe Anteil derjenigen, die unter Depressionen leiden. Dieses Thema wird
im Zusammenhang mit der Auswertung der psychometrischen Skalen noch ausfihrlicher be-
handelt. Eindrticklich ist auch, dass ein Viertel der Probandinnen (46) unter stark ausgepragter
Lipodystrophieﬁlleiden. Einige Probandinnen des qualitativen Samples, die starke Lipo-

dystrophie hatten, litten sehr unter dieser Veranderung ihrer auf3eren Erscheinung (ZPO3U,

® Lipodystrophie ist eine Stérung des Fettstoffwechsels, die zu einer Umverteilung des Kérperfetts fiihrt. Bei Frauen duRert sich dies in
Form einer Abnahme des Fettes an den Extremitéten und einer Zunahme an Brust und Bauch. Selten wird ein Stiernacken beschrieben.
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LKO8E). Erstaunlicherweise geben nicht nur Probandinnen, die schon langer ART nehmen,
eine starke Lipodystrophie an, sondern zumindest auch eine Frau, die erst 2002 mit der Medi-

kation begonnen hat.

Bis auf sechs Probandinnen, die gar keine Nebenwirkungen ihrer Medikation beschreiben und
zwei weitere, die lediglich eine einzige angeben, nennen alle befragten Frauen eine Kombina-
tion aus mindestens zwei Nebenwirkungen. Insgesamt nennen 60% (81) zehn Nebenwirkun-
gen und mehr, 6,6% (9) sogar 20 und mehr. Zwar sind diese Nebenwirkungen nicht alle glei-
chermal3en ausgeprégt, doch auch eine Menge kleinerer Einschrankungen kann belastend wir-
ken.

Kein Wunder also, dass die Nebenwirkungen der ART der haufigste Grund sowohl fir einen
Wechsel der Medikamente as auch fur Einnahmepausen sind. Von den 159 Probandinnen,
die ART nehmen oder genommen haben, haben mehr as drei Viertel zwischen einem und 14
mal die Medikamente gewechselt (Mittelwert 3,0; Median 2,25). Davon gaben Uber die Hafte

Nebenwirkungen a's Grund an.

Abb. 20 Griundefiur Wechse der Medikamente*
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* Mehrfachnennungen mdglich, Prozent der Probandinnen
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Zwischen ein und funf Pausen (Mittelwert 1,5 Median 1) bei der Medikamenteneinnahme
haben 45% (71) der 159 Probandinnen mit Medikationserfahrung gemacht. Diese Pausen
dauerten von 1 %2 Monaten bis zu drei Jahren. Der Mittelwert lag bei sechs Monaten (6,2;
Median 3). Auch hier werden als haufigster Grund Nebenwirkungen genannt (57,5%/91).

Abb. 21 Grundefir die Unterbrechung der Medikamenteneinnahme
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Als strukturierte Therapiepausen bezeichnet man ein bestimmtes Therapiemodell, dass von
einigen Arzten/innen préferiert wird. Dabei wechseln Phasen der Medikamenteneinnahme mit

Phasen ohne Medi kamenteﬁ.| Insgesamt acht Probandinnen haben dies angegeben.

Die Probandinnen wurden auch gefragt, ob sie die Medikation schon einmal ohne das Wissen
ihres Arztes unterbrochen haben. Dies begahten 18, tber 10% derjenigen mit Medikationser-
fahrung.

“0 Quelle: Paneldiskussion, 9. Miinchner AIDS-Tage 2002
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6 Sexualitat und Préavention

Fur HIV-Infizierte ist das Thema Sexualitét immer und zuallererst mit dem Thema Pravention
verbunden. Empfangnisverhitung tritt fast vollig in den Hintergrund. Mit dieser ,, Belastung*
wird interaktive Sexualitdt besonders fur positive Frauen zu einem schwierigen Gebiet. So ist
es nicht verwunderlich, dass ein Grofdeil unserer Probandinnen (69 Frauen, 37,8%) seit Jah-

ren gar keine sexuellen Beziehungen mehr hat.

Zum Erhebungszeitpunkt lag der letzte sexuelle Kontakt nach Angabe der Probandinnen zwi-

schen sieben Stunden und 27 Jahren zuriick.

Abb. 22 Zeitraum seait letztem sexuellem Kontakt zu eéinem Partner

oder einer Partnerin
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Es besteht ein signifikanter Zusammenhang zwischen sexueller Aktivitdt und Alter der Pro-
bandinnen (chi? 11,180; Signifikanz .025). Wahrend bei den unter 40-jahrigen Probandinnen
nur knapp 30% (31/n=106) ein Jahr und langer keinen interaktiven Sex mehr hatten, so sind
es in der Altersgruppe ab 40 Uber48% (38). Auch andere Studien zu weiblicher Sexualitét
stellen fest, dass bel Frauen mit zunehmendem Lebensalter eine Abnahme der sexuellen Akti-

vitédt zu verzeichnen istﬁ.|

“L Sydow (1992)
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Ein weiterer Zusammenhang besteht zwischen sexueller Aktivitdt und einer bestehenden
Partnerschaft (chi? 52,847; Signifikanz .000). Wahrend bei den Probandinnen, die in einer
Partnerschaft leben (n=88), nur 15% (13) ein Jahr und langer keine interaktive Sexualitét
mehr hatten und bei 70,5% (62) der letzte Kontakt hdchstens drei Wochen zurticklag, hatten
von denjenigen ohne Partnerschaft (n=97) 54,6% (53) ein Jahr oder l&nger keine sexuellen
Kontakte. Allerdings hatten auch 23,7% (23) der Frauen ohne feste Partnerschaft innerhalb
des letzten Monats Sexualitét mit einem Partner/in.

Insgesamt geben 81,1% (150) aller Probandinnen, die bereit waren diese Frage zu beantwor-
ten (n=174), an, dass ihr letzter Sexual partner/in Uber ihre Infektion informiert war. 13% hat-
ten ihn/sie nicht von ihrem positiven Serostatus in Kenntnis gesetzt. Von den 24 Probandin-
nen, die sich so verhalten hatten, waren zwei Drittel (16) ohne festen Partner/in, ein Drittel (8)

hingegen hatte angegeben, in einer festen Partnerschaft zu leben.

Die Probandinnen, die sich dafir entschieden haben, ihren Sexualpartner/in Uber ihre Infekti-
on im Unklaren zu lassen, geben dafir Grinde an. Von alen 185 Probandinnen haben 33%
(61) in friheren Beziehungen bereits negative Erfahrungen machen missen, bel 14,1% (26)
kam dies mehrfach vor. Auch in den qualitativen Interviews wurde von solchen Vorféllen
berichtet. So berichtete eine Probandin, sie habe regelrecht , chaotische Reaktionen erlebt,
einfach hysterisch teilweise” (LL33U). Ein Mann, mit dem sie gerne zusammen gewesen wa

re, hatte Angst sich anzustecken, auch wenn sie Kondome verwendeten (LL33U).

Einige Probandinnen ziehen es daher vor, sexuelle Beziehungen mit ebenfalls infizierten
Partnern/innen einzugehen (EOO6U). Auch in unserem quantitativen Sample hat ein grof3er
Teil der Probandinnen ebenfals infizierte Partner/innen. Insgesamt sind dies 11,3%
(21/n=185) des Samples, 26,1% (22/n=88) aler Probandinnen mit Partnerschaft.E.| Vieledie-
ser Partnerschaften wurden wahrscheinlich erst nach einem positiven Testergebnis eingegan-

gen.

42 vergl. dazu Herrmann (1995). Auch hier hatte ein Teil der befragten Probandinnen ihre ebenfalls positiven Partner erst kennen gelernt,
nachdem sie bereits von ihrer Infektion wussten.
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Oft wird eine/ ein ebenfalls positive/r Partnerin/Partner gewéhlt, weil das ,Beichten* der
HIV-Infektion und die damit verbundenen Angste vor Zuriickweisung wegfallen. AuRerdem
ist der Verzicht auf Infektionsschutz unter konkordanten Paaren weit-verbreitet™[|Dies wurde
bereits von den befragten Frauen der qualitativen Studienphase beschrieben (EOO6U).

Auch in diesem Sample verwenden zehn von 21 Probandinnen mit einem/einer ebenfalls infi-
Zierten Partner/in nie einen Infektionsschutz, vier weitere tun dies selten. Das ist signifikant
haufiger als bei den diskordanten@I Paaren (chi® 17,584; Signifikanz .001). Doch auch hier
geben 13 (14%/n=92) bzw. 11 (12%) an, nie bzw. selten einen Infektionsschutz zu verwen-
den.

Bel fllchtigen Sexuakontakten verwenden hingegen 85% (65) der 77 Probandinnen, die hier-
zu Angaben machtenE,I einen Infektionsschutz, acht Probandinnen geben an, in dieser Situati-
on meistens einen Infektionsschutz zu verwenden, drei jedoch verwenden auch dann nie einen

I nfektionsschutz.

Grunde dafur, keinen Infektionsschutz zu verwenden, sind in erster Linie der Wunsch nach
mehr Nahe und Innigkeit (81,7%), die Weigerung des Partners oder der Partnerin (71,9%) und
die Meinung, ohne Schutz mehr Lust zu empfinden (69,2%).

3 Obwohl unter diesen Umstanden eine Neuinfektion mit HIV ausgeschlossen ist, warnen Mediziner vor einer sogenannten Superinfektion,
einer wiederholten Infektion mit demselben Erreger, durch die der Fortschritt der Erkrankung mdglicherweise beschleunigt wird (Dresser/
Wienold 2003). Auch ist eine Infektion mit einem weiteren HIV-Subtyp oder HIV 11 méglich. Dies trifft auf eine Probandin der qualitativen
Studienphase (AOO6E) zu. Seit es die antiretrovirale Therapie gibt, nimmt die Ubertragung von Virenstamme zu, die bereits gegen einen
oder mehrere Wirkstoffe resistent sind. Dies fihrt dazu, dass auch Patient/innen gegen einem bestimmten Wirkstoff resistent sind, obwohl sie
damit noch gar nicht behandelt wurden (Schmidt 2002). Zwar erweitert sich das Spektrum der antiretroviralen Medikamente kontinuierlich.
Dennoch kann die Resistenz gegen die fundamentalen Substanzen der Kombinationen auch heute noch todlich sein.

“ In diesem Fall wurden darunter auch ungetestete Partner subsummiert sowie ein Fall, bei dem der Serostatus des Partners noch unklar war.
“ In 73 Fallen wurde hier explizit angegeben, keine fliichtigen Sexualkontakte zu haben, tiberdies enthélt die Variable 70 fehlende Flle.
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Abb. 23 Grinde, keinen I nfektionsschutz zu verwenden

(Mehrfachnennungen)

keine Lust auf Diskussionen

praktiziere Sex ohne Eindringen
Kinderwunsch

ich habe nur oder fast nur sexuelle Kontakte zu Frauen
Partner/in ist ebenfalls positiv

Partner/in will sie nicht anwenden
Brennen/ Juckreiz/ Scheidentrockenheit
sie gehen zu schnell kaputt

ich mochte mich ganz fallen lassen

"es wird schon gut gehen"

mehr Lustempfinden

Vergessen, Kondom anzuwenden

Vergessen wollen der HIV-Infektion

Wunsch nach mehr Nahe und Innigkeit

Fur den Verzicht auf Infektionsschutz wurden zwei Hauptgriinden angegeben: Einerseits Sto-
rung der Intimitdt und Schmélerung des Genusses, andererseits die Weigerung des/r Part-
ners/Partnerin, einen Infektionsschutz anzuwenden. Dieses Thema wurde auch in den qualita-
tiven Interviews (LAOLE, EOO6U) schon angesprochen: Dort berichten Probandinnen, wie sie
sich damit gefuihlt haben, aber auch, dass sie selbst sich im umgekehrten Fall ebenso verhalten
haben. Bel einer war dies der Hintergrund fur ihre Ansteckung (LAOLE). Dieses Phanomen
wurde auch in anderen Untersuchungen bereits beszchriebenE.| Als Hintergrund kann einerseits
ein romantisches Liebesideal EIang&eehen werden, andererseits steckt dahinter die Vorstellung
der eigenen Unverwundbarkeit und ein Ausblenden der realen Situation. Bisweilen wird auch
aufgrund verschiedener Faktoren (Viruglast unter der Nachweisgrenze, keine Menstruation)

das eigene Risiko gering eingeschétzt und dementsprechend gehandelt@(EOO6U).

“ Muthesius/ Schéffer (1996)
47 Gerhards/ Schmidt (1992)
* Kraug/ Steffan/ Kerschl (2003)
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Die unterschiedliche Reaktion der Probandinnen auf die Weigerung des/der Sexual partners/in,
einen Infektionsschutz zu verwenden, ist abhangig von der jewelligen Situation und dem je-
weiligen Gegeniber. Dies war auch in den qualitativen Interviews bereits deutlich geworden
(EO06U, WI116U, DM23U, SH12U). Demnach wurde auch bei der Beantwortung des Frage-
bogens oft nicht nur eine Méglichkeit genannt, wie eigentlich vorgesehen, sondern es erfolg-
ten Mehrfachnennungen. Basis der unten dargestellten Ergebnisse sind die (Mehrfach-) Nen-
nungen der 140 Probandinnen mit gultigen Angaben.

Abb. 24 Verhalten, wenn der Sexualpartner oder die—partnerin die Anwendung

eines I nfektionsschutzes verweigert

ich richte mich nach ‘
ihm/ihr, es ist schlieBlich
seine/ihre Verantwortung

ich richte mich nach ‘
ihm/ihr, aber es belastet
mich sehr

ich weigere mich, mit ‘
ihm/ihr Sex mit Eindringen
zu haben

ich weigere mich, mit
ihm/ihr Sex zu haben

ist bisher nicht passiert

Von den 41 Probandinnen, die angaben, dass sie sich weigerten mit jemandem Sex zu haben,
der oder die keinen Infektionsschutz verwenden will, schrankten acht diese eindeutige Aussa
ge dadurch wieder ein, dass sie an zweiter Stelle ,,ich weigere mich mit ihm/ihr Sex mit Ein-
dringen zu haben nannten. Insgesamt 31 Probandinnen gaben an, sich in diesem Fall nach
dem/der Partner/in zu richten. Jeweils 13 fuhlten sich dadurch belastet bzw. waren der An-
sicht, er/sie kdnne selbst die Verantwortung dafr Gbernehmen, finf weitere entschieden sich

fUr beide Nennungen.
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Hieran wird deutlich, wie ambivalent die Gefuihle und auch das Verhalten der Probandinnen
diesbeztiglich sind. So ergénzen einige Probandinnen unter ,, Sonstiges®, dass es sehr von der
Situation und ihrer Stimmungslage abhangt, wie sie sich verhalten. Auch gibt es Ausnahmesi-
tuationen (,, selten gab ich die Verantwortung ab*), und der/die jeweilige Partner/in spielt eine
Rolle (, verwende keinen Infektionsschutz, wenn ich das Gefuhl habe, er weild wovon er re-
det*). Wahrend eine Probandin die Verantwortung kategorisch von sich weist (, ware nicht
mein Problem”), beklagt sich eine andere (,,Ich will nicht ohne. Beim Schmusen versucht er
es immer wieder, bis ich enttéuscht nachgebe.”). Ein anderes Paar ist sich einig (, Wir sind

immer einer Meinung, mal mit, mal ohne.”)

Offenbar scheint sich die Weigerung, Sex ohne Infektionsschutz zu haben, unguinstig auf die
sexuelle Aktivitdt an sich auszuwirken. Wahrend von denjenigen, die in den letzten zwolf
Monaten sexuell aktiv waren, 16% (18/n=113) angaben, Sex ohne Infektionsschutz abzuleh-
nen, waren es von denen, die ein Jahr und langer kein sexuelles Erlebnis mit einem/einer
Partner/in mehr hatten, 40% (27/n=69).
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7 Die Auswertung der psychometrischen Skalen: Lebenszufrieden-
heit, Selbstwirksamkeit, Hoffnungslosigkeit, Selbstakzeptanz und
allgemeine Beschwerden

Ein Schwerpunktthema der Erhebung sind geprifte psychometrische Skalen zu den Themen
Lebenszufriedenheit, Hoffnungslosigkeit, korperliche und seelische Beschwerde, Selbstwirk-
samkeit und Selbstakzeptanz. Vorteile der Anwendung von Skalen liegen zum einen darin,
dass sich komplexe Konstrukte letztlich durch einen einzelnen Wert auf einer Giberschaubaren
Ratingskal a@erfassen lassen und auf diese Weise zu anderen Merkmal sausprégungen rechne-
risch in Beziehung gesetzt werden kénnen. Zum anderen ermdglichen geprifte Instrumente
den Vergleich mit anderen Gruppen der Bevdlkerung, da sie bereits bel verschiedenen (z.T.
klinischen) Populationen sowie der Normal bevdlkerung angewendet wurden.

Die Ergebnisse des qualitativen Teils der vorliegenden, aber auch andere Studieiﬁhaben ge
zeigt, dass es HIV-infizierten Personen, insbesondere Frauen, in Deutschland offenbar psy-
chisch eher schlecht geht und dass sie mit ihrem Leben eher unzufrieden sind. Ein Vergleich

mit der Normalbevolkerung wurde bis Dato jedoch noch nicht vorgenommen.

Das vorliegende Kapitel beschreibt zunéchst die den Skalen zugrundeliegenden psychologi-
schen Konstrukte, gibt einen ersten Uberblick (iber die Verteilung der Testwerte des Samples
innerhalb der einzelnen Skalen und setzt sie in Beziehung zu reprasentativen Stichproben. Ein
Exkurs zu den Skalen und HIV-spezifischen Beschwerden/Nebenwirkungen versucht den
Einfluss korperlicher Befindlichkeit auf das psychische Wohlbefinden der Probandinnen zu
erhellen.

Im Fokus der Auswertung liegt die Lebenszufriedenheit der HIV-positiven Frauen, daher wird
die Skala zur Lebenszufriedenheit in Abschnitt 7.8 in Beziehung zu den eigenen Subskalen
und zu den anderen psychometrischen Konstrukten genauer dargestellt.

Abschlief3end werden ausgewahlte Variablen zu sozialen Aspekten der Probandinnen, Be-
schwerden inklusive Suchtmittelkonsum und Compliance in Relation zu den psycho-
metrischen Skalen betrachtet.

“ Fir die Berechnungen wurden die Summenscores der Skalen in Stanine (Standard nine) Werte umgewandelt und sind so vom Niveau her
vergleichbar.
%0 Cordes (2002); Wolf (2003); Arendt (2003); Bader (2003a)
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7.1 Das Konstrukt L ebenszufriedenhelt

Lebenszufriedenheit bzw. Lebensqualitét ist ein ,,vage definiertes Konzept*, schreiben die
Autoren der Handanweisung des hier verwendeten Fragebogens zur Lebenszufriedenheit
(FLZ) Ein logisch nachvollziehbarer Zusammenhang zwischen objektiv guten Bedingungen
und Zufriedenheit bzw. schlechten Bedingungen und Unzufriedenheit ist nicht immer gegeben
(,, Unzufriedenheitsdilemma’ bzw. ,, Zufriedenheits-paradox”), so dass subjektive Komponen-

ten fUr die Lebenszufriedenheit eine ebenso grole Rolle spielen wie obj ektive.EI

Die Arbeitsgruppe Lebensqualitét der WHO definiert fol gendermal%enE.l

“Quality of Lifeisindividuals perception of their position in life in the context of the culture
and value systems in which they live and in relation to their goals, expectations, standards and
concerns. It is a broad ranging concept affected in a complex way by the person’s physical
health, psychological state, level of independence, socia relationships, personal beliefs and

their relationship to salient features of their environment.”

Andere Autor/innen definieren den Begriff weniger umfassend und analysieren Lebensquali-
tét in Abhangigkeit vom gegenwartigen Lebensstil, bisheriger Lebenserfahrung, von Zu-
kunftserwartungen, von Traumen und Winschen. Entscheidend ist dabei, in wieweit das mo-

mentane ErlebenEI

mit personlichen Hoffnungen und Erwartungen tbereinstimmt bzw. davon
abweicht. Unabhangig von individuellen und kulturellen Unter-schieden sei es dabei fur ale
wichtig, sich korperlich wohl und psychisch stabil zu fuhlen, sozia integriert zu sein und dem
altaglichen Leben in einem moglichst sicheren Rahmen eigensténdig nachgehen zu kdnnen.
Sie kommen zu dem Schluss, dass das Konstrukt Lebensqualitét funktionale, emotionale so-
wie soziale und psychologische Aspekte enthdl tE“.I Wenn Probanden Skalen zur Lebenszufrie-
denheit bzw. Lebensqualitédt ausfiillen, bedeutet dies, dass sie Bilanz ziehen und eine Bewer-

tung ihrer aktuellen Lebenssituation vornehmen.

®! Fahrenberg et al. (2000)
2 IMABE-INFO (2/97)
% World Health Organization (1997). Lebensqualitét bezeichnet die subjektive Wahrnehmung der eigenen Lebenssituation, wobei kulturelle

und gesell schaftliche Wertmalistébe ebenso eine Rolle spielen wie individuelle Ziele, Erwartungen, Sandards und Préferenzen. Es handelt
sich um einen weitgefacherten Begriff, der vielféltige Faktoren wie korperliche Gesundheit, psychische Verfassung, Entscheidungsfreiheit,
soziale Beziehungen, per siinliche Uber zeugungen und spezifische Auspragungen der jeweiligen Lebensumwelt umfasst.

5 Wasner (2002); Calman (1984)
%5 Wasner (2002); Bullinger (1997)
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711 Der Fragebogen zur L ebenszufriedenheit (FLZ)

Der Fragebogen zur Lebenszufriedenheit (FLZ) besteht aus jeweils sieben Items zu zehn ver-
schiedenen Lebensbereichen (Gesundheit, finanzielle Lage, Arbeit und Beruf, Ehe und Part-
nerschaft, Beziehung zu den eigenen Kindern, eigene Person, Sexualitét, Wohnung, Freizeit,
Freunde, Bekannte und Verwandte). Die Antworten ergeben ein Bild der Zufriedenheit bzw.
Unzufriedenheit mit dem jeweiligen Lebensbereich. Uberdies kann (ber mehrere Bereiche
hinweg ein Wert (allgemeiner Lebenszufriedenheitsindex) gebildet werden, der Uber die Le-

benszufriedenheit einer Person insgesamt Auskunft gibt.

712 Ergebnisse

Um die Uberschaubarkeit der Ergebnisse zu gewéhrleisten, wurden die Stanine-Werte des
FLZ und der zehn Skalen zu den einzelnen Lebensbereichen nach tblichen Standards in drei
Bereiche aufgeteilt: unterdurchschnittliche (1-3), normale (2-6) und tberdurchschnittliche (7-
9) Zufriedenheit. S&mtliche Variablen weisen eine Reihe von fehlenden Werten auf, die daher
rdhren, dass mehr als ein Item der jeweiligen Skala nicht beantwortet wurde. Fur den FLZ
gilt, dass Falle ausgeschlossen werden, in denen mehr als sieben Items des gesamten FLZ

unbeantwortet blieben.
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Abb. 25 Prozentuale Anteile der allgemeinen Lebenszufriedenheitswerte
(n=117) Standard Nine: 1-3 unterdurchschnittlich; 4-6 normal; 7-9 berdurchschnittlich
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Betrachtet man nun die Ergebnisse bezliglich der allgemeinen Lebenszufriedenheit (nzll?)E,|
so stellt man fest, dass 53% der Probandinnen eine geringe, das heif3t unter-durchschnittliche
Lebenszufriedenheit aufweisen, nicht einmal 10% befinden sich im Uberdurchschnittlichen

Bereich.

Mit 229,40 (min 49; max 343) liegt der Mittelwert des Summenscores in unserem Sample
deutlich niedriger als bei einer bevolkerungsreprasentativen Stichprobe von Frauen in
Deutschland (255,79)5.I Die Abweichung ist hochsignifikant. Dasselbe gilt auch fir die meis-
ten der |ebensberei chsbezogenen Subskalen, wiein folgender Tabelle dargestellt wird.

% in die Auswertung der Skalaflossen 117 Félle ein..
57 Fahrenberg et. al. (2000)
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Tab. 2 L ebenszufriedenheit bel HIV-infizierten Frauen im Vergleich mit einer
reprasentativen weiblichen Bevélkerungsstichprobe™|

Skala Mittel Mittel repr. T-Wert Signifikanz (p)
HIV-Sample  Stichprobe
Gesundheit 33,00 37,76 -6,393 .001**
Arbeit/Beruf 31,65 34,52 -3,284 .001**
Finanzielle Situation 27,78 34,06 -7,892 .001**
Freizeit 32,86 36,05 -4,001 .001**
Ehe/Partnerschaft 37,55 38,77 -1,167 .246
Beziehung zu eigenen Kindern 35,06 37,45 -2,092 .040*
Eigene Person 35,06 38,32 -5,548 .001**
Sexualitét 30,56 34,28 -4,572 .001**
Freunde/Bekannte 32,17 37,26 -8,262 .001**
Wohnsituation 37,46 38,05 -1,014 312
FLdZ i )nsgesamt (alg. FLZ- 229,40 255,79 -6,280 .001**
Index

* = gignifikant p < .05; ** = hoch signifikant p <.001

Einzig bei den Skalen zu Wohnsituation und Ehe/Partnerschaft unterscheiden sich die Mit-
telwerte der beiden Vergleichsgruppen nicht signifikant voneinander. In allen anderen Le-
bensbereichen sind die HIV-infizierten Probandinnen deutlich unzufriedener als die représen-
tative Vergleichsstichprobe. Dies gilt insbesondere fir Gesundheit, finanzielle Stuation und

die Beziehungen zum sozialen Umfeld.

Diese Ergebnisse stutzen die im qualitativen Studienteil gewonnen Erkenntnisse. Offensicht-
lich sind Frauen mit HIV und AIDS in Deutschland mit ihrem Leben sehr viel unzufriedener

als der Durchschnitt der weiblichen Bevolkerung.

% Fahrenberg et al. (2000)
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7.2 Das Konstrukt Hoffnungslosigkeit

Hoffnungslosigkeit ist ein zentrales Element der Depressi onEl.| Laut Beck, der gemeinsam mit

anderenEdie hier verwendete Skala zur Hoffnungslosigkeit entwickelt hat, sind fur die Ent-
stehung von Depressionen dysfunktionale kognitive Verarbeitungsprozesse (negativ verzerrte
Wahrnehmungen und Interpretationen, die auf Entwicklungserfahrungen, individuelle Vulne-
rabilitét und erworbene kognitive Schemata zurtckzufihren sind) relevant. Der von uns ver-
wendeten Skala zur Hoffnungslosigkeit sind Aspekte dysfunktionaler Kognitionen zugeord-
netE.I Die erfasste Hoffnungslosigkeit bezieht in erster Linie auf eine defizitére erlebte Ereig-
nisse und Inhalte (gegenstandliche Hoffnung). Darlber hinaus werden Teilaspekte der
» Grundhoffnung” erfasst, die in der individuellen Personlichkeit verankert sind und das ge-
genstandliche Hoffen erst erm('jglichtE.| Von Hoffnungslosigkeit kann man sprechen, wenn
»€ne Person in einem Kontext zu einem Zeitpunkt glaubt, dass etwas, was sie erreichen
madchte, unerreichbar geworden ist und fur immer unerreichbar bleiben wird, oder wenn et-

was, was sie zu er halten wiinschte, unwiederbringlich verloren ist.”

Seit einigen Jahren erhélt das Thema Depression im Zusammenhang mit HIV immer grofiere

Bal

Relevanz.™ So wurde im Rahmen eines Workshops zu Lebensqualitét an den Minchner
AIDS-Tagen 2002 auch das Thema Depression behandeItE'und auch auf dem 9. Deutschen
und 14. Osterreichischen AIDS-Kongress 2003 in Hamburg wurden in diversen Arbeitsgrup-

EIDar[]ber hin-

pen Depression im Zusammenhang mit HIV und Lebensqualitét thematisiert.
aus fand dort ein Symposium Uber ,, Aktuelle neuro-psychiatrische Aspekte der HIV-Infektion®
statt. Die Aktualitét des Themas Depression und die Ergebnisse der ersten Phase der vorlie-
genden Studie (2002),E|waren Anlass die standardisierte Skala zur Hoffnungslosigkeit@in

den Fragebogen auf zu nehmen.

5 \/eid (1990), Dilling et al. (1991)

% Beck et al. (1974)

& Krampen (1994)

€2 Erickson (1968), Krampen (1994)

% Smedsiund (1988)

% vgl. hierzu Kapitel 2.2

% Higler (2002)

% Arendt (2003), Wolf (2003), Husstedt (2003): Dannecker (2003)
5 Abschlussbericht der qualitativen Studie (2002)

8K rampen (1994)
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721 Der Fragebogen zur Hoffnungslosigkeit

Die vorliegende Skala dient dazu, allgemeine Hoffnungslosigkeitsgefihle zu erfassen, die
sich auf verschiedene Handlungs- und Lebensbereiche erstrecken. Sie misst negative Erwar-
tungen bezlglich der eigenen Person, des individuellen Umfeldes und der individuellen Le-
bensperspektive.@Das Instrument wird insbesondere bei Personengruppen eingesetzt, die sich
in einer schlechten Handlungs- oder Lebenssituation befinden, die sie nicht oder nur schlecht
kognitiv strukturieren kénnen, da sie subjektiv neuartig und/oder mehrdeutig von ihnen erlebt

[

wird.

722 Ergebnisse

Die grofdte Gruppe (43,1%) des Samples (n=174) liegt in bezug auf Hoffnungslosigkeit im
Uberdurchschnittlich hohen Wertebereich, d. h. diese Probandinnen verfligen tber sehr wenig
Hoffnung fur die Zukunft. Allerdings weisen auch 40,2 % der Probandinnen Werte im Nor-
malbereich auf und 16,7% der Befragten zeigen sich mit Werten im unterdurchschnittlichen
Bereich sogar besonders hoffnungsvoll.

Abb. 26 Prozentuale Anteile der Hoffnungslosigkeitswerte (n=174)
Standard Nine: 1-3 unterdurchschnittlich; 4-6 normal; 7-9 tberdurchschnittlich
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% Krampen (1994)
™ Krampen (1994)
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Der Vergleich mit der Normalbevolkerung (Mittel=24,4) macht deutlich, dass die HIV-
positiven Probandinnen insgesamt mehr Hoffnungslosigkeit empfinden (Mittel= 29,37; t=
3,950; p=.001).

Im Folgenden wird néher betrachtet, welche sozialen Faktoren und Life-Events dabei eine

Rolle spielen.

7.3 Die Beschwerden-Liste nach Zerssen

Die Beschwerden-Liste nach Zerssen ist ein Instrument zur quantitativen Einschdtzung sub-
jektiver Beeintrachtigung durch (Uberwiegend) korperliche Allgemeinbeschwerden. Die Er-
gebnisse geben dartiber Aufschluss, wie weit eine Person sich durch diese beeintréchtigt fuhlt,
ohne jedoch Aussagen Uber die Ursachen der Beschwerden zu machen. Es handelt sich hier-
bei um eine Zustandsdiagnose, die vornehmlich die Funktion hat, die umfassende Beeintrach-
tigung des subjektiven Empfindens anhand konkreter Beschwerden zu objektivieren und zu

quantifizierent]

7.3.1 Ergebnisse

Erwartungsgemal? fiihlen sich 58% der Probandinnen (n=170) durch Beschwerden tberdurch-
schnittlich belastet. Ein Drittel liegt im Normalbereich, weniger als zehn Prozent bewegen

sich im unterdurchschnittlichen Bereich.

™ Zerssen/ Koeller (1976)
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Abb. 27 Prozentuale Anteilleder Skalenwerte der Beschwer denliste (n=170)
Standard Nine: 1-3 unterdurchschnittlich; 4-6 normal; 7-9 Uberdurchschnittlich
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Der Vergleich zwischen den HIV-positiven Frauen des Samples mit der Normalbevolkerung
(Eichstichprobe; Mittel= 14,3) zeigt einen hochsignifikanten Unterschied (Mittel= 25,35; t=
11,034; p=.001) in der Belastung der subjektiv wahrgenommenen Befindlichkeit. Der vorlie-
gende Samplemittelwert von 25,35 ist in etwa den Ergebnissen von klinischen Gruppen mit
korperlichen Beschwerden vergleichbar, d.h. die befragten HIV-positiven Frauen sind in &hn-
licher Weise durch korperliche Beschwerden belastet, wie Personen mit anderen chronischen

Erkrankungen.

Vergleicht man alerdings die Ergebnisse der HIV-positiven Frauen mit Populationen mit
psychischen Erkrankungen, erweist sich das vorliegende Sample deutlich weniger bel astet.
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Tab. 3 Vergleictﬁllv-infizierte Frauen mit Eichstichprobe/klinischen
Gruppen
Mittel Mittel klin. T-Wert Signifikanz
HIV-Sample Stichprobe (p)
Eichstichprobe 14,3 11,034 .001**
K or perkrankheiten (ohne Psycho- 235 1,850 .066
somatik)
Koronare Her zerkrankungen 25,35 26,7 -1,345 .180
psychiatrische Erkrankungen 315 -6,137 .001**
Neur otische Depressionen 37,1 -11,727 .001**
Endogene Depressionen 36,2 -10,829 .001**

**= hochsignifikant; p< .001

7.4 Das Konstrukt Selbstwirksamkeit

Die kognitionspsychologische Grundlage der in der vorliegenden Studie verwandten Skala -
das Selbstwirksamkeitskonzept von Bandura (1977/2000)E|- besagt, dass die ,, generalisierte
Selbstwirksamkeitserwartung (...) eine stabile Personlichkeitsdimension® ist, ,, die die subjek-
tive Uberzeugung zum Ausdruck bringt, aufgrund eigenen Handelns schwierige Anforderun-
gen bewaltigen zu kdénnen.” ILTLIHintergrund dieses Konzeptes ist die Vorstellung, dass mit der
Uberzeugung die eigene Person sowie die Umwelt kontrollieren zu konnen, der Alltag leichter
zu bewadltigen ist. Je grofRer man den eigenen Handlungsspielraum zur Problemldsung ein-
schétzt, desto grofer ist die Motivation, dies auch in aktives Handeln umzusetzen.E‘-'Diese
Fahigkeit hat u.a. erheblichen Einfluss auf die zufriedenstellende Gestaltung des eigenen Le-

bens.

Das Konstrukt Selbstwirksamkeit ist insofern fir den Forschungsgegenstand besonders inte-
ressant, da in der Fachliteratur ein Zusammenhang zwischen Selbstwirksamkeit und Krank-
heitsverlauf beschrieben wird. Durch experimentelle Férderung von Selbstwirksamkeit kann
die Immunabwehr gestarkt und durch Aufbau optimistischer Uberzeugungen einer stressbe-
dingten Schwéachung des Immunsystems entgegengearbeitet werden. Aktive Bewadltigungs-

2 7erssen/ Koeller (1976)

™ Bandura (2000)

™ Schwarzer (1994)

™ Bandura (1986), Schwarzer (1994)



FrauenLeben |1: Abschlussbericht der quantitativen Studienphase 59

versuche, die bei chronischen Erkrankungen zur Beeinflussung des Ausmal3es einer Krankheit

noétig sind, erfordern u. a. eine entsprechende Sel bstwi rksqamkeitszerwartung.EI

Auch zur Vermeidung von sexuellem Risikoverhalten ist eine hohe Selbstwirksamkeitserwar-
tung unabdingbar. Um z.B. Kondome zu verwenden, muss man nicht nur von deren Nutzen,
sondern auch von der eigenen Fahigkeit, sie erfolgreich anwenden zu kénnen, Uberzeugt

sein.EI

74.1 Die Skala zur generalisierten Selbstwirksamkeitserwartung (GSE)

Die Skala zur Erfassung der Selbstwirkmkeit umfasst 10 gleichgerichtete Items. Aus
Grunden der Vergleichbarkeit der Ergebniswerte mit denen der anderen Skalen wurden die

Normwerte in Standard Nine Uberf[]hrt.

Die Skala zur Selbstwirksamkeit korreliert positiv mit Merkmalen wie Optimismus, Selbst-
wertgefiihl, internale Kontrolle und Leistungsmotivation, negativ mit Merkmalen wie Angst-

lichkeit, Depressivitat, Neurotizismus 22

7.4.2 Ergebnisse

Die Antworten der Probandinnen bezuglich ihrer Selbstwirksamkeit sind nahezu normal ver-
teilt. Insgesamt 62,5% der befragten Frauen befinden sich innerhalb der Norm. Knapp ein
Viertel (23,2%) schétzt die eigene Selbstwirksamkeit unterdurchschnittlich ein, 14,3% Uber-
durchschnittlich. Auch der Mittelwert von 28,1 unterscheidet sich nicht signifikant von dem

Normwert in Hohe von 29.EI

76 Bandura (1992)

" Brafford/Beck (1991), Coates (1990)

8 Schwarzer (1990)

™ Dadas Verfahren fiir die GSE nicht vorgesehen ist, wurde die Angleichung der Normwerte an das Niveau der Standard Nine Werte der
anderen, hier in der Studie verwandten Skalen mit R. Schwarzer, Freie Universitét, Berlin abgestimmt.

8 Schwarzer (1994)

& http://www.fu-berlin.de/gesund/skalen/t_norms.htm
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Abb. 28 Prozentuale Anteile der Selbstwirksamkeitswerte (n= 168)
Standard Nine: 1-3 unterdurchschnittlich; 4-6 normal; 7-9 Gberdurchschnittlich
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7.5 Das Konstrukt Selbstakzeptanz

Ein positives Selbstbild gilt allgemein als Kriterium fir psychische G&eundheit.ESel bstak-
zeptanz ist definiert als die Verlasslichkeit eigener Werte und Normen, das Vertrauen in die
eigenen Fahigkeiten, Eigenverantwortung, Kritikfahigkeit sowie die Akzeptanz der eigenen
Gefuhle, Motive und Einschrénkungen. Ein hohes Selbstwertgefiihl kann jedoch auch mit
dem Wunsch einhergehen, dieses Selbstwertgefiihl durch positives Auffalen zu erhéhen. Die
Psychologin Astrid Schiitz (2000) kommt u. a. zu dem Ergebnis, ,, ...dass die hohe Selbstwert-
einschatzung einer Person auch mit Aspekten verbunden ist, die fur die soziale Umgebung
ziemlich unangenehm sein kdnnen*, d.h. dass diese Personen nicht immer auch beliebt sind.Eil
In der Regel geht eine hohe Selbstakzeptanz mit Zuversicht und guten Leistungen einher, al-
lerdings auch mit Uberlegenheitsgefiihlen und einer Tendenz, sich selbst zu loben und durch

Abwertung anderer aufzuwerten. Schiitz unterscheidet drei Gruppen von Personen:

8 Haf (1989)
8 Schiitz (2000)
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» Eine Teilgruppe ist mit sich und der Umwelt im Reinen, die Selbstwertschatzung einer zwei-
ten Gruppe steht auf wackeligen Beinen und ist durch Misserfolge leicht zu erschittern und

die dritte wahnt sich Uberlegen und bezieht ihr Selbstwertgefihl aus der Abwertung ande-

rer.“®

Die dritte Gruppe ist ebenfalls Ausdruck eines eher fragilen Selbstwertgefiihls, das durch
Abwertung anderer lediglich kompensiert wird (Selbsttiberhthung). Ein wesentlicher Aspekt
des Selbstkonzeptes ist alerdings die Wertschétzung der eigenen Person, die auch in Bezie-
hung zur Akzeptanz anderer Personen steht.

751 Die Selbstakzeptanzskala nach Berger (1952)EI

Die Skala wurde im Rahmen der Psychotherapieforschung entwickelt und kommt bei diver-
sen Patientenkollektiven zum Ei n%tz@ Sie umfasst in der in dieser Studie verwandten Kurz-
form von Bergemann und Johann (1985) 14 Items und korreliert positiv mit Skalen, denen
entsprechende inhaltliche Konzepte wie Ich-Stérke, Selbstbehauptung und Verdnderungsbe-
reitschaft zugrunde liegen.

7.5.2 Ergebnisse

Folgt man den Ergebnissen (n=163), so hétten insgesamt 59,5% (n=110) der Probandinnen
eine Uberdurchschnittlich hohe Selbstakzeptanz. Das Ergebnis ist Gberraschend und schwer zu
bewerten. Ein theoretischer Erklarungsansatz wére, dass die von Schiitz beschriebene Selbst-
Uberhdhung in sozial stigmatisierten Gruppen als Copingstrategie eingesetzt wird, um eine
tatséchliche oder imaginierte gesellschaftliche Herabsetzung und innere Selbstwertdefizite zu
kompensieren. Selbstwerterhaltende, kompensatorische Motive gehen somit in die Beantwor-

tung der Skalaein.

8 Schiitz (2000)
% Die Berger- Skalen wurden von Bergemann und Johann (1985) zu einer Kurzform (iberarbeitet ins Deutsche tibertragen.
% Haf (1989)



62 FrauenLeben 11: Abschlussbericht der quantitativen Studienphase

Abb. 29 Prozentuale Anteile der Selbstakzeptanzwerte (n=163)

Standard Nine: 1-3 unterdurchschnittlich; 4-6 normal; 7-9 Gberdurchschnittlich
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Bel der SPI Forschung gGmbH wurde die Skala bereits in zwei Studien mit (drogen-

EIund in beiden Untersu-

abhangigen und nichtdrogenabhangigen) Prostituierten eingesetzt,
chungsgruppen zeigte sich bereits eine ausgepragte Tendenz zu Uberdurchschnittlicher Selbst-

akzeptanz.

So lag der Mittelwert mit 46,56 bel drogenabhangigen und 47,74 bei ,, professionellen Prosti-
tuierten deutlich héher als der fur Frauen angegebene Normwert von 37,3.@Im vorliegenden
Sample HIV-positiver Frauen liegt das Mittel sogar bei 50,63 und unterscheidet sich hochsig-
nifikant von der Norm (t= 16,086; p=.001).

Zur Absicherung der theoretischen Uberlegungen, miisste eine parallele Messung mit einer
entsprechenden Skala zu dhnlichen Ergebnissen kommen. Im Rahmen dieser Studie war eine
Parallelerhebung alerdings nicht leistbar. Eine Uberpriifung des Ergebnisses wiirde dariiber
hinaus in den Klinisch-psychologischen Bereich fihren. Literaturrecherchen Uber den Beitrag
von Astrid Schiitz hinaus, ergaben keine weiteren Hinwelse auf dieses Phdnomen.

8 Steffan und Kerschl (2002): Evaluation der Verlagerung des Stralenstriches der Stadt Kéln sowie Leopold und Steffan (1997): Das EVA-
Projekt, Evaluierung unterstiitzender Mal3nahmen beim Ausstieg aus der Prostitution
& Haf (1989)
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Nicht auszuschlief3en ist auch, dass es sich bei den Ergebnissen um ein Artefakt aufgrund ei-
nes Messfehlers handelt oder auch, dass die Skalain besonderen Popul ationen nicht genau das
Konstrukt misst, fir dessen Abbildung sie vorgesehen ist, auch wenn sie eigentlich, laut Auto-
rensgl]f[]r Therapieerfolgsmessungen einsetzbar ist. Da sie auch bei den Studien mit Prostitu-
ierten diese Schiefe aufweist, kann der Einfluss von Stichprobenselektionseffekten wahr-
scheinlich ausgeschlossen werden. Die Skala wird daher bel den folgenden Auswertungen

nicht weiter berticksichtigt.

7.6 Zusammenhange zwischen L ebenszufriedenheit, Selbstwir ksamkeit,
Hoffungslosigkeit und Beschwer den

Korrelationsberechnungen ergeben, dass die Zusammenhange zwischen den einzelnen Ska-
lenergebnissen, d.h. den Konstrukten innerhalb der Studie hoch signifikant sind. Alle Signifi-
kanztests der Korrelationskoeffizienten der unteren Tabelle erreichten das Niveau von p=
.001.

Tab. 4 Korrelationen* Lebenszufriedenheit, Selbstwirksamkeit, Hoffnungslo-
sigkeit und Beschwerden
(n=jenach Korrelation 111 bis 165)

L ebenszufriedenheit Selbstwir ksamkeit Hoffnungslosigkeit

Selbstwir ksamkeit .580
Hoffnungdosigkeit  -.454 -.483

Beschwerden -.627 -.393 445

* Signifikanzberechnung nach Pearsons (2-seitig) p< .001

Die Korrelationskoeffizienten in der Tabelle zeigen, dass eine hohe Lebenszufriedenheit mit
einer hohen Selbstwirksamkeit einhergeht. Menschen, die ihr Leben nach eigenen Vorstellun-
gen aktiv gestalten, sind auch eher mit den Ergebnissen und ihrem Leben zufrieden. Umge-

kehrt haben sie auch mehr Vertrauen in ihre eigenen Fahigkeiten.

8 Bergemann und Johann (1985)
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Eine niedrige Lebenszufriedenheit hingegen ist gepaart mit Hoffnungslosigkeit sowie geringer
Salbstwirksamkeit. Auch in diesen Konstruktkonstellationen sind Wechselwirkungen anzu-
nehmen. Hervorzuheben ist insbesondere der Zusammenhang zwischen geringer Selbstwirk-
samkeit und Hoffnungslosigkeit. Geringes Vertrauen in die eigene Handlungsfahigkeit schlagt
sich bel den Probandinnen in Hoffnungslosigkeit und Depression nieder.

Ein hoher Wert in der Beschwerdenskala korreliert mit geringer Selbstwirksamkeit, mit Hoff-
nungslosigkeit und in erheblichem Ausmald mit geringer allgemeiner Lebenszufriedenheit.
Vermehrt auftretende korperliche Beschwerden sind offenbar ein zentraler Faktor, der sich
grundlegend negativ auf das psychische Wohlbefinden auswirkt.

Besonders deutlich wird das am Beispiel von Probandinnen, bei denen zusétzlich zu HIV eine
Koinfektion mit Hepatitis C b&cteht.@75,8% der Probandinnen mit Hepatitis C (n=33) sind
mit ihrem Leben unterdurchschnittlich zufrieden. Diese Daten unterstreichen, wie sehr

korperliches Befinden auf die Lebenszufriedenheit im Allgemeinen auswirken kann.

Im folgenden Abschnitt sollen HIV-spezifische Beschwerden und Nebenwirkungen im Hin-
blick auf die psychometrischen Skalen ndher betrachtet werden.

7.7 Korrelation der zehn FL Z Subskalen

Innerhalb des vorliegenden Samples korrelieren ale Subskalen (vgl. Kapitel 7.1.1) des FLZ
erwartungsgemal’d hoch mit dem Summenscore der allgemeinen Lebenszufriedenheit s:elbst.EI
Jeder einzelne Lebensbereich hat also Auswirkungen auf die insgesamt empfundene Lebens-
zufriedenheit im Sample. Den héchsten Zusammenhang (r= .848; p= .001) weist dabei die
Skala Zufriedenheit mit der eigenen Person auf. Sie korreliert auch mit allen anderen Subska-
len signifikant. Zufriedenheit mit der eigenen Person ist demnach ein sehr zentrales Merkmal
fur Lebenszufriedenheit und einfluss-nehmend auf alle anderen Lebensbereiche in der Unter-

suchungsgruppe.

% Be HIV-Infizierten verlauft eine Infektion mit Hepatitis C rascher als bei nur HCV-Infizierten. Die Sterblichkeit ist bei diesen Personen
hoher alsbei nur HIV-Infizierten. D.A.H. e.V. (2000a)

! Einzige Ausnahme bildet die Subskala , Zufriedenheit mit dem Verhaltnis zu den eigenen Kindern®, was einerseits mit der geringen Fall-
zahl der Skala zu tun hat, andererseits auch damit, dass sie in die Gesamtskala FLZ nicht eingegangen ist. Auch die Subskala
»Ehe/Partnerschaft”, die nicht in die Gesamtskala eingegangen ist, korreliert im Vergleich relativ niedrig. Erstaunlich hoch ist die Korrelati-
on trotz niedriger Fallzahlen mit der Skala ,, Zufriedenheit mit der beruflichen Situation®. Auch diese Skalaist jedoch nicht in die Gesamtska-
la eingegangen.
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Tab.5 Korrelation der FLZ Subskalen
In die Korrelationshberechnungen flief3en n= 53 bisn= 172 Félle ein.ﬁ|

Zufrie- Wohn- Sexua- Gesund- Ehe/ Finan- Freun- Freizeit beruf- eigenen  eigener
denheit situation  litat heit Partner- ziele de liche Kin- Person
mit ... schaft Situation Situation  dern
Sexualitat 149

.076*
Gesund- 293 326
heit 001 001
Ehe/ 173 470 155
Spcahr;f;er' 076 001 111
Finan- 386 187 451 178
gfﬂgtim .001 028 .001 072
Freunde 421 397 278 /400 284

.001 .001 .001 .001 .001
Freizeit 394 303 404 183 481 418

.001 .001 .001 .087 .001 .001
berufliche 210 1282 312 326 614 294 495
SHERTD e 009 001 007 001 003 001
eigenen 277 261 155 360 406 167 294 433
Kindern 012 033 170 .008 001 143 022 005
eigener 343 458 584 354 516 492 540 482 329
kol .001 .001 . 001 001 001 001 001 . 001 .003
FLZ 628 604 688 421 704 670 731 556 403 848
\(/\I/Zrdt()ex_ 001 . 001 . 001 . 001 .001  .001 001 001 .002 001

* Die Signifikanzniveaus (p) der jeweiligen Korrelation sind kursiv gesetzt. p< .05 = signifikant; p< .001= hoch signifikant

Den grofdten Einfluss auf die Zufriedenheit mit der eigenen Person haben die Bereiche Ge-
sundheit, Freizeit und finanzielle Stuation. Wahrend der hohe Stellenwert von Gesundheit
und finanzieller Stuation nicht Uberrascht, da beides einen erheblichen Einfluss auf das
Selbstbild und die Mdglichkeiten der Lebensgestaltung einer Person hat, ist die Bedeutung
von Freizeit nicht so offensichtlich. Dass die Zufriedenheit mit der Freizeit in unserem Sam-
ple jedoch eine erhebliche Rolle fir die allgemeine Lebenszufriedenheit spielt, zeigt sich auch
daran, dass diese Subskala am hochsten mit der allgemeinen Lebenszufriedenheit (r=.731; p=
.001) korréliert.

2 In den Bereichen Kinder, Partnerschaft und berufliche Situation liegen nur kleinere Stichproben vor, da ein groRer Teil der Befragten tiber
keine Partnerschaft, bzw. keine Kinder oder keine Arbeitsstelle verfiigt. Die Stichprobengrof3e belduft sich in diesen Bereichen auf n= 53 bis
n=107. In den restlichen Bereichen belaufen sich die Stichprobengrofen auf n= 103 bisn=172.
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Eine Erklarung hierfir ist, dass ein relativ grof3er Anteil der Frauen des Samples nicht er-
werbstétig ist und daher Freizeit fir sie ein grundlegendes Element der Lebensgestaltung zu
sein scheint. Teilt man das Sample in erwerbstétige und nicht erwerbstétige Probandinnen
ergibt sich beztiglich der Zufriedenheit mit Freizeit, dass diese mit den nicht Erwerbstétigen93|
hoher korreliert als mit den erwerbstétigen Frauen.**[JVie schon erwéahnt, spielt die zufrieden-
stellende Freizeitgestaltung eine erhebliche Rolle in der Lebensfihrung der nicht erwerbstéti-
gen HIV-positiven Frauen. U. a. sind es die finanziellen Mittel, die nicht erwerbstatigen Frau-

en Grenzen zur befriedigenden Gestaltung ihrer Zeit setzen.

Nach der Subskala , eigenen Person“ und , Freizeit”, weist die Subskala Zufriedenheit mit
der finanziellen Stuation den dritthochsten Zusammenhang (r= .704; p= .001) mit dem all-
gemeinen Lebenszufriedenheitsindex auf, die damit ein weiteres zentrales Merkmal fur die
allgemeine Lebenszufriedenheit innerhalb der Untersuchungsgruppe zu sein scheint. Die be-
fragten Frauen mit einem Einkommen unter 750 € (n=44) sind zu 70,5% mit ihrem Leben
unterdurchschnittlichen zufrieden, bei Probandinnen mit Schulden (n=70) belauft sich der
Antell der sehr unzufriedenen auf 57,1%. Finanzielle Belastungen und Einschrankungen zie-
hen offensichtlich die Lebenszufriedenheit stark in Mitleidenschaft, bedeuten sie doch erheb-
liche Einbufen in der individuellen Lebensgestaltung oder machen sogar Notwendigkeiten,

wie eine gute Versorgung unmaglich.

Die Zufriedenheit mit der finanziellen Stuation korreliert (auRer mit Sexualitat und
Ehe/Partnerschaft) signifikant mit allen anderen Subskaen des FLZ. Die hochsten Korrelati-
onskoeffizienten weist die Subskala mit den Skalen Zufriedenheit mit der beruflichen Stuati-
on, mit der eigenen Person, mit der Freizeit und mit der Gesundheit aus. Die finanziellen Si-
tuation bedeutet einen mdglichst sicheren Rahmen im Hinblick auf eine zufriedenstellende
eigenstandige Lebensfuhrung, der alle denkbaren Ereignisse auffangen kann und eine gute
Versorgung mit Erfallung von Bedirfnissen (z.B. Freizeitgestaltung, Wohnungssituation)

gewdhrleisten kann.

% Erwerbstétigkeit/Berufstétigkeit ist keine trennscharfe Variable, denn sie beinhaltet auch Angaben geringfiigig Beschéftigter und Teilzeit-
bzw. Gelegenheitsjobs.
% Erwerbstétig: r= .467; p= .001, nicht erwerbstétig: r= .627; p=.001
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7.8 Korrelation der zehn FLZ Subskalen mit den Skalen Selbstwirk-
samkeit, Hoffnungslosigkeit und Beschwerden

In Abschnitt 7.6 wurde bereits deutlich, welche Zusammenhange die Skalen Selbstwirksam-
keit, Lebenszufriedenheit, Hoffnungsl osigkeit und Beschwerden untereinander auf-

weisen. Hier sollen die Subskalen des FLZ in Beziehung zu den genannten Skalen betrachtet

werden.
Tab.6 Zusammenhénge zwischen den Subskalen desFL Z und den Skalen zu
Hoffnungslosigkeit, Selbstwirksamkeit und Beschwer den =
In die Korrelationsberechungen flief3en n= 73 bisn=172 Fédlle ein.
Hoffnungslosigkeit Selbstwir ksamkeit Beschwerden
Wohnsituation -,230 ,338 -,255
.003* .001 .001
Sexualitat -,158 ,325 -,383
.064 .001 .001
Gesundheit -,372 ,289 -,644
.001 .001 .001
Ehe/ Partner schaft -,243 ,338 -,170
014 .001 .088
Finanzielle Situation -,393 ,370 -,436
.001 .001 .001
Freundeskreis -,302 ,375 -,334
.001 .001 .001
Freizeit -,342 ,335 -,453
.001 .001 .001
Ber ufliche Situation -,523 ,397 -,359
.001 .001 .001
Eigene Kinder -,315 ,389 -,123
.005 .001 291
Eigene Per son -,496 ,607 -,573
.001 .001 .001

* Die Signifikanzniveaus (p) der jeweiligen Korrelation sind kursiv gesetzt. p< .05 = signifikant; p< .001= hoch signifikant

Betrachtet man die Zusammenhange zwischen den Subskalen des FLZ und den Skalen zu
Hoffnungslosigkeit, Selbstwirksamkeit und Beschwerden, so fallt auf, dass alle drei Skalen
hoch signifikant mit der Skala Zufriedenheit mit der eigenen Person korrelieren. Dieses Er-
gebnis entspricht den Erwartungen, hangt doch die Zufriedenheit mit der eigenen Person, wie
schon aus den vorangegangenen Darstellungen hervorgeht, eng mit Depressionen, Angsten
oder koérperlichen Beschwerden sowie von Zukunftserwartungen und Einschétzung der eige-

nen Maoglichkeiten und Fahigkeiten, Ziele zu erreichen, zusammen. Der Zusammenhang ist

 In den Bereichen Kinder, Partnerschaft und berufliche Situation liegen nur kleinere Stichproben vor, da ein groRer Teil der Befragten tiber
keine Partnerschaft, bzw. keine Kinder oder keine Arbeitsstelle verfiigt. Die StichprobengréfRe beléuft sich in diesen Bereichen auf n= 73 bis
n=101. In den restlichen Bereichen belaufen sich die StichprobengrélRen auf n= 151 bisn=172
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wechselsaitig. So ist es denkbar, dass eine Frau, die mit sich selbst unzufrieden ist, auch ihre
Selbstwirksamkeit niedrig einschétzt. Diese Art der Selbstwahrnehmung schrankt die Hoff-
nungen fur die Zukunft ein und fuhrt dazu, dass Beschwerden als stérker belastend empfun-

den werden als bei Frauen, die mit ihrer Person zufrieden sind.

Neben der Zufriedenheit mit der eigenen Person korreliert auch Zufriedenheit mit der berufli-
chen Stuation hoch mit Hoffnungslosigkeit. Dieser Zusammenhang verdeutlicht die Wichtig-
keit von beruflichen Perspektiven fur die Hoffnung auf eine Zukunft. Dieses Ergebnis durfte
eine zentralen Komponente sein, wenn es darum geht, wie die Lebenssituation von Frauen mit
HIV und AIDS in der Bundesrepublik verbessert werden kann.

Selbstwirksamkeit korreliert mit allen Subskalen signifikant, jedoch mit Ausnahme der Zu-
friedenheit mit der eigenen Person nicht hoch. Eine grundlegende Zufriedenheit mit samtli-
chen genannten Lebensbereichen ist damit als Ausdruck der eigenen Kompetenz zu befriedi-
gender Lebensgestaltung zu interpretieren. Wahrgenommene eigene Handlungsféhigkeit im
altaglichen Leben, Akzeptanz der eigenen Person mit ihren Grenzen und Moglichkeiten und
selbstverantwortliche und eigenstandige Lebensfihrung sind als Basis eines zufriedenen Le-

bensgefiihls zu begreifen.

Beschwerden korrelieren, neben der Zufriedenheit mit der eigenen Person, erwartungsgemald
hoch mit der Zufriedenheit mit der Gesundheit, mit der finanziellen Stuation, Freizeit und
etwas weniger hoch mit der Zufriedenheit mit der beruflichen Stuation. Beschwerden sind
also als die grofite Einschrankung zu begreifen, mit der HIV-positive Frauen in ihrer berufli-
chen Entwicklung, aber auch in ihrer Freizeitgestaltung zu kdmpfen haben. Aber auch der
Einfluss von kérperlichen Beschwerden auf die Zufriedenheit mit der eigene Person macht
deutlich, dass die Erfahrung von Einschrankung scheinbar erhebliche Auswirkungen auf das
Selbstbild, Selbstbewusstsein und Selbstannahme der HIV -positiven Frauen hat.
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7.9 L ebenszufriedenheit vor dem Hintergrund von Beschwer den,
Compliance und sozialen Aspekten

Dieser Abschnitt betrachtet den Zusammenhang von ausgewahlten Variablen, insbesondere
(HIV-spezifische und weitere) Beschwerden, Nebenwirkungen der ART@sowie auch soziae
Aspekte und Compliance der Probandinnen beztiglich der Auswirkungen auf die allgemeine
Lebenszufriedenheit und die Zufriedenheit in den verschiedenen Lebensbereichen (Subskalen
desFLZ).

Um die Beschwerden-Liste nach Zerssen entsprechend des Forschungsgegenstandes zu er-
ganzen, wurde auf der Basis der qualitativen Interviews eine Liste weiterer Beschwerden ge-
neriert (vgl. Kapitel 5.6). Teillweise treten diese Beschwerden sowohl as HIV-spezifisch so-

wie auch als Nebenwirkungen der antiretroviralen Medikation auf.

Dasich in der qualitativen Studienphasegezeigt hat, dass inhaltlich und in der Auspragung
oft nicht eindeutig zwischen Nebenwirkungen und Symptomatik unterschieden werden kann,

gibt es Items, die in identischer oder dhnlicher Form fir beide Bereich gelten.

Dem folgenden Abschnitt ist im Hinblick auf die Auswirkungen von kérperlichen Beschwer-
den und Nebenwirkungen voraus zu schicken, dass fur die Fragestellung der vorliegenden
Studie es zunachst zweitrangig ist, ob Beschwerden symptomatische oder medikamenttse
Ursachen haben. In erster Linieist es hier relevant, wie sich die Beschwerden auf die Lebens-

qualitét HIV-infizierter Frauen auswirken.

79.1 Beschwer den, Compliance, soziale Aspekte und allgemeine L ebenszufrieden-
heit

Einen grol3en Einfluss auf die allgemeine Lebenszufriedenheit scheinen die Nebenwirkungen

der Medikamente (ART) zu haben. Personen mit einem hohen Mal3 an Nebenwirkungen

(n=28) sind zu 85% in der Gruppe mit unterdurchschnittlicher Lebenszufriedenheit zu finden.
Die restlichen Probandinnen bewegen sich diesbeztiglich im Normalbereich. Nicht eine einzi-

%Psiehe Kapitel 5.6 dieses Berichtes und Fragebogen im Anhang Teil 111, Frage 3, Item 25-59. Die Liste der HIV-spezifischen Beschwerden
im Fragebogen der vorliegenden Studie wurde bereits in Zusammenhang mit den qualitativen Interviews verwendet und umfasst daher eine
ganze Reihe von Items, die auch den Nebenwirkungen zugeordnet werden kdnnen. Um die Vergleichbarkeit zur qualitativen Studie zu
gewdhrleisten, wurde die Liste jedoch in der bestehenden Form beibehalten und durch weitere Nebenwirkungen ergénzt.

9" Abschlussbericht der qualitativen Studie (2002)
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ge der Befragten mit ausgepragten Nebenwirkungen ist mit ihrem Leben Gberdurchschnittlich
zufrieden.

Auffallend ist, dass fur Lipodystrophie kein signifikanter Zusammenhang mit allgemeiner
Lebenszufriedenheit festgestellt wurde. In den qualitativen Intervi ewsEI wurde diese Fett-
stoffwechselstérung, die sich auch in einer Veranderung der Korperformen éuBertE,I in mehre-
ren Fallen a's sehr belastend geschildert, so dass davon auszugehen war, das sich dieses quali-

tative Ergebnis auch in der quantitativen Untersuchung widerspiegelt.

Auch Blanch et a. (2000) kommen in ihrer Untersuchung zu dem Ergebnis, dass Lip-
dystrophie die Lebensqualitét nicht beeintrachtigt; sie konnten nur vereinzelt eine Beeintrach-
tigung des psychischen Wohlbefindens durch die Veranderung des Korperprofils feststellen.
Des weliteren steht auch Haarausfall, eine weitere mit dem &uf3eren Erscheinungsbild verbun-
dene Beeintrachtigung, zwar in Zusammenhang mit jeder der drei Skalen, weist aber im Ver-

gleich eher niedrige Zusammenhangswerte auf.l'E-|

Offenbar haben auf3erliche Veranderungen insgesamt nicht den Stellenwert beztglich allge-
meiner Lebenszufriedenheit, der ihnen aufgrund der Berichte einzelner Betroffener zuge-
schrieben wird. Dieses Ergebnis findet sich ebenso in psychoonkologischen Studien wie-

o]

der.

Ebenso verhdt es sich in Bezug auf HIV-spezifische Beschwerden. Digjenigen mit einem
hohen Mal3 an Beschwerden (n=55) sind mit ihrem Leben zu 74,5% unterdurchschnittlich
zufrieden. Allen voran ist es Leistungsschwéache (x2= 42,9; p= .001; n= 162), die sich auf die
Lebenszufriedenheit der Probandinnen negativ auswirkt. Aber auch Fieberschibe (x2= 15,4,
p= .009; n=163) konnen die allgemeine Lebenszufriedenheit der befragten Probandinnen er-
heblich beeintrachtigen.

% Abschlussbericht der qualitativen Studie (2002)

® Bei Frauen findet haufig eine Kumulation von Kérperfett im Bauch- und Brustraum statt. Im Gegenzug nimmt das Kérperfett an den
Extremitéten und am Gesal3 ab. In seltenen Fallen kommt es auch zu einer Ansammliung im Nacken, dem sogenannten Stiernacken.

100 sefbstwirksamkeit: x2= 13,2; p= .04; n=162, Hoffnungslosigkeit: x2= 12,8; p= .045; n=164, Lebenszufriedenheit: x2= 12,8;

p=.045; n= 164

101 Manthey (1998) legte im Rahmen ihrer Dissertation Krebspatientinnen, die sich einer Chemotherapie unterzogen, mehrere Skalen vor, um
die Auswirkungen der damit verbundenen Alopezie (Haarausfall) auf das Korpergefiihl und die seelische Befindlichkeit zu messen. Es
konnten keine einschnei denden V erénderungen festgestellt werden.
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Dartber hinaus ist der Einfluss psychischer Faktoren@I
(x2= 19,6; p= .003; n=162) und Albtraume (x2= 23,0; p= .001; n=160) auf die allgemeine Le-

benszufriedenheit der Probandinnen erheblich. Es ist anzunehmen, dass die psychischen Be-

aus der Itemliste, wie Angstzusténde

eintrachtigungen zusammen mit den korperlichen Beschwerden vor dem Hintergrund einer
HIV-Infektion und deren psycho-physischer Verarbeitung, auch im Zeitater von ART, eine
enorme Belastung fur die Betroffenen darstellt.

7.9.2 Compliance, Beschwer den, Einkommenssituation und Zufriedenheit mit der
eigenen Gesundheit

Diese Subskala weist in erster Linie Zusammenhange mit anderen gesundheits-bezogenen
Variablen auf. Besonders hoch ist der Zusammenhang mit den genannten Nebenwirkungen
der Medikamente (ART). Digenigen mit einem hohen Mal3 an Nebenwirkungen (n=39) sind
mit ihrer Gesundheit zu 79,5% unterdurchschnittlich zufrieden. Keine Probandin aus dieser

Gruppe gibt eine tberdurchschnittliche Zufriedenheit mit ihrer Gesundheit an.

Bezuglich HIV-spezifischer Beschwerden verhdt es sich ahnlich: 72,9% derjenigen mit ei-
nem hohen Mal3 an HIV-spezifischen Beschwerden (n=85) sind mit ihrer Gesundheit unzu-
frieden.

Die Koinfektion mit Hepatitis C spielt eine nicht zu unterschatzende Rolle auch im Hinblick

auf die Zufriedenheit mit der eigenen Gesundheit.

Von den befragten Frauen sind 69,8% derer, die diese Doppel diagnose aufweisen, (n=53) mit

ihrer Gesundheit unterdurchschnittlich zufrieden.

Auch die Anzahl der Arztbesuche in den letzten drei Monaten gibt einen Hinweis auf die Zu-
friedenheit mit der eigenen Gesundheit. 48,8% derjenigen Probandinnen, die eine unterdurch-
schnittliche Bewertung angaben (n=84), haben in den letzten drei Monaten viermal oder ofter
einen Arzt besucht. 73,1% der substituierten Probandinnen (n=26) sind mit ihrer Gesundheit

unterdurchschnittlich zufrieden.

102 Depressionen, die auch zu den psychischen Auswirkungen zu zahlen sind, werden hier nicht erwahnt dasiein einem eigens dafiir vorge-
sehenen Instrument untersucht wurden.
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Die Gestaltung des Freundeskreises ist tendenziell durch die gesundheitliche Belastung beein-
flusst. Je mehr sich die Probandinnen gesundheitlich belastet fihlen, desto eher umgeben sie
sich mit ebenfalls HIV-positiven Personen (x2= 6,2; p=.045; n= 178). In der qualitativen Stu-
die bildete sich bereits ab, wie schwierig es ist, normale soziale Kontakte aufrechtzuerhalten,
wenn die gesundheitliche Belastung erhoht ist. Ferner wird der Kontakt zu nichtinfizierten
Freunden als anstrengend geschildert, insbesondere wenn man die Infektion geheim halten
muss.lm_&'Von daher Uberrascht es nicht, dass gerade Frauen mit gesundheitlichen Problemen
sich unter ebenfalls HIV-infizierten Personen besonders wohl fuhlen. Hier dominiert der

Wunsch, angenommen zu sein und verstanden zu werden.

7.9.3 Beschwerden, Compliance und Zufriedenheit mit der eigenen Person

Die Subskala Zufriedenheit mit der eigenen Person weist, wie schon aus den vorhergehenden
Beschreibungen in Abschnitt 7.8 hervorgeht, wechsel seitige Zusammenhange mit der eigenen
Gesundheit auf. Dies bildet sich auch beztglich korperlicher Beschwerden ab. Erwartungs-
gemal besteht ein signifikanter Zusammenhang zu Nebenwirkungen der antiretroviralen Me-
dikamente (x2= 23,9; p= .001). Probandinnen mit wenig oder gar keinen Nebenwirkungen
(n=140) sind sehr viel zufriedener mit der eigenen Person, als digjenigen mit einem hohen
Mal3 an Nebenwirkungen (n=39). Von diesen befinden sich 76,9% im unterdurchschnittlichen
Bereich.

Auch die HIV-spezifische Beschwerden wirken sich auf die Zufriedenheit mit der eigenen
Person aus (x2= 26,1; p= .001). 72,9% (62) derjenigen mit einem hohen Mal3 an HIV-
spezifischen Beschwerden (n=85) sind mit sich selbst unterdurchschnittlich zufrieden.

Ein weiterer Zusammenhang wurde bezlglich einer Koinfektion mit Hepatitis C gefunden.
62,7% der Probandinnen mit Hepatitis C (n=51) sind mit der eigenen Person unterdurch-
schnittlich zufrieden. Einzelne Items der Skala zur Zufriedenheit mit der eigenen Person be-
ziehen sich auf Merkmale, die durchaus im Zusammenhang mit der kérperlichen Befindlich-
keit zu sehen sind: So wird z. B. nach der Zufriedenheit mit den eigenen Fahigkeiten und Fer-
tigkeiten, nach der Art, wie man sein Leben bisher gelebt hat, nach der aul3eren Erscheinung,
Selbstsicherheit, nach Lebensfreude sowie Lebenskraft und nach charakterlichen Eigenarten

103 7 B. AGO9U, SH12U. Abschlusshericht der qualitativen Phase (2002)
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gefragt. All dies sind Faktoren, die durchaus durch korperliche Beeintrachtigungen beeinflusst

werden.

Das Leben mit einer chronischen und potentiell tédlichen Krankheit veranlasst auch immer
wieder zu bilanzieren, ob die eigenen Fahigkeit entfaltet werden konnten oder noch koénnen,
ob man Gelegenheiten verpasst hat und ob man gesundheitlich jemals wieder in der Lage sein
wird, das eine oder andere nachzuholen. Die Lebenskraft und Vitalitét ist gedampft. Ein wei-
terer Aspekt dieser fehlenden Zufriedenheit mit der eigenen Person sind Nebenwirkungen

psychischer Art: Depression und Angst unterwandern Selbstsicherheit und L ebenskraft.

Auch Compliance und Zufriedenheit mit der eigenen Person ergeben eine Relation: 65,3%
derjenigen, die die Medikation in den letzten vier Wochen vergessen hatten (n=49), und
65,7% derjenigen, die angaben, die Erndhrungsvorschriften nicht eingehalten zu haben
(n=35), waren auch mit der eigenen Person sehr unzufrieden.

794 Soziale Unterstiitzung und Zufriedenheit mit Ehe/ Partner schaft

Diese Subskala zeigt einen deutlichen Zusammenhang zwischen einer funktionierenden Part-
nerschaft/Ehe und der Inanspruchnahme bestimmter Formen von familidrer oder institutionel-
ler Unterstiitzung (x2= 23,9; p=.001). Je zufriedener die Probandinnen mit ihrer Partnerschaft
sind, desto seltener nennen sie die AIDS-Hilfe als aktuell relevante Unterstiitzung im Umgang
mit HIVE".| Fur 81% der verheirateten oder in fester Partnerschaft lebenden Frauen im Sam-
ple (n=88) ist der Partner eine wichtige Unterstiitzung im Zusammenhang mit ihrer HIV-

Infektion.

7.9.5 Soziale Aspekte, Compliance und Zufriedenheit mit Sexualitat

Die Zufriedenheit mit Sexualitédt bildet einen nachvollziehbaren Zusammenhang mit dem be-
stehen einer festen Partnerschaft. 60,3% der Frauen ohne Partnerschaft (n=58) sind mit ihrer
Sexualitét unterdurchschnittlich zufrieden. Allerdings sind auch 42,4% der Frauen, diein e-
ner Partnerschaft leben (n=85) mit ihrer Sexualitdt unzufrieden. 15% der Probandinnen mit

104 vergl. Herrmann (1995): Bei dieser Untersuchung engagierten sich Frauen ohne Partner weit starker im AIDS-Bereich als digjenigen, die
in einer Partnerschaft lebten.
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Partner/in hatten seit einem Jahr und langer keinen Sex; von denjenigen, sind 76,3% mit die-
ser Situation sehr unzufrieden.

Sexualitét ist fur die Frauen ein zusétzlich durch die HIV-Infektion und die Begleiterschei-
nungen belastetes Thema. Dies zeigt sich auch am Einfluss der HIV -spezifischen Beschwer-
den auf die Zufriedenheit mit Sexualitdt: Besonders belastete Frauen (n=71) sind zu 60,6%
mit ihrer Sexualitét unzufrieden.

Mit zunehmendem Alter steigt die Unzufriedenheit mit Sexualitét. Sind von den unter 30-
jahrigen (n=20) lediglich 25% (5) mit ihrer Sexualitét unzufrieden, so steigt der Anteil bel den
dlteren auf bis zu 57,4°/ﬁ.I

Die Medikamenteneinnahme und deren Haufigkeit zeigt erstaunlicherweise auch einen Zu-
sammenhang zur Zufriedenheit mit Sexualitat (Haufigkeit: x2= 6,4; p= .039). Mdglicherweise
koénnen hier die Nebenwirkungen der ART und eine (ggfl. dadurch) verminderte sexuelle Er-
regbarkeit eine (unbewusste) Rolle spielen, die das Vergessen der Medikation oder eine ver-

spatete Einnahme bewirkt (Vergessen: x2= 7,4; p=.024, Verspatung: x2= 6,2; p=.044).

7.9.6 Soziale Aspekte und Zufriedenheit mit dem Verhéaltnis zu den eigenen Kin-
dern

Die Zufriedenheit mit dem Verhdtnis zu den eigenen Kindern ist deutlich gepragt von der
bestehenden familiéren Situation. Probandinnen, die mit Kind(ern) in einer Partnerschaft le-
ben (n=44), sind mit dem Verhdtnis zu den eigenen Kindern deutlich haufiger Gberdurch-
schnittlich zufrieden (36,4%; x2=5,9; p=.05) als Alleinlebende (13,2%/n=38).

Wahrend 44,7% der Alleinerziehenden mit dem Verhdltnis zu den eigenen Kindern unter-
durchschnittlich zufrieden sind, sind es von denjenigen, die in einer Partnerschaft |eben, nur
29,5%.

1% Eine représentative bundesweite Studie zur Zufriedenheit von Frauen mit ihrer Sexualitét und Partnerschaft kam ebenfalls zu dem Ergeb-
nis, dass die Zufriedenheit von Frauen mit ihrer Sexualitdt mit zunehmendem Alter nachlésst. Als Determinanten fir Zufriedenheit wurden
+Sexuelle Aktivitat“, ebenfalls orientiert an mindesten einem sexuellen Kontakt in den letzten zwdlf Monaten und ,, Zufriedenheit mit der
Gesundheit* gefunden. Ein weiterer Faktor war , Offenheit”. Gerade das Personlichkeitsmerkmal , Offenheit” ist bei vidlen HIV-infizierte
Frauen gestort, weil sie die Infektion verheimlichen missen. Bel der Untersuchung wurde ebenfalls der FLZ, aber auch andere Skalen ver-
wendet. Klaiberg et al. (2001)
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Wie zufrieden die Frauen mit dem Verhdtnis zu den eigenen Kindern sind, hangt erheblich
von der Unterstitzung durch Familie und/oder Partner/in ab (x?= 6,8: p= .03/vgl. Abschnitt
7.10.3).Wahrend von denen, die sich durch die Familie/Partner/in unterstiitzt fihlen (n=59),
33,9% im unterdurchschnittlichen Bereich liegen, steigt der Antell bei denen, die keine Unter-

stutzung finden (n=21), auf 47,6% im unterdurchschnittlichen Bereich an.

79.7 Soziale Aspekte, Beschwer den, Compliance
und Zufriedenheit mit der beruflichen Situation

Der Zusammenhang zwischen Zufriedenheit mit der beruflichen Stuation und aktueller Be-
rufstétigkeit ist signifikant (x= 15,4; p=.017): 70,6% der aktuell Nicht-Berufstétigen (34) sind
mit ihrer beruflichen Situation unzufrieden, wahrend es bei den zur Zeit Berufstatigen (73)
nur 26% sind.

Die Zufriedenheit mit der beruflichen Stuation steht auch in engem Zusammenhang mit der
Schulbildung (x?= 16,0; p= .001). Wahrend von denjenigen mit Abitur oder vergleichbarem
Abschluss (n=44) nur 27,3% mit ihrer beruflichen Situation sehr unzufrieden sind, steigt der
Antell bei niedrigeren Abschluss (n=63) auf 49,2%. Das Gros derjenigen, die Uber ein Abitur
verfligen sammelt sich im Normalbereich (61,4%), wéhrend nur ein Finftel (20,6%) derjeni-

gen ohne Abitur mit seiner beruflichen Situation zufrieden ist.

Der Schulabschluss beeinflusst bekanntermal3en die Mdglichkeit, eine befriedigende Arbeits-
stelle zu finden. Niedrigere Schulabschltisse lassen oftmals bei der Wahl zur aktuellen Aus-
Ubung einer Beschéftigung weniger Optionen zu. Dies schlagt sich auch in den Verdienstmdg-
lichkeiten nieder, denn auch die Hohe des Einkommens spielt eine wichtige Rolle (x?= 7; p=
.028) beziiglich der Zufriedenheit mit der beruflichen Stuation. Wahrend sich der Anteil der
unterdurchschnittlich Zufriedenen in der Gruppe mit geringem Einkommen unter 750 €
(n=36) auf 58,3% belauft, liegt er in der mittleren Gruppe (n=41) mit einem Einkommen zwi-
schen 751 und 1250 € bei nur 41,5%. Der Antell der Unzufriedenen sinkt bei einem Einkom-
men Uber 1250 € (n=27) auf 14,8%.

HIV-spezifische Beschwerden haben ebenso einen Einfluss auf die Zufriedenheit mit der be-
ruflichen Stuation bzw. auf Berufstétigkeit Uberhaupt (x2= 12,7; p= .013). 57,4% derjenigen
mit einer hohen Belastung (n=47) sind mit ihrer beruflichen Situation unzufrieden. Mo6gli-

cherweise spielt hier der mit dem Arbeitsalltag verbundene Stress, Einschrankungen in der
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Auslbung der Tatigkeit und letztlich auch Einschrankungen in der Wahl der beruflichen T&
tigkeit eine grof3e Rolle.

Die berufliche Situation hat weiterhin auch Einfluss auf die Compliance der Probandinnen. In
der qualitativen Studie benannten viele Probandinnen als haufigsten Grund fur Complian-
ceprobleme den Stress am Arbeitplatz Auch in der vorliegenden Untersuchungsgruppe
wird der berufliche Alltag al's haufigster Grund fir eine Stérung der Compliance genannt (vgl.
Kap. 6.2). Fast zwel Drittel (64,0%) derjenigen, die angeben, dass sie in den letzten vier Wo-
chen unsicher waren, ob sie ihre Medikamente schon eingenommen hatten (n=25), sind mit
ihrer beruflichen Situation unterdurchschnittlich zufrieden. Die Unzufriedenheit mit der
beruflichen Situation driickt moglicherweise den Konflikt zwischen Arbeitsalltag und dessen

Anforderungen und adéguaten, verantwortlichen Umgangs mit der Erkrankung aus.

7.9.8 Soziale Aspekte, Beschwerden, Compliance
und Zufriedenheit mit der finanziellen Situation

Erwartungsgemal’ stellt sich ein hochsignifikanter Zusammenhang zwischen der Zufrieden-
heit mit der finanziellen Stuation und der Hohe des Einkommens heraus (x?= 37,2; p= .001),
ist doch die Zufriedenheit mit der finanziellen Situation ein wesentliches Merkmal, das indi-
viduell for die allgemeinen Lebenszufriedenheit grundlegend ist. 72,5% der Probandinnen mit
einem Niedrigeinkommen (n=69) sind mit diesem Umstand unzufrieden und nur 5,8% sind
Uberdurchschnittlich zufrieden mit ihrer finanziellen Lage. Je héher das Einkommen wird,
desto eher liegt die Zufriedenheit der befragten Frauen im Normal- oder Uberdurchschnittli-
chen Bereich. 27% der Probandinnen mit einem hohem Einkommen (n=37) sind Uberdurch-

schnittlich zufrieden, 62,2% liegen im Normbereich.

Tatsachlich aktuell berufstétig zu sein, spielt eine Rolle bel der Zufriedenheit mit der finan-
ziellen Stuation (x2= 12,0; p=.002). Wahrend bel den Berufstéatigen ( n=79) nur 39,2% unzu-
frieden und 21,5% sogar Uberdurchschnittlich zufrieden sind, sind dies bei den nicht Berufsta-
tigen (n=95) 61,1% bzw. nur 6,3%.

Besonders deutlich machen sich die Einschrankungen der finanziellen Situation bei Sozialhil-

feempfangerinnen (x2= 18,3; p=.001). Sie sind zu 73,1% mit ihrer finanziellen Situation un-

106 ; B. DM23U, GTO2E, Abschlussbericht der qualitativen Studie (20029
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zufrieden. Digjenigen, die nicht auf Sozialhilfe angewiesen sind (n=122) sind zu 58,2% Uber-
durchschnittlich oder dem Normbereich entsprechend mit ihrer finanziellen Situation zufrie-
den. Hier mag auch die Tatsache, auf Sozialhilfe angewiesen zu sein, ein Aspekt der Unzu-
friedenheit darstellen. Die Fahigkeit selbst fur das eigene Einkommen zu sorgen, scheint ein

Faktor der Zufriedenheit mit der finanziellen Lage zu sein.

Schulden tragen erheblich zur Unzufriedenheit mit der finanziellen Situation bel (x2= 11,3; p=
.004). 62,4% der Probandinnen, die Schulden haben (n=93), liegen im unter-
durchschnittlichen Bereich, wahrend es bel denen ohne Schulden (n=79) nur 36,7% sind.
Schulden bedeuten fast immer eine Einschrankung des Lebensstandards und ziehen zusétzlich

oftmals eine grof3e psychische Belastung nach sich.

Gesundheitliche Beschwerden, seien es nun Nebenwirkungen, HIV-spezifische Beschwerden
oder auch Hepatitis C, die (weitere) Belastungen und Einschrénkungen der Erwerbstétigkeit
bedeuten kdnnen, haben Einfluss auf die Zufriedenheit mit der finanziellen Stuation. So sind
73,7% der Frauen mit einem hohen Mal3 an Nebenwirkungen (n=38) mit ihrer finanziellen
Situation unzufrieden, wahrend 23% derjenigen mit wenig oder gar keinen Nebenwirkungen
(n=61) Uberdurchschnittlich zufrieden sind (x2= 16,6; p=.002). In der Gruppe, die stark durch
HIV-spezifische Beschwerden belastet ist (n=80), sind 70% mit ihrer finanziellen Situation
unterdurchschnittlich zufrieden (x2= 22,3; p= .001), wahrend in der Gruppe mit geringer Be-
lastung (n=19) 21,1% Uber-durchschnittlich zufrieden sind. 68,6% der Probandinnen mit He-
patitis C (n=51) sind unzufrieden mit ihrer finanziellen Situation.

In der Zufriedenheit mit der aktuellen finanziellen Stuation vor dem Hintergrund HIV-
spezifischer Beschwerden und Nebenwirkungen kdnnten sich auch Hoffnung und Zuversicht
bezlglich der (beruflichen) Zukunft ausdrticken, die letztlich bedeutet, fur sich selbst sorgen
zu konnen. Je mehr Nebenwirkungen und HIV-spezifische Beschwerden von Probandinnen
beschrieben werden, desto weniger Hoffnung haben diese auf eine zuklnftige (berufliche)

Zukunft und damit auch auf Verbesserung oder Erhaltung der finanziellen Situation.

Die Anzahl der Arztbesuche in den letzten drei Monaten kann als Indikator fur einen allge-
mein schlechten Gesundheitszustand gelten. 67,9% derjenigen, die in den letzten drei Mona
ten mehr als drei Mal einen Arzt aufsuchten (n=56), sind mit ihrer finanziellen Situation un-

zufrieden (x?= 10,7; p=.005). Hingegen liegen 17% derjenigen mit bis zu drei Arztbesuchen
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(n=112) im Uberdurchschnittlichen Bereich. Damit wird noch einmal unterstrichen, wie stark
sich der gesundheitliche Zustand auf die Mdglichkeit auswirkt, finanziell fir sich zu sorgen

und damit finanzielle Zufriedenheit zu erreichen.

Frauen, die mit ihrer finanziellen Situation unzufrieden sind, suchen scheinbar eher Kontakt
zur AIDS-Hilfe. Immerhin haben 69,3% der mit ihrer finanziellen Situation Unzufriedenen
(n=88) Kontakt zu einer Selbsthilfeeinrichtung (x2= 6,1, p= .047). Die eher mit ihrer
finanziellen Lage Zufriedenen suchen zu 40,1% Kontakt auf.

Moglicherweise erklart sich dieser Unterschied dadurch, dass finanziell schlechter gestellte
HIV-Infizierte in soziarechtlichen Fragen (Rente, Sozialhilfe) eher Unterstiitzung durch die
AIDS-Hilfen brauchen. Sie sind auch eher darauf angewiesen, die meist kostenlosen Freizeit-
angebote wahrzunehmen. Zudem befinden sie sich hier in einem Umfeld, in dem ihre berufli-
che und finanzielle Situation as ,,normal“ gilt, und sie deshalb ohne grof3e Erklérungen ver-

standen werden.

7.9.9 Soziale Aspekte, Beschwer den, Compliance
und Zufriedenheit mit der Freizeit

Die korperliche Befindlichkeit ist fur ein befriedigendes Freizeiterleben und deren Gestal-
tungsmoglichkeiten eine wesentliches Merkmal; es besteht ein relevanter Zusammenhang
zwischen z. B. Nebenwirkungen der Medikation und der Zufriedenheit mit der Freizeit (x2=
17,5; p=.001).

Erstaunlicherweise sind es diesmal nicht die Probandinnen mit den wenigsten Nebenwirkun-
gen, die mit ihrer Freizeit am zufriedensten sind, sondern digjenigen mit mittlerer Belastung
durch die Nebenwirkungen. Hier liegen 79% im normalen oder Uberdurchschnittlichen Be-
reich der Zufriedenheit. Dagegen liegen 65,3% mit geringen oder ohne Nebenwirkungen
(n=49) und 36,4% derjenigen mit sehr vielen Nebenwirkungen (n=33) mit ihrer Freizeit im

normalen oder Uberdurchschnittlichen Bereich der Zufriedenheit mit der Freizeit.

In Bezug auf HIV-spezifische Beschwerden ist der Zusammenhang hingegen linear (x2= 11,7;
p= 019). Wahrend bei niedriger Belastung 18,8% (n=16), bel mittlerer 24,6% (n=61) und bei
hoher Belastung 50,8% (n=65) mit ihrer Freuzeit unterdurchschnittlich zufrieden sind, liegen
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die entsprechenden Werte fur Uberdurchschnittliche Zufriedenheit bel 31,3% , 26,2% und in
der stark belastete Gruppe sogar nur bei 16,9%.

Digjenigen, die sich einer naturheilkundlichen Behandlung unterziehen bzw. unterzogen ha-
ben, sind mit ihrer Freizeit zufriedener als andere (x2= 8,6; p= .013). 80,7% (n=52), wéhrend
es bei denen, die noch nie eine naturheilkundliche Behandlung in Anspruch genommen ha-
ben, nur 56,2% (N=89) sind.

Ein Zusammenhang entsteht hier mdglicherweise durch die sich positiv auf die allgemeine
L ebenseinstellung auswirkenden naturheilkundlichen Verfahren. Aufgrund der ganzheitlichen
Betrachtungsweise kommt der Freizeit ein erheblicher Stellenwert als Erholungsfaktor zu, die

naturheilkundliche Behandlung wirkt auf eine befriedigende Gestaltung der Freizeit.

Schulden wirken sich unguinstig auf die Zufriedenheit mit der Freizeit aus. 45,5% der Proban-
dinnen mit Schulden (n=77) berichten, dass sie mit ihrer Freizeit unzufrieden sind. Dagegen
liegen von denjenigen ohne Schulden (n=65) 76,9% im normalen oder Uberdurchschnittlichen
Bereich. Dies hangt mit der allgemeinen finanziellen Situation zusammen, die u. a grundle-
gend dafur ist, wie die Freizeitgestaltung umgesetzt werden kann. Die Skala Zufriedenheit mit
der Freizeit enthalt Items zum Jahresurlaub und zur Abwechslung in der Freizeit, die fir die-

ses Ergebnis relevant sind.

7.9.10 Soziale Aspekte, Beschwerden und Zufriedenheit
mit dem Bekannten- und Freundeskreis

Die Zufriedenheit mit dem Freundes- und Bekanntenkreis hangt deutlich vom Alter der be-
fragten Frauen ab (x2= 19,0; p= .004). Wahrend sich bei den Jingeren und Alteren der grofte
Teil der Befragten im Normalbereich bezliglich der Zufriedenheit mit Bekannten- und Freun-
deskreis sammelt (bis 29 Jahre n=22: 59,1%; 50 Jahre und &lter n=16: 68,8%), liegt der grofdte
Teil der Probandinnen mittleren Alters im unterdurchschnittlichen Bereich (30 bis 39-Jahrige
n=76: 53,9%; 40 bis 49-Jahrige n=58: 60,3%). Allerdings gibt esin den mittleren Altersgrup-
pen auch Uberdurchschnittlich Zufriedene (30 bis 39-Jahrige: 14,5% und 40 bis 49-Jahrige:
17,2%). Dies trifft auf keine der dlteren Frauen und nur auf eine der jingeren Probandinnen

ZU.
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Eine mogliche Rolle kann hier die psychische Verarbeitung von Einschrankungen und Be-
schwerden spielen, die die sozialen Beziehungen pragen und nicht ,, altersgemal3‘ erscheinen.
Nicht altersgemal3e Ereignisse kdnnen zu psychischen Belastungen fihren, die sich auf den
Loz

Kontakt innerhalb des sozialen Umfeldes negativ auswirken.

Jingere Frauen haben weniger Beschwerden und fuhlen sich deshalb durch ihre HIV-
Infektion auch weniger eingeschrankt. Altere Frauen unterscheiden sich mdglicherweise nicht
so sehr von ihren Altersgenossinnen, die , altersgemal?* unter Beschwerden leiden und ggfl.
auch berentet sind. Dagegen scheint die mittlere Altersgruppe erhebliche Unterschiede von
ihren Altersgenossinnen, sowohl was die soziale Situation als auch was die Gesundheit be-

trifft, wahrzunehmen.

Ein Zusammenhang ergibt sich auch mit der Variable Unterstitzung durch die Familie (x?=
11,1; p=.004). Von den Probandinnen, die sich nicht durch ihr enges soziales Umfeld unter-
stitzt fuhlen (n=47), sind 66% auch mit dem Freundes- und Bekanntenkreis unzufrieden, kei-
ne Probandin ist hier Uberdurchschnittlich zufrieden. Dagegen liegt fast ein Finftel (18%)
derjenigen, die sich unterstiitzt fuhlen (n=122), im Uber-durchschnittlichen Bereich. Offenbar
ist die Unterstiitzung durch die Familie eine gute Ausgangsbasis fur zufriedenstellende Kon-

takte dartiber hinaus.

Digenigen, die von vermehrten Nebenwirkungen berichten (n=37), sind zu drei Vierteln
(75,7%) mit ihrem Freundes- und Bekanntenkreis unzufrieden. In den qualitativen Interviews
der ersten Studienphase wurde immer wieder geschildert, dass Nebenwirkungen sich auf die
sozialen Kontakte auswirken (x2= 10,9; p= .027). Belastungen wie z.B. Verdauungsprobleme
und Kopfschmerzen fiihren dazu, dass soziale Kontakte al's anstrengend empfunden und des-

halb eingeschrénkt werdent®

Ein weiterer Faktor sind korperliche Veranderungen, zum Beispiel durch Lipodystrophie und
Hautveranderungen, die dazu fuhren, dass bestimmte Freizeitaktivitdten, bei denen der Korper
sichtbar ist, aus Scham nicht mehr wahrgenommen werden. Dadurch wird auch das Verhdtnis
zu Sexuapartnern/innen tendenziell belastet, da die Probandinnen sich unattraktiv und un-

97 vgl. hierzu dazu Filipp (1995): Lebensereignisse, beispielsweise eine Berentung oder kérperliche Beeintréchtigungen, die nicht in der
biographisch ,,normalen* Lebensphase stattfinden, kénnen zu erheblichen psychischen Belastungen fihren.
1% 7 B. AGO9U, SH12U, Abschlussbericht der qualitativen Studie (2002)
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wohl fuhlen. Allgemein fuhren sowohl kérperliche Beschwerden als auch sichtbare Verande-

rungen des Kdrpers zu einem Riickzug von sozialen Kontakten.ﬁl|

7.9.11 Soziale Aspekte und Zufriedenheit
mit der Wohnsituation

Erwartungsgemal ist die Zufriedenheit mit der Wohnsituation von der Hohe des Einkommens
abhangig (x3= 10,1; p= .037). So ist ein Drittel (32,4%) der Probandinnen mit einem Ein-
kommen unter 750 € (n=71) mit ihrer Wohnsituation unzufrieden, bel einem Einkommen
zwischen 750 und 1250 € (n=62) sind es 22,6% und bei hoherem Einkommen (n=38) nur
noch lediglich 13,2%.

Umgekehrt verhdt es sich bei der Gberdurchschnittlichen Zufriedenheit. Wahrend in der
Gruppe mit niedrigem Einkommen nur 12,7% mit ihrer Wohnsituation Uberdurchschnittlich
zufrieden sind, sind es bei mittlerem Einkommen 17,7% und bei héherem Einkommen mehr
alsein Drittel (34,2%) der Probandinnen.

Signifikant wirken sich auch Schulden auf die Zufriedenheit mit der Wohnsituation aus (x?=
7,7; p=.02).

Auch eine bestehende Partnerschaft, bel der die Frauen mit ihren Partner/innen leben, wirkt
sich auf die Zufriedenheit mit der Wohnsituation aus (x2= 6,0; p=.048). So sind 28% der mit
Partnern lebenden Frauen (n=86) mit ihrer Wohnsituation Uberdurchschnittlich zufrieden,

hingegen nur 13% der Alleinlebenden (n=92).

Auch Complianceprobleme kénnen sich aufgrund der Wohnsituation ergeben und sich auf die
Zufriedenheit mit dieser auswirken (x2= 9,5, p= .008). Besonders unklare und unsichere
Wohnverhéltnisse, aber auch andere Belastungen, wie Unruhe oder Einsamkeitsgefihle durch

die Wohnverhaltnisse kdnnen sich auf den Umgang mit der Behandlung niederschlagen.

109 ; B. LKOSE, SH12U, LKOSE., Abschlussbericht der qualitativen Studie (2002
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7.10 Zusammenhange der Skalen Hoffnungsosigkeit, Selbstwirksam-
keit und allgemeine Beschwer den mit sozialen Aspekten, Be-
schwer den und Compliance

Hoffnungslosigkeit

Beschwerden und Nebenwirkungen beeinflussen die Hoffnung auf die Zukunft in hohem Ma
e negativ. Die Skala Hoffnungslosigkeit weist den hdchsten Zusammenhang mit HIV-
spezifischen Beschwerden auf (x2= 20,6; p=.001). 60,5% der Probandinnen mit einem hohen
Mal3 an HIV-spezifischen Beschwerden (n=81), haben auch hohe Hoffnungslosigkeitswerte.
Auch von den befragten Frauen mit vielen und starken Nebenwirkungen (n=38) liegen 73,1%
bezlglich der Hoffnung auf die Zukunft im unterdurchschnittlichen Bereich (x2= 19,1; p=
.001). Wer unter kérperlichen Beeintréchtigungen leidet, hat grof3e Schwierigkeiten, sich die
Zukunft in leuchtenden Farben vorzustellen und angesichts einer chronischen potentiell tod-
bringenden Erkrankung auf eine Verbesserung zu hoffen.

Ein interessanter Zusammenhang wurde zwischen dem Testjahr und Hoffnungslosigkeit ge-
funden (x2= 10,5; p= .032): Wé&hrend bel den Frauen, die 1989 und friher von ihrem Tester-
gebnis erfahren haben (n=55), 47,3% unterdurchschnittlich hoffnungsvoll sind, sinkt der An-
teil bel denen, die das Testergebnis zwischen 1990 und 1995 bekommen haben (n=65), auf
38,5% , um dann bei denen, die erst 1996 und spéter getestet worden sind (n=52), wieder auf
44,2% zu steigen.

Wahrscheinlich hat die Gruppe, die zwischen 1990 und 1995 positiv getestet wurde, am be-
wusstesten von der medizinischen Entwicklung profitiert, sowohl was ihre gesundheitliche
Situation als auch die soziale Situation, z.B. den beruflichen Werdegang, betrifft. Als sie das
Testergebnis erhielten, war das fUr sie zunéchst eine tiefe, |ebens-bedrohliche Zasur, die eine
Neudefinition ihrer Lebensplane verlangte, ahnlich ein-schneidend wie dies bei der Gruppe
der Fall war, die bereitsin den 80er Jahren getestet wurde. Allerdings wurden ihnen durch die
neuen Medikamente ganz andere Mdglichkeiten er('jffnetl'i_oj| bevor eine langfristige Umstruk-
turierung ihres Lebens tatsachlich stattfinden konnte. Bel denjenigen, die schon vor 1989 von
ihrer Infektion erfuhren, mag sich die Lange der Erkrankungszeit auch unabhangig von den

Behandlungsmdglichkeiten in der eher hoffnungslosen Zukunft ausdrticken.

19 v/on den 53 Frauen, die Erwerbsunfshigkeitsrente beziehen, haben 24 (45.2%) ihr Testergebnis 1989 und friiher erfahren. Digjenigen, die
ihr Testergebnis 1990 bis 1995 bekamen, sind zu 20,8% (11), die 1996 und spéter Getesteten zu 28,3% (15) erwerbsunféhig.
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Anders verhdlt es sich bel denjenigen, die ihr Testergebnis 1996 und spéter erfahren haben.
Obwonhl es inzwischen eine wirksame Medikation gegen HIV gab, erlebten sie den Schock
des Testergebnisses subjektiv ebenfalls a's |ebensbedrohend und demnach auch als erhebliche
Einschrankung ihrer Zukunftsperspektiven. In dieser Gruppe wurden auch digjenigen erfasst,
die erst seit Kurzem wissen, dass sie HIV-positiv sind und dementsprechend noch mit den
ersten Verarbeitungsprozessen beschéftigt sind. Der Anteil derjenigen, die hoffnungslosin die
Zukunft blicken, erhéht sich einerseits wieder. Andererseits steigt bei den Probandinnen in
dem Segment mit Testergebnis ab 1996 auch der Anteil derjenigen, die Uberdurchschnittlich
hoffnungsvoll sind. Mit 28,8% (n=52) liegt er wesentlich Uber den 11% (n=55) derjenigen,
die vor 1989 von ihrem Testergebnis erfahren haben, und den 12,3% (n=65) derjenigen, die
zwischen 1990 und 1995 ihr Testergebnis bekamen. Darin spiegelt sich sicher auch die Tatsa-
che, dass die nach 1996 Getesteten aufgrund der neuen Medikamente eine bessere Ausgangs-
situation in der Behandlung der Erkrankung vorfanden.

Ein Faktor, der sich eher negativ auf die Hoffnung beztiglich der Zukunft auswirkt, sind Kin-
der (x2=7,1; p=.029). Probandinnen mit Kindern (n=80) sind zu 53,8% unterdurchschnittlich
hoffungsvoll, wahrend es bei denen ohne Kinder (n=94) nur 34% sind. Die Sorge um Kinder
aber auch die Wahrnehmung von Begrenztheit der Zeit des Zusammenlebensist in dieser Si-
tuation sicher eine grof3e zusétzliche Belastung.

Hoffnungslosigkeit beschreibt auch mit Compliance eine Wechselwirkung (x2= 8,8; p=.012),
beispielsweise mit der Bereitschaft oder Fahigkeit, komplexe Vorschriften bezlglich des The-
rapieregimes einzuhalten. So sind jene, die die Erndhrungsempfehlungen bel der Einnahme
der Medikation (ART) nicht eingehalten haben (n=34) zu 58,8% unterdurchschnittlich hoff-

nungsvoll, wahrend es bei den anderen (n=78) nur 41% sind.

Selbstwirksamkeit

Aufgrund signifikanter Zusammenhange liegt die Vermutung nahe, dass sich HIV-spezifische
Beschwerden negativ auf die Selbstwirksamkeitserwartung der Probandinnen auswirken (x2=
20,6; p= .001). Das Fortschreiten der Erkrankung hat erhebliche Auswirkungen auf die F&
higkeit und vor allem auf das Zutrauen in die eigenen Person, aktiv gestaltend auf die Lebens-

situation einzuwirken. Der Anteil der befragten Frauen mit unterdurchschnittlichen Selbst-
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wirksamkeitswerten steigt mit der Belastung durch die HIV-spezifischen Beschwerden an (bei
mittlerer Belastung (n=71): 11,3% und bei hoher Belastung (n=76): 39,5% ).

Eine Gruppe HIV-spezifischer Beschwerden bilden die Symptome fortgeschrittener Erkran-
kung. Beispielsweise sind algemeine Erschopfung (x2= 25,5; p= .001; n=162), Lestungs-
schwéche (x2= 27,1; p= .001; n= 163), Nachtschweil3 (x2= 25,8; p= .001; n=164), Fieberschi-
be (x2= 17,9;p= .006; n=163) und erhohte Anfélligkeit fur Infektionen der Atemwege (x2=
239; p= .001; n= 165) dazu zu zdhlen. Nahezu alle diese Beschwerden haben hoch

signifikante Auswirkungen auf die Selbstwirksamkeitserwartung der Probandinnen.

Fur leichtere HIV-spezifische Beeintrachtigungen lassen sich zwar Zusammenhange erken-

nen, die allerdings weniger ausgepragt sind.

Die Skala zur Selbstwirksamkeitserwartung zeigt weiterhin auch einen Zusammenhang mit
den Nebenwirkungen der Medikation (x2= 12,9; p=.012). Mit zunehmenden Nebenwirkungen
steigt auch der Anteil derer, die eine unterdurchschnittliche Selbstwirsamkeitserwartung auf-
weisen. Sind dies bel niedrigen oder gar keinen Nebenwirkungen (n=59) nur 10,2%, so steigt
der Anteil im mittleren Bereich (n=75) auf 25,3% und bel starken Nebenwirkungen (n=34)
sogar auf 41,2%.

Auch das Jahr, in dem die Infektion der Probandin bekannt wurde, zeigt eine Relation mit
Selbstwirksamkeit. Digjenigen, die ihr Testergebnis 1996 und spéter erfahren haben (n=50),
liegen zu 20% im unterdurchschnittlichen Bereich und zu 28% im Uberdurchschnittlichen

Bereich. 52% sammeln sich im Normbereich.

Bei denjenigen, die bis 1989 (n=53) und zwischen 1990 und 1995 (n=63) getestet wurden,
liegt der weitaus grofdte Teil im Normalbereich (bis 1989: 62,3% und 1990-1995: 71,4%) und
ein jeweils zweitgroRere Anteil im unterdurchschnittlichen Bereich (bis 1989: 28,3% und
1990-1995: 22,2%). Der Uberdurchschnittlich positive Bereich bleibt hier kaum besetzt.

Offenbar ist Selbstwirksamkeit bei den Probandinnen, die noch nicht so lange von ihrer Infek-
tion wissen, noch stérker ausgepragt als bei denen, die sich damit schon lénger auseinander
gesetzt haben. M églicherweise bewirkt die langjahrige Erfahrung von Krankheit, Hilflosigkeit

und den damit verbundenen Widrigkeiten und Ruckschlage, dass die Selbstwirksamkeit ab-
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nimmt und es immer schwerer fallt, sich zu behaupten und an die eigenen Ressourcen und

Fahigkeiten zu glauben.

Es bleibt allerdings bel der Bewertung dieser Ergebnisse im Hinterkopf zu behalten, das die
Verteilung der Selbstwirksamkeitswerte im Gesamtsample sehr der der Normalbevdlkerung
ahnlichist.

Die Compliancevariablen Unsicherheit bei der Medikamenteneinnahme (ART; x2= 7,0; p=
.029) und Einhaltung der Erndhrungsempfehlungen (x2= 7,9; p= .019) spiegeln sich ebenso in
den Selbstwirksamkeitswerten wieder. Die Auswirkungen auf die Compliance zeigt sich bel
denjenigen, die in den letzten vier Wochen ein- oder mehrmals nicht wussten, ob sie die Me-
dikamente schon eingenommen hatten (n=32). Hier liegt der Anteil der unterdurchschnittli-
chen Selbstwirksamkeitswerte bel 40,6%. Bei den anderen (n=91), die sich an die Vorschrif-
ten halten, hingegen nur bei 17,6%.

Ahnlich verhdt es sich mit der Einhaltung der Erndhrungsempfehlungen: Wahrend digjeni-
gen, die in den letzten vier Wochen Probleme bei der Einhaltung der Erndhrungsvorschriften
(n=33) hatten, sich zu 39,4% im unterdurchschnittlichen Bereich der Selbstwirksamkeit sam-
melten, waren es bei den anderen (n=74) nur 15%. Die Uberzeugung eigener Selbstwirksam-

keit hat also erhebliche Auswirkungen auf die Umsetzung komplexer Therapieregime.

Allgemeine Beschwerden

Den grofdten Zusammenhang mit Variablen sozialer Aspekte, weiteren Beschwerden und Un-

terstiitzung hat die Skala zu allgemeinen Beschwer den (Beschwerdenliste).

Von denjenigen mit hoher Belastung durch HIV-spezifische Beschwerden (n=79) liegen
88,6% auch bezlglich der allgemeinen Beschwerden im Uberdurchschnittlichen Bereich (x2=
88,1, p= .001). Erstaunlicherweise gibt es keinen signifikanten Zusammenhang mit den Ne-

benwirkungen.

Chronische Erkrankungen wie Hepatitis C wirken sich zusétzlich erheblich auf das korperli-
che Befinden aus. So weisen 70,6% derjenigen mit Hepatitis C (n=51; x2= 6,4; p=.0.39) U-

berdurchschnittlich hohe Beschwerdewerte auf, ebenso 71,7% derjenigen mit einer anderen
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zusétzlichen chronischen Erkrankung (n=53; x2=6,9; p= .031). Von denjenigen mit chroni-
schen zusétzlichen Erkrankungen (n=58) hatten 74,1% mit 4 und mehr Arztbesuchen in den
letzten drel Monaten auch Uberdurchschnittlich hohe Beschwerdenwerte (x2= 9,4; p=.009). so
wirkt sich die Prasenz weiterer schwerwiegender Erkrankungen neben und durch die erhebli-

chen Beschwerden auch auf die Haufigkeit der Arztbesuche aus.

Weliterhin ergeben die Ergebnisse der Beschwerdenskala beispielsweise ebenso einen hoch
signifikanten Zusammenhang mit Angstzustéanden (x2= 38,5; p=.001; n=170). Je massiver die
Beschwerden auftraten, desto grofRer wird die Gefahr zusétzlich unter Angstzustanden zu lei-
den. Diese Beeintréchtigung kann ebenso wechselseitig zu tage treten, d. h. das Angstgefihle

die korperlichen Beschwerden steigern.

Ein weiterer Zusammenhang zeigt sich zwischen Beschwerden und Cannabiskonsum (x2=
9,9; p=. 007). Fast 90% derjenigen, die téglich oder fast téglich Cannabis konsumieren, leiden
unter Uberdurchschnittlichen Beschwerden. Keine dieser Personen liegt im unterdurchschnitt-
lichen Beschwerdebereich. Hier stellt sich die Frage, ob Personen mit hohen Beschwerden
verstarkt versuchen, diesen mit Cannabis entgegenzuwirken, oder ob der Konsum von Canna-
bis die Wahrnehmung der Beschwerden intensiviert.

Der Zusammenhang zwischen Beschwerden und Einkommen ist offensichtlich (x2= 11,7; p=
.02), da das korperliche Befinden sich erheblich auf die berufliche und damit auch auf die
Einkommenssituation auswirkt. So haben 69,1% derjenigen mit einem Einkommen unter 750
€ (n=68) Uberdurchschnittlich viele Beschwerden, bel mittlerem Einkommen (n=59) sind es
52,5% bei Einkommen (n=37) Uber 1250 € 46%. Erstaunlich ist, dass viele Erwerbstétige mit
hohem Ei nkommen,mtrotz ihrer gesundheitlichen Beschwerden weiterhin arbeiten. Berufli-
che Tétigkeit kann hier ein wichtiges Element des Selbstbildes darstellen, das trotz massiver
Beschwerden nicht gerne aufgegeben wird.

Probandinnen mit Partnerschaft finden sich verstéarkt im Uberdurchschnittlichen (61,7%), aber
auch im unterdurchschnittlichen Bereich der Beschwerden (13,6%). Es hangt wahrscheinlich
auch von der Qualitdt der Partnerschaft ab, ob diese sich positiv oder negativ auf die Wahr-
nehmung der Beschwerden auswirkt (x2= 7,4; p=.024).

111 von denjenigen mit einem Einkommen tber 1250 Euro (N=39) sind 59% (23) Angestellte im Vollzeit- und Teilzeitarbeitsverhdltnis,
weitere 10,3% (4) sind selbststandig.
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Welitere Zusammenhange bestehen zwischen Beschwerden und den inhaltlich eng verwobe-
nen Variablen Kontakt zur AIDS-Hilfe, Unterstiitzung durch die AIDS-Hilfe und AIDS
infiziertem Freundeskreis (Kontakt: x2= 7,7; p= .021, Unterstiitzung: x2= 6,8; p= .033, Freun-
deskreis: x2= 9,5; p=.008). Dabel halten sich vor alem digjenigen mit vielen und starken Be-
schwerden im Umkreis der AIDS-Hilfe auf. So hatten fast 65% derjenigen mit hohem Be-
schwerdescore im vergangenen Jahr Kontakt zur AIDS-Hilfe (von den mit niedrigem Be-
schwerdescore waren es nur knapp 50%).Von den Probandinnen mit hohen Beschwerdewer-
ten fuhlten sich Uber 65% von der AIDS-Hilfe unterstiitzt, von denjenigen mit geringeren Be-

schwerden hingegen nur knapp Uber die Hélfte (53,3%).

Der Freundeskreis von Frauen mit hoher Beschwerdebel astung setzt sich wie schon erwéhnt,
auch eher aus ebenfalls HIV-infizierten Personen zusammen. So geben 60% derjenigen mit
einem Freundeskreis, der in erster Linie aus ebenfalls HIV-Infizierten besteht an, tberdurch-
schnittlich hoch unter Beschwerden zu leiden.

Offenbar suchen digenigen mit stérkerer Belastung durch Beschwerden eher Unterstiitzung

bei der AIDS-Hilfe und orientieren sich eher in einem durch HIV-gepragten Umfeld.

7.11 Zusammenfassung

Ein thematischer Schwerpunkt der Erhebung war die Anwendung standardisierter psychomet-
rischer Skalen. Damit konnten einerseits Vergleiche der Untersuchungsgruppe mit der Allge-
meinbevdlkerung, andererseits Bezlige u. a. zu sozialen Aspekten, Compliance und weiteren
korperlichen und psychischen Beschwerden hergestellt werden.

Es handelt sich bel den angewandten Skalen um den Fragebogen zur Lebenszufriedenheit
(FLZ), mit zehn Subskalen zu verschiedenen Lebensbereichen, wie beispielsweise Partner-
schaft, berufliche Situation, finanzielle Situation und eigene Person und Instrumente zur Er-
fassung von Hoffnungslosigkeit, Selbstwirksamkeit (GSE), Selbstakzeptanz und allgemeinen
(Uberwiegend korperlichen) Beschwerden eingesetzt. Die Skalen korrelieren hoch untereinan-

der.
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Im Sample HIV-positiver Frauen fallen die Ergebnisse zur Lebenszufriedenheit (FLZ) signifi-
kant schlechter aus, as bel einer bevdlkerungsreprasentativen Vergleichsstichprobe von Frau-
en in Deutschland. 53% (62) des vorliegenden Samples weisen unter-durchschnittliche Werte
im Hinblick auf die allgemeine Lebenszufriedenheit auf. Auch in den Subskalen erweisen sich

die HIV-positiven Frauen deutlich unzufriedener als die Verglei chsstichprobe.

In Bezug auf die Skala zur Hoffnungslosigkeit ist der Unterschied zur Normalbevdlkerung
signifikant. 40,5% (75) der befragten HIV-infizierten Frauen liegen hinsichtlich ihrer Hoff-
nung auf die Zukunft unter dem Durchschnitt.

53,5% (99) der Probandinnen sind Uberdurchschnittlich durch allgemeine Beschwerden be-
lastet. Auch hier ist der Unterschied zur Eichstichprobe hochsignifikant. Das Ergebnis lasst
sich mit anderen Gruppen chronisch Kranker, z.B. Personen mit koronaren Herzerkrankun-
gen, vergleichen.

Einzig in den Ergebnissen der Skala , Selbstwirksamkeit weisen unsere Probandinnen eine
Normalverteilung auf, d. h., gleichen in den Selbstwirksamkeitswerten denen der reprasenta-
tiven Verglei chsgruppe.

Eine zentrale Variable fur die Lebenszufriedenheit ist die Subskala Zufriedenheit mit der ei-
genen Person. Sie weist den héchsten Zusammenhang mit dem FLZ insgesamt auf und weist
Zusammenhange mit alen anderen Subskalen, insbesondere Gesundheit, Freizeit und finan-

zielle Stuation auf.

Auch hier werden Unterschiede zur Normalbevolkerung deutlich und dariiber hinaus geben
vor alem die Ergebnisse zu Freizeit und finanzielle Stuation einen deutlichen Hinweis dar-
auf, dass die Lebenssituation HIV-infizierter Frauen ganz erheblich von der der weiblichen

Normalbevolkerung abweicht.

Daein groféer Teil der Probandinnen nicht erwerbstatig ist, muss Freizeit in unserem Sample
eher als dltagliche Lebensgestaltung verstanden werden. VVon einer méglichen sinnvollen und
befriedigenden Art und Weise der , Freizeitgestaltung®, ist die Lebenszufriedenheit des Sam-
plesin hohem Mal3e abhangig.
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Ein grofl3er Teil der Probandinnen hat einschneidende finanzielle Probleme. Die Hohe des
Einkommens sowie Verschuldung haben erheblichen Einfluss auf die Lebenszufriedenheit des
Samples.

Die Skala Zufriedenheit mit der eigenen Person weist hochsignifikante Zusammenhange mit
den Skalen Hoffnungslosigkeit, Beschwerden und Selbstwirksamkeit auf. Das Selbstbild, die
Selbstregulationsfahigkeit und die Hoffnung auf eine gute Zukunft hangt in hohem Mal3e von
der Auspragung korperlicher Beschwerden ab.

Von alen soziadlen Faktoren sind es die HIV-spezifischen Beschwerden und die Nebenwir-
kungen der Medikamente (ART), die die allgemeine Lebenszufreidenheit der HIV-infizierten
Frauen massiv beeinflussen und beeintrachtigen. Wie schon aus den qualitativen Interviews
ersichtlich wurde, spielen die Nebenwirkungen dabei eine @hnlich grof3e Rolle wie die Sym-
ptomatik der Erkrankung selbst.

Unter den Variablen zeigen auch am haufigsten und umfassendsten die HIV-spezfischen Be-
schwerden und Nebenwirkungen Beziehungen mit den verschiedenen Subskalen der Lebens-
zufriedenheitskala. Hohe Zusammenhénge bestehen Uberdies zu Hoffnungslosigkeit, Selbst-

wirksamkeit und zu allgemeinen Beschwer den.

Die Probandinnen, die mit Hepatitis C und/oder anderen chronischen Erkrankungen in vieler
Hinsicht stérker durch Beschwerden belastet sind, as Frauen, die, lediglich® mit HIV infiziert
sind, zeigen besonders grof3e EinbulRen bezlglich der allgemeinen Lebenszufriedenheit und

der Zufriedenheit mit der Gesundheit, der eigenen Person und der finanziellen Stuation.

Die Gesamtheit der Beschwerden entscheidet nicht nur Uber Einkommen bzw. Erwerbstétig-
keit, sondern auch darber, wie stark die Unterstiitzung durch die AIDS-Hilfe in Anspruch
genommen wird. So nehmen Probandinnen mit einem hohen Mal3 an Beschwerden eher Kon-
takt zur AIDS-Hilfe auf, weil sie sich dort angemessen unterstiitzt fihlen und ihr Freundes-

kreis vorwiegend aus ebenfalls infizierten Personen besteht.

Partnerschaft und Ehe spielen eine grof3e Rolle fir die Lebenszufriedenheit. So sind digjeni-
gen, die ihre Kinder gemeinsam mit einem/einer Partner/in erziehen und sich durch diese/n

und ihre Familie unterstiitzt fuhlen, u.a. auch deutlich zufriedener mit der Beziehung zu ihren
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Kindern. Probandinnen, die gemeinsam mit ihrem/ihrer Partner/in leben, sind auch mit ihrer
Wohnsituation zufriedener. Durch die Partnerschaft erleben die HIV- positiven Frauen die

wichtigste und umfassendste Unterstiitzung.

Fir digenigen, die in einer Partnerschaft leben, ist die Unterstiitzung durch die AIDS-Hilfe
wesentlich weniger wichtig a's fur Frauen ohne Partner/in.

Ob Kontakt zur AIDS-Hilfe aufgenommen wird, hangt auch von der finanziellen Situation ab.
Digenigen, die mit ihrer finanziellen Situation besonders unzufrieden sind, haben eher Kon-
takt zur AIDS-Hilfe, da sie hier letztlich auch auf zusétzliche finanzielle Unterstiitzung z. B.

fir einen Urlaub hoffen kdnnen oder das kostenlose Freizeitangebote zur Verfligung steht.

Zusammenfassend &8sst sich sagen, dass es eher die aleinstehenden, finanziell schlecht ge-
stellten und gesundheitlich belasteten Frauen sind, die den Kontakt zur AIDS-Hilfe suchen

und auf deren Unterstiitzung angewiesen sind.

Viele nicht erwerbstétige Probandinnen sind mit genau mit diesem Umstand sehr unzufrieden,
da ihnen eine sinnvolle Beschaftigung und damit ein wesentlicher Bestandteil des Selbstbe-
wusstseins fehlt. Zufriedenheit mit der beruflichen Stuation zeigt auch einen signifikanten

Zusammenhang mit der Skala Hoffnungslosigkeit auf.

Innerhalb dieser Gruppe haben allerdings jene ein hdheres Mal3 an Zufriedenheit, die diese
LUcke durch eine , Ersatzbetdtigung® sinnvoll fullen konnten. Eine nicht professionelle Wei-
terbildung oder anderweitige Umsetzung bestehender Fahigkeiten z. B. in ehrenamtlicher Ar-
beit, wird von den Probandinnen mit beruflicher Betétigung gleichgesetzt und vermittelt da-

mit einen entsprechenden Lebensinhalt.

Gleichzeitig werden diese Formen der Beschéaftigung auch als , Freizeitgestaltung” verstanden

und es kommt zu Uberschneidungen der beiden Bereiche.

Immer wieder konnten Zusammenhénge zwischen Lebenszufriedenheit und den Compliance-
variablen Unsicherheit bei Medikamenteneinnahme sowie Nichteinhalten der Erndhrungs-
empfehlungen festgestellt werden. Gerade Personen mit niedriger Lebenszufriedenheit, gerin-
ger Selbstwirksamkeit und geringer Hoffnung auf die Zukunft gelingt es haufig nicht, Ernéh-
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rungsempfehlungen einzuhalten. Aul3erdem vergessen sie haufiger als andere, ihre Medika-
mente einzunehmen. Die gleichen Probleme im Bereich Compliance werden auch von Pro-

bandinnen geschildert, die mit ihrer beruflichen oder ihrer Wohnsituation unzufrieden sind.

Ferner fallt auf, dass unter den Cannabiskonsumentinnen besonders viele mit ihrer Wohnsitu-
ation unzufrieden sind. Sie berichten auch von grof3eren Beschwerden al's nicht konsumieren-
de Probandinnen und sind tberdurchschnittlich hoffnungslos. Vermutlich ist der Konsum von
Cannabis fir sie ein Versuch, mit ihrer Belastung umzugehen, was moglicherweise jedoch zu

einer Verstarkung der Probleme fuhrt.
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8 L ebenssituation und Compliance

Mitte der 90er Jahre wurden die Probleme der Patienten/innen bei der Bewdltigung der zu-
néchst sehr komplexen Therapieregime im Rahmen der ART zu einer zentralen Fragestellung
in der medizinischen und sozialwissenschaftlichen AIDS-Forschung. Denn der Erfolg von
ART hangt wesentlich davon ab, wie genau die Patienten/innen diese komplexen Therapiere-

gime einhalten konnen.

In diesem Zusammenhang ist haufig von ,,Compliance” und Adhérenz (Englisch: Adhrence)
die Rede. Was aber bedeuten diese Begriffe eigentlich? Autoren/innen, die sich mit dieser
Materie befassen, bieten eine Reihe von Begriffsdefinitionen an, die sich mehr oder weniger
ésihnelnE.I Im engeren Sinn bezeichnet der Begriff Compliance die sogenannte Therapietreue
des Patienten bzw. der Patientin, das heif3t, ob und wie exakt die Anweisungen des Arztes/der
Arztin befolgt werden. Der leicht autoritare Hauch, der dabei mitschwingt, und das immanent
hierarchische Gefélle brachte den Begriff Compliance insbesondere bel den Patienten/innen
schnell in Misskredit. Es wurde kritisiert, dass der Begriff einem modernen Arzt-Patient-
Verhdltnisses, bel dem beide Beteiligte gleichermalien informiert sind und gleichberechtigt

Uber Therapiemal3nahmen entscheiden, nicht angemessen sei.

Tatsachlich ist dieses moderne Arzt-Patient-Verhaltnis ein Phanomen der HIV-Ara. Nie zuvor
war eine Patientengruppe so gut Uber ihre Behandlung informiert und so aktiv an der Behand-
lung beteiligtE.I Die Wurzel dafur liegt wahrscheinlich in der Ausgangssituation. Zunachst
waren die Arzte und Arztinnen ihren Patienten/innen in keiner Weise voraus. Die Entwick-
lung mdglicher Behandlungen wurde quas in Gemeinschaftsarbeit mit den Patienten/innen
vorangetrieben. Mit der Ausbreitung von AIDS in den Schwulen-Communities in Nordameri-
ka und Europa waren auf3erdem Menschen betroffen, die sich organisierten. Diese AIDS
Aktivisten und Aktivistinnen und ihre Organisationen wurden sehr schnell zu Experten und
Expertinnen in Sachen AIDS und setzten sich fur die Entwicklung von Medikamenten und
gegen soziale Ausgrenzung ein. Vermutlich wurde nie zuvor so viel Druck auf die pharma-
zeutische Industrie ausgelibt, um sie zur Entwicklung wirksamer Medikamenten zu zwingen.
Arzte und Arztinnen lernten also gemeinsam mit ihren zum Teil gut informierten und for-
dernden Patienten/innen und mussten doch oft hilflos zusehen, wie diesestarbenm:I

M2 \Weiland et al. (2001), Golz/ Rockstroh (2001), Hautzinger et al. (2001)
13 Rosenbrock/ Schaeffer (2002)
114 |_eopold/Steffan (1994)
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Doch es waren nicht nur medizinische Fakten, die ihnen im Rahmen dieses Prozesses vermit-
telt wurden. Nach und nach entwickelten sie auch ein Versténdnis fur die immen-sen sozialen
und psychischen Folgen, die eine tddliche, zumindest chronische und zudem stigmatisierende
Erkrankung nach sich zieht. Aufgrund dieser AIDS-spezifischen Entwicklung waren Arzte
und Patienten starker miteinander verwoben als bei anderen Erkrankungen. Es wurde ein Pro-
zess in Gang gesetzt, bei dem sich Arzteschaft, Patienten/innen, Selbsthilfeorganisationen und
Pharmaindustrie in bisher einzigartiger Weise vernetztenlE“.| Dieses gleichberechtigte Verhalt-
nis zwischen Arzt/Arztin und Patient/in bezeichnet man als Adhérenz. In der Literatur kommt
es leider haufig vor, dass die beiden Begriffe Compliance und Adhérenz verschwimmen oder
sogar synonym benutzt werden, obwohl ihnen unterschiedliche Paradigmen zugrunde liegen.
Im qualitativen Teil der Studie FrauenLeben konnte aufgrund der inhaltlichen Aussagen der
Probandinnen gut zwischen Compliance und Adhérenz unterschieden werden. Im quantitati-
ven Tell ist dies nicht so einfach. Fur eine grundlegende Beurteilung der Adhérenz liegen hier
zu wenige Daten vor. Deshalb befassen uns wir im Folgenden in erster Linie mit Compliance.

Zur Compliance bei HIV -Infektion gehtren folgende Komponenten: Plnktliche Einnahme der
antiretroviralen Medikamente, d.h. in den meisten Féllen noch immer mehr als ein Einnahme-
zeitpunkt téglich, und - je nach Kombination der M edikamente — Einhaltung von Erndhrungs-
empfehlungen. In einigen Féllen muss zwischen der Einnahme zweier unterschiedlicher Sub-
stanzen ein bestimmter zeitlicher Abstand eingehalten werden, einige Préparate missen niich-
tern oder durfen nur nach fettarmer Kost genommen werden. Andere hingegen erfordern im
Zusammenhang mit der Einnahme eine umfangliche Mahlzeit oder kdnnen erst nach einer

Mahlzeit eingenommen werden.

Einige Medikamente diurfen nicht mit bestimmten Nahrungsmitteln, wie z.B. Milchprodukten,

kombiniert werden.

Wahrend bei anderen chronischen Erkrankungen in der Regel eine Compliance von 80% aus-
reichend ist, um den Erfolg der Therapie zu gewahrleisten, sind bei einer antiretroviralen The-
rapie 95% en‘orderlichE.I Wollen sie diesen Ansprichen gentgen, sehen sich HIV-
Patienten/innen oft mit extrem hohen Anforderungen konfrontiert. Daher ist es nicht verwun-
derlich, dass Compliance in der allgemeinen Diskussion Uber ART eine ebenso grofe Rolle

spielt wie die Nebenwirkungen. In der Pharmaindustrie wird intensiv an einer Vereinfachung

15 Rosenbrock/ Schaeffer (2002)
116 Golz/ Rockstroh et al. (2001)
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des Therapieregimes gearbeitet. Zunehmend kommen Produkte auf den Markt, die nur noch
einmal taglich eingenommen werden missen. Aul3erdem wird angestrebt, die Anzahl der tag-
lich einzunehmenden Tabletten zu verringern. Inzwischen gibt es Kombinationspréparate aus
mehreren Substanzen, die nur noch zweimal taglich die Einnahme einer einzigen Tablette
erfordern. Allerdings gibt es auch heute noch Therapieregime mit mehr as 25 Tabletten tag-
lich mit bis zu 5 Einnahmezeitpunkten.

8.1 Compliance — die Befolgung eines ar ztlichen Therapier egimes

Auf der Grundlage ausfuhrlicher Schilderungen der Probandinnen in den qualitativen Inter-
views der ersten Studienphase wurden vier Variablen generiert, die die Schwierigkeiten bei
der Befolgung arztlicher Therapieregime beschreiben. So wurde haufig berichtet, dass eine
M edikamentene nnahméll—llvergessen wurde, dass die Medikamente verspatet eingenommen
oder Ernahrungsempfehlungen, die im Zusammenhang mit der Einnahme standen, nicht ein-
gehalten wurden. Dariiber hinaus waren viele Probandinnen haufig unsicher, ob sie die Medi-
kamente bereits eingenommen hatten oder nicht. Im Kapitel Psychometrische Skalen wurde
bereits dargestellt, wie sich die psychische Befindlichkeit auf die beiden letzteren Variablen
auswirkt. Im Folgenden sollen nun Zusammenhénge zwischen diesen Variablen und sozialen

Faktoren und Merkmalen der Person beschrieben werden.

17 \Wenn im Folgenden von Medikamenten die Redeist, so ist damit immer die antiretrovirale Medikation (ART) gemeint.
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8.1l Storungen bei der Einnahme der antiretroviralen Medikamente

Insgesamt nahmen 136 Probandinnen zum Zeitpunkt der Datenerhebung antiretrovirale Medi-
kamente. Auf diese beziehen sich die folgenden Aussagen. Ihnen wurde die Frage gestellt, ob
es in den vergangenen vier Wochen ein- oder mehrmals zu Stérungen ihrer Compliance ge-
kommen ist. Spitzenreiter bei den Nennungen war die verspétete M edikamenteneinnahme. So
gab lediglich ein Viertel (24,3%/34) der Probandinnen an, dass ihnen dies in den letzten vier
Wochen tiberhaupt nicht passiert sei. Uber die Halfte (52,9%/n=72) gab an, die Medikamente
ein- bis viermal pro Woche zu spédt eingenommen zu haben. Bel 14,7% (20) war das mehr-
mals pro Woche vorgekommen, zwel gaben sogar an (1,5%), dass ihnen dies téglich passiert

sel.

Abb. 30 Stérungen der Compliance
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Sehr viel seltener kam es vor, dass eine Medikamenteneinnahme vollig vergessen wurde.
31,6% (43) der Probandinnen berichteten, dass ihnen dies in den letzten Wochen ein- bis
viermal passiert sei, vier (2,9%) gaben an, dass es mehrmals in der Woche vorgekommen sei.
58,1% (79) gaben jedoch an, dass sie ihre M edikamente niemals vergessen hétten.

31 Probandinnen (22,8%) berichteten, dass sie oft nicht wissen, ob sie die Medikamente be-
reits genommen haben. Diese Stérung der Compliance geht haufig mit Stérungen der psychi-
schen Befindlichkeit einher.
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79 von 136 Probandinnen, die antiretrovirale Medikamente nehmen, missen bel der Einnah-
me bestimmte Ernghrungsempfehlungen einhalten, um den Erfolg der Therapie nicht zu ge-
fahrden. Von diesen 79 Probandinnen gab ein Viertel an (20), diese ein- bis viermal in den
letzten vier Wochen nicht eingehalten zu haben, weitere 15% (12) berichteten, dass ihnen das
mehrmals in der Woche passiert sei, und eine Person (1,27%) nennt tagliche Nichteinhaltung
der Erndhrungsempfehlungen.

Insgesamt hatte nur ein Funftel (27) der Probandinnen Uberhaupt keine Stérung der Compli-

ance in den letzten vier Wochen.

Natirlich wurden die Probandinnen auch nach den Griinden gefragt. 25,7% (35) der Proban-
dinnen nannten Ausschlafen, Freizeit, Urlaub als Grund fur Stérungen der Compliance. An
zweiter Stelle stand das Zusammensein mit Freunden oder Familie mit 18,4% (25), an dritter
Stelle die Arbeit mit 16,2% (22) und schliefdich Drogen- oder Alkoholkonsum mit 14,7%
(20).

Bereits bei der Auswertung der qualitativen Interviews waren die genannten Situationen als
Grund fur eine Stérungen der Compliance aufgefallen. Ortswechsel und ein verénderter Ta-
gesablauf, z.B. in Freizeit oder Urlaub, tragen dazu bei, dass die routinemal3ige Einnahmepra-
Xis gestort wird (DM 23U).

Auch gab es fur Probandinnen der qualitativen Studie im Berufsleben und im ndheren sozia-
len Umfeld immer wieder Situationen, in denen eine Tabl etteneinnahme verheimlicht werden
sollte. Sowohl Ablenkung durch Anderungen der alltaglichen Routine al's auch der Wunsch,
die HIV-Infektion geheim zu halten, sind Faktoren, die sich auf die Compliance negativ aus-
wirken kdnnen (AGO9U, LKOS8E).

Ein bekannter Storfaktor, der in Studien zur Compliance ausfihrlich beschrieben wurde, ist
der Drogenkonsum. Drogen- und Alkoholkonsum kann zum Absetzen bzw. einer Unterbre-
chung der antiretroviralen Therapie fuhren (GTO2E, WI16U).
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Tab.7 Prozentuale Anteille der Grinde fur Storungen der Compliance

(Mehrfachnennungen)
ver gessen bewusst nicht genommen  Insgesamt
Drogen-/Alkoholkonsum 59 8,8 14,7
Ausschlafen, Freizeit, Urlaub 16,9 8,8 25,7
Zusammensein Freunde/Familie 14,7 3,7 18,4
Zusammensein Fremde 3,7 6,6 10,3
Arbeitsstelle 11,8 4.4 16,2
Groleder Tabletten - 37 3,7
Menge der Tabletten - 59 59
Geruch/Geschmack der Tabletten - 9,6 9,6
Nebenwirkungen - 12,5 12,5

Offenbar spielen soziale Faktoren bel einer der Compliancestérung eine erheblich grof3ere
Rolle als z.B. die Beschaffenheit der Medikamente oder Nebenwirkungen. Auffallend ist, dass
das Zusammensein mit Freunden und Bekannten einen grofReren Storfaktor darstellt als der

Kontakt mit ganzlich unbekannten Personen.

Aul3er den oben aufgelisteten, aus den qualitativen Interviews generierten Faktoren, wurden
noch andere Griinde fur eine Stérung der Compliance genannt. Dabei standen Alltagsstress

und ,,einfach vergessen” sowie ,, Medikamente nicht dabei haben” im Vordergrund.

Weiterhin wurden Ubelkeit und Kopfschmerzen al's Grund fiir eine Nichteinnahme der Medi-

kamente genannt sowie einmal auch mangelnder Glaube in die Wirksamkeit der Medikation.

8.1.2 Zusammenhénge der Compliancevariablen untereinander

Fur die folgenden Berechnungen wurden die Compliancevariablen auf nominales Niveau ag-
gregi ertl'i"_ﬁ-.| Korreliert man die Variablen zu Compliancestérungen miteinander, so stellt man
fest, dass insbesondere das Vergessen der Medikamente und die verspétete Einnahme, aber
auch die Unsicherheit, ob die Medikamente bereits eingenommen wurden, miteinander im
Zusammenhang stehen.

Die Nichteinhaltung der Erndhrungsempfehlungen hingegen weist erstaunlicherweise keiner-

lei Korrelation mit den anderen Stérungen der Compliance auf. Offenbar folgt die Nichtein-

118 Es wurden alle Probandinnen zusammen gefasst, diein den letzten vier Wochen mindestens eine Stérung der Compliance nanten.
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haltung der Erndhrungsempfehlungen einem anderen Verhaltensmuster as die dbrigen
Compliancestérungen.

Tab.8 Zusammenhange der Compliance-Variablen untereinander
Verspatung Vergessen Unsicher heit

Vergessen
Korrelation ,288
Signifikanz .001
Unsicher heit
Korrelation ,216 ,245
Signifikanz .016 .007
Ernédhrungsempfehlungen
Korrelation ,134 ,169 ,097
Signifikanz 169 .082 .320

Fur die Kreuztabellen wurden nur die Félle einbezogen, bei denen Erndhrungsempfehlungen
vorlagen (n=79). Den héchsten Zusammenhang weisen die Variablen Vergessen und Verspéa-
ten der Medikamenteneinnahme auf (Signifikanz .001), aber auch Unsicherheit, ob die Medi-
kamente bereits eingenommen wurden und Vergessen (p= .007) weisen e nen Zusammenhang
auf. Aulderdem korreliert Unsicherheit mit Verspétung (Signifikanz .017).

8.1.3 Compliance und Merkmale des sozialen Umfeldes und der Person

Verspétete Einnahme der Medikamente

Eine verspatete Einnahme wies zunéchst keinen deutlichen Zusammenhang mit Variablen des
sozialen Umfeldes oder Merkmalen der Person auf. Daraufhin wurde die Variable auf zwel
Auspragungen reduziert: ,,einmal oder ofter in den letzten vier Wochen* und ,,niemalsin den
letzten vier Wochen®. Dieses Vorgehen war erforderlich, um eine grofere Fallzahl zu erhalten.
Da,, verspéteten Einnahme der Medikamente® relativ haufig genannt wurde, haben wir die
entsprechenden Auspragungen in einem zweiten Versuch anders zusammengefasst. Ein- bis
viermal im letzten Monat wurde mit ,nie”, , mehrmals die Woche* mit , taglich* zusammen-
gefasst.

Diese neue Variable weist eine Reithe von Zusammenhangen auf.
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Tab.9 Haufig ver spatete M edikamenteneinnahme und Merkmale
des sozialen Umfeldes und der Person

Verspéatete M edikamenteneinnahme mit ... Chi? Signifikanz
Helferzellen 9,613 .008
Virudast 6,754 .034
Sozialhilfe 5,178 .023
Engagement AIDS-Bereich 4,880 .027
Unter stiitzung Therapie 4,575 .032

Haufig verspétete M edikamenteneinnahme korreliert mit beruflichem Stress, ehrenamtlichem
Engagement und psychischen Problemen. Probandinnen, die Sozialhilfe beziehen und keiner
ehrenamtlichen Tétigkeit nachgehen, sind signifikant haufiger in der Lage, Therapieregimen
zu folgen. Verspétete M edikamenteneinnahme wurde nur von 5,4% (2) der Sozialhil-
feempfangerin (n=37) als Problem benannt. Berufstétige (hier definiert als alle, die keine So-
ziahilfe beziehen) sowie Engagierte haben in 22,2% (20/n=90) bzw. 26,7% (12/n=45) der
Fale Probleme mit der plnktlichen Medikamenteneinnahme. Offensichtlich ist ART fur Pati-
enten/innen auch heute noch so aufwendig, dass sie sich nur schwer mit beruflichem und eh-
renamtlichem Engagement vereinbaren l&sst. Ferner haben auch digjenigen, die sich aufgrund
psychischer Probleme in therapeutischer Behandlung befinden, zu 32% (8/n=25) Probleme

mit der Compliance.

Erwartungsgemal3 besteht auch ein Zusammenhang zwischen gesundheitlicher Belastung
durch HIV (hohe Viruslast, niedrige Anzahl der T-4 Helferzellen) und einer verspéteten Ein-
nahme der Medikamente. Dieses Ergebnis unterstreicht die Glaubwiirdigkeit der Angaben

unserer Probandinnen.

Vergessen der Medikamente

Ahnlich verhdlt es sich in Bezug auf das Vergessen der Medikamenteneinnahme. Der starkste
Zusammenhang konnte hier mit aktueller Berufstétigkeit gefunden werden. 50,9% (27/n=53)
der aktuell Erwerbstétigen haben ein- oder mehrmals in den letzten vier Wochen vergessen,
ihre Medikamente einzunehmen, wahrend es bel den Nicht-erwerbstétigen (n=73) nicht ein-
mal ein Drittel (27,4%/20) war. Dieses Ergebnis deckt sich mit den Befunden der qualitativen
Studienphase. Gerade Probandinnen, die ihre HIV-Infektion am Arbeitsplatz nicht bekannt
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gaben, hatten dort erhebliche Probleme mit der Medikamenteneinnahme (GTO2E). Hier dirfte
auch Stress ein wichtiger Faktor sein.

An zweiter Stelle folgt Alkoholkonsum. Hier sind es nahezu 65% (64,7%/11) derjenigen, die
taglich oder fast taglich Alkohol trinken (n=17), die ihre Medikamente in den letzten vier
Wochen vergessen haben. Von den nichttrinkenden Probandinnen (n=98) war dies nur ein
Drittel (32,7%/32).

Tab. 10 Vergessen der M edikamenteneinnahme und Merkmale
des sozialen Umfeldes und der Person

Vergessen der M edikamente mit ... Chi? Signifikanz
aktuell berufstétig 7,279 .007
Alkoholkonsum (fast) téglich 6,358 .012
Keine festen Einnahmezeitpunkte 4,019 .045

Ein weiterer Zusammenhang besteht zwischen Vergessen und dem Fehlen eines exakten Zeit-
plans. Wahrend fast die Hélfte (48,9%/22) derjenigen, die die Medikamente ohnehin nicht zu
einem festen Zeitpunkt einnehmen (n=45), diese in den letzten vier Wochen mindestens ein-
mal vergessen hat, sind es bei denen, die die Medikamente zu einer festen Zeit einnehmen
(n=81), nur 30,9% (25).

Unsicherheit, ob die Medikamenteneinnahme bereits erfolgte

Offenbar wachst die Unsicherheit, ob die Medikamente bereits eingenommen wurden, mit der
Anzahl der Einnahmezeitpunkte. Wéahrend von denen, die mehr als zweimal pro Tag einneh-
men, 45,5% (10/n=22) in den letzten vier Wochen unsicher waren, ob sie ihre Medikamente
schon genommen hatten, waren es bei denen, die nur ein- bis zweimal pro Tag einnehmen,
nur 20,2% (17/n=384).

Taglicher oder fast téglicher Alkoholkonsum verschéarft das Problem. Fast die Hélfte
(47,1%/n=8) der haufig Trinkenden (n=17) beschreibt das Phdnomen der Unsicherheit, dage-
gen nur ein Funftel (20,6%/N020) der Nichttrinkenden (n=97).
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Tab. 11 Unsicherheit und Merkmale des sozialen Umfeldes
und der Person

Unsicher heit beziigl. der Medikamen- Chi? Signifikanz
teneinnahme mit ...

Zeitpunkte M edikamenteneinnahme 5,840 .016

taglich

Alkoholkonsum (fast) téglich 5,458 .019

Nichteinhalten der Ernéhrungsempfehlungen

Die folgenden Aussagen beziehen sich auf die Angaben von Probandinnen, die Erndhrungs-

empfehlungen einhalten mussen (n=79).

Offenbar falt es Migrantinnen besonders schwer, Erndhrungsvorschriften einzuhalten. Von
den Migrantinnen, die Erndhrungsempfehlungen einhalten missen (n=13), gaben 76,9% (10)
an, diese im letzten Monat nicht eingehalten zu haben, wahrend es bei den deutschen Proban-
dinnen (n=59) nur ein knappes Drittel (33,9%/20) war. Hier liegen sicherlich kulturspezifi-
sche Grunde vor, die im Rahmen der medizinischen Betreuung eine gréfl3ere Beachtung ver-
dienen. Migranten/innen werden in der Literatur oft als besonders schwierige Patientengruppe
in Bezug auf Compliance beschriebenm?| In der vorliegenden Untersuchung ist der beschrie-

bene Zusammenhang jedoch der einzige, der gefunden wurde.

Tab. 12 Nichteinhalten der Ernahrungsempfehlungen und
Merkmale des sozialen Umfeldes und der Person

Nichteinhalten der Ernahrungsempfeh- Chi? Signifikanz
lungen mit ...

Migration 8,113 .004
Nuchter nheit 4,905 .027

Offenbar ist es besonders schwierig, ein Medikament auf niichternen Magen einzunehmen. So
geben 63,2% (12/n=19) derjenigen, die Medikamente in nichternem Zustand einnehmen

muissen, an, in den letzten vier Wochen die Erndhrungsempfehlungen nicht immer eingehalten

119 \Weilandt et al. (2001); Hautzinger et al. (2001)
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zu haben. Dieser Faktor sollte nach Mdglichkeit bei der Abstimmung des Therapieregimes
berticksichtigt werden.

8.2 Das Ar zt-Patient-Verhaltnis

Insgesamt befinden sich fast 95% (n=165) der Probandinnen in einer auf HIV spezialisierten
Behandl ungjlz_‘l.| Nur sechs werden tberhaupt nicht auf HIV-Infektion behandelt.

Tab. 13 M edizinische Betreuung
absolut Prozent
keine 6 3,4
HI1V-Schwer punktpraxis 122 69,7
HI1V-Schwer punktambulanz 43 24,6
Nicht auf HIV spez. Arzt/Arztin 4 2,8

Von den Probandinnen, die hier unter , HIV-Schwerpunktpraxis‘ aufgefihrt sind, sind acht
Uberdies noch bei einer HIV-Schwerpunktambulanz in Behandlung. Auch werden drei Pro-
bandinnen durch eine/n nicht auf HIV spezialisierten Arztin/Arzt betreut. Finf von denen, die
hier unter ,, HIV-Schwerpunktambulanz* aufgefihrt sind, gehen dartiber hinaus noch zu einem
nicht auf HIV spezialisierten Arzt/Arztin. Insgesamt ist der Anteil von Probandinnen mit
mehreren Behandlungsstellen jedoch niedrig (8,6%/n=16).

Zwel Drittel (61,6%/n=114) der Probandinnen sind mit ihrer medizinischen Betreuung sehr

zufrieden.

20 Obwohl sich mit Sicherheit ein sehr groRer Anteil der HIV-Infizierten in Deutschland in spezialisierter Behandlung befindet, muss in
diesem Zusammenhang auch gesehen werden, dass ein grof3er Tell der Erhebung tber Schwerpunktpraxen und —ambulanzen gelaufen ist.
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Abb. 31 Zufriedenheit mit der medizinischen Betreuung
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8.2.1 Zufriedenheit mit der medizinischen Betreuung und Merkmale

der Person und des sozialen Umfeldes

Die Zufriedenheit mit der medizinischen Betreuung hangt von unterschiedlichen psychischen,
sozialen und gesundheitlichen Faktoren ab. So sind Probandinnen mit hoher Lebenszufrie-
denheit auch mit ihrer medizinischen Betreuung eher zufrieden. Ferner haben HIV -spezifische
und andere Beschwerden erhebliche negative Auswirkungen auf die Zufriedenheit mit der
medizinischen Betreuung. Je weniger korperliche Beschwerden vorliegen, desto zufriedener

sind die Probandinnen mit ihrer medizinischen Betreuung.

Tab.14 Zufriedenheit mit der medizinischen Betreuung und andere Faktoren
Unzufrieden mit medizinischer Betreuung mit ... Chi? Signifikanz
L ebenszufriedenheit 10,558 .033
HIV-spez. Beschwerden 16,021 .003
Allg. Beschwerden 14,042 .007
HepatitisC 25,664 .000
Substitution 10,039 .007
Haschischkonsum (fast) téglich 19,462 .000
Testjahr 11,882 .018
HIV-infizierter Freundeskreis 7,452 .024
Unsicher heit ob M edikamente schon eingenommen 10,100 .006

Je kurzer das Testergebnis zurtick liegt, desto grofer ist die Zufriedenheit der Probandinnen
mit ihrer medizinischen Betreuung. 78,2 % bzw. 43 von 55 Frauen, die 1996 oder spéter ge-
testet wurden, gaben an, sehr zufrieden zu sein, dagegen nur 48,2% bzw. 27 von 56 Frauen,
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die vor 1989 und 63,2% bzw. 43 von 68 Frauen, die zwischen 1990 und 1995 getestet wur-
den. Auch digjenigen, die sich durch ihr familidres Umfeld unterstiitzt fihlen, sind mit der
medi zinischen Betreuung eher zufrieden (68,5%/61/n= 89 zu 57,6%/53/n=92).

Probandinnen mit Hepatitis C sind mit ihrer medizinischen Behandlung am unzufriedensten
(16,7% bzw. 9 von 54 Frauen mit Hepatitis C gegentiber 5,6% bzw. 7 von 124 Frauen ohne
Hepatitis). Sie sind durch Beschwerden besonders belastet, was ebenfalls zur Unzufriedenheit
mit der Behandlung beitragt.

8.2.2 Zufriedenheit mit der medizinischen Betreuung und Angaben zum
Arzt-Patient-Verhaltnis

Die Zufriedenheit mit der medizinischen Betreuung hangt unmittelbar davon ab, wie sich das
Arzt-Patient-Verhaltnis gestaltet. Wichtig ist insbesondere, ob der Arzt oder die Arztin Fragen
beantwortet, auf die Patientin eingeht, ihr zuhért und sich Zeit nimmt. Diese Faktoren wirken
sich gunstig auf die Zufriedenheit mit der medizinischen Betreuung aus. Ferner ist es durch-

aus nicht unwichtig, ob in der Praxis eine gute Atmosphére herrscht.

Tab. 15 Zufriedenheit mit der medizinischen Betreuung
und Arzt-Patient-Verhaltnis

Zufriedenheit medizinische Betreuung mit ... Chi? Signifikanz
Arzt beantwortet Fragen 26,614 .000
Arzt hort zu und geht auf Patientin ein 17,030 .000
Arzt nimmt sich Zeit 13,000 .002
Praxis angenehme Atmosphére 14,026 .001
Verhaltnisdistanziert und sachlich 16,437 .000
Nicht auf gleicher Ebene 10,417 .005

Wechselnde Ansprechpartner 7,245 .027
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Als unangenehm wird es empfunden, wenn das Verhaltnis zum Arzt oder zur Arztin distan-
ziert und ausschliefdlich sachlich strukturiert ist. Wéhrend sich die Probandinnen der qualitati-
ven Studienphase dazu ambivalent auflerten, einigen war Sachlichkeit sogar angenehm
(LKO8E, GO05U), so ist hier die Beurteilung eindeutig. Dies geht auch aus den nichtstandar-
disierten Ergénzungen zum Arzt-Patient-Verhaltnis hervor. Bemangelt wird hier, dass psychi-
sche Bedurfnisse zu kurz kommen. Umgekehrt wird positiv herausgestellt, wenn sich die &rzt-
liche Betreuung auch auf die psychischen Aspekte erstreckt. Unguinstig wirkt sich hingegen
aus, wenn sich Patientinnen bei der Behandlung nicht auf gleicher ,, Augenhdhe® fuhlen.
Wechselnde Ansprechpartner innerhalb einer Praxisgemeinschaft tragen ebenfalls zur Unzu-
friedenheit bel. Bel den nichtstandardisierten Antworten wird ein langfristiges Verhdltnis zu
den Behandlern/innen immer wieder a's positiv hervorgehoben. Hier entsteht ein Vertrauens-
verhdltnis, das auch , Sicherheit und Geborgenheit” vermittelt, wie einige Probandinnen es
ausdruckten. Auch in den qualitativen Interviews wurde ein personliches Verhdtnis zum Arzt
oder zur Arztin al's sehr bedeutsam geschildert.

8.2.3 Zufriedenheit mit dem Arzt-Patient-Verhaltnis

Wie sich bereits an der insgesamt hohen Zufriedenheit der Probandinnen mit der medizini-

schen Betreuung zeigt, ist der Anteil derjenigen, die sich negativ Uber das Verhdtnis Arzt-

Patient &ul3ern, erwartungsgemal3 eher gering.
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Abb. 32 Aussagen zum Ar zt-Patient-Ver héltnis

DO trifft zu W trifft nicht zu

angenehme Atmosphére in der Praxis F 9.8 1902
Arzt/Arztin beantwortet Fragen F 10,4 189.6
Arzt/Arztin ist kompetent F 2.9 197.1

Verhéltnis distanziert und sachlich

~
©
N

Arzt/Arztin hért zu und geht auf Patientin ein F 6.4 193.6
[ ; : 7,5
Arzt/Arztin nimmt sich Zeit 1925
U " B 87,9
Arzt/Arztin bt Druck aus bezugl. Therapiemaf3nahmen 121

nicht auf gleicher Ebene 82,8

|

N
N
©

Akzeptanz, wenn Behandlungsvorschlage nicht befolgt werden 177.1

; 4
Behandlung gemeinsam besprochen F 1 96

ernstgenommen durch den Arzt F 6.3 193.8

wechselnde Ansprechpartner 175 82,5

lhren behandelnden Arzten und Arztinnen stellen unsere Probandinnen ein fast sensationell

gutes Zeugnis aus. So ist es insgesamt erfreulich, dass fast ale Probandinnen ihren Arzt/ihre
Arztin fir kompetent halten (97,1%/169/n=174), 93,6% (162/n=173) das Gefiihl haben, dass
ihnen zugehort wird, und 93,8% (165/n=176) sich ernst genommen fuhlen. Ferner bestétigen
fast alle (96%/167/n=174), dass das Vorgehen bei der Behandlung gemeinsam besprochen

wird.

Wie bereits die Ergebnisse unserer qualitativen Studie gezeigt haben, ist es fur HIV-infizierte

Frauen sehr wichtig, aktiv an der Behandlung teilzuhaben, Entscheidungen selbst zu treffen

und damit auch die Kontrolle iber das eigene Leben zu behalten. Fir Arzte und Arztinnen

stellt diesimmer wieder eine Herausforderung dar, der sie sich offenbar erfolgreich stellen.
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Nur ein Funftel (22,9%/35/n=153) der Probandinnen gibt an, dass der Arzt oder die Arztin es
nicht akzeptieren, wenn ihre Behandlungsvorschlage nicht befolgt werden. 12,1% (20/n=165)
gaben an, dassihr/e Arzt/Arztin in Bezug auf medizinische Mafnahmen Druck auf sie austibt.
Auch dies geschieht oft in Zusammenhang mit der ART. In den qualitativen Interviews wurde
z.B. beschrieben, dass Arzte Horrorszenarien entwarfen und mit einer Verschlechterung des
Gesundheitszustandes oder gar mit dem Tod drohten, um Patientinnen fir die eigenen Vor-

schlégen zuganglich zu machen (GOO05U).

Ein Funftel (20,8%/35/n=168) der Probandinnen gibt an, dass das Verhaltnis distanziert und
sachlich sei, was eher als negativ gesehen wird. Relativ héufig wird auch genannt
(17,2%/28/n=163), dass die Frauen sich mit dem Arzt/der Arztin nicht auf gleicher Ebene
fahlen. Ein weiterer Kritikpunkt sind wechselnde Ansprechpartner/innen in Praxisgemein-
schaften (17,5%/29/n=166). Bereits an Hand der qualitativen Ergebnisse wurde deutlich, dass
Kontinuitét in Bezug auf die behandelnde Person von den Probandinnen sehr geschétzt wird.

8.24 Arzt-Patient-Verhaltnis und Medikamenteneinnahme

Die folgenden Aussagen beziehen sich auf die 136 Probandinnen, die ART einnehmen. Einige
Aussagen zur medizinischen Betreuung weisen Zusammenhange mit der punktlichen bzw.
verspéteten Einnahme der Medikamente auf. So tendieren digenigen, die das Verhdltnis zu
ihrem/r Arzt/Arztin as distanziert und sachlich schildern (n=27), signifikant haufiger (zu
40,7%/11) dazu, ihre antiretroviralen Medikamente verspétet einzunehmen. Auf die anderen
trifft dies nur in 10,4 % (10/n=96) der Félle zu. Offenbar tragt die personliche Anteilnahme
des/r behandelnden Arztes/Arztin dazu bei, dass eine regelmaRige Einnahme der M edikamen-
te eher akzeptiert und besser umgesetzt wird.
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Tab. 16 M edizinische Betreuung und ver spatete Einnahme
der antiretroviralen Medikamente

Verspédtete Einnahmein Zusammenhang mit: Chi? Signifikanz
distanziertem und sachlichem Verhaltnis/ haufige Ver spatung* 13,687 .000
Arzt/Arztin akzeptiert, wenn Behandlungsvor schlagen keine Folge 8,057 .005
geleistet wird

*mehrmals die Woche oder taglich in den letzten vier Wochen

Trotz aller Betonung der Eigenverantwortlichkeit scheint sich eine gewisse Autoritét des/der
Behandelnden gunstig auf die punktliche Einnahme der antiretroviralen Medikamente auszu-
wirken. Wahrend 81% (64/n=79) derjenigen, die angaben, dass ihr Arzt oder ihre Arztin es
akzeptiert, wenn sie deren Behandlungsvorschldge nicht annehmen, im vergangenen Monat
mindesten einmal ihre Medikamente verspétet genommen haben, so trifft dies bel denen, de-
ren Arzt oder Arztin dieses nicht akzeptiert (n=28), nur auf gut die Halfte (53,6%/15) zu.

8.3 Zusammenfassung und Schlussfolger ungen

8.3.1 Zusammenfassung

Mitte der 90er Jahre wurden die Probleme der Patienten/innen bel der Bewéltigung der zu-
néchst sehr komplexen Therapieregime im Rahmen der ART (Compliance) zu einer zentralen

Fragestellung im Rahmen medizinischer und sozialwissenschaftlicher AIDS-Forschung.

Wahrend bei anderen chronischen Erkrankungen in der Regel eine Compliance von 80% aus-
reichend ist, um den Erfolg der Therapie zu gewahrleisten, sind bei einer antiretroviralen The-
rapie 95% gefordert. Wollen sie diesen Anspriichen gentigen, sehen sich HIV-Patienten/innen
oft mit extrem hohen Anforderungen konfrontiert.

Insgesamt wurden zum Thema Compliance 136 Probandinnen befragt, die zum Zeitpunkt der
Datenerhebung antiretrovirale Medikamente nahmen. Nur ein Funftel dieser Probandinnen

hatte in den letzten vier Wochen Uberhaupt keine Stérung der Compliance.
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Problem mit der Medikamenteneinnahme

Spitzenreiter bei den Nennungen war die ver spéatete Medikamenteneinnahme, volliges Verges-
sen der Medikamente kam sehr viel seltener vor. Unsicherheit, ob eine Medikamenteneinnah-
me bereits stattgefunden hat, wurde von einem Viertel (34) der Probandinnen beschrieben.
Von den 79 Probandinnen mit Ernahrungsrestriktionen bei der Medikamenteneinnahme gab
ein Viertel (19) an, diese ein- bis viermal in den letzten vier Wochen nicht eingehalten zu ha-

ben.

Wir befragten die Probandinnen nach den Grinden fur eine Stérung ihrer Compliance. 25,7%
(35) nannten Ausschlafen, Freizeit, Urlaub als Grund fur Stérungen der Compliance. An
zweiter Stelle stand das Zusammensein mit Freunden oder Familie mit 18,4% (25), an dritter
Stelle die Arbeit mit 16,2% (22) und schliefdlich Drogen- oder Alkoholkonsum mit 14,7%.

Sowohl Ablenkung durch Anderungen der alltaglichen Routine als auch der Wunsch, die
HIV-Infektion geheim zu halten, sind Faktoren, die sich negativ auf die Compliance auswir-

ken konnen.

Offenbar spielen soziale Faktoren bel einer Stérung der Compliance eine erheblich grofiere
Rolle als z. B. die Beschaffenheit der Medikamente oder Nebenwirkungen. Auffallend ist, dass
das Zusammensein mit Freunden und Bekannten einen grof3eren Storfaktor darstellt als der
Kontakt mit Fremden.

Korreliert man die Variablen zu Compliancestérungen, so stellt man fest, dass insbesondere
das Vergessen der Medikamente und die ver spatete Einnahme, aber auch die Unsicherheit, ob

die Medikamente ber eits eingenommen wurden, miteinander im Zusammenhang stehen.

Die Nichteinhaltung der Erndhrungsempfehlungen hingegen weist erstaunlicherweise keiner-

lei Korrelation mit den anderen Stérungen der Compliance auf.

Zusammenhange finden sich zwischen haufiger verspateter Medikamenteneinnahme und be-
ruflichem Stress, ehrenamtlichem Engagement sowie psychischen Problemen. Offensichtlich
ist ART fur Patienten/innen auch heute noch so aufwendig, dass sie sich nur schwer mit be-

ruflichem und ehrenamtlichem Engagement vereinbaren l&sst. Grofldere Probleme mit der
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Compliance haben auch digenigen, die sich aufgrund psychischer Probleme in therapeuti-
scher Behandlung befinden, dhnlich wie regel méidige Konsumentinnen von Alkohol.

Ein weiterer Zusammenhang besteht zwischen dem Vergessen der Medikamente und dem
Einnehmen der Medikamente ohne Zeitvorgabe. Offenbar fordert eine feste Zeitvorgabe eine
gute Compliance.

Die Unsicherheit, ob die Medikamente bereits eingenommen wurden, hangt mit der Anzahl
der Einnahmezeitpunkte zusammen. Probandinnen mit mehr als zwei Einnahmezeitpunkten
taglich haben in diesem Zusammenhang signifikant haufiger Probleme.

Migrantinnen fallt es nach unseren Ergebnissen besonders schwer, die Erndhrungsvorschrif-
ten einzuhalten, die mit ihrer Medikation verbunden sind. Die Einnahme auf niichternen Ma-
gen falt 12 von 19 Probandinnen (63,2%) gleichermalen schwer. Diese Faktoren sollten bei

der Abstimmung eines Therapieregimes berticksichtigt werden.

Zufriedenheit mit der &rztlichen Betreuung

Insgesamt werden 94,3% (165) der Probandinnen speziell auf HIV behandelt.

Die Zufriedenheit mit der medizinischen Betreuung héngt von unterschiedlichen psychischen,
sozialen und gesundheitlichen Faktoren ab. So sind Probandinnen mit hoher Lebenszufrie-
denheit auch mit ihrer medizinischen Betreuung eher zufrieden. Ferner haben HIV -spezifische
und andere Beschwerden erheblich negative Auswirkungen auf die Zufriedenheit mit der me-
dizinischen Betreuung. Beispielsweise sind Probandinnen mit Hepatitis C, eine durch Be-
schwerden besonders belastete Gruppe, auch mit ihrer medizinischen Betreuung besonders

unzufrieden.

Zufriedenheit mit dem Verhéaltnis zur/m behandelnden Arztin /Arzt

Die Zufriedenheit mit der medizinischen Betreuung steigt, wenn der Arzt oder die Arztin Fra-
gen beantwortet, auf die Patientin eingeht, ihr zuhdrt und sich Zeit nimmt. Positiv wirkt auch

eine gute Atmosphére in der Praxis.
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Als unangenehm wird es empfunden, wenn das Verhaltnis zum Arzt oder zur Arztin distan-
ziert und ausschliefflich sachlich strukturiert ist. Umgekehrt wird positiv herausgestellt, wenn
die arztliche Betreuung auch psychische Aspekte umfasst. Ungunstig wirkt sich aus, wenn
sich Patientinnen bei der Behandlung nicht auf gleicher ,, Augenhthe® fihlen. Wechselnde
Ansprechpartner/innen innerhalb einer Praxisgemeinschaft tragen ebenfalls zur Unzufrieden-
heit bei.

Ihren behandelnden Arzten und Arztinnen stellen unsere Probandinnen ein fast sensationell
gutes Zeugnis aus. So ist es insgesamt erfreulich, dass fast alle Probandinnen ihren Arzt/ihre
Arztin fur kompetent halten (97,1%/169/n=174), 93,6% (162/n=173) das Gefiihl haben, dass
ihnen zugehort wird, und 93,8% sich ernst genommen fiuhlen (165/n=176). Fast ale
(96%/167/n=174) bestétigen, dass das Vorgehen bei der Behandlung gemeinsam besprochen

wird.

Einige Aussagen zur medizinischen Betreuung weisen Zusammenhange mit der plnktlichen
bzw. verspéteten Einnahme der Medikamente auf. So tendieren digienigen, die das Verhdtnis
zu ihrem Arzt/ihrer Arztin als distanziert und sachlich schildern, signifikant dazu, ihre anti-
retroviralen Medikamente verspéatet einzunehmen. Offenbar tragt die personliche Anteilnahme
des behandelnden Arztes/der Arztin dazu bei, dass eine regelmaiige Einnahme der Medika-
mente eher akzeptiert und besser umgesetzt wird.

8.3.2 Schlussfolger ungen

In jungerer Zeit beschéftigten sich mehrere sozialwissenschaftliche Studienlz‘nit dem Thema
Compliance/Adhérenz. Alle kommen zu dem Schluss, dass das Arzt-Patient-Verhdtnis gro-
3en Einfluss auf die Compliance hat, auch wenn in keiner dieser Studien ein so direkter Zu-
sammenhang gemessen wurde wie in der hier vorliegenden. Allgemein halt man eine vertrau-
ensvolle und emotionale Bindung fur besonders wichtig'Lz—z.I Dass diese fur die Patienten/innen

sogar noch wichtiger sein soll als die Kompetenz desArztesEi,| konnen wir nicht bestatigen.

2! \Weilandt et al. (2001), Hautzinger et al. (2001)
122 Hautzinger et al. (2001)
12 Hautzinger et al. (2001)
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Kenntnisse der Behandler/innen Uber personliche Lebensumsténde und Einstellungen ihrer
Patienten/innen, insbesondere im Zusammenhang mit der Erkrankung, kénnen die Complian-
ce ebenfals fbrdern@-.'l n diesem Zusammenhang wird vorgeschlagen, Leitfaden fir das Arzt-
Patient-Gespréch einzufUhrenEI und die fachiibergreifende Zusammenarbeit zwischen Arz-
ten/Arztinnen und anderen beratenden Personen (z.B. der AIDS-Hilfe) auszuweiten@.| Auf-
grund der qualitativen Ergebnisse unserer Untersuchung hatten wir dazu bereits empfohlen,
auch Psychologen/innen oder andere in der Beratung erfahrene Personen in Schwerpunktpra

Xen zu integrieren.

Interessant ist auch der Vorschlag von Weilandt et aI.ILZ_L,I eine kontinuierliche (llberprl'J'fund"Lz_&|
der Compliance einzufuihren. Offenbar neigen Arzte/innen stark dazu, die Therapietreue ihrer
Patienten/innen zu [Jberschiaitzer‘,lE-.I Behandlern/innen wird eine nondirektive Gespréchsfih-
rung empfohlen, um das Vertrauensverhdltnis zwischen Arzt/Arztin und Patient/in zu star-
kenm.| Denn ein empathisches, vertrauensvolles ArztPatient-Verhdtnis ist, wie unsere Ergeb-

nisse zeigen, der Schliissel fur eine gute Compliance.

24 Weilandt et al. (2001); Hautzinger et al. (2001)

125 Weilandt et al. (2001); Bader (2003b)

126 \Weilandt et al. (2001); Hautzinger et al. (2001); Bader (2003b)

227 Weilandt et al. (2001), Klausen (2001)

128 |nsbesondere bei Langzeitpatienten, z.B. mit arterieller Hypertonie oder Asthma bronchiale, kann mit der Lange der Behandlung zuneh-
mend eine Verschlechterung der Compliance beobachtet werden. Dies trifft vermutlich auch auf HIV-Patienten zu. Rockstroh (2001)

129 Weilandt et al. (2001); Hautzinger et al. (2001)

%0 Bader (2003b)
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9 Soziale Unterstitzung, personliche Lebenssituation und psychi-
sche Befindlichkeit

Seit Beginn der AIDS-Epidemie in Deutschland ist immer wieder betont worden, wie wichtig
es fur die betroffenen Frauen ist, dass sie von ihrem Umfeld sozial und psychisch unterstitzt
werden und auf professionelle Hilfe zuriickgreifen kc'jnnenIL‘°‘_J'.| Auch in der quaitativen Studie

FrauenLeben | ist dieses Thema umfassend behandelt worden.

Das folgende Kapitel beschéftigt sich deshalb sowohl mit der Unterstiitzung durch das soziale
Nahfeld (Familie und Freunde) als auch durch Einrichtungen im AIDS- und Drogenbereich
sowie der medizinischen Versorgung. Im Folgenden wird vor allem der Zusammenhang zwi-

schen Lebenssituation und Unterstiitzungsangeboten néher betrachtet.

Zur Operationalisierung der Unterstitzungsformen wurden abhéngige Variablen herangezo-
gen bzw. generiert, die institutionelle oder personliche Unterstiitzung umfassen und weiter

unten genauer beschrieben werden.

Die unabhangige Variable ,, personliche Lebenssituation” wurde anhand verschiedener Indika-
toren wie Gesundheit, Compliance, finanzielle Stuation, Bildung, Herkunft, Wohnsituation,
Partnerschaft, Kinder, sexuelle Aktivitat, Drogenkonsum, Freundeskreis und Kontakt zur
Aidshilfe operationalisiert.

Bevor die signifikanten Zusammenhange zwischen Lebenssituation, Hilfesuchverhalten und
Unterstitzung dargestellt werden, soll zunéachst ein Uberblick tber Haufigkeit bzw. Rangfol-
ge aller abgefragten Unterstiitzungsformen gegeben werden.

131 7..B.: Leopold/Steffan (1994); Herrmann (1995)
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9.1 Haufigkeitsvertellungen der ver schiedenen Unter stlitzungsfor men

Wir fragten die Probandinnen, welche Unterstiitzung fir sie beim Umgang mit der HIV-
Infektion individuell am wichtigsten war bzw. noch ist. Nattrlich waren hier Mehrfachnen-

nungen maoglich:

Der/ die behandelnde Arzt/ Arztin, also eine professionelle Form der Unterstiitzung, wurde
121 (65,4%) ma genannt und somit noch haufiger as die Freundin, durch die sich 93 Pro-
bandinnen (50,2%) am Besten unterstiitzt fihlen. An dritter Stelle folgen die Partner/innen,
die 85 der befragten Frauen (45,9%) als groféte Unterstiitzung angaben. Hier ist zu berticksich-
tigen, dass die tberwiegende Anzahl der Probandinnen allein-stehend ist.lz.| Wenn aso Part-
ner vorhanden sind, spielen diese im Unterstitzungssystem der betroffenen Frauen die wich-

tigste Rolle.

Nach dem Arzt/der Arztin stellt der Kontakt zur AIDS-Hilfe mit 65 Nennungen (35,1%) die
wichtigste institutionelle Unterstiitzungsform dar. Gleichwohl sind personliche und/oder ver-
wandtschaftliche Unterstiitzungsleistungen bedeutender als Angebote durch Einrichtungen.
Als wichtigste Unterstiitzung nannten 51 Frauen (27,5%) die Mutter, 43 einen Freund
(23,2%), 32 die Schwester (17,2%), 24 den Bruder (12,9%) und 21 den Vater (11,3%). Wie
schon in der qualitativen Studie wird auch hier deutlich, dass die Herkunftsfamilie, insbeson-
dere M{tter, aber auch Schwestern, im Umgang mit der Infektion eine zentrale Rolle spielt.
Zudem erfahren HIV-infizierte MUtter auch Unterstiitzung durch ihre Kinder. Von den 86
Probandinnen mit Kindern fuhlen sich 16 (18,6%) durch die Tochter und 20 (23,2%) durch
den Sohn unterstiitzt.

%2 Vergl. Kapitel 7. Allerdings gaben nur 71 von 88 Probandinnen mit fester Partnerschaft oder Ehemann an, sich durch die Partnerschaft
unterstiitzt zu fihlen. Schon bei der Auswertung der Variablen zur Sexualitét und Prévention war aufgefallen, dass diese Angaben oft nicht
ganz eindeutig sind. Offenbar Ieben einige Probandinnen in Beziehungen, die sie jedoch nicht als feste Partnerschaft bezeichnen.
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Abb. 33
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Tante 7:| 3,2
Onkel 7:| 3,2
psychosoz. Dienst Klinik 7:| 2,7
Kollegen 7:| 2,7
psychosoz. Dienst Gesundheitsamt 7:| 2,1
Kirche/ Gemeinde 7:| 1,6
spirit. Gemeinschaft 7:| 1,6
Drogenhilfe 7:| 1,6

Eine weitere wichtige institutionelle Unterstiitzungsform stellt Psychotherapie dar, wobei sich
infizierten Frauen haufiger von Therapeutinnen (n=20/10,8%) unterstitzt fihlen as von The-
rapeuten (N=14/7,5%). Religidse und spirituelle Unterstiitzung scheint fur die von uns befrag-
ten Probandinnen keine grof3e Rolle zu spielen. Die Kirche und/oder deren Gemeindemitglie-
der wurden dreimal und spirituelle Gemeinschaften ebenfalls dreimal als wichtig benannt.
Waéhrend in der qualitativen Studie religitése Gemeinschaften vor allem fir Migrantinnen von
Bedeutung waren, gab es bei den 29 Migrantinnen in diesem Sample tGberhaupt keine Nen-

nung.
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9.2 Die ver schiedenen Unter stlitzungsfor men

Wie bereits ausgefiihrt, setzt sich das Feld der psychosozialen Unterstiitzung aus institutionel -
len und personlichen Unterstitzungsformen zusammen. Dabel gelten , Unterstiitzung durch
die Aidshilfe", ,Unterstitzung durch den Therapeut/in® und ,Unterstiitzung durch den
Arzt/Arztin“ etc. als Formen institutioneller Unterstiitzung, wahrend , Unterstiitzung durch
Freunde”, ,Unterstitzung durch den Partner” und ,Unterstitzung durch Verwandte® as
Form personlicher Unterstiitzung klassifiziert werden. Um die Darstellung und Berechnung zu
vereinfachen, wurden méannliche und weibliche Freunde unter die Kategorie Freunde subsu-
miert, die Kategorie Partner umfasst auch Partnerinnen und zur Kategorie Verwandte gehdren
Mtter, Véter, Schwestern und Brider, Tochter und Sohne.

Zwischen den wichtigsten Unterstiitzungsformen (Arzte, Partner, Familie, Freunde, Thera-
peuten, AIDS-Hilfe) konnte kein Zusammenhang gefunden werden, d.h. sie existieren vallig
unabhéngig von anderen Unterstiitzungsformen. Eine Ausnahme bilden dabei , Unterstiitzung
durch Freunde* und ,, Unterstiitzung durch Familie”, die miteinander korrelieren. Eine Unter-
stitzung durch Freunde geht demnach mit der Unterstiitzung durch Verwandte einher und
umgekehrt. Insgesamt gaben 31,9% (59) aller Probandinnen an, sich sowohl von ihrer Familie
als auch von ihren Freunden unterstiitzt zu fuhlen, 29,7% (55) erfuhren weder durch Familie
noch durch Freunde Unterstiitzung. Anscheinend wirkt sich ein positives Verhaltnis zur Fami-
lie auch positiv auf den Kontakt zu Freunden aus, umgekehrt bedeutet mangelnde Unterstiit-
zung durch die Familie auch weniger Unterstiitzung durch den Freundeskreis. Insbesondere
fur aleinstehende und kontaktarme Betroffene bleibt dann haufig nur die Unterstiitzung durch
das professionelle Umfeld.
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9.3 Unter stlitzung durch Partner/in und L ebenssituation

Erwartungsgemald korreliert ,, Unter stiitzung durch den Partner/ die Partnerin® signifikant mit
den Variablen , bestehenden Partnerschaft”, sexuell aktiv“@und » Wohnsituation®:

Wie bereits die Auswertung der psychometrischen Skalen fir den Bereich Lebenszufrieden-
heit gezeigt hall@,I fUhlt sich die Uberwiegende Mehrheit der Frauen mit Partner/in (n=88) von
diesem/dieser unterstitzt (80,7%). Allerdings gaben auch 16,5% der Frauen ohne Partner-
schaft eine Unterstiitzung durch den Partner/die Partnerin an. Diese auf den ersten Blick in-
konsistent erscheinende Aussage konnte auf die Existenz alternativer sexueller Verhatnisse
zurtckzufiihren sein. Denkbar wéren Formen der Unterstiitzung durch Sexualpartner/innen,

die nicht einer klassischen Beziehung zuzuordnen sind.

Tab. 17 Unter stiitzung durch Partner/in und L ebenssituation
Unter stiitzung dur ch Partner/in mit ... Chi? Signifikanz

Bestehende Partner schaft 81,539 .001**
Sexuelle Aktivitat 19,086 .001**
Allein wohnend 50,251 .001**
Beschwer den 8,503 .014*
Antiretrovirale Therapie* 5,180 .023*
Kinder* 4,503 .034*

*auf Basis der Félle von Probandinnen mit Partnerschaft n=88 **= hochsignifikant p< .001; *= signifikant p< .05

Probandinnen, die sexuell aktiv sind, fuhlen sich eher durch den Partner/die Partnerin unter-
stitzt (66/57,9% von n=114) als Frauen, die keine sexuellen Kontakte haben (16/24,2% von
n=66). Erwartungsgemald sind Probandinnen, die in Partnerschaften leben, eher sexuell aktiv
(84,7%/72 von n=85), doch geben auch 44,2% (42von n=95) der aleinstehenden Frauen an,
wahrend des |etzten Jahres sexuelle Kontakte gehabt zu haben.

1% Die Probandinnen, dieim letzten Jahr sexuellen Kontakt angaben, wurden der Kategorie , sexuell aktiv* zugeordnet.
B vgl. Kapite 7
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Ein weiterer Zusammenhang besteht zwischen Unterstiitzung durch den Partner/die Partnerin
und der Wohnsituation. Obwohl die Kategorie der Nicht-Alleinwohnenden in erster Linie das
Zusammenleben mit dem Partner/ der Partnerin umfasst, gehéren dazu auch andere Wohn-
formen wie Wohngemeinschaften und betreutes Wohnen, die jedoch auf vergleichsweise we-

nige Frauen zutreffen'*[]

63 (74,1%) von 85 Probandinnen, die nicht alein wohnen, fihlen sich von ihrem Partner/ihrer
Partnerin unterstiitzt. Dies bestétigt die These in Kapitel 7, dass neben finanziellen Vorteilen
auch die Unterstiitzung durch den Partner/die Partnerin zu einer grof3eren Zufriedenheit fuhrt.
Zudem fuhlen sich 22% (n=22) der Frauen in fester Partnerschaft oder verheiratet, die aller-

dings aleine wohnen (n=100), von ihrem Partner/ihrer Partnerin unterstiitzt.

Die grofite Unterstitzung erfahren Frauen von ihren Partnern/innen, wenn sie mit ihnen zu-

sammenleben und eine sexuelle Beziehung unterhalten.

Ein weiterer Zusammenhang besteht zwischen Beschwerden und dem Gefuhl, durch den
Partner/die Partnerin unterstiitzt zu werden. So fuhlen sich in erster Linie digjenigen mit we-
nig (n=15) und Uberdurchschnittlich vielen Beschwerden (n=99) durch ihre Partner/innen un-
terstitzt (n=10/66,7% zu n=52/52,5%), wahrend dies bei denjenigen mit durchschnittlichen
Beschwerden (n=56) seltener der Fall ist (n=18/32,1%).

Probandinnen ohne Kinder (n=41) erhalten mehr Unterstitzung durch den Partner
(n=37/90,2%) as Probandinnen mit Kindern (n=34/72,3%). Eine Unterstiitzung durch den
Partner/die Partnerin fuhrt nicht automatisch zu einer hheren Zufriedenheit mit der Partner-
schaft. Zwar weist die Zufriedenheit mit der Partnerschaft einen hohen Zusammenhang mit
einer Unterstitzung durch die Partnerschaft auf (x2=42,082; p= .001), dennoch fuhlen sich
38,7% (n=12) derjenigen, die mit ihrer Partnerschaft nur unterdurchschnittlich zufrieden sind

(n=31), trotzdem von ihrem Partner unterstiitzt.

% vgl. Kapitel Soziodemographik
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94 Unter stlitzung durch die Familie und L ebenssituation

Insbesondere fr alleinstehende Frauen ist eine Unterstiitzung durch die Herkunftsfamilien ein
wichtiger, in mehrfacher Hinsicht stabilisierender Faktor. Im qualitativen Teil unserer Studie
haben wir beschrieben, dass Familienangehorige finanziell, emotional und pflegend tétig sind.
In der vorliegenden Studie haben wir diesbeziglich nur zwei signifikante Zusammenhéange

gefunden, die jedoch die Ergebnisse der qualitativen Studie stitzen.

Unterstitzung durch die Herkunftsfamilie korreliert signifikant mit der Einnahme von ART.
Ein deutlicher, wenn auch nicht signifikanter Zusammenhang besteht zudem zu einer chroni-

schen Erkrankung/ Behinderung:

Tab. 18 Unterstitzung durch die Familie und L ebenssituation
Unter stitzung dur ch die Familie Chi? Signifikanz
mit ...

Antirterovirale Therapie 6,011 .014*
Chron. Erkrankung / Behinderung 3,752 .053

**= hochsignifikant p< .001; *= signifikant p< .05

Uber die Halfte der Frauen, die antiretrovirale Medikamente einnehmen (n=136), fiihit sich
durch Verwandte unterstiitzt (n=74/54,4%). Dies mag darauf zurlckzufthren sein, dass die
Aufnahme einer ART, wie wir bereits aus der qualitativen Studie wissen, haufig mit einem

Outing im engeren Familien- und Bekanntenkreis einhergeht.

Wir haben unsere Probandinnen auch gefragt, ob neben der HIV-Infektion weitere chronische
Erkrankungen bzw. Behinderungen vorliegen. Dies haben 56 (30,3%) Frauen bejaht. Hier
wurden eine ganze Reihe von Erkrankungen und Behinderungen angegeben, insbesondere
Hepatitis C (24/n=56) und Hepatitis A und B, aber auch Herz-Kreidauf-Erkrankungen, Aller-
gien, Brustkrebs usw. Fast zwei Drittel (60,7%/n=34) der betroffenen Frauen bauen auf die
Unterstitzung durch ihre Herkunftsfamilien, wahrend in der Gruppe der Frauen ohne zusatz-
liche chronische Erkrankung/Behinderung weniger als die Halfte (45,1%/55/n=122) mit der
familigren Unterstiitzung zufrieden ist. Folglich fuhrt ein schlechter Gesundheitszustand bzw.
eine grofRere Bedurftigkeit zu einer besseren Unterstiitzung durch die Herkunftsfamilie.

Obwohl der Zusammenhang von familidrer Unterstitzung und chronischer Erkran-
kung/Behinderung bei einer Irrtumswahrscheinlichkeit von 5,3% nicht eindeutig signifikant

ist, wird doch deutlich, dass bei fortgeschrittenem Krankheitszustand die Bereitschaft zur Un-
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terstitzung tendenziell zunimmt. Dieses Ergebnis wird auch durch den signifikanten Zusam-
menhang zwischen der Unterstiitzung durch die Familie und der ART-Behandlung untermau-

ert.

9.5 Unterstlitzung durch Freunde und L ebenssituation

Auch Freunde und Bekannte gehtren zum wichtigen Unterstitzerkreis unserer Probandinnen.
Allerdings waren sie in der qualitativen Studie wesentlich weniger relevant als Partner/innen

und Mitglieder der Herkunftsfamilie.

Dabel korreliert Unterstiitzung durch Freunde signifikant mit einem Freundeskreis aus tber-

wiegend infizierten Personen, mit naturheilkundlicher Behandlung und dem Bildungsstand

der Frauen.

Tab. 19 Unterstlitzung durch Freunde und L ebenssituation
Unter stiitzung dur ch Freunde Chi2 Signifikanz
mit ...

HIV-infizierter Freundeskreis 19,593 .001**
Naturheilkundliche Behandlung 13,325 .001**
Schulbildung 4,830 .028*
Antiretrovirale Therapie 5,195 .023*
Wechsel der M edikamente 6,164 .046*

**= hochsignifikant p< .001; *= signifikant p< .05
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Probandinnen mit einem Freundeskreis, der sich Uberwiegend aus ebenfalls infizierten Perso-
nen zusammensetzt (n=104), fuhlen sich eher von ihren Freunden unterstitzt (n=70/67,3%)
as Probandinnen, deren Freundeskreis vorwiegend aus Nichtinfizierten besteht
(28/34,6%/n=81). Bereits im Kapitel zu Compliance/ Adhérenz hat sich gezeigt, dass es sich
bei Probandinnen, deren Freunde ebenfalls HIV-infiziert sind, zumeist um Frauen handelt, die
schon lange krank sind und deren Gesundheitszustand kritisch ist. Dies erklart auch den Zu-
sammenhang mit naturheilkundlicher Behandlung und héufigem Wechsel der antiretroviralen
Medikamente. So préferieren Probandinnen mit Uber-wiegend HIV-infiziertem Freundeskreis
eine naturheilkundliche Behandlung (p= .001) und wechseln haufiger die Medikation (p=
.017). Folglich fuhlen sich digenigen, die sich einer naturheilkundlichen Behandlung unter-
ziehen (n=72), eher durch ihren Freundeskreis unterstitzt (n= 50/69,4%) als digjenigen, die
auf diesem Gebiet keine Erfahrung haben (46/41,8% von n=110). Ferner geben digjenigen,
die dreimal oder 6fter ihre Medikamente gewechselt haben (n=15), mehr Unterstiitzung durch
den Freundeskreis an (n=12/80%) als digienigen, die nur einmal gewechselt haben (25/45,5%

von n=55).

Ferner konnte auch zwischen der Schulbildung und der Unterstiitzung durch Freunde ein sig-
nifikanter Zusammenhang festgestellt werden. Frauen mit hdherer Bildung (n=64) fuhlen sich
demnach eher von ihren Freunden unterstiitzt (41/64,1%) a's Frauen mit niedrigem Bildungs-
grad (57/47,1% von n=121). Die Tatsache, dass Frauen mit hdherer Bildung sich eher von
ihren Freunden unterstutzt fuhlen als andere, weist darauf hin, dass sie Uber andere Formen
der Kommunikation verfiigen und sich mit der Thematik intensiver auseinandergesetzt haben.
Diese Annahme wird auch durch den Zusammenhang zwischen naturheilkundlicher Behand-
lung und hoherer Schulbildung gestiitzt (x> 4,865; p= .027). Der Schritt neben der schulme-
dizinischen auch eine naturheilkundliche Behandlung einzugehen, setzt nicht nur eine intensi-
ve Auseinanderssetzung mit der Thematik, sondern auch ein aktives Hilfesuchverhaten vor-
aus.
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9.6 Psychother apeutische Unter stlitzung und L ebenssituation

Bei der Variable ,, Unterstiitzung durch den Psychotherapeuten/die Therapeutin® muss beriick-
sichtigt werden, dass nicht danach gefragt wurde, ob eine therapeutische Behandlung in An-
spruch genommen wurde, sondern danach, wie deren Unterstiitzung subjektiv eingeschétzt
wird. Demnach spiegelt der Antell der Probandinnen, die sich durch eine Psychotherapie un-
terstitzt fuhlen, nicht automatisch die Gesamtheit derer wieder, die eine Psychotherapie in

Anspruch nehmen.

Die Unterstitzung durch den Psychotherapeuten /die Therapeutin korreliert signifikant mit
naturheilkundlicher Behandlung sowie der Anzahl und Intensitét allgemeiner Beschwerden.
Schon im Kapitel Compliance/Adhdrenz war aufgefallen, dass sich vor allem gesundheitlich
stérker belastete Probandinnen durch Psychotherapie unterstiitzt fuhlten.

Tab. 20 Psychotherapeutische Unter stiitzung und L ebenssituation
Zusammenhang zwischen Unter stiitzung Chiz Signifikanz
durch Psychotherapie und...

Naturheilkundliche Behandlung 11,346 .001
Allgemeine Beschwer den 9,631 .008
Uberwiegend HIV-infizierter Freundeskreis 4,717 .030
Verspéatete M edikamenteneinnahme 4,271 .039
HI1V-spezifisches Engagement 4,143 .042
HI1V-spezifische Beschwer den 6,347 .042

**= hochsignifikant p< .001; *= signifikant p< .05

So fuhlen sich 26,8% (26) der Probandinnen mit hohem (n=97) und 10,9% (6) derjenigen mit
mittlerem Beschwerdescore (n=55) durch Psychotherapie unterstiitzt. Keine der Probandinnen
mit unterdurchschnittlichem Beschwerdescore gab an, sich durch einen Psychotherapeuten
oder eine Therapeutin unterstiitzt zu fuhlen. Auch digjenigen mit hoher (n=86) und mittlerer
(n=72) Belastung durch HIV-spezifische Beschwerden fihlen sich zu einem Viertel
(24,4%/n=21) bzw. zu einem Funftel (18,1%/n=13) durch eine Psychotherapie unterstitzt,

hingegen keine einzige Probandin mit geringer oder gar keiner Belastung.

Auch Probandinnen in naturheilkundlicher Behandlung (n=70) fuhlen sich eher vom Psycho-
therapeuten/der Therapeutin unterstiitzt (22/31,4%) als Frauen, die sich nicht naturheilkund-
lich behandeln lassen (12/11,1% von n=108). Der eindeutige Zusammenhang zwischen Psy-
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chotherapie und naturheilkundlicher Medizin ist auch als Ausdruck einer intensiveren Ausei-
nandersetzung mit der Infektion zu bewerten, denn sowohl die Aufnahme einer Psychothera-
pie als auch die Suche nach einer ART begleitenden naturheilkundlichen Behandlung kénnte
als Copingstrategie gedeutet werden. Je mehr die Frauen sich um ,,sich kimmern®, desto eher
werden solche Angebote aktiv in Anspruch genommen. Zudem kann ein Prozess der Ausei-
nandersetzung mit der Krankheit - z.B. innerhalb einer Psychotherapie zu einem veranderten

Hilfesuchverhalten fuhren.

Weiterhin besteht ein signifikanter Zusammenhang zwischen psychotherapeutischer Unter-
stutzung und Freundeskreis: Von den Probandinnen mit einem ebenfalls HIV-infizierten
Freundeskreis (n=103) empfindet ein Viertel (25/24,3%) eine Psychotherapie als Unterstiit-
zung. Von den anderen (n=78) empfinden nur 9 (11,5%) die Therapie als hilfreich. Auch hier
existiert ein reziprokes Verhaltnis zwischen Therapie und Freundeskreis: Einerseits werden
Frauen, die sich im HIV-Kontext bewegen und daher mehr Kontakt zu HIV-Infizierten haben,
aufgrund des Informations- und Gespréachsaustausches eher zur Aufnahme einer Therapie
neigen. Andererseits ist es wahrscheinlich, dass Frauen in der Therapie darin bestérkt werden,

Unterstitzungsformen innerhalb des HIV-Bereichs in Anspruch zu nehmen.

Unterstiitzung durch Psychotherapie weist zudem einen signifikanten Zusammenhang mit
dem Engagement im AIDS-Bereich auf: Die Halfte (50%/n=17) aller befragten Frauen, die
angaben, sich durch Therapie unterstiitzt zu fuhlen (n=34), engagieren sich im AIDS-Bereich.
Demgegenuber engagiert sich nur ein Drittel (31,3%/n=42) derjenigen, die keine Therapie
machen (n=134). Ferner korreliert ein Engagement im AIDS-Bereich hoch mit einem Uber-
wiegend HIV-infizierten Freundeskreis (x’= 28,468; p= .001), der seinerseits mit naturheil-
kundlicher Behandlung korreliert (x’= 18,018; p= .001). Wahrscheinlich handelt es sich auch
hierbei um eine aktive Copingstrategie, die durch eine naturkundliche Behandlung bzw. The-
rapie noch verstarkt wird. Diese Ergebnisse veranschaulichen, dass die Variablen Engagement
im AIDS-Bereich, HIV-infizierter Freundeskreis, heilpraktische Behandlung und Psychothe-
rapie eng zusammenhangen. Offenbar verfugt diese Gruppe von Probandinnen Uber besonders

aktive, von Auseinandersetzung und Informiertheit gepragte Copingstrategie.

Ein weiterer signifikanter Zusammenhang existiert zwischen Therapie und Compliance. Auf
den ersten Blick erscheint dieses Ergebnis paradox, denn digjenigen, die sich durch Psycho-

therapie unterstitzt fuhlen (n=27), neigen eher zu verspéteter Medikamenteneinnahme
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(24/88,9%) als Probandinnen, die keine Psychotherapie machen (74/69,2%/n=107). Eigentlich
hétte man doch erwartet, dass die Betreuung durch einen Therapeuten/eine Therapeutin die
Compliance verbessert. Wahrscheinlich schaffen Probandinnen, die keine Therapie machen,
eine bessere Compliance, weil ihre Lebenssituation und ihre Gesundheit stabiler sind und mit

einer hoheren Selbstwirksamkeit einhergehen.

9.7 AIDS-Hilfeund L ebenssituation

Mit 65 Nennungen (35,1%) rangiert die Aidshilfe bei den Probandinnen als wichtigste institu-
tionelle Unterstiitzungsform gleich hinter den behandelnden Arzten. Allerdings hatten weit
mehr Probandinnen Kontakt zur AIDS-Hilfe.

Insgesamt 116 Probandinnen (62,7%) gaben an, aktuellen Kontakt zur AIDS-Hilfe zu haben.
Knapp ein Funftel (34/18,3%) hat seit Uber einem Jahr keinen Kontakt mehr und Uber 15,7%
(n=29) hatten noch nie Kontakt zu einer Al DSHiIfelE.|

Die Grinde dafir, keinen Kontakt zu einer AIDS-Hilfe (mehr) zu haben, sind vielféiltiglz.|
Bel der Bewdltigung einer bedrohlichen Erkrankung spielt Verdrangung eine nicht zu unter-
schétzende und z.T. sehr wichtige RoIIeIE.I Deshalb ist es nicht weiter verwunderlich, dass
héufig der Unwille, sich stdndig mit der Problematik zu konfrontieren, genannt wurde (23
Nennungen). Fur sechs Frauen, die ihre Infektion wohl nicht oder nur im engsten Umfeld be-
kannt gemacht hatten, war die Angst, erkannt zu werden, Hintergrund fir den Kontaktab-

bruch.

In einigen wenigen Falen wurde aber auch Kritik an der AIDS-Hilfe formuliert: Fir sieben
Frauen war ein in ihren Augen mangelndes Angebot fir Frauen ausschlaggebend. Zehn Frau-
en storten sich an der homosexuellen Présenz, und drei beklagten ein unzureichendes Angebot
fur heterosexuelle Menschen.

Von den 116 Frauen, die derzeit Kontakt zur AIDS-Hilfe haben, fuhlt sich etwas Uber die
Halfte (55,2%, n=48) auch von dieser unterstiitzt. Insgesamt jedoch halten 65 Probandinnen

1% sechs Probandinnen (3,2%) machten hierzu keine Angaben
137 Mehrfachnennungen waren maglich
138 5iehe hierzu Phillip, a.a.O.
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die AIDS-Hilfe fur eine wichtige Einrichtung, bei der sie Unterstiitzung finden, d.h. dass 17
Probandinnen, die zur Zeit gar keinen Kontakt haben, die AIDS-Hilfe trotzdem weiterhin als
Unterstiitzung empfinden. Dieses Ergebnis deutete sich bereits in der qualitativen Studie an:
Selbst wenn aus unterschiedlichen Grinden kein Kontakt (mehr) zur AIDS-Hilfe besteht, hat
diese doch einen hohen Stellenwert und vermittelt individuell das Gefihl, unterstitzt zu wer-

den.

Tab. 21 Unterstutzung durch die AIDS-Hilfe und L ebenssituation
Unter stiitzung durch AIDS-Hilfe mit... Chiz Signifikanz
Kontakt AIDS-Hilfe 49,303 .001
Freundeskreis 11,868 .001
Engagement 9,550 .002
Allgemeine Beschwer den 6,813 .033
Hepatitis 4,577 .032
Wohnsituation 3,669 .055
Sozialhilfe 3,606 .058

**= hochsignifikant p< .001; *= signifikant p< .05

Frauen, deren Freunde ebenfalls HIV-infiziert sind, sehen die AIDS-Hilfe eher als Unterstit-
zung. 46,6% (48) der Probandinnen mit vorwiegend infiziertem Freundeskreis (n=103) fuhlen
sich durch die AIDS-Hilfe unterstitzt, bei den Frauen, deren Freundeskreis wenig mit HIV zu
tun hat (n=78), fuhlt sich hingegen nur ein Funftel (21,8%/n= 17) unterstutzt. Nattrlich haben
HIV-infizierte Frauen, die sich viel im AIDS-Hilfe-Kontext bewegen, auch eher infizierte
Freunde und fihlen sich deshalb im AIDS-Hilfe-Bereich integriert und unterstiitzt.

Auch digjenigen, die sich im AIDS-Bereich engagieren (n=59), fuhlen sich personlich von der
AIDS-Hilfe eher unterstitzt (31/52,5%) als digenigen, die sich nicht engagieren
(31/28,4%/n=31). Allerdings gibt fast die Halfte (28/47,5%) der engagierten Probandinnen an,
sich nicht durch die AIDS-Hilfe unterstiitzt zu fuhlen. Bereits in der qualitativen Studie er-
schien das Verhdltnis zur AIDS-Hilfe gerade bei den ehrenamtlich engagierten bzw. ange-
stellten Probandinnen ambivalent. Hier kommen sicherlich verschiedene Aspekte zum tragen.
Wenn am Arbeitsplatz personliche und professionelle Erwartungen vermischt werden, kann
eine emotionale Nahe entstehen, die leicht dazu fuhrt, dass man Konflikte zu personlich
nimmt und viel stérker unter ihnen leidet. Hinzu kommt eine V erschlechterung der Arbeitsbe-
dingungen in den letzten Jahren, da Mittelkiirzungen Zeitdruck, Uberarbeitung und Geldman-
gel nach sich ziehen. Eine Situation, die sich auch auf das Betriebsklima negativ auswirken
kann. Alle Probandinnen der qualitativen Erhebungsphase, die im AIDS-Bereich tétig waren,
schilderten ihren Berufsalltag a's sehr anstrengend (z.B. XX29U). Immerhin sind 16 Proban-
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dinnen (8,6%) der quantitativen Erhebung als hauptamtliche, weitere 35 (18,9%) als ehren-
amtliche Mitarbeiterinnen in AIDS-Hilfen tétig.

Wie schon bei der Darstellung der Zusammenhange zwischen Beschwerden und sozialer Situ-
ation deutlich wurde, wird die AIDS-Hilfe eher von Frauen mit vielen und starken Beschwer-
den frequentiert Auch bei der Beurteilung der AIDS-Hilfe spielt der Gesundheitszustand
eine Rolle. So fuihlen sich digenigen mit einem hohen allgemeinen Beschwerdenscore (n=97)
Zu 41,2% (n=40) durch die AIDS-Hilfe unterstiitzt, digenigen im mittleren Bereich (n=55) zu
einem Drittel (34,5% (19)) und digjenigen mit wenig Beschwerden (n=15) nur zu 6,7%. Auch
Probandinnen, die eine Hepatitis C haben (n= 53, da nicht ale eine Angabe hierzu machten)
und denen es demnach besonders schlecht geht, gaben zu 47% (25) eine positive Unterstit-
zung durch die AIDS-Hilfe an. Demgegentber fuhlen sich lediglich 30,4% (38) der Proban-
dinnen ohne Hepatitis C (n=125) von der AIDS-Hilfe positiv unterstiitzt.

Eher Tendenzen as deutliche Zusammenhange zeigen sich hinsichtlich der Wohnsituation
und dem Bezug von Sozialhilfe. Alleinwohnende (n=97) fuhlen sich eher (41/42,3%) durch
die AIDS-Hilfe unterstiitzt als nicht aleinwohnende Probandinnen (24/28,6%/n=84).

Soziahilfeempfangerinnen (n=54) fuhlen sich durch die AIDS-Hilfe tendenziell besser
(25/46,3%) unterstiitzt als Probandinnen, die keine Sozialhilfe beziehen (40/31,5% von n=
127). Bereits bei der Darstellung der Zusammenhange zwischen Zufriedenheit mit der finan-
ziellen Situation und Merkmalen des sozialen Umfeldes wurde deutlich, dass finanziell
schlechter gestellte Frauen offenbar eher Kontakt zur AIDS-Hilfe haben.

9.8 Unterstiitzung durch Arzte und L ebenssituation

Ein deutlicher Zusammenhang existiert zwischen Beschwerden und Bewertung der arztlichen
Betreuung. Dies ist jedoch auch der einzige Zusammenhang, der gefunden wurde. Offenbar
wird die Unterstiitzung durch den Arzt/ die Arztin von allen sozialen Gruppen gleichermalen

empfunden.

139

vgl. Kapitel 7
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Tab. 22 Unterstiitzung durch Arzte und L ebenssituation
Unterstiitzung durch die arztliche Chiz Signifikanz
Betreuung mit ...

Nebenwirkungen 6,618 0.37*

**= hochsignifikant p< .001; *= signifikant p< .05

Vermutlich l&sst sich der Zusammenhang von Nebenwirkungen und positiver Bewertung der
medizinische Betreuung damit erklaren, dass sich das Verhdtnis zum Arzt/zur Arztin durch
eingehende Betreuung intensiviert. Je stérker die Nebenwirkungen, desto mehr Gespréche,
Behandlungsangebote und Praxisbesuche werden erforderlich, was zu einer stérkeren Bin-
dung an den Arzt/die Arztin fuhrt. Wahrend von den Probandinnen mit wenig Nebenwirkun-
gen (n=62) nur ein Finftel (13/21%) in den letzten drei Monaten mehr as viermal einen Arzt
aufsuchte, waren es bel den Frauen mit vielen Nebenwirkungen (n=39) 43,6% (17). Von den-
jenigen mit einem hohen Nebenwirkungsscore (n=40) fuhlen sich 82,5% (33) durch ihren
Arzt/ ihre Arztin unterstiitzt, von denen im mittleren Bereich (n=79) sind es 65,8% (52) und

von denjenigen mit wenig Nebenwirkungen (n=62) nur 58,1% (36).
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9.9 Zusammenfassung

Am héaufigsten fiihlen sich die Probandinnen von ihrem Arzt bzw. ihrer Arztin unterstiitzt.
Auch die AIDS-Hilfe spielt as ingtitutionelle Unterstiitzungsform eine wesentliche Rolle.
Ansonsten Uberwiegen personliche Unterstiitzung durch Freunde, Partner oder Familienange-
hoérige, wobei sich hier die Probandinnen am stérksten von ihren Freundinnen unterstiitzt fuh-

len.

Bei der Darstellung der verschiedenen Unterstitzungsformen wurden folgende Zusammen-
hénge deutlich:

Der Uberwiegende Teil der Probandinnen mit Partner/in fihit sich auch von diesem/dieser
unterstiitzt, insbesondere dann, wenn sie mit ihrem Partner/ihrer Partnerin zusammen wohnen

und auch sexuelle Kontakte zu diesem/ dieser pflegen.

Hinsichtlich der Familie kann festgehalten werden, dass sich Probandinnen mit einem
schlechteren Gesundheitszustand, vor allem digenigen, die sich einer ART-Behandlung un-
terziehen, tendenziell aber auch solche mit chronischen Erkrankungen/Behinderungen von
ihrer Familie eher unterstiitzt flihlen. GrofRere Bedurftigkeit geht anscheinend mit mehr Unter-

stitzung einher.

Von Freunden unterstiitzt werden vor alem Probandinnen, die einen hoheren Bildungsgrad
aufweisen, sich naturheilkundlich behandeln lassen und deren Freundeskreis Giberwiegend aus
HIV-Infizierten besteht. Aktive Copingstrategien (Austausch mit anderen HIV-Infizierten,
Behandlung durch Heilpraktiker) sowie ein hdherer Bildungsstand scheinen mit einer grofe-
ren Unterstitzung durch den Freundeskreis einherzugehen. Probandinnen mit hohem Bil-
dungsgrad, die sich sowohl im Freundeskreis als auch beim Heilpraktiker/ bei einer Heilprak-
tikerin vermehrt mit sich und ihrer Infektion auseinandersetzen, werden zugleich eher von

ihren Freunden/innen unterstiitzt.

Auch bezlglich der Aufnahme einer Psychotherapie konnten Zusammenhange mit einer na-
turheilkundlichen Behandlung und dem Freundeskreis festgestellt werden. Wer sich na
turheilkundlich behandeln lasst und Kontakte zu HIV-Infizierten hat, nimmt auch eher eine
Psychotherapie in Anspruch. Ferner tendieren Probandinnen, die sich in der AIDS-Hilfe en-

gagieren, haufiger dazu, eine Psychotherapie zu beginnen. Darliber hinaus begeben sich auch
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Frauen mit problematischer Compliance und schlechtem Gesundheitszustand in Therapie.
Offenbar motivieren intensive Selbstreflexion sowie schlechte korperliche Verfassung zur

Aufnahme einer Therapie.

Dies spiegelt sich auch bei der Bewertung der AIDS-Hilfe wider: Durch die AIDS-Hilfe un-
terstutzt fUhlen sich vor allem Frauen, die sich im HIV-Kontext bewegen, sich dort engagie-
ren und zusétzlich durch eine Hepatitis C belastet sind.

Wie eng Gesundheitszustand und Unterstiitzungsform zusammenhangen, zeigt sich auch bel
der Bewertung der &rztlichen Betreuung. Je stérker Probandinnen unter Beschwerden leiden,

desto eher filhlen sie sich von ihrem Arzt/ihrer Arztin unterstiitzt.

Insgesamt sind also drei Faktoren entscheidend dafir, ob und von wem sich die Frauen unter-
stutzt fuhlen:

Am deutlichsten konnte der Zusammenhang zwischen Unterstiitzung und korperlicher Befind-
lichkeit herausgearbeitet werden. Je kranker die Frauen, desto mehr fihlen sie sich von ihrer
Familie, von ihrem Therapeuten/ihrer Therapeutin, ihrem Arzt/ihrer Arztin oder der AIDS-
Hilfe unterstitzt. Dies hangt damit zusammen, dass grof3ere Bedurftigkeit zu haufigeren Be-
suchen, regelmalsigem Austausch und somit zu einer intensiveren Beziehung zu den entspre-

chenden Personen flhrt.

Eine wesentliche Rolle spielt au3erdem die Auselnandersetzung der Frauen mit sich und ihrer
Infektion: Je mehr die Frauen sich mit ihrer Gesundheit bzw. Krankheit beschaftigen, desto
eher fihlen sie sich unterstiitzt. Indikatoren fir einen hohen Grad an Auseinandersetzung sind
Bildungsstand und Copingstrategien wie Engagement bei der AIDS-Hilfe, Kontakte zu ande-
ren HIV-Infizierten oder die Suche nach alternativen Wegen zur Verbesserung der Gesamtbe-
findlichkeit, die sich in der Konsultation von naturheilkundlichen Angeboten oder der Auf-

nahme einer Psychotherapie aul3ert.
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10 Zusammenfassung und Schlussfolger ungen

Der Abschlussbericht der zweiten, quantitativen Studienphase des Projektes ,, Einfluss mediz-
nischer Therapiefortschritte auf die Lebens- und Handlungsper spektiven von Frauen mit HIV
und AIDS' untersucht, wie sich die Lebensverhdltnisse und —perspektiven von HIV-
infizierten Frauen in Deutschland durch die Einflhrung der Kombinationstherapien (ART) im
Jahr 1996 und die Entwicklung einer HIV-spezifischen Schwangerschaftsvorsorge seit Mitte
der 90er Jahre verandert haben.

Auf der Basis der Ergebnisse der ersten, qualitativen Studienphase (FraunelLeben I; N=41),
vorgelegt im Herbst 2002, wurde ein umfangreicher (teil-)standardisierter Fragebogen entwi-
ckelt (siehe Anhang), der die Themen Soziographik, Test und Infektionsweg, Gesundheit, an-
tiretrovirale Therapie (ART), medizinische Betreuung, Drogenkonsum, psychosoziale Unter-
stitzung, Lebenszufriedenheit und Lebensgefiihl, Selbsteinschatzung der personlichen Res-

sourcen, Sexualitat, sowie Schwanger schaft und Kinderwunsch umfasst.

Die Erhebung erfolgte in erster Linie Uber Schwerpunktpraxen und —ambulanzen und Uber
Einrichtungen der psychosozialen Betreuung im AIDS-Hilfe-Sektor. Insgesamt wurden Uber
1.500 Fragebdgen zur Verteilung gegeben. Der Rucklauf lag bel 191 Fragebdgen, von denen
185 die in die Auswertung einbezogen werden konnten.

Im Grof3en und Ganzen konnten die Ergebnisse unserer qualitativen Untersuchung bestétigt
werden. Im Folgenden werden einige Schwerpunkte dieser Untersuchung zusammenfassend
dargestellt.
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10.1 Zur beruflichert(ﬂnd finanzidlen Situation HIV-infizierter Frauen
in Deutschland

Der Eindruck der qualitativen Erhebung, dass HIV-infizierte Frauen in Deutschland in sozial
schwierigen Verhdtnissen leben, hat sich verfestigt. Weniger as die Hélfte der befragten
Probandinnen war zum Zeitpunkt der Erhebung erwerbstétig, nur ein Finftel 1ebte ausschlief3-
lich von einem eigenen Einkommen. Ein Drittel erhielt eine Erwerbsunféhigkeitsrente, ein
weiteres Drittel Sozialhilfe. Die Haushaltseinkommen waren dementsprechend niedrig, rund
40% hatten Einkinfte bis maximal 750 Euro monatlich. Hintergriinde hierfir liegen in den
vielfach briichigen Biographien HIV-infizierter Frauen in Deutschland. Die Briiche stehen im
Zusammenhang mit HIV und/oder Drogenkonsum und ereigneten sich in einem Lebensalter,
in dem eigentlich eine berufliche Ausbildung im Vordergrund stehen sollte. 44% der Proban-

dinnen unserer Studie waren junger als 25 Jahre als sie ihr positives Testergebnis erfuhren.

Die berufliche Situation der Probandinnen ist prekér, insbesondere gemessen an ihren Uber-
durchschnittlich guten Bildungsabschliissen. Uber 70% der nichterwerbstétigen Probandinnen
sind mit dieser Situation unzufrieden. Sowohl die Zufriedenheit der Probandinnen mit ihrer
beruflichen Situation als auch mit ihrer finanziellen Lage ist damit deutlich niedriger alsim
Durchschnitt der weiblichen Bevolkerung. Die Unzufriedenheit mit der beruflichen und fi-
nanziellen Situation wirkt sich insgesamt negativ auf die Lebenszufriedenheit aus und geht

Uberdies einher mit einem hohen Mal3 an Hoffnungsl osigkeit.

Eine erfolgreiche Copingstrategie im Umgang mit dieser beruflichen Misere scheint fir einige
Frauen das Ausweichen auf ein ehrenamtliches Engagement oder personliche Interessen zu
sein, die dann eine dhnliche Rolle im Leben einnehmen kdnnen, wie eine Erwerbstétigkeit.

Allerdings verbessert sich dadurch die finanzielle Situation nicht.

10A ufgrund fehlender vergleichbarer Studien konnten wir die Situation HIV-infizierter Frauen nicht mit der
betroffener (auch heterosexuell orientierter) Manner in Beziehung setzen.
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Wie hat sich die berufliche und finanzielle Stuation HIV/AIDS-betroffener Frauen vor dem
Hintergrund der mediz nischen Therapiefortschritte veréandert?

Die berufliche und finanzielle Situation HIV-positiver Frauen hat sich auch vor dem Hinter-
grund der medizinischen Therapiefortschritte weiter verschlechtert. Dies ist natiirlich auch der
allgemeinen wirtschaftlichen Lage geschuldet. HIV- und AIDS- spezifische Briche im Le-
benslauf und Krankheitsphasen erschwerten den Aufbau von beruflichen Karrieren vieler
HIV-infizierter Frauen. Auch die Vereinbarkeit von Beruf und komplexen Therapieregimen
erscheint schwierig und belastend. Zusétzlich fuhrt die immer noch ubliche Verheimlichung

der HIV-Infektion zu Abgrenzung, Isolation und zu Schwierigkeiten mit der Compliance.

HIV-infizierte Frauen sind chronisch kranke Frauen mit vielféltigen Belastungen. Sie brau-

chen entsprechend auf sie zugeschnittene Mal3nahmen zur beruflichen (Re)integration.

10.2 Das soziale Umfeld HIV-infizierter Frauen in Deutschland

Auffallig ist der hohe Antell alleinstehender Frauen unter den Probandinnen, etwa die Hélfte
hat keine Partnerschaft und lebt allein. Damit fehlt ihnen die wichtigste Unterstiitzungsres-
source, denn Frauen mit Partnerschaft fuhlen sich von ihren Partner/innen in Bezug auf ihre
HIV-Infektion am Besten unterstiitzt. Probandinnen, die in Partnerschaft leben, sind mit die-
ser durchschnittlich zufrieden. Damit sind sie in diesem Punkt mit der weiblichen Allgemein-

bevolkerung vergleichbar.

Von den 56 Probandinnen mit Kindern unter 18 Jahren leben nur 36 (64%) mit ihren Kindern
zusammen. FUr die Fremdunterbringung der Kinder waren z.T. HIV- und drogenspezifische
Grinde ausschlaggebend. Nach der Einfuhrung der medizinischen Standards zur Verminde-
rung des Risikos der vertikalen Transmission hat keine der Probandinnen mehr ein HIV-
infiziertes Kind zur Welt gebracht.

Die Zufriedenheit mit dem Verhdtnis zu den eigenen Kindern ist bei den Probandinnen, diein
einer Partnerschaft leben, hoher, als bei Alleinerziehenden. Auch eine Unterstiitzung durch
die Herkunftsfamilie wirkt sich foérderlich auf die Zufriedenheit mit dem Verhétnis zu den

eigenen Kindern aus. Alleinerziehende Probandinnen ohne Rickhalt in der Herkunftsfamilie
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beklagen einen Mangel an Unterstiitzung, der eigentlich nur durch institutionelle Angebote

ausgeglichen werden kdnnte.

Dass das Verhdltnis zu Freunden und Bekannten dann schwierig werden kann, wenn Krank-
heitssymptome und Nebenwirkungen den Aktionsradius einschranken, hatten auch schon die
Probandinnen der qualitativen Studie berichtet. Hinzu kommt, dass viele HIV-infizierte Frau-
en ihren Freundes- und Bekanntenkreis nach einer Art ,,Zwiebel-system” organisieren. So
wird ein Teil Uberhaupt nicht eingeweiht, was die HIV-Infektion betrifft, andere wissen zwar
Bescheid, werden aber ,, geschont” und wenig mit den Auswirkungen von Nebenwirkungen
und Erkrankung konfrontiert. In vielen Féllen werden nur wenige ,, Auserwahlte” in das Leben
mit HIV inklusive entsprechender Belastungen eingeweiht. Insbesondere die beste Freundin
hat hier eine zentrale Rolle im unterstiitzenden sozialen Umfeld. Besteht ein Freundeskreis
Uberwiegend aus ebenfalls HIV-infizierten Personen, wird dieser insgesamt al's sehr unterstit-
zend erlebt.

Insbesondere Probandinnen mittleren Alters (zwischen 30 und 49 Jahren) sind mit ihrem
Freundes- und Bekanntenkreis unzufrieden. Ihre Lebenssituation unterscheidet sich wesent-
lich von der ihrer nichtinfizierten Altersgenossinnen. Sie sind vielfach stérker durch Be-
schwerden belastet, nicht erwerbstétig oder berentet. Lebensereignisse wie Erkrankung oder
Berentung werden dann al's besonders kritisch empfunden, wenn sie azyklisch zur ,, normalen®
Biographie auftreten. Diese as belastend und trennend empfundene Lebenssituation wirkt
sich negativ auf Beziehungen zu Freunden und Bekannten aus und kann in eine , totale” Isola

tion fuhren. In viden Féallen bleiben dann nur noch institutionelle K ontakte.

Probandinnen, die sich durch ihr enges familidres Umfeld unterstiitzt fihlen, sind insgesamt
zufriedener mit ihrem Freundeskreis. Auch hier spielt die Herkunftsfamilie eine wichtige Rol-

le.
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Wie stellen sich die sozialen Beziehungen HIV/AIDS-betroffener Frauen vor dem Hintergrund
der mediz nischen Therapiefortschritte heute dar?

Eine Normalisierung des Lebens mit HIV ist bisher kaum zu erkennen. Wir missen an dieser
Stelle bestatigen, was wir bereits als Ergebnis der qualitativen Studie konstatierten: Die Erfah-
rung der Therapierbarkeit hat zwar die Einstellung betroffener Frauen veréndert, ihre gesund-
heitliche Situation stabilisiert und ihr Leben verlangert, in ihrem sozialen Umfeld hat sich in
Bezug auf das Leben mit HIV aber trotzdem kein offenerer Umgang herausgebildet. Viele
Frauen verheimlichen die Tatsache, HIV- infiziert zu sein, noch immer, auch vor nahen Fami-

lienangehdrigen und Freunden.

Informationskampagnen, die die Solidaritét mit den Betroffenen betonen, sind vor diesem
Hintergrund auch weiterhin von grof3er Bedeutung. Sie sollten noch konkreter an der Lebens-

situation der Betroffenen ansetzen und diese einbeziehen.

Insbesondere HIV-positive Frauen im mittleren Lebensalter (zwischen 30 und 49) erleben ihre
Lebenssituation als Ausgrenzung aus ihrem bisherigen sozialen Umfeld. Ein Grofdteil dieser
Frauen lebt allein und ohne tragfahiges soziales Netz. Hier sind Angebote der AIDS-Hilfen
besonders wichtig.

10.3 Zu Compliance/ Adhéarenz

Mitte der 90er Jahre wurden die Probleme der Patienten/innen bei der Bewdltigung der zu-
néchst sehr komplexen Therapieregime im Rahmen der ART (Compliance) zu einer zentralen

Fragestellung im Rahmen medizinischer und sozialwissenschaftlicher AIDS-Forschung.

Waéhrend bel anderen chronischen Erkrankungen in der Regel eine Compliance von 80% aus-
reichend ist, um den Erfolg der Therapie zu gewéhrleisten, sind bei einer antiretroviralen The-
rapie 95% gefordert. Wollen sie diesen Anspriichen geniigen, sehen sich HIV-Patienten/innen

oft mit extrem hohen Anforderungen konfrontiert.

Insgesamt wurden zum Thema Compliance 136 Probandinnen befragt, die zum Zeitpunkt der
Datenerhebung antiretrovirale Medikamente nahmen. Nur ein Finftel dieser Probandinnen

hatte in den letzten vier Wochen Uberhaupt keine Stérung der Compliance.
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Spitzenreiter bei den Nennungen der Stérungen war die verspatete Medikamenteneinnahme,
volliges Vergessen der Medikamente kam dagegen sehr viel seltener vor. Unsicherheit, ob
eine Medikamenteneinnahme bereits stattgefunden hat, wurde von einem Viertel (34) der
Probandinnen beschrieben. Von den 79 Probandinnen mit Erndhrungsrestriktionen bei der
Medikamenteneinnahme gab ein Viertel (19) an, diese ein- bis viermal in den letzten vier Wo-

chen nicht eingehalten zu haben.

Wir befragten die Probandinnen nach den Griinden fir eine Stérung ihrer Compliance. 25,7%
(35) nannten Ausschlafen, Freizeit, Urlaub als Grund fur Stérungen der Compliance. An
zweiter Stelle stand das Zusammensein mit Freunden oder Familie mit 18,4% (25), an dritter
Stelle die Arbeit mit 16,2% (22) und schliefdlich Drogen- oder Alkoholkonsum mit 14,7%.

Sowohl Ablenkung durch Anderungen der alltaglichen Routine als auch der Wunsch, die
HIV-Infektion geheim zu halten, sind Faktoren, die sich negativ auf die Compliance auswir-

ken kdnnen.

Offenbar spielen soziale Faktoren bel einer Stérung der Compliance eine erheblich groliere
Rolle as z. B die Beschaffenheit der Medikamente oder Nebenwirkungen. Auffallend ist, dass
das Zusammensein mit Freunden und Bekannten einen grof3eren Storfaktor darstellt als der
Kontakt mit Fremden.

Betrachtet man die Variablen zu Compliance-Stoérungen, so stellt man fest, dass insbesondere
das Vergessen der Medikamente und die ver spatete Einnahme, aber auch die Unsicherheit, ob

die Medikamente ber eits eingenommen wurden, miteinander im Zusammenhang stehen.

Die Nichteinhaltung der Erndhrungsempfehlungen hingegen weist erstaunlicherweise keiner-
lei Relation mit den anderen Stérungen der Compliance auf.

Migrantinnen félt es nach unseren Ergebnissen besonders schwer, die Erndhrungs-
vorschriften einzuhalten, die mit ihrer Medikation verbunden sind. Die Einnahme auf niich-
ternen Magen fallt 12 von 19 Probandinnen (63,2%) gleichermal3en schwer. Diese Faktoren

sollten bei der Abstimmung eines Therapieregimes berticksichtigt werden.

Zusammenhange finden sich auch zwischen haufiger verspateter Medikamenten-einnahme

und beruflichem Stress, ehrenamtlichem Engagement sowie psychischen Problemen. Offen-
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sichtlich ist ART fur Patienten/innen auch heute noch so aufwendig, dass sie sich nur schwer
mit beruflichem und ehrenamtlichem Engagement vereinbaren lasst. Grofsere Probleme mit
der Compliance haben auch digjenigen, die sich aufgrund psychischer Probleme in therapeuti-

scher Behandlung befinden, dhnlich wie regel méidige Konsumentinnen von Alkohol.

Ein weiterer Zusammenhang besteht zwischen dem Vergessen der Medikamente und dem
Einnehmen der Medikamente ohne Zeitvorgabe. Offenbar fordert eine feste Zeit-vorgabe eine

gute Compliance.

Die Unsicherheit, ob die Medikamente bereits eingenommen wurden, hangt mit der Anzahl
der Einnahmezeitpunkte zusammen. Probandinnen mit mehr als zwei Einnahmezeitpunkten

taglich haben in diesem Zusammenhang signifikant haufiger Probleme.

Zufriedenheit mit der érztlichen Betreuung

Insgesamt werden 94,3% (165) der Probandinnen speziell auf HIV behandelt.

Die Zufriedenheit mit der medizinischen Betreuung hangt von unterschiedlichen psychischen,
sozialen und gesundheitlichen Faktoren ab. So sind Probandinnen mit hoher Lebenszufrie-
denheit auch mit ihrer medizinischen Betreuung eher zufrieden. Ferner haben HIV -spezifische
und andere Beschwerden erheblich negative Auswirkungen auf die Zufriedenheit mit der me-
dizinischen Betreuung. Beispielsweise sind Probandinnen mit Hepatitis C, eine durch Be-
schwerden besonders belastete Gruppe, auch mit ihrer medizinischen Betreuung besonders

unzufrieden.

Zufriedenheit mit dem Verhaltnis zur/m behandelnden Arztin /Arzt

Die Zufriedenheit mit der medizinischen Betreuung steigt, wenn der Arzt oder die Arztin Fra-
gen beantwortet, auf die Patientin eingeht, ihr zuhort und sich Zeit nimmt. Positiv wirkt auch

eine gute Atmosphére in der Praxis.

Als unangenehm wird es empfunden, wenn das Verhaltnis zum Arzt oder zur Arztin distan-

ziert und ausschliefdlich sachlich strukturiert ist. Umgekehrt wird positiv herausgestellt, wenn
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die arztliche Betreuung auch psychische Aspekte umfasst. Unginstig wirkt sich aus, wenn
sich Patientinnen bei der Behandlung nicht auf gleicher ,, Augenhthe® fihlen. Wechselnde
Ansprechpartner/innen innerhalb einer Praxisgemeinschaft tragen ebenfalls zur Unzufrieden-
heit bei.

lhren behandelnden Arzten und Arztinnen stellen unsere Probandinnen ein fast sensationell
gutes Zeugnis aus. So ist es insgesamt erfreulich, dass fast alle Probandinnen ihren Arzt/ihre
Arztin fur kompetent halten das Gefiihl haben, dass ihnen zugehort wird, und sie ernst ge-
nommen werden. Fast alle bestdtigen, dass das therapeutische Vorgehen bel der Behandlung

gemeinsam besprochen wird.

Einige Aussagen zur medizinischen Betreuung weisen Zusammenhéange mit der pinktlichen
bzw. verspéteten Einnahme der Medikamente auf. So tendieren digjenigen, die das Verhdtnis
zu ihrem Arzt/ihrer Arztin als distanziert und sachlich schildern, signifikant haufiger dazu,
ihre antiretroviralen Medikamente verspéatet einzunehmen. Offenbar tragt die personliche An-
teilnahme des behandelnden Arztes/der Arztin dazu bei, dass eine regelmaRige Einnahme der
Medikamente eher akzeptiert und besser umgesetzt wird.
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Welche Zusammenhange bestehen zwischen der personlichen Lebenssituation HIV/AIDS
betroffener Frauen, ihrer psychischen Befindlichkeit und der Compliance/ Adhérenz?

Auch hier bestétigen unsere Ergebnisse im Wesentlichen die des qualitativen Tells. Insgesamt
haben Lebensverhaltnisse und psychische Befindlichkeit grof3en Einfluss auf die Compliance
HIV-positiver Frauen.

Im Leben HIV-infizierte Frauen, die weder Familienmitglieder noch Freunde und Arbeitskol-
legen ins Vertrauen gezogen haben, entstehen haufig problematische Situationen, in denen die
Compliance gefahrdet ist. Der Zwang zur heimlichen Einnahme der Medikamente erschwert
den Umgang mit einem komplexen Therapieregime und fuhrt moglicherweise sogar dazu,
dass Situationen vermieden werden, in denen ein offener Umgang nicht gewtnscht oder nicht

maoglich ist.

Ihren medizinischen Behandler/innen stellten unsere Probandinnen ein sensationell gutes
Zeugnis aus. Auf HIV-spezialsierte medizinische Betreuungsinstitutionen haben eine sehr
enge Bindung an ihre Klientel. Es ware wiinschenswert, wenn diese Umgangsweise auch zu-
kinftig erhalten bleiben konnte. Das Arzt-Patient-Verhaltnis hat in diesem Bereich einen sehr
grofRen Stellenwert und tragt mal3geblich zum Gelingen der medizinischen Therapie bei.

Es empfiehlt sich, sowohl die Einstellungen der betroffenen Personen als auch die soziaden
und beruflichen Lebensverhdtnisse in ein Therapiekonzept einzubeziehen. Darlber hinaus
sollten psychosoziale Betreuungseinrichtungen, z. B. AIDS-Hilfen, gemeinsam mit HIV-
Infizierten ein Konzept erarbeiten, um Umgangsweisen und Einstellungen bezlglich einer
Einbeziehung des (ndheren) sozialen Umfeldes allmahlich zu veréndern. BZgA, AIDS-Hilfen
und andere Organisationen sind gefordert, weiterhin intensiv an der Integration von HIV-
Infizierten im 6ffentlichen Bewusstsein zu arbeiten.
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104 Zur Unterstitzung HIV-infizierter Frauen in Deutschland

| nstitutionelle Unter stlitzung

Der Fragebogen enthielt auch Fragen, in welcher Weise sich Probandinnen von Personen des
sozialen Umfeldes und von Institutionen unterstitzt fihlen. Die Antwortkategorien enthielten
die Variablen, die sich in den qualitativen Interviews as wichtig erwiesen haben. Von den
insgesamt 14 verschiedenen Institutionen spielten in den Antworten unserer Probandinnen nur
zwel eine wesentliche Rolle: Die medizinische Betreuung und die AIDS-Hilfe. Alle anderen
Ingtitutionen inkl. der Drogenhilfeeinrichtungen, der Sozialamter, der Arbeitgeber und der
Kirchen, wurden nur von einem geringen Prozentsatz unserer Probandinnen angefiihrt. Dies
fanden wir insbesondere in Bezug auf zwel Institutionen tberraschend, zu denen ein Groftell
der Probandinnen Kontakt unterhdt: Drogenhilfeeinrichtungen und Sozialamter. HIV scheint
fur die meisten nicht direkt damit befassten Institutionen keine Thema zu sein, das in der

Betreuung der Klientel eine wesentliche Rolle spielt.

Da die medizinische Betreuung bereits im vorangegangen Punkt abgehandelt wurde, befassen
wir uns an dieser Stelle Uberwiegend mit dem Verhdtnis unserer Probandinnen zur AIDS-
Hilfe.

Probandinnen mit einem hohen Mal? an Beschwerden nehmen eher Kontakt zur AIDS-Hilfe
auf, weil sie sich dort angemessen unterstitzt fihlen und ihr Freundeskreis vorwiegend aus
ebenfalls infizierten Personen besteht. Das Ausmal3 von Beschwerden beeinflusst also nicht
nur die Hohe des Einkommens bzw. den Erwerbsstatuts, sondern auch, wie stark die Unter-

stitzung durch die AIDS-Hilfe in Anspruch genommen wird.

Ob Kontakt zur AIDS-Hilfe aufgenommen wird, hangt auch von der finanziellen Situation ab.
Digenigen, die mit ihrer finanziellen Situation besonders unzufrieden sind, haben eher Kon-
takt zur AIDS-Hilfe.

Zusammenfassend |&sst sich sagen, dass eher die alleinstehenden, finanziell schlecht gestell-
ten und gesundheitlich stark belasteten Frauen den Kontakt zur AIDS-Hilfe suchen und auf

deren Unterstitzung angewiesen sind.
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Fur einen kleineren Teil der Probandinnen ist eine psychotherapeutische Unterstiitzung rele-
vant. Wer sich naturheilkundlich behandeln lasst und Kontakte zu anderen HIV-Infizierten
hat, nimmt auch eher eine Psychotherapie in Anspruch. Ferner tendieren Probandinnen, die
sich in der AIDS-Hilfe engagieren, haufiger dazu, eine Psychotherapie zu beginnen. Darlber
hinaus begeben sich auch Frauen mit problematischer Compliance und schlechtem Gesund-
heitszustand eher in Therapie.

Unterstltzung durch das soziale Umfeld

Die Uberzeugung, sich von Personen des sozialen Umfeldes unterstiitzt zu fiihlen, ist eng ver-
bunden mit der Lebenszufriedenheit. Probandinnen, die mit ihrem Leben eher zufrieden sind,

fuhlen sich auch in stérkerem Mal3e von ihrem sozialen Umfeld unter-stitzt.

Partnerschaft und Ehe spielen eine grof3e Rolle fur die Lebenszufriedenheit. So sind digjeni-
gen, die ihre Kinder gemeinsam mit einem/einer Partner/in erziehen und sich durch diese/n
und ihre Familie unterstiitzt fuhlen, u.a. auch deutlich zufriedener mit der Beziehung zu ihren
Kindern. Probandinnen, die gemeinsam mit ihrem/ihrer Partner/in Ieben, sind auch mit ihrer
Wohnsituation zufriedener. Der/ie Partner/in bildet die wichtigste Unterstitzung fur Frauen
mit HIV-Infektion. Fir digenigen, die in einer Partnerschaft leben, ist die Unterstiitzung

durch die AIDS-Hilfe wesentlich weniger wichtig als fir Frauen ohne Partner/in.

AulRer vom Partner/der Partnerin fuhlen sich die Probandinnen am stérksten von ihren Freun-

dinnen unterstiitzt.

Von Freunden unterstiitzt fihlen sich vor allem Probandinnen, die einen hoheren Bildungs-
grad aufweisen, sich naturheilkundlich behandeln lassen und deren Freundeskreis Uberwie-
gend aus HIV-Infizierten besteht.

Hinsichtlich der Herkunftsfamilie kann festgehalten werden, dass sich Probandinnen mit ei-
nem schlechteren Gesundheitszustand, tendenziell aber auch solche mit chronischen Erkran-

kungen/Behinderungen, von ihrer Familie eher unterstiitzt fihlen.
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Welche Zusammenhange bestehen zwischen der personlichen Lebenssituation HIV/AIDS
betroffener Frauen, ihrer psychischen Befindlichkeit und der Haufigkeit und Art der Nachfra-
ge nach psychosozialen Unter stiitzungsangeboten?

Am deutlichsten konnte der Zusammenhang zwischen Unter stiitzung und korperlicher Befind-
lichkeit herausgearbeitet werden. Je mehr korperliche Beschwerden Frauen aufweisen, desto
haufiger fihlen sie sich von ihren Herkunftsfamilien, von ihren Psycho-therapeuten/innen,
ihren Arzt/Arztin oder der AIDS-Hilfe unterstiitzt. GroRere Beduirftigkeit intensiviert offenbar
sowohl das Hilfesuchverhalten der Probandinnen als auch die Unterstiitzungsbereitschaft des

sozialen Umfeldes.

Fur die AIDS-Hilfen bedeutet dieses Ergebnis, das insbesondere HIV-positive Frauen mit
brichigem sozialem Netz und vielféltigen soziaen, psychischen und gesundheitlichen Prob-
lemen die Angebote in Anspruch nehmen. Hierauf sollte bel der Gestaltung neuer Angebote
Ricksicht genommen werden. Auch stellen sich hier besondere Anforderungen an die Quali-

fikation der Mitarbeiter/innen.

10.5 Weitere Ergebnisse

Im Folgenden sollen noch drei Ergebnisse aufgegriffen werden, die praktische Relevanz fir

die Gestaltung von medizinischen und beratenden Angeboten haben.

Beratung zum HIV-Antikor pertest

In 12.5% der Fale, die nach 1996 ihr positives Testergebnis erhielten, wurden diese HIV-
Tests ohne Wissen und Einwilligung der Probandinnen durchgefihrt. Vielfach waren dies
Tests im Rahmen einer Schwangerschaft. Damit hat sich die Testpraxis in Deutschland in

diesem Punkt bis heute leider kaum verandert.

Auch die Beratungspraxis vor dem Test hat sich in jungerer Zeit leider nicht verbessert. So
wurden nach 1996 fast die Halfte der Probandinnen vor dem HIV-Test Uberhaupt nicht bera-

ten, ein weiteres Drittel war mit der Beratung unzufrieden.
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Mit der Beratung im Zusammenhang mit der Testmitteilung waren nach 1996 immerhin tber
die Halfte der Probandinnen zufrieden. Im Vergleich mit Probandinnen, die ihr positives
Testergebnis vor 1996 erhielten, stellt dies eine deutliche Steigerung dar. Spezialisierte Stel-
len wie Schwerpunktpraxen oder die AIDS-Beratungsstellen der Gesundheitsémter schneiden

in diesem Punkt besser ab, als niedergel assene Arzte und nichtspezialisierte Einrichtungen.

Schlussfolgerung

Verbindliche Standards zur Testberatung und regelméidige Fortbildungen fir medizinisches
Personal, aber insbesondere fir den gynakol ogischen Bereich, waren hier sicher hilfreich.

Sexualitat und Pravention

In einer neuen Partnerschaft sich als HIV-positiv zu outen und auf einem Infektionsschutz zu

bestehen, kann beim Partner Reaktionen hervorrufen, die zum Abbruch der Beziehung fihren.

Ein Drittel der Probandinnen berichtete in diesem Zusammenhang Uber schlechte , Erfahrun-
gen” bei der Aufnahme einer neuen Beziehung. Einige Probandinnen verzichteten vor diesem

Hintergrund ganz darauf, zukinftige Sexual partner Uber ihre Infektion zu informieren.

Nach wie vor stellt die Abwesenheit einer sexuellen Beziehung das grofite Problem fur HIV-
infizierte Frauen dar. Ein gutes Drittel der Probandinnen hatte seit einem Jahr oder langer
Uberhaupt keine sexuellen Kontakte mehr. Hierunter sind besonders viele Probandinnen, die
angeben, dass sie einen sexuellen Kontakt strikt verweigern, wenn der Partner keinen Infekti-

onsschutz will.
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Insgesamt 15% der Probandinnen haben ebenfalls infizierte Partner. Die Hafte dieser Paare
verwendet keinen Infektionsschutz. Doch auch von den diskordanten Paaren verwenden 30%
selten oder nie einen Infektionsschutz. Bel fllichtigen Sexualkontakten verwenden hingegen

85% einen Infektionsschutz.

Der haufigste Grund, auf ein Kondom zu verzichten, war der Wunsch nach mehr Nahe und
Innigkeit. An zweiter Stelle wird berichtet, dass der Partner keinen Infektionsschutz verwen-
den will. Wie sich die Probandinnen verhalten, wenn ihr Sexuapartner keinen Infektions-
schutz anwenden will, ist unterschiedlich, knapp 30% gaben an, dass sie den sexuellen Kon-

takt in diesem Fall verweigern.

Schlussfolgerung

Wie wir bereitsin der Studie zur heterosexuellen Transmission des HIV erwahnten, sind HIV -
Positive als Zielgruppe fir die Primérpravention erst noch zu entdecken. Mal3nahmen zu ent-
wickeln, die HIV-positiven Frauen helfen, ihr Verhatensrepertoire beim Aufbau sexueller
Kontakte zu erweitern und ihr Selbstbewusstsein in dieser Frage zu stérken, wére sicher Uber-
al dort eine wichtige Aufgabe, wo HIV-positive Frauen direkt beraten und betreut werden.
Gemal3 den vorliegenden Ergebnissen sind hier arztliche Behandler/innen und AIDS-Hilfen
besonders gefordert. Die Beratung sollte sich stark an der konkreten Lebenssituation orientie-

ren und moralischen Druck vermeiden.

Schwanger schaft und Kinderwunsch

Noch immer existieren Angste und Unsicherheiten bei den Probandinnen beziiglich einer
Schwangerschaft, dies zeigt die Anzahl der Schwangerschaftsabbriiche, die von unseren Pro-
bandinnen aufgrund ihrer HIV-Infektion vorgenommen wurden. Dennoch zeichnet sich zu-
nehmend die Umsetzung eines Kinderwunsches bei HIV-infizierten Frauen ab. Vielfach wur-
de dieser von den Probandinnen bereits umgesetzt. Insgesamt 15% der Probandinnen denken

zum Zeitpunkt der Erhebung ernsthaft daran, ihren Kinderwunsch umzusetzen.
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Schlussfolgerung

Seit der Senkung der Transmissionsrate von der Mutter auf das Kind Anfang der 90er Jahre
und der gesundheitlichen Stabilisierung durch die neuen Therapien, entwickeln HIV-positive
Frauen zunehmend den Wunsch nach Normalitét. Da sich die meisten HIV-positiven Frauen
im reproduktiven Alter befinden, ist die Entwicklung eines Kinderwunsches nur natirlich. In
der nicht auf HIV-spezialisierten gynakologischen Praxis wird eine HIV-positive Schwangere
aber auch zukinftig die Ausnahme bleiben. Spezialangebote sind in diesem Bereich auch zu-
kUnftig unerlasdlich.
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12 Anhang

Aus technischen Griinden kann der Fragebogen nicht gedruckt werden. Bei Interesse ist dieser
uber uns zu beziehen:

SPI Forschung gGmbH
Kohlfurter Stral3e 41 — 43
10999 Berlin

Tel.: 030/252 16 19
Fax: 030/251 60 94
e-mail: spi@spi-research.de
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