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"Ich habe mich einem HIV-Test unterzogen, mit positivem Ergebnis.
Mit anderen Worten, ich habe AIDS. Ich habe das Gefiihl, die Zeit ist
gekommen, meinen Freunden und meinen Fans die Wahrheit zu sagen
und ich hoffe, sie sind an meiner Seite in meinem und der Arzte Kampf

gegen diese Krankheit."
(Freddie Mercurys Pressemitteilung am 23. November 1991)

Ein positiver HIV-Test heif3t nicht automatisch, dass die getestete Person bereits
an AIDS erkrankt ist. In diesem Falle ist jedoch davon auszugehen, dass Freddie
Mercury bereits an AIDS litt, da er nicht einmal 24 Stunden nach
Veroffentlichung der oben  zitierten  Pressemitteilung an  einer
Lungenentziindung verstarb. Freddie Mercury war einer der beriihmtesten
AIDS-Patienten, der seine Diagnose in der Offentlichkeit bekannt gab.
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1. Einleitung

Viele Patienten berichten von einer erlebten Diskriminierung, nachdem
thre Diagnose bekannt wurde. Dies betrifft vor allem korperlich sichtbare
Erkrankungen, aber auch solche, die mit einer Verhaltensinderung
einhergehen, wie Psychosen. Auch Patienten mit einer ansteckenden
Erkrankung ko&nnen von einer Diskriminierung betroffen sein. Da
infektiose Krankheiten nicht zwangsldufig mit einem sichtbaren Korrelat
einhergehen, ist fiir das Erleben einer Diskriminierung durch Andere die
Informationsweitergabe (ungeachtet der Art der Diagnosemitteilung)
unerlédsslich. Besonders betroffen scheinen auch Erkrankungen, die
Riickschliisse auf das Privatleben zulassen, wie gleichgeschlechtliche
Partnerwahl  oder  Drogenmissbrauch. Der  Duden  definiert
Diskriminierung als ,,meist willkiirliche Benachteiligung von Einzelnen

oder von sozialen, politischen oder ethnischen Gruppen®.

Besonders HIV- Infizierte und AIDS- Erkrankte erleben sehr haufig
unterschiedliche Formen der Diskriminierung. Berichtet wird vom Verlust
des Arbeitsplatzes (Reidpath et al.,, 2005) bis zur Verweigerung der
medizinischen Behandlung, ebenso von Ereignissen im privaten Umfeld.
Patienten, die eine Diskriminierung erfahren haben, zeigen eine
schlechtere Therapietreue, was mit einer schlechteren Prognose

verbunden ist (Boarts et al., 2008).

Diskriminierung eines Patienten geht meist mit der Stigmatisierung der
jeweiligen Erkrankung einher. Stigmatisierung bezeichnet die zu sozialer
Diskriminierung fithrende Charakterisierung eines geistigen oder
korperlichen Zustandes, einer ethischen oder politischen Einstellung oder
einer Person bzw. Gruppe durch die Zuschreibung gesellschaftlicher oder

gruppenspezifisch negativ bewerteter Merkmale. Dies kann durch
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Unwissenheit iiber die jeweilige Erkrankung und Angst vor einer
Ansteckung durch den Infizierten begriindet werden (Tee et Huang,
2009). Berichterstattung in offentlichen Medien kann zu einer negativen
Meinungsbildung und Haltung gegeniiber der Erkrankung beitragen und

kann dabei Aufklarungsarbeit entgegen wirken.

Diskriminierung und Stigmatisierung konnen aber nicht nur durch
Umwelt erlebt werden, beobachtet werden auch Selbstdiskriminierung
und Selbststigmatisierung. Die Selbststigmatisierung beschreibt den
Mechanismus einer lberwiegend unbewussten Internalisierung
anhaltender negativer externer Konnotationen. Eine weitere Ursache fiir
das Entstehen von Selbststigmatisierung konnen Schuldgefiihle im Bezug
auf die Infektion mit der Erkrankung sein. Eine Selbststigmatisierung
kann schlieBlich dhnliche Effekte hervorrufen wie externe Einfliisse (Lee
et Rotheram-Borus, 2002).

Das Erleben von Diskriminierung oder Stigmatisierung kann Einfluss auf
das weitere Verhalten haben, unabhingig ob sie vom Patienten oder der
Umwelt ausgehen. So kann eine erlebte Zuriickweisung nach Mitteilung
der Diagnose zur Folge haben, dass sich der Patient nicht mehr offenbart
aus Angst  vor  erneuten  negativen  Erlebnissen. Eine
Informationsweitergabe iiber die Erkrankung kann aber auch mit positiven
Aspekten verbunden sein, wie dem Austausch iiber Angste und Sorgen
und einer damit einhergehenden Verbesserung der
Krankheitsverarbeitung. Auch hat eine erlebte Diskriminierung einen
Einfluss auf die Lebensqualitit des Patienten, da ein Betroffener z.B.
nicht mehr an allen gesellschaftlichen Veranstaltungen teilnehmen kann,

darf und mochte.
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Demnach ist eine erlebte Diskriminierung von Bedeutung fiir das soziale
Leben, die Therapietreue und damit fiir die Prognose und die
Lebensqualitit.

Zusammenfassend kann man sagen, dass der Reaktion des sozialen
Umfeldes und der personlichen Krankheitsverarbeitung durch den
Patienten gleiche Bedeutung zukommt. Beide Prozesse laufen parallel und
beeinflussen sich oft gegenseitig. Die Krankheitsverarbeitung ist wihrend
threr gesamten Dauer gepragt durch Einfliisse aus dem sozialen Umfeld
des Patienten sowie der eigenen Einstellung zur Krankheit und

Lebenssituation.

Die Diagnostizierung einer chronischen FErkrankung ist fiir jeden
Patienten ein einschneidendes Ereignis; die Ungewissheit, welche Folgen
die Erkrankung bzw. deren Fortschreiten auf die bisherige Lebensfithrung,
insbesondere auf die Lebensqualitdt haben wird, sind in diesem Moment
nicht abschétzbar. Unbekannte, unter Umstidnden Ilebensbedrohende
Situationen miissen bewdltigt werden. Diese Ungewissheit wird je nach
Personlichkeit des Erkrankten und Schwere der Erkrankung Angst und
Verunsicherung hervorrufen. Unweigerlich setzt der Prozess der
psychischen  Krankheitsverarbeitung ein, das  “Coping”, der

interindividuell sehr unterschiedlich verlaufen kann.

Der amerikanische Psychologe Richard Lazarus definiert ,,Coping” als
,the cognitive and behavioral efforts made by a person to alter or manage
the problem(s) caused by specific stressful situation* (1993); gemeint sind
die Bemiithungen einer Person, einer auergewOhnlich stressigen Situation
durch kognitive, also rationale, wie auch praktische Strategien gerecht zu
werden. Diese Bemiihungen werden unter Umstinden mit

Verhaltensdnderungen einhergehen.
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Der Verlauf des Coping wird von vielfdltigen Einfliissen bestimmt; z.B.
spielen der momentane psychische Zustand eines Patienten, Stress, dem er
in seinem Umfeld ausgesetzt ist, sowie der soziale Riickhalt, den er im

Familien-, Freundes- und Bekanntenkreis hat, entscheidende Rollen.

(sieche Abbildung 1)

Stress @ Psyche Individuum erkrankt
Sozialer Riickhalt '\ ﬂ

Verarbeitung (Coping)

&

Compliance/ Therapieerfolg/
Lebensqualitit/ Krankheitsverlauf

Abbildung 1: Diagramm psychische Verarbeitung

Nachgewiesen werden konnte in verschiedenen Studien, dass fiir
chronisch kranke Patienten eine positive Krankheitsverarbeitung von
groBer Wichtigkeit ist, hat sie doch erheblichen FEinfluss auf die
Compliance des Patienten, also auf seine Mitwirkung bei der Therapie,

und damit direkt auch auf die Erhaltung von Lebensqualitit.

Ein negatives Coping, d.h. eine nicht ausreichende psychische
Verarbeitung der Erkrankung, bringt eine mangelhafte Compliance,
groBeren  psychischen Druck mit Stimmungsschwankungen und
depressiven Verstimmungen, einen Abfall der Lebensqualitit und damit

unter Umstdnden eine deutlich schlechtere Prognose, was den
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Krankheitsverlauf betrifft, mit sich (Mayou et Hawton, 1986; Solomon
GF et Temohok L., 1987; Katon et al., 1990; Ladwig et al., 1991, Vosvick
M et al., 2004). Negativ wirkt sich hier eine Strategie aus, die die
Auseinandersetzung mit der Krankheit vermeidet, sowie auch das Fehlen
von sozialer Unterstiitzung (Vosvick M. , et al., 2004; Folkman et al.,
1992; Blaney, et al., 1991; DeGenova et al., 1994; Krikorian et al., 1995).

Eine aktive Coping-Strategie ist dagegen erfolgreich, mit deutlich weniger
Stimmungsschwankungen assoziiert (Wolf, T. et al., 1991; Namir et al.,
1987) und hat damit eine hdhere Lebensqualitit zur Folge (Vosvick et al.,
2003; Folkman et al., 1992; Friedland et al., 1996; Martin, 1993; Singh et
al., 1996).

Ob das Coping erfolgreich ist, hdngt von vielen Faktoren ab, unter
anderem von der angewandten Coping-Strategie, von der Unterstiitzung
durch das soziale Umfeld, von der individuellen Verfassung des Patienten
und dem durch die Krankheit empfundenen Stress. Alle diese Faktoren
beeinflussen sich gegenseitig und sind nicht isoliert voneinander zu

betrachten.

Auch das Fortschreiten einer chronischen Erkrankung ist von diesen
unterschiedlichen Faktoren bestimmt: nachgewiesen wurden der Einfluss
von  psychologischen  Prozessen, einschlieBlich ~ psychischer
Vorerkrankungen (Kemeny, 1994; Vosvick M. , et al., 2002; Catalan,
1988; Singh et al.,, 1996), von sozialer Unterstiitzung und damit
verbunden erfolgreicher Krankheitsverarbeitung (Voswick et al., 2002;
Solomon et Temoshok, 1987), von belastenden Lebensereignissen
(Kennedy et al., 1995; Pugh et al., 1993) und auch der Einfluss des
soziookonomischen Status (van Servellen et al., 1998; Semple et al.,

1993).
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Hier sollen nun kurz die moglichen Reaktionen eines chronisch
erkrankten Mensch nach Diagnosestellung betrachtet werden, wobei
verallgemeinerbare Verhaltensweisen beobachtet werden konnen. ,,Es ist
nahezu unmoglich, chronisch krank zu sein, ohne Prozesse der

Auseinandersetzung zu durchlaufen. (L.R. Schmidt). [4]

Die Weitergabe der Diagnose jedoch ist fiir den Patienten und sein
weiteres Leben von enormer Bedeutung, weshalb sie zum Thema dieser
Arbeit gemacht wurde.

In der Regel erfolgt zuerst eine intraindividuelle Auseinandersetzung mit

einer Diagnose, bevor eine Mitteilung an das soziale Umfeld erfolgt.

In der Psychologie gibt es unterschiedliche Modelle der individuellen
Krisen- und Krankheitsverarbeitung. Hier kann nur eine kleine Auswahl

genannt werden, eine Bewertung wird nicht vorgenommen.

Das seit Jahrzehnten bekannteste Modell ist das der amerikanischen
Sterbeforscherin Elisabeth Kiibler-Ross. Die 1924 in Ziirich geborene
Medizinerin stellt in ihrem Buch ,,Uber den Tod und das Leben danach*
(1969) fiinf Phasen bei der Verarbeitung schwerer Lebensereignisse,
insbesondere einer zum Tode fithrenden Erkrankung vor:

Phase 1 ,Nichtwahrhabenwollen®, Phase 2 ,Zorn“, Phase 3
,Verhandeln®, Phase 4 ,,Depression® und Phase 5 ,,Akzeptanz. In ihren
Gesprachen mit Sterbenden zeigte sich, dass alle Patienten nach
Mitteilung der schwerwiegenden Diagnose diese Phasen in mehr oder

weniger starker Auspriagung durchlaufen.

Das ,,Transaktionale Stressmodell“ wurde 1974 von Richard Lazarus

veroffentlicht. Lazarus geht in seinem Modell davon aus, dass nicht die
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Beschaffenheit der Situationen fiir die Stressreaktion von Bedeutung ist,
sondern die individuelle Verarbeitung durch den Betroffenen. Der Patient
selbst bewertet seine aktuelle schwierige Situation und entscheidet ganz
individuell, ob er sie mit den thm zur Verfiigung stehenden Mitteln
bewiltigen kann. Man spricht von einem transaktionalen Modell, weil
dieser Bewertungsprozess zwischen dem Stressor und der Stressreaktion
geschaltet ist. Ist der Patient erfolgreich in seinen Bemiihungen, so spricht
Lazarus von positiver Stressverarbeitung- in unserem Fall von positiver
Krankheitsverarbeitung. Ist das nicht der Fall, so entsteht fiir den
Patienten eine enorme physische und psychische Belastungssituation, es
entsteht Stress.

Eine weitere Strategie von Erkrankten, mit ihrer Erkrankung umzugehen,
findet man 1m Modell der Abwehrmechanismen, beschrieben von der
Psychoanalytikerin ~ Anna  Freud. In ,Das Ich und die
Abwehrmechanismen®, 1936, zadhlt sie zehn Mechanismen auf, die dem
Menschen helfen, schwierige Situationen, insbesondere auch Angste zu
verarbeiten. Abwehrmechanismen werden unbewusst ausgelost. Fiir
unsere Fragestellung ist der Abwehrmechanismus der ,,Verdringung®
von Bedeutung (Nemeroff et al., 2008). Auch Anna Freuds Vater,
Sigmund Freud, sprach bereits von ,,Verdringung®, als einem Prozess, bei
dem als bedrohlich empfundene oder negative Impulse aus dem ,,Es*
durch das ,,Uber-Ich“ aus dem psychischen Erleben eines Menschen
ausgeschlossen werden. Die psychische Energie bleibt dabei jedoch
erhalten und hat Auswirkungen auf den Zustand des Individuums.
Verdringung ist ein &dullerst wirksamer, allerdings auch gefdhrlicher
Mechanismus, denn er schlieft jegliche Weiterentwicklung bzw.
Auseinandersetzung mit dem Problem aus. Verschiedene psychische und
psychosomatische Storungen konnen durch derart verdringte Impulse

erklart werden. Verdrangung und Verleugnung beschreiben also einen
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Zustand, bei dem ein Realitidtsausschnitt, in unserem Fall eine chronische
Erkrankung, nicht  wahrgenommen  wird. Diese  beiden
Abwehrmechanismen verhindern eine Auseinandersetzung mit dem
Lebensereignis, hier mit der Diagnosestellung. Und dennoch werden sie

bei jedem Individuum- oft als ,,Erstimpuls‘‘- nachgewiesen.

Der intraindividuellen ,Erstverarbeitung muss dann zwingend ein
Offnung zum sozialen Umfeld folgen. Wie White und Cant 2003 und
Ashton et al 2005 feststellten, hat sozialer Riickhalt einen positiven
Einfluss auf den Verlauf der Erkrankung. Der Mensch als soziales Wesen
ist auf ein Gegeniiber, auf Austausch und Kommunikation angewiesen.
Dies betrifft positive wie negative Erlebnisse. Isolation im sozialen
Bereich fiihrt in vielen Féllen zu psychischen Stérungen unterschiedlichen
Schweregrades. Sozialer Riickhalt hilft beim Erleben und Verarbeiten von
negativen Lebensereignissen und Krankheit (Cohen und Syme, 1985).
Mangelnde oder ganz fehlende soziale Unterstiitzung ist mit hdufigem
Auftreten von Depression verbunden (Prachakul et al. 2007), was eine
schnellere Krankheitsprogression (Burack et al. 1993) und eine reduzierte

Lebensqualitét (Chilcot et al, 2008) zur Folge hat.

Es kann angenommen werden, dass sozialer Riickhalt aus zwei
Komponenten besteht, ndmlich aus praktischer und emotionaler
Unterstlitzung. Diese Unterstiitzung kann vom Lebenspartner, der
Familie, von Freunden oder auch offentlichen Organisationen kommen
(Schwarzer, R. et al. 1994). Praktische Unterstiitzung besteht z.B. in der
Hilfe bei den Verrichtungen des Alltagslebens (Haushaltsfiihrung,
Einkaufen, Kochen, aber auch Koérperhygiene und Anziehen etc.). Dazu
konnen krankheitsspezifische Tatigkeiten kommen, wie die Begleitung zu

Arztbesuchen, das Richten der Medikamente und die Uberwachung der
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taglichen Einnahme, auch Wundversorgung oder Verbidnde, wobei die
Medikamentenversorgung bei allen chronischen Erkrankungen (Diabetes
mellitus, Hepatitis und HIV/AIDS) von besonderer Wichtigkeit fiir die
Wirksamkeit der Therapie ist.

Emotionale Unterstiitzung im Rahmen der Krankheitsverarbeitung kann
in einem Austausch iiber die Bedrohlichkeit der Erkrankung und dem
Umgang damit bestehen. Bar-Lev konnte 2008 aus der Analyse von
Gespriachen einer Patienten-Selbsthilfegruppe mehrere Themen nennen,
die die Patienten am hiufigsten beschiftigten: Arger, Angst, Bedrohung,
Lebensumstinde, Krankheitserfahrungen und moralische Probleme. Dabei
zeigte sich, dass die Verbalisierung der Probleme und der Austausch eine
Erleichterung fiir die Patienten brachte. Unklar bleibt, ob eine solche
Unterstiitzung aus dem eigenen soziale Umfeld oder gar der Familie

bedeutsamer flir den Patienten ist als die einer Selbsthilfegruppe.

Helfen und unterstiitzen kann jedoch nur, wer Bescheid weil} {iber die
Erkrankung und den Zustand des Patienten. So ist hier der Frage
nachzugehen, ob eine Weitergabe stattfindet und wer informiert wird.

Ein wichtiger Grund fiir das Verschweigen der Diagnose (Non-
Disclosure) kann die Angst vor sozialem Ausschluss und Zuriickweisung
sein, weil nach wie vor einige FErkrankungen (insbesondere HIV)
stigmatisiert sind (Cloete et al. 2008; Xianhong et.al 2009). Mogliche
Grinde fiir die Stigmatisierung einer Krankheit konnte deren
Infektionsweg sein, der durch den Kontakt mit einer gesellschaftlichen
Randgruppe oder die Zugehorigkeit zu einer solchen (Drogenszene,
Homosexuellenszene) bestimmt ist (Brickley et al.,, 2008).
Stigmatisierung wiederum ist mit einer geringeren Compliance sowie

einer hoheren Inzidenz von Depression korreliert (Diiorio et al 2009).
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Ein Grund fiir den sozialen Ausschluss eines Erkrankten (durch den
Riickzug von Informierten) kann neben der Stigmatisierung einer
Krankheit auch die personliche Furcht vor Ansteckung sein. Trotz
umfangreicher Forschung und qualifizierter Aufklarungsarbeit ist diese
Angst noch immer in erheblichem Mal} vorhanden. Evolutionédr gesehen
mag der Riickzug vom Kranken beziehungsweise dessen Ausschluss aus
der Gemeinschaft sinnvoll gewesen sein, um keine weitere Ubertragung
einer Krankheit zu riskieren. Auch in der Bibel wird vom Ausschluss
Leprakranker berichtet (3.Mose 13,45 — 46). Dieser Ausschluss von
Menschen mit unklaren infektiosen Erkrankungen war sinnvoll, da es zu
alttestamentlichen Zeiten keine Information {iber Infektions- und
Behandlungswege gab. Da mittlerweile detaillierte Kenntnisse {iber
Infektionspforten und - wege sowie iiber den Virengehalt einzelner
Korperfliissigkeiten vorhanden sind, ist ein gezielter Schutz vor einer
Infektion moglich und ein Ausschluss von infektiosen Patienten nur noch
in sehr seltenen Fillen, und dann auch nur fiir kurze Zeit von Noéten, z.B.

wihrend einer Noroviren- oder Grippeepidemie.

Welche Personen eines sozialen Netzwerkes werden vom Patienten
bevorzugt iiber die Erkrankung informiert? Wie Petrak et. al 2001 in einer
Studiengruppe von 95 HIV - Patienten feststellten, war die Rate der
informierten Partner am hochsten, gefolgt von Freunden. Am
wenigsten informiert wurde die Familie. Diese Ergebnisse konnten wie
folgt interpretiert werden: Es ist anzunehmen, dass die Partner und
Freunde derselben ,Peer-Group* (libersetzt: Gruppe Gleichgesinnter)
angehoren z.B. bei HIV-Patienten, die der Homosexuellen-Szene oder
dem Drogenmilieu angehdren. In dieser Gruppe sind das Verstindnis fiir

die Erkrankung, eine hohere Akzeptanz und eine grofere Unterstiitzung
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wahrscheinlich (Derlega et al., 2003). In der Familie wird dagegen
moglicherweise schon die Lebensweise des Erkrankten (zum Beispiel
intravendser Drogenabusus, homosexuelle Partnerwahl) negativ beurteilt.
Wird schon die Lebensweise aus Angst vor Ablehnung tabuisiert, so kann
iiber eine daraus resultierende Erkrankung erst recht nicht gesprochen

werden.

1.1. HIV/AIDS

HIV ist eine Infektionserkrankung, die durch die Retroviren HIV-1 und
HIV-2 ausgelost wird. Das Humane Immundefizienz- Virus fiihrt nach
einer Ansteckung iiber eine unterschiedlich lange, meist mehrjdhrige
Latenzzeit unbehandelt zum Endstadium AIDS (engl. Acquired Immune
Deficiency Syndrome, libersetzt erworbenes Immundefektsyndrom). Ohne
Behandlung versterben die meisten Patienten schlieBlich an

opportunistischen Infektionen oder infolge spezifischer Malignome.

Mogliche Ubertragungswege sind Kontakte mit Korpersekreten, wie Blut,
Sperma oder Muttermilch an potentiellen Eintrittspforten, wie eine offene
Wunde oder Schleimhdute. Die haufigsten Infektionswege sind
ungeschiitzter Vaginal- oder Analverkehr sowie intravendser-

Drogenabusus mit infizierten Kaniilen (Nadeltausch).

Das HI-Virus braucht zur Vermehrung Wirtszellen, die einen CD4-
Rezeptor auf ihrer Oberflache tragen. Dies sind vor allem T-Helferzellen,
aber auch Monozyten, Makrophagen und dendritische Zellen mit CD4-
Rezeptor, also Zellen, die fiir das menschliche Immunsystem von

essentieller Bedeutung sind.



Einleitung 12

Nach Einbringen der Virus- RNA und der Virus- Enzyme (HIV- Reverse
Transkriptase, Integrase und Protease) wird die RNA durch die Reverse
Transkriptase in eine Doppelstrang- DNA umgeschrieben und durch die
Integrase in die Wirts- DNA integriert. Ab diesem Zeitpunkt ist die
Wirtszelle in der Lage, HI- Viren zu produzieren. Die Virusbestandteile
werden durch zelleigene Transkription und Translation hergestellt und
durch die Virus- Enzyme Glukosidase und Protease zu fertigen Viren
,verarbeitet”. Nach der Infektion wird die Wirtszelle geschiadigt und geht
dann durch Apoptose sowie durch bis jetzt nur unzureichend geklarte-
Mechanismen der Immunaktivierung zu Grunde. Somit kommt es im
Verlauf von Monaten bis Jahren zu einem stetigen Abfall von T-
Helferzellen im Korper. Ab der kritischen Schwelle von etwas 200 T-
Helferzellen /ul Blut steigt das Risiko fiir sogenannte AIDS-definierende
opportunistische Infektionen deutlich, an denen die Patienten letztendlich

versterben.

Die Therapickonzepte zielen darauf ab, die Virusreplikation zu
unterdriicken oder das Eindringen des Virus in die Wirtszelle zu
verhindern. Folgende virale Enzyme konnen derzeit medikamentos
blockiert werden, um die Replikation zu hemmen: Reverse Transkriptase,
Protease, Integrase. Dabei unterscheidet man nukleosidale und nicht
nukleosidale Reverse Transkriptase- Hemmer (,,NRTIs* und ,,NNRTIs*).

Um das Virus am Eindringen oder Anheften an die Wirtszelle zu hindern,
gibt es die Moglichkeit, den CCR5-Korezeptor auf der Wirtszelle (Baba et
al., 2007) oder das gp120 Glykopeptid auf der Hiille des Virus (Kadow et

al., 2006) zu besetzen und unbrauchbar zu machen.

Aktuell sollte die HIV- Infektion mit einer Kombinationstherapie

behandelt werden, der sogenannten ,hochaktiven antiretroviralen
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Therapie* (,, HAART*). Diese besteht aus initial iiblicherweise zwei NRTI
und einem Proteaseinhibitor oder einem NNRTI. Manche dieser
Medikamente miissen mehrmals taglich, moglichst zum gleichen
Zeitpunkt eingenommen werden. Wenn eine HAART begonnen wurde,
besteht in der Regel eine lebenslange Indikation (Gemeinsame Erkldrung
der Deutschen AIDS-Gesellschaft (DAIG), Osterreichischen AIDS-
Gesellschaft (OAG), 2009).

Derzeit sind noch viele weitere Stoffe in der Entwicklung und Erprobung.
Es werden Maturations-Hemmer untersucht, welche die Knospung neuer
Virione stoppen soll (Martin et al., 2008).

Erstmals wird 2007 ein Enzym vorgestellt, welches bereits integrierte HI-
DNA wieder aus dem Wirtsgenom entfernen soll, die Tre-Rekombinase.
Dies konnte bis jetzt nur in Versuchen mit Zellkulturen gezeigt werden,
ob diese Substanz auch bei Tieren oder Menschen wirkt, ist noch nicht

abzusehen (Sarkar I et al. 2007).
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1.2.Virushepatitis

Eine Hepatitis ist eine Entziindung der Leber durch verschiedene
Ursachen, die mit einem Untergang von Leberzellen (Hepatozyten)
einhergeht. In der Hepatitis - Patientengruppe der hier vorgelegten Studie
geht es um die Infektion mit dem Hepatitis B- oder Hepatitis C- Virus.
Man unterscheidet klinisch eine akute und eine chronische Form. Von
einer chronischen Hepatitis spricht man ab einem Krankheitsverlauf von

mehr als sechs Monaten.

Die akute als auch die chronische Hepatitis sind von einem anhaltenden
Untergang von Leberparenchym und dessen Ersatz durch Bindegewebe
gekennzeichnet. Dieser Zelluntergang wird durch das wirtseigene
Immunsystem verursacht. Das Immunsystem erkennt Viruspartikel auf
der Oberflache von Hepatozyten und zerstort die befallenen Zellen. Folge
einer  chronischen  Virushepatitis  konnen  Leberzirrhose  und

Leberzellkarzinom sein.

Die Hepatitis- Viren werden parenteral {ibertragen, meistens durch Blut
oder andere Korperfliissigkeiten, wie Sperma, Urin oder Muttermilch. Der
haufigste Infektionsweg der Hepatitis B ist ungeschiitzter
Geschlechtsverkehr. Das Robert Koch Institut gibt als haufigsten
Ubertragungsweg der Hepatitis C intravendsen Drogengebrauch an
gefolgt von sexueller Exposition. In Deutschland seit 1990 sehr selten,
zuvor aber hdufig und in vielen Léindern mit niedrigem
Versorgungsniveau bis heute, sind Bluttransfusionen und andere
medizinische Mallnahmen als Infektionsquelle, vor allem der Hepatitis C,

anzusehen (Choo et al., 1989).
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Das Hepatitis B- Virus (HBV) kann per viruseigener reverser
Transkriptase die Virus- DNA als sogenannte ccc-DNA in das
Wirtsgenom einbringen. So kann es auch in sehr seltenen Fillen nach
ausgeheilter Hepatitis zu einer Reaktivierung kommen. Die Ahnlichkeit
der Enzyme hat zur Folge, dass manche HIV- Medikamente auch gegen

HBYV wirksam sind.

Bei der Therapie einer Virushepatitis werden pegylierte, das hei3t durch
die Bindung an Polyethylenglycol verzogert freigesetzte a-Interferone
verwendet. a-Interferon bewirken eine unspezifische Stimulation der T-
Lymphozyten, welche eine  Verstirkung der  korpereigenen
Abwehrreaktion gegen Virusinfektionen zur Folge hat.

Neben der Therapie mit Interferon stehen je nach Virus weitere

Medikamente zur Verfligung:

Hepatitis B- Viren konnen wegen ihre Ahnlichkeit zu Retroviren auch mit
einem NRTI (z.B.: Lamivudin oder Tenofovir) behandelt werden.
Die Hepatitis C- Infektion wird mit einem Virustatikum (Ribavirin)
behandelt (Alexander G et Walsh K; 2000 und 2001; Lagget M et
Rizzetto M; 2003; Epidemiologische Bulletin des RKI 46, 2008).

1.3.Diabetes mellitus

Diabetes mellitus beschreibt eine Gruppe von Erkrankungen des
Kohlenhydratstoffwechsels, dessen Leitsymptom einer erhohter
Blutzuckerwert ist. Es werden zwei Haupttypen unterschieden: Der Typ I
und der Typ II. 90% aller diagnostizierten Diabetes mellitus
Erkrankungen sind Typ II. Diese Typen werden durch die Pathogenese
der Hyperglykédmie unterschieden:
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Beim Typ I[-Diabetes herrscht im Korper ein absoluter Insulinmangel.
Dieser beruht auf einer Insuffizienz der B-Zellen des Pankreas, die durch
eine Destruktion dieser Zellen begriindet ist. Ursache fiir die selektive

Zerstorung dieser Zellen sind in der Regel Autoimmunprozesse.

Die Ursache fiir die Hyperglykdmie beim Typ II Diabetes ist eine
verminderte Wirksamkeit des Insulins an der Effektorzellen, es besteht
eine sogenannte Insulinresistenz. Es gibt mehrere Mechanismen fiir die
Entstehung der Insulinresistenz: FEine dauerhafte Erhohung der
Insulinspiegel fiihrt zu einer Verminderung der Rezeptoren. Auch kommt
einen erhohte enzymatische Spaltung des Insulins sowie IgG-Antikorper
in Betracht, welche die Insulinrezeptoren blockieren. AuBBerdem gibt es
von Adipozyten sezernierte Hormone (Resistin, Plasminogen-Aktivator-
Inhibitor-1 und Tumor- Nekrosefaktor alpha), die eine Insulinresistenz
fordern. Steigt die Zahl der Adipozyten, steigt auch der Insulinspiegel im
Blut. So ist auch der negative Einfluss einer Adipositas auf die

Entwicklung auf die Insulinresistenz zu erklaren.

Die Krankheit verlduft in drei Phasen: 1. Die Insulinresistenz fiihrt zu
einer gesteigerten Insulinsekretion. In dieser Phase heben sich
Insulinresistenz und vermehrte Sekretion auf, der Blutzuckerwert bleibt
im Normbereich. 2. Die Insulinresistenz ist progredient. Trotz der
erhohten Sekretion entsteht eine pathologische Glukoseverwertung und
damit ein erhohter Blutzuckerspiegel. Aulerdem reagiert der Korper auf
den vermeintlich hoheren intrazelluliren Bedarf an Glukose mit einer
zusitzlichen Ausschiittung von Glukagon. Glukagon erhoht zusétzlich die
Glukoneogenese und erhoht so den Blutzuckerwert weiter. 3. Das

endokrine Pankreas wird wegen der dauerhaften Belastung insuffizient
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und die Insulinsekretion sinkt (Steppan et al., 2001; Tooke, 1999;
Hotamisligil et Spiegelman, 1994; Juhan-Vague et Alessi, 1993).

Die Therapie des Typ I Diabetes besteht in der lebenslangen Substitution
von Insulin. Schon lange Zeit wird die Transplantation von p-Zellen
erprobt (Vinik Al et al., 2004; Kaddis et al., 2009). Der Typ II Diabetes
kann behandelt werden, in dem die Insulinresistenz behoben wird. Da sich
eine bestehende Adipositas negativ auf die Entwicklung einer
Insulinresistenz auswirkt, besteht eine Therapiemoglichkeit darin, das
Korpergewicht zu reduzieren (Tuomilehto J. et al., 2001). Ein Diabetes
mellitus Typ II kann auch mit der Gruppe der oralen Antidiabetika
behandelt werden. Zu dieser Gruppe gehdren Acarbose, ein Zucker, der
die Aufnahme von Glucose im Darm hemmt, die Biguanide (Metformin),
welche den Glucosestoffwechsel giinstig beeinflussen und die
Insulinsensitizer (Glitazone), welche das Gewebe durch Beeinflussung
eines Transkriptionsfaktors wieder vermehrt zur Produktion von
Insulinrezeptoren anregen. Eine weitere Therapieoption ist ebenfalls die
Substitution von Insulin, um wieder eine ausreichende Aufnahme von
Zucker in die Zellen zu bewirken (Turner at al., 1998; Natali et

Ferrannini, 2006; Tjia et Briesacher, 2008; Nakano, 2006).
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1.4.Z1ele der Studie

Ob Freddie Mercury die gewiinschte Unterstiitzung durch seine Freunde
(und Fans) nach der offentlichen Bekanntgabe seiner AIDS-Erkrankung
bekommen hat und welche Auswirkungen eine Bekanntgabe im fritheren
Stadium seiner Krankheit fiir ithn gehabt hétte, kann nicht beurteilt
werden. Auch kann keine Aussage dariiber gemacht werden, ob er sich
tatsichlich erst so kurze Zeit vor seinem Tod einen HIV-Test unterzogen
hat oder ob er schon linger Bescheid wusste, aber aus Angst vor sozialer
Isolation und beruflichem Misserfolg bis kurz vor seinem Tod mit der
Veroffentlichung gewartet hat. Entscheidend ist, dass eine prominente
Person wie er gezeigt hat, dass es moglich ist, liber seine Erkrankung zu
sprechen. Sollte er damit wenigstens eine Diskussion {iiber die
Informationsweitergabe angeregt haben, so kann dies vielen chronisch
Erkrankten Mut machen, andere zu informieren und bei der Verarbeitung

ithrer Erkrankung Hilfe anzunehmen.

Da die Weitergabe der Diagnose und der Austausch mit dem sozialen
Umfeld in allen Konsequenzen fiir den Krankheitsverlauf von so
entscheidender Bedeutung sind, soll in dieser Studie anhand dreier
chronischer FErkrankungen die Informationsweitergabe durch die
Erkrankten untersucht werden. Durch die Moglichkeit der modernen
antiretroviralen Therapie wandelt sich eine HIV-Infektion zu einer
chronischen Erkrankung, die den Erkrankten ein fast normales Leben in
threm sozialen Umfeld erlaubt. Aus diesem Grund kénnen hier Patienten
mit den chronischen Erkrankungen Virushepatitis und Diabetes mellitus

als Vergleichgruppen herangezogen werden.

Es geht um die Fragen, wem sich die Erkrankten 6ffnen, wann und in

welcher Form sie das tun und welche Auswirkungen das auf ihr Leben mit
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der Krankheit hat. Betrachtet werden im Einzelnen, ob bestimmte
Personen oder ein bestimmter Personenkreis als Vertraute bevorzugt
werden und wie die kurz- bzw. langfristige Reaktion der Informierten
aussieht. Das soll eine Aussage dariiber erlauben, ob tatsdchlich eine
positive Unterstlitzung oder doch eine Diskriminierung des Erkrankten
stattfindet. Von Interesse ist fiir diese Arbeit auch der Zusammenhang
zwischen Personenkreis und Reaktion und natiirlich die Auswirkung
dieser Reaktionen auf die Krankheitsverarbeitung durch den Erkrankten.
Um die gewiinschten Informationen zu erhalten, wurden Fragebdgen

erstellt.

Der Anschluss des bewidhrten HADS-D soll Auskunft geben {iber
bestehende Angststorungen oder Depressionen und deren Einfluss auf die

Disclosure-Rate und die Krankheitsverarbeitung.
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2. Material und Methoden

2.1. Studiendesign

Wir fiihrten eine Querschnittsstudie durch, die die Informationsstrategien
gegeniiber dem sozialen Umfeld sowie die erlebte Diskriminierung von
Patienten mit HIV, Virushepatitis sowie Diabetes mellitus untersucht und
miteinander vergleicht. Primire ZielgroBen sind die Anzahl der
informierten Personen im sozialen Umfeld des Probanden sowie
wahrgenommene positive und negative Riickmeldungen nach Mitteilung
der Diagnose. Einflussgrofen sind unter anderem die Erkrankung selbst
sowie die Einordnung in bestimmte Risikogruppen fiir die jeweilige

Erkrankung.

Um die gewiinschten Informationen zu erheben, wurde ein Fragebogen
erstellt, der sich aus folgenden Teilen zusammensetzt: Im ersten Teil
werden die notwendigen biografischen Daten abgefragt. Ausgenommen
waren Namen und Adressen, um die Anonymitét der Patienten zu wahren.
Im zweiten Teil wurden die Patienten gebeten, eine allgemeine
Einschidtzungen zu gesellschaftlichen Aspekten der jeweiligen Krankheit
und Angaben zum anzunehmenden Infektionsweg ihrer Erkrankung zu
machen. Zur Kldrung der Hauptfragestellung der Studie, ndmlich wie
viele und welche Personen aus dem sozialen Umfeld des Erkrankten
informiert werden, wurde im dritten Teil eine Liste mit moglichen zu
informierenden Personen angefiigt. Zusdtzlich schlossen wir den
Fragebogen mit der bewéhrten Hospitality Anxiety and Depression Scale
in deutscher Ausfiihrung an (HADS-D), um einen moglichen
Zusammenhang zwischen Verdnderungen 1m sozialen Umfeld,

Erstdiagnose, Angst und Depression zu untersuchen.
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Die Fragebogen wurden je nach Erkrankung angepasst: Im HIV- und auch

im Hepatitis-Fragebogen wurde zusitzlich nach Sexualverhalten,

Zuordnung zu einer Risikogruppe beziehungsweise des anzunehmenden

Infektionsweges gefragt. Auf die Abfrage des Sexualverhaltens bei

Diabetes-Patienten wurde verzichtet. Wir entsprachen an dieser Stelle der

Aufforderung der Ethikkommission Hannover. AuBBerdem war hier kein

wesentlicher Informationsgewinn zu erwarten.

2.2. Studiendurchfiihrung

Das Patientenkollektiv wurde an mehreren Stellen rekrutiert:

Immunologische Ambulanz der Medizinischen Hochschule
Hannover, Abteilung Klinische Immunologie und Rheumatologie
(55 HIV- Patienten)

Abteilung Gastroenterologie und Hepatologie der Medizinischen
Hochschule Hannover (acht Hepatitis- Patienten)
,opezialambulanz® der 1. Medizinischen  Klinik  der
Universitdtsmedizin Mainz (28 HIV- und 34 Hepatitis- Patienten)
Diabetes-Schwerpunktpraxis  Dr.  Schwandt in  Uelzen,
Niedersachsen (18 Diabetes - Patienten)

Diabetes Zentrum Wiesbaden (Dres. Miiller und Jasinski) (23

Diabetes- Patienten)

Die Rekrutierung fand in den folgenden Zeitrdumen statt:

Immunologische Ambulanz Hannover: Januar bis Mai 2007
»Spezialambulanz Mainz: September 2007 bis September 2008
Praxis Uelzen: Mérz bis Mai 2007

Diabetes Zentrum Wiesbaden: August und September 2008

Alle Patienten, die zu einer Teilnahme bereit waren, wurden zunéchst

miindlich und schriftlich iiber die Studie und den Datenschutz aufgeklirt.
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Zur Sicherung des Verstindnisses wurde jedem Teilnehmer unmittelbar
vor dem Ausfiillen die Methodik des Fragebogens erklért, zusitzlich
enthilt der Fragebogen eine schriftliche Erlauterung. Nach schriftlicher
Einverstindniserklarung fiillten die Patienten selbststindig wéhrend des

ambulanten Aufenthalts den Fragebogen aus (vgl. Kapitel 6.5).

Die Fragebogen wurden unmittelbar nach der Bearbeitung wieder

eingesammelt und der Auswertung zugefiihrt.

2.3. Ein- und Ausschlusskriterien

Allgemeine Ausschlusskriterien:

* Patientinnen und Patienten, die aufgrund kognitiver und / oder
wesentlicher (schrift-) sprachlicher Defizite nicht zum Ausfiillen
eines Fragebogens in der Lage sind sowie solche, die an akuten
psychiatrischen Erkrankungen leiden.

* Patientinnen und Patienten, bei denen gleichzeitig zwei oder drei

der genannten Krankheiten vorliegen.

Allgemeine Einschlusskriterien:

* In allen drei Patientengruppen wurden jeweils Méanner und Frauen
mit einem Mindestalter von 18 Jahren aufgenommen.

* Die Erstdiagnosestellung einer chronischen Virushepatitis, einer
HIV-Infektion oder eines insulinpflichtigen Diabetes mellitus
(primér oder sekundir), liegt mehr als ein Jahr, aber weniger als
sechs Jahre zuriick, was einen addquaten Zeitraum zur psychischen
Verarbeitung der Diagnose darstellt und ausreichende Erfahrungen
im sozialen Umfeld ermoglicht, andererseits aber noch die

Erhebung von validen retrospektiven Informationen zuldsst.
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2.4.Darstellung des Fragebogens

Der den Patienten zur Bearbeitung vorgelegte Fragebogen umfasste fiir
die Hepatitis-Gruppe zwolf und fiir die HIV- und Diabetes-Gruppe elf
Seiten (vgl. Kapitel 6.5.2, 6.5.3 und 6.5.4). Das Deckblatt richtet sich in

Form eines Begleitschreibens an die Teilnehmenden (vgl. Kapitel 6.5.1).

Der Fragebogen besteht aus vier Teilen und setzt sich wie folgt

zuSammen:

- Deckblatt: Aufkldrung und FEinwilligung zur Teilnahme an der
Umfrage (vgl. Kapitel 6.5.1)

- Fragebogen Teil 1: Biografische Angaben (vgl. 2.4.1 und Kapitel
6.5.2,6.5.3 und 6.5.4)

- Fragebogen Teil 2: weitere biografische Angaben (vgl. 2.4.3 und
Kapitel 6.5.2, 6.5.3 und 6.5.4)

- Fragebogen Teil 3: Personenliste (vgl. 2.4.4 und Kapitel 6.5.5)

- Fragebogen Teil 4: Hospital Anxiety and Depression - Scale, HADS-D
(Herrmann et Buss, 1995) (vgl. 2.4.5 und Kapitel 6.5.6)

2.4.1. Fragebogen Teil 1 / Biografische Daten

Die Erfassung biographischer Daten enthélt neben Geburtsjahr und
Geschlecht das Datum der Erstdiagnose. Die Fragebdgen unterscheiden
sich je nach Erkrankung minimal bei der Erfassung der Medikation und
genauen Diagnose:

Das Stadium der HIV-Infektion wurde nicht ndher erfragt. Es wird jedoch
zwischen Hepatitis B und Hepatitis C unterschieden. Ebenso wird im
Diabetes Fragebogen nach einer Typ I und Typ II — Erkrankung

unterschieden.
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HIV - Patienten konnten angeben, ob sie Medikamente einnehmen oder
nicht. Die Hepatitis - Patienten wurden gefragt, ob sie derzeit Interferon
spritzen (filhrte zum Ausschluss) und/oder regelméfig Tabletten
einnehmen.

Bei Diabetikern wird nach der Einnahme von blutzuckersenkenden

Tabletten und oder die Injektion von Insulin gefragt.

2.4.2. Exkurs: Likert - Skala

Die Likert-Skala nach Rensis Likert ist ein Skalierungsverfahren zur
Messung von personlichen FEinstellungen aus der empirischen
Sozialforschung aus dem Jahr 1932.

Um eine Aussage zu einer Fragestellung zu erhalten, wird eine strikt
positive oder strikt negative Aussage getroffen und dem Probanden
vorgestellt. Dieser soll nun auf einer Skala seine Zustimmung zu der
gegebenen Aussage abbilden. Das eine Ende der Skala stellt eine stark

ablehnende Position dar, das andere Ende eine stark zustimmende.

Die Antwortmoglichkeiten sind aufsteigend sortiert. Sowohl eine gerade
als auch ungerade Anzahl von Antwortmoglichkeiten ist gebrduchlich.
Gerade  Antwortmdglichkeiten werden gewidhlt, wenn man keine
neutralen Antworten zulassen und die Versuchsperson so dazu ,,zwingen*
will, eine Entscheidung zu treffen. Den Antworten werden natiirliche

Zahlen zugeordnet. Diese sind als ordinal bzw. rangskaliert anzusehen.

Beispiel:
,,Ich fiihle mich aufgrund meiner Herkunft in Deutschland insgesamt...

gut behandelt 101 201 301 4[] schlecht behandelt.”
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2.4.3. Fragebogen Teil 2/Selbsteinschidtzung der psychosozialen Situation

In diesem Teil des Fragebogens wird nach dem Herkunftsland und
gegebenenfalls dem Jahr, seit dem der Patient in Deutschland lebt gefragt.
Um weitere auslosende Faktoren einer Diskriminierung zu erfassen,
sollten Patienten, die nicht aus Deutschland kommen, auf einer Likert-
Skala von eins bis vier bewerten, ob sie sich in Deutschland aufgrund

threr Herkunft diskriminiert fithlen.

Folgende Aspekte sollten von den Patienten auf einer Likert-Skala mit
vier  Antwortmoglichkeiten  eingeschiatzt  werden:  empfundene
Veranderung des dulleren Erscheinungsbildes (dieser Sachverhalt wurde
von Persson 2005 vorgestellt), Diskriminierung wegen der Erkrankung,
Schuldgefiihle, Stiarke der psychischen Beeintrdachtigung in den ersten
sechs Monaten nach Diagnosestellung und Anderung der sozialen

Kontakte im Vergleich zu der Zeit vor der Diagnosestellung.

Hinfithrend zum dritten Teil des Fragebogens sollte der Proband selbst

einschétzen, wie vielen Personen er von seiner Erkrankung erzéhlt hat.

Auf den Fragebogen fiir die HIV - wie auch fiir die Hepatitis - Gruppe
wird abgefragt, welcher Risikogruppe fiir den Erwerb der Infektion der
Proband (am ehesten) angehort. AnschlieBend sollte noch auf einer
Likert-Skala bewertet werden, ob allein aufgrund der Zugehorigkeit zur
einer Risikogruppe eine Diskriminierung wahrgenommen wurde, zum
Beispiel Homosexualitét oder (ehemaliger) intravenoser

Drogenmissbrauch.
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2.4.4. Fragebogen Teil 3 / Personenliste

Vor der eigentlichen Personenliste steht eine Erlduterung mit Beispiel,
wie dieser Fragebogenteil ausgefiillt werden soll. Die Liste ist in drei
Teile gegliedert: ,Lebenspartner”, ,Familie“ & ,Freunde* und
,,offentliches Umfeld“. Jeder Teil enthdlt eine Liste bestimmter
vorgegebener Mitglieder (z.B.: Vater, Mutter, Bruder, ...) der jeweiligen

Gruppe sowie fiinf leere Felder zum Ergénzen.

Zuerst sollte zu jeder Person angegeben werden, ob sie im personlichen
Umfeld vorhanden ist. Durch Auszdhlung aller positiver Nennungen
wurde die GroBe des gesamten personlichen Umfeldes bestimmt sowie

die GroBe der Untergruppen.

Nun wurde abgefragt, ob diese Person beziiglich der Diagnose informiert
wurde. Durch Zahlung der positiven Nennungen wurde die Anzahl der
Informierten eines sozialen Umfeldes bestimmt. Diese ,,Disclosure” -
Rate entspricht dem Anteil der Informierten am gesamten personlichen

Umfeld eines Probanden.

Die nichsten beiden Aspekte beziehen sich auf die Reaktion der
Informierten. Hier wird zwischen einer ,,Sofortreaktion und
,langfristiger Reaktion* unterschieden, da es denkbar erscheint, dass eine

spontane Reaktion und ein langfristiges soziales Verhalten differieren.
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falls ja

Ist diese
Person

Falls vorhanden:
Haben Sie dieser
Person von lhrer

Falls erzahlt: Erlebte Reaktion

Diese Person hat

Diese Person hat mich in der
anschliessenden Zeit...

vor- distanzierend/ zugewandt/
Erkrankung
handen? erzihit? ablehnend freundlich __schlecht __sehr
reagiert. behandeit. unterstitzt.
Bruder 1 20 nenB 20 nenD ‘0 20 20 40 10 z0 20 40
Bruder 2 20 nenB 20 nenO 10 20 20 40 10 20 20 40
Schwester 1 28 nenO 28 nenO 10 20 20 4@ 10 20 20 B

Abbildung 3: Ausschnitt Fragebogen Teil 3 / Personenliste

2.4.5. Fragebogen Teil 4 / Hospital Anxiety and Depression - Scale

Die ,,Hospitality Anxiety and Depression Scale (kurz: HADS-D) ist ein
Selbstbeurteilungsbogen zur Feststellung von Angst und Depressivitit,
der bereits 1983 von Zigmond und Snaith vorgestellt wurde. Die hier
benutzte Version wurde von Herrmann und Buss 1995 ins Deutsche

tibersetzt [HADS — D(eutsch)].

Der HADS-D besteht aus zwei Subskalen, der Angstskala (HADS-Da)
und der Depressionsskala (HADS-Dd). Jede der beiden Subskalen setzt
sich aus 7 Items zusammen. Bei jedem Item stehen vier
Antwortmoglichkeiten zu Verfiigung, die jeweils einem Punktwert von
null bis drei zugeordnet sind. Durch Addition der Werte ergibt sich der
jeweilige Skalenwert. Pro Subskala wird ein fehlendes Item toleriert und
kann ohne signifikante Verfilschung des Summenwertes durch
Mittelwertbildung der anderen sechs Items ersetzt werden. Die Items der
jeweiligen Skala werden in wechselnder Reihenfolge gestellt, wobei die

Bewertungsschliisselrichtung ebenfalls wechselt.

Die Herausgeber gaben als Richtwerte fiir Auswertung Skalenwerte von
kleiner und gleich sieben als ,normal’, acht bis zehn als ,grenzwertig’ und

grofler gleich elf als ,aufféllig’ an. Sicherlich ist es nicht sinnvoll bzw.
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moglich, die Diagnose einer Depression oder Angststorung allein
aufgrund eines Fragebogens zustellen, jedoch ist das Ergebnis des

Fragebogen als Orientierungsmarke anzusehen.

Die Items der Angstskala fragen Symptome ab, die zum Teil mit den
Leitlinien einer ,generalisierten Angststorung® iibereinstimmen (vgl.
ICD-10 F41.1 [1]). Die Aspekte allgemeine Befiirchtungen und Sorgen
(A2, A3), Nervositit (Al) sowie motorische Spannung bzw.
Entspannungsdefizite(A4, A5, A6) werden berlicksichtigt. Alle bisher
genannten Angst-Items enthalten einen Korperbezug, geben jedoch keine
Auskunft iiber Korperbeschwerden (wie z.B.: Zittern, Schwitzen, etc.).
Eine Sonderstellung nimmt das Item ein, das nach Panikattacken fragt

(A7).

Die in der Depressionsskala befindlichen Items beschiftigen sich mit so
genannten ,.,endogenomorphen® Symptomen eines zentralen Verlustes an
Motivation und Lebensfreunde (,,anhedonia®). Abgefragt werden
Leitsymptome, die auch im ICD-10 vorgesehen sind, wie
Interessenverlust (D5, D7), Freudlosigkeit (D1, D2, D3, D6) und
Verminderung des Antriebs (D4)[2].

Aufgrund der leicht verstindlichen Durchfiihrbarkeit sowie standarisierte
Auswertungsrichtlinien sind Durchfiihrungs- und Auswertungsobjektivitét
gegeben.

Der HADS-D wurde von Hermann et al. (2005) an einem Datenpool von
6200 Patienten validiert. Dieser Patientenpool besteht zum grofBiten Teil
aus kardiologischen Patienten sowie 621 Patienten aus verschiedenen
Vergleichskollektiven (Gottinger Bevolkerung, aus vier neurologischen

Praxen, aus der hiamatologischen Ambulanz der Gottinger Uniklinik, aus
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der Dialysestation der Gottinger Uniklinik, aus dem Schlaflabor der
Gottinger Uniklinik, aus der psychiatrischen Klinik der Uniklinik
Gottingen, Medizinstudenten der Hochschule Gottingen).

Es zeigten sich gute Korrelationen mit strukturverwandten anderen Tests
(Herrmann et al., 1991).

Die Retest-Reliabilitdt wurde ebenfalls von Herrmann-Lingen et al. 2005
kontrolliert (n=933). Es konnte eine globale Retest-Reliabilitit von 0,71
ohne wesentlichen geschlechtsspezifischen Unterschied festgestellt
werden.

SchlieBlich sei noch auf die Validierungsstudie von Cairns und Johnston
aus dem Jahr 1992 hingewiesen, in der aus einzelnen HADS-Items
Patientenszenarien konstruiert wurden, die dann von 25 Psychiatern
bewertet wurden. Diese Studie kam zum Ergebnis einer guten
Ubereinstimmung zwischen den HADS-Items und den Psychiater -

Ratings.

2.5.Statistische Methoden

Zur statistischen Verarbeitung und zur Eingabe der Daten wurde das
Programm SPSS Version 15.0 der Firma SPSS Inc. aus Chicago, Illinois,
USA benutzt.

Es fand eine Beratung zur Auswahl des statistischen Tests durch
Mitarbeiter des Institut fiir Medizinische Biometrie, Epidemiologie und
Informatik (IMBEI) der Universititsmedizin der Johannes Gutenberg -
Universitdt Mainz statt.

Um einen statistisch signifikanten Zusammenhang zwischen der gleichen
Variable in der HIV - Gruppe und einer der beiden Vergleichsgruppen zu
berechnen, wurde der U - Test nach Mann und Whitney eingesetzt. Der U
- Test wird bei zwei unverbundenen Variablen benutzt und setzt weder

einen gleichen Stichprobenumfang noch eine Symmetrie oder
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Normalverteilung  voraus  (Weiss  2008). Zur  vergleichbaren
Quantifizierung der Testergebnisse wurden p-Werte errechnet. p- Werte
unter dem Signifikanzniveau von 0,05 wurden als signifikant angesehen.
In dieser Arbeit werden stets zwei p - Werte angegeben, der Erste flir den
Werte der HIV - Gruppe im Vergleich mit dem der Hepatitis - Gruppe
(priv,uep) » der Zweite fiir die Werte der HIV - Gruppe im Vergleich mit
der Diabetes - Gruppe (purv,om)-
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3. Ergebnisse

3.1. Ricklauf und Einschluss

Gemil den Finschlusskriterien wurden 171 Patienten um die Teilnahme
an der Studie gebeten. Drei Diabetiker und zwei HIV - Patienten wollten
nicht an der Studie teilnehmen. Im Folgenden werden die 166 in der

Auswertung verbliebenen Fragebogen als 100% angesehen.

3.2.Stichproben Charakteristik

In der Studie verbleiben also 166 Probanden, von denen 83 die Diagnose
HIV, 42 Hepeatitis (9 Hepatitis B, 33 Hepatitis C) und 41 Diabetes mellitus
(14 Diabetes mellitus Typ [, 27 Diabetes mellitus Typ II) haben
(Abbildung 4).

BHIV
B HBV
BHCV

ODiabetes Typ |

@ Diabetes Typ |l

Abbildung 4: Verteilung Diagnose

Das Alter der Patienten sowie die Zeit, die seit der Diagnosestellung

vergangen ist, wurde zum Zeitpunkt der Bearbeitung des Fragebogens
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aufgenommen. Bei allen Patienten lagen Information {iber das Geschlecht

vor (siehe Tabelle 1).

Tabelle 1: Biografische Daten gruppenspezifisch

3.3.Herkunft und erlebte Diskriminierung durch die Herkunft

HIV Hepatitis Diabetes PHIV.Hep | PHIV.DM
Alter 42,84+9,9 |48,3+13,0 |54,1+14,1 |0,003 >0,0001
(£SD) sig. sig.
Erstdiagnose 3,5+1,6 3,617 35+1,6 0,664 0,968
(£SD) n.sig. | n.sig.
Geschlechts- M | 67(80,7%)/ | 23(54,8%)/ | 21(51,2%)/
Verteilung W | 16 (19,3%) | 19 (45,2%) | 20 (48,8%)

Der grofite Teil der Studienteilnehmer stammten aus Deutschland. Der

Anteil der Deutschen innerhalb der jeweiligen Gruppe liegt stets liber

85%. (Siehe Tabelle 2)

Herkunftsland HIV Hepatitis Diabetes
Deutschland 76 (91,6%) 36 (85,7%) 35 (85,4%)
Afrika 1 (1,2%)

Elfenbeinkiiste 1 (1,2%)

Ghana 1(1,2%)

Griechenland 1(1,2%)

Italien 2 (4,8%)
Kamerun 1(1,2%)

Kasachstan 1(1,2%) 1 (2,4%) 1(2,4%)
Lettland 1 (2,4%) 1 (2,4%)
Niederlande 1 (2,4%)
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Russland 1(1,2%)

Tadschikistan 1 (2,4%)
Tiirkei 1 (2,4%)

Usbekistan 1 (2,4%)

Ohne Angabe 2 (4,8%)

Tabelle 2: Herkunft

Die Patienten, die nicht aus Deutschland stammten, sollten angeben, wie
lange sie bereits in Deutschland leben. Diese Information konnte von

allen Patienten erhoben werden. Ebenfalls sollten die Patienten auf einer

Likert - Skala mit vier Antwortmoglichkeiten eine erlebte

Diskriminierung wegen ihrer Herkunft bewerten. Werte von ,drei” und

’vier’ wurden als erlebte Diskriminierung gewertet (siche Tabelle 3).

HIV(N=7) Hepatitis (N=6) | Diabetes (N=6)
Jahre in der|9,7+7,9 19,024 25,5+ 12,6
BRD + SD

HIV (N=1) Hepatitis (N=4) | Diabetes (N=5)
Diskriminierung | 100 % 25% 20%
wg. Herkunft
Skalenwert 4 1,8+1,0 1,6 1,3

Tabelle 3: Jahre in der BRD / Diskriminierung wegen Herkunft

3.4.Angaben tiber das soziale Umfeld und Disclosure - Rate

Um Angaben 1iber die Groe des sozialen Umfeldes der

Studienteilnehmer machen zu konnen, wird im Fragebogen zuerst nach
einer personlichen Einschitzung iiber die Anzahl der informierten

Personen gefragt (vgl. Kapitel 2.4.2). Zum Vergleich wird die reelle



Ergebnisse 35

Anzahl rechnerisch bestimmt mit Hilfe des Fragebogens Teil 3 /
Personenliste (vgl. Kapitel 2.4.3).

Der Aufbau der Personenliste erlaubt, daraus abzulesen, aus welchen
Bereichen des sozialen Umfeldes (Partner, Familie, Offentliches Umfeld)

die informierten Personen stammen (vgl. Kapitel 2.4.3).

Die Anzahl der Personen im gesamten Umfeld der Patienten
unterschieden sich wenig: HIV 14,3 + 7,7; Hepatitis 15,7 £ 7,0; Diabetes
mellitus 13,2 + 7,4. Ein statistisch signifikanter Unterschied hinsichtlich
der Grofle des sozialen Umfeldes zwischen den Gruppen konnte nicht

berechnet werden (puiv pep = 0,315;prrv,om = 0,471).

3.4.1. Vergleichend

Die Gruppen unterscheiden sich im Bezug auf Offenheit in ihrem
gesamten Umfeld. Die HIV-Patienten teilten 60,7% =+ 31,9% ihres
gesamten sozialen Umfeldes ihre Diagnose mit. Die Hepatitis-Patienten
84,2% + 23.3%, die Diabetes-Patienten 94,4% + 10,3%. Der Unterschied
zwischen den Disclosure - Raten zwischen HIV - und Hepatitis -
Patienten sowie zwischen HIV - und Diabetes - Patienten ist statistisch

signiﬁkant (pHIV,Hep < 0,0001 / Puiv,bMm < 0,0001)

Aufgeschliisselt in die einzelnen Bezugsgruppen, also in den Teilen
Partner und Expartner, Familie, Freunde und offentliches Umfeld,
unterscheiden sich die Patientengruppen in ihrer Informationsweitergabe:
Die Studienteilnehmer aus der HIV-Gruppe informierten 90,9% =+ 26,5%
threr Partner, 43,8% + 43,8% der Personen aus dem familidren Umfeld,
59,4% =+ 44,9% ihrer Freunde und 65,2% = 36,0% ihres offentlichen
Umfeldes.
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Die Teilnehmer der Hepatitis-Gruppe gaben Informationen ihre Krankheit
betreffend an 91,7% =+ 25,4% ihrer Partner, 85,8% + 28,7% ihrer Familie,
83,2% =+ 35,5% ihrer Freunde und 85,8% =+ 24,8% ihres offentlichen
Umfeldes weiter.

Die Diabetiker weihten 93,6% + 16,8% ihrer Partner, 98,6% =+ 6,3% ihrer
Familie, 94,1% = 23,9% ihrer Freunde und 90,6% =+ 19,1% ihres

offentlichen Umfeldes in ihre Erkrankung ein.

140

120

100
80 -
60 -
40 A
20 A

0 -

Anteil % der Informierten

Gesamtes Partner Familie Freunde Offentliches
Umfeld Umfeld

B HIV-Gruppe  ®Hepatitis-Gruppe ™ Diabetes-Gruppe

Abbildung 5: Vergleich Informationsweitergabe (p<0,0001/p<0,0001)

3.4.2. HIV - Gruppe

Das gesamte soziale Umfeld der Patienten umfasste im Mittel 14,3 = 7,7
Personen. Die Grofle des Umfeldes reichte von einer bis 28 Personen. Aus
dem gesamten Umfeld wurden im Mittel 7,8 £ 6,0 Personen informiert,
dies entspricht einer Disclosure - Rate von 60,7% % 31,9%.

Mit der Vorabeinschitzung beziiglich der GroBe des informierten
Umfeldes versus der rechnerisch bestimmten Umfeldgrofle lagen 55,7%
der Probanden richtig, wobei 10,1% die Gruppe iiber- und 34,2%

unterschitzten.
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Im sozialen Umfeld der Probanden waren zwischen einem und mehr als
drei (ehemalige(n)) Lebenspartner(n) vorhanden (Mittelwert 1,2 = 0,9).
Von den Partnern wurden 1,0 £ 0,8 informiert, was einer Disclosure -

Rate von 90,9% + 26,5% entspricht.

Das familiare Umfeld enthielt zwischen null und acht Personen, im Mittel
waren es 3,1 = 1,9. Informiert wurden 1,3 = 1,5 Personen, entsprechend

einer Disclosure - Rate von 43,8% + 42,2%.

Der Freundeskreis der Probanden hatte eine Grof3e zwischen null und acht
Personen. Der errechnete Mittelwert ergab 3,6 £ 3,0. Davon wurden im
Durchschnitt 3,7 £ 2.4 Personen informiert (Disclosure - Rate 59,4% =+
44,9%).

Die Patienten gaben eine Grofe des dffentlichen Umfeldes zwischen null
und 14 Personen an. Als Mittelwert konnten 6,0 + 4,0 errechnet werden.
Eine Weitergabe der Diagnose erfolgte an 3,3 + 2,7 Personen,

entsprechend einer Disclosure - Rate von 65,2% + 36,0%.

3.4.3. Hepatitis - Gruppe

Das gesamte soziale Umfeld der Patienten umfasste im Mittel 15,7 = 7,0
Personen. Die Grofle des Umfeldes reichte von null bis 29 Personen. Aus
dem gesamten Umfeld wurden im Mittel 13,3 £+ 6,9 Personen informiert,
dies entspricht einer Disclosure - Rate von 84,2% + 23,3% errechnet.

Mit der Selbsteinschidtzung lagen 40,5% der Probanden richtig, 31% iiber-

, 28,6% unterschitzten die Zahl der informierten Personen.

Im sozialen Umfeld der Probanden waren zwischen null und zwei

Lebenspartnern vorhanden (Mittelwert 1,1 + 0,6). Von den Partnern
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wurden 1,0 = 0,6 informiert, was eine Disclosure - Rate von 91,7% =+

25,4% ergibt.

Das familidare Umfeld enthielt zwischen null und acht Personen, im Mittel
waren es 4,1 + 2,1. Die Disclosure - Rate betrug 85,8% =+ 28,7%, Es

wurden 3,6 + 2,3 Personen informiert.

Der Freundeskreis der Probanden hatte eine Grof3e zwischen null und acht
Personen. Der errechnete Mittelwert ergab 4,6 £ 3,0. Davon wurden im
Durchschnitt 3,7 £ 3,0 Personen informiert (Disclosure - Rate 83,2% =+

35,5%).

Die Patienten gaben eine Grofie des offentlichen Umfeld zwischen null
und 13 Personen an, im 5,6 = 3,7 Personen. Eine Weitergabe der
Diagnose erfolgte an 4,6 + 3,0 Personen, entsprechend einer Disclosure -

Rate von 85,8% =+ 24,8%.

3.4.4. Diabetes mellitus - Gruppe

Das gesamte soziale Umfeld der Patienten umfasste im Mittel 13,2 + 7,4
Personen. Die Grofle des Umfeldes reichte von einer bis 31 Personen. Aus
dem gesamten Umfeld wurden im Mittel 12,4 &+ 7,1 Personen informiert.
Fir die Disclosure - Rate wurde ein Mittelwert von 94,4% =+ 10,3%
errechnet.

Mit der Selbsteinschatzung lagen 45,0% der Probanden richtig, 37,5%

iiber-, 17,5% unterschitzen die Zahl der informierten Personen.

Im sozialen Umfeld der Probanden waren zwischen keinem und mehr als

drei Lebenspartnern vorhanden (Mittelwert 1,1 + 0,9). Von den Partner
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wurden 1,1 + 0,7 informiert, was eine Disclosure - Rate von 93,6% =+

16,8% ergibt.

Das familidre Umfeld enthielt zwischen null und sieben Personen, im
Mittel waren es 3,2 + 1,8. Die Disclosure - Rate betrug 98,6% =+ 6,3%,

informiert wurden 3,1 + 1,8 Personen.

Der Freundeskreis der Probanden hatte eine Grof3e zwischen null und acht
Personen. Der errechnete Mittelwert ergab 3,4 £ 2,6. Davon wurden im
Durchschnitt 3,3 £ 2,7 Personen informiert (Disclosure - Rate 94,1% =+

23,9%).

Die Patienten gaben eine Grofie des offentlichen Umfeld zwischen null
und 13 Personen an, der Mittelwert lag bei 4,8 + 3,6. Eine Weitergabe der
Diagnose erfolgte an 4,2 + 3,3 Personen, entsprechend einer Disclosure -

Rate von 90,6% =+ 19,1%.

3.4.5. Analyse der Disclosure - Rate innerhalb der Familie

Im Fragebogen Teil 3/B Familie und Freunde wurden die Mitglieder der
Familie genauer betrachtet: Briider, Schwestern, Mutter, Vater, Kinder,

Groflmutter und Grof3vater.

In den Abbildung 6, 7 und 8 werden die Rangfolgen der am héufigsten
Informierten bei den einzelnen Erkrankungsgruppen dargestellt. In
Klammern wird die Anzahl der Probanden angegeben, die dieses
Familienmitglied in ihrem sozialen Umfeld hatten, egal ob informiert oder
nicht. Aufgrund der niedrigen Personenzahlen kann die Aussagekraft

eingeschrénkt sein.



Ergebnisse

40

Disclosure - Rate (%)

Abbildung 6: Disclosure - Rate gegeniiber Familiemitgliedern HIV
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Abbildung 7: Disclosure - Rate gegeniiber Familienmitgliedern
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3.4.6. Analyse der Disclosure - Rate nach Geschlecht

Um einen Einfluss des Geschlechts auf die Weitergabe der Diagnose

festzustellen, werden im Folgenden die Angaben aus Kapitel 3.3 nach

Geschlecht aufgeteilt.

Minner und Frauen unterscheiden sich in ihrer Disclosure - Rate

gegeniiber threm Umfeld in der HIV - Gruppe. In der Hepatitis - und

Diabetes - Gruppe ergaben sich keine Unterschiede (siche Tabelle 4).

Manner

58,0+31,5

89,3 £ 29,1

43,0 £42,1

58,4 +44.8

61,8 +£36,2

Frauen

Mainner

72,0+32,0

83,7+ 24,1

97,4+9,2

88,9 +£27,4

47.6 + 44 4

85,7+ 29,1

63,5+46,9

80,9 +£ 37,7

78,9+32,4

87,7 +21,9

Frauen

Manner

84.9+ 228

94,1 £ 8,6

94,4 + 23,6

94,4 + 16,2

85,9 £28,9

98,9 +4,6

86,0 £ 33,6

93,8 £25

83,5 £28,5

88,4 £19,7

Frauen

94,6 + 12,0

92,9+ 18,2

98,1+7,9

98,1+7,9

93,3 £ 18,7

Tabelle 4: Disclosure - Rate nach Geschlecht
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AulBlerdem konnte festgestellt werden, dass es keine Unterschiede in der

Weitergabe von Geschlecht an Geschlecht (Siehe Tabelle 5) gibt.

Von Miénnern... 40,3 +£46,2 48,5 +43.8
Von Frauen... 44,4 + 52,7 45,8 +49,8
Von Minnern... 86,3 + 28,4 88,1 £31,2
Von Frauen... 82,8 £35,1 82,4 +39,3
Von Mannem... 100 96,7+ 12,9
Von Frauen... 100 90,0+ 31,6

Tabelle 5: Disclosure - Rate geschlechtsspezifische Vorlieben

3.4.7. Analyse der Disclosure - Rate nach Zugehorigkeit zu einer
Risikogruppe

Beeinflusst die Zugehorigkeit zu einer bestimmten Risikogruppe oder der
vermutete Infektionsweg das Disclosure - Verhalten? Um diese Frage zu
klaren, wurden die Disclosure - Raten fiir die jeweilige Risikogruppe
dargestellt. Dies konnte naturgemifl nur fiir die Erkrankungen HIV und
Hepatitis geschehen (siehe Tabelle 6)
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HIV - Gruppe
Hetero | HP | MSM IVDU | Bluttran | Beruf | Fehlend

N |25 6 34 3 - - 15
Disclosure - | 60,5 +|73,1 [582 +|66,7 |- - -
Rate gegen | 303 + 32,8 40,4
ges. Umfeld 30,5

Hepatitis - Gruppe

N1 - - 3 13 1 23
Disclosure - | 90,9 - - 65,7 £1]90,9 =£]100 -
Rate gegen 30,9 15,6
ges. Umfeld

Tabelle 6: Disclosure - Rate nach Infektionsweg

Da die Disclosure - Rate(n) bei HIV - Patienten insgesamt niedriger sind
als bei Hepatitis - Patienten, sind auch in dieser Darstellung die
Disclosure - Raten der HIV - Gruppe niedriger. Die Auswertung gestaltet
sich schwierig, da sich in manchen Risikogruppen nicht vielen Probanden
befanden (z.B.: Hepatitis / Hetero N=1). Es scheint, dass die Information
iiber nicht selbstverschuldete Infektionen ofter weitergegeben werden

(z.B.: Infektion per Bluttransfusion versus IVDU).

3.5.Erlebte Reaktion nach Disclosure

3.5.1. Die Sofortreaktion

Die ,,Sofortreaktion”, das heifit die unmittelbare Reaktion auf die
Mitteilung gemil der Aussage ,,.Diese Person hat zugewandt/freundlich
reagiert, wurden im Fragebogen Teil 3 / Personenliste (vgl. 2.4.3) auf

einer Likert-Skala von eins bis vier abgefragt. In dieser Skala stellt eins
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das negative und vier das positive Ende dar. Auch hier wurde
unterschieden nach gesamtem Umfeld, Partnern, familidren und
offentlichen Umfeld. Als positive Sofortreaktion wurden die Skalenwerte

von drei und vier zusammengefasst.

HIV - Gruppe
Im gesamten Umfeld reagierten im Mittel 79.3% + 26.,4% der

Informierten ,,zugewandt® auf die Mitteilung der Erkrankung. Von den
Partnern reagierten im Durchschnitt 73,8% + 40,5%, von den Personen
des familidren Umfeldes 85,7% + 31,1%, von den Freunden 88,6% =+
24,8% und von den Informierten des offentlichen Umfeldes 79,0% =+
32,4% ebenso (siche Abbildung 9).

Hepatitis - Gruppe

Von den Personen des gesamten sozialen Umfeldes reagierten 91.4% =+

19,6% ,,zugewandt* auf die Mitteilung der Diagnose. 95,6% =+ 18,9% der
Partner der Hepatitispatienten reagierten im Durchschnitt, 97,4% + 21,4%
der Familienmitglieder, 94,0% + 19,0% der Freunde und 83,8% + 31,5%
des 6ffentlichen Umfeldes ebenso (siehe Abbildung 9).

Diabetes mellitus - Gruppe

Im Durchschnitt wurden von 75.7% + 36.1% des gesamten Umfeldes eine

positive Reaktion wahrgenommen. Eine positive Reaktion wurde von
87,5% = 33,6% der Partner, 73,0% = 40,7% der Familienmitglieder,
71,3% 43,9% der Freunde und 80,5% =+ 37,7% des 6ffentlichen Umfeldes
erlebt (siche Abbildung 9).
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Abbildung 9: Positive Sofortreaktion Gruppen vergleichend

Es konnte ein statistisch signifikanter Unterschied zwischen der
Haufigkeit der positiv erlebten Sofortreaktion der HIV - Patienten im
Vergleich zu den Hepatitis - Patienten errechnet werden (puv ey = 0,004),
zwischen HIV - und Diabetes - Patienten besteht kein signifikanter

Unterschied (pyrv.om = 0,720).

3.5.2. Langfristige Unterstiitzung

Wie die Sofortreaktion wurde auch die langfristige Unterstiitzung, die von
den befragten Patienten gemal} der Aussage ,,Diese Person hat mich in der
anschlieBenden Zeit sehr unterstiitzt wahrgenommen wurde, auf einer
Likert-Skala von eins bis vier abgefragt. Auch auf dieser Skala ist eins das
untere Ende und vier das obere. Die Werte drei und vier wurden als

positive langfristige Unterstiitzung festgelegt.

HIV - Gruppe

Wenn man das gesamte soziale Umfeld der Gruppenteilnehmer betrachtet,
unterstiitzten im Durchschnitt 80,5% =+ 25,5% des Umfeldes den
Erkrankten langfristig. Bei 81,3% = 34,5% der Partner, 90,5% =+ 26,7%



Ergebnisse 46

der Familienmitglieder, 89,5% + 24,3% der Freunde und 75,3% + 35,5%
des oOffentlichen Umfeldes wurde eine unterstiitzende Haltung

wahrgenommen (siche Abbildung 10).

Hepatitis - Gruppe

Im gesamten Umfeld der Studienteilnehmer, die mit Hepatitis B oder C
infiziert sind, erfuhren 85,3% =+ 25,2% eine langfristige Unterstiitzung.
Eine Unterstiitzung ging von 95,6% = 18,9% der Partner, 93,4% =+ 28,1%
der Familie, 93,5% =+ 18,9% der Freunde und 75,1% =+ 40,4% des
offentlichen Umfeldes aus (siche Abbildung 10).

Diabetes - Gruppe

Die Diabetiker nahmen in ihrem sozialen Umfeld im Mittel bei 72,6% +
36,0% eine Unterstiitzung wahr. Bei den Partnern waren es 84,4% +
36,9%, innerhalb der Familie 69,2% =+ 41,8%, innerhalb der Freunde
72,4% + 43,5% und im offentlichen Umfeld 73,0% + 41,3% (siche
Abbildung 10).
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Abbildung 10: langfristige Unterstiitzung Gruppen vergleichend
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Es konnte kein statistisch signifikanter Unterschied hinsichtlich der

langfristigen Unterstiitzung zwischen den Gruppen errechnet werden

(Pr1v.Hep = 0,209 / priv.om = 0,533).

3.6.Kommunikation mit dem arztlichen Personal

Im Fragebogen Teil 3/C ,Offentliches Umfeld* wurde Disclosure und
erlebte Reaktion von betreuenden Arzten (maximal drei) und einem

betreuenden Zahnarzt gefragt.

3.6.1. HIV — Gruppe

In der HIV - Gruppe wurden 156 Arzte angegeben. Davon wurden 144
Arzte, entspricht 92,3%, informiert. Es waren 50 betreuende Zahnirzte

vorhanden, von denen lediglich 34 (68,0%) informiert wurden!

Von den 144 behandelnden Arzten konnte bei jeweils 118 Arzten (81,9%)
sowohl eine positive Sofortreaktion als auch ein langfristige

Unterstiitzung festgestellt werden.

Bei 27 der 34 Zahnirzten wurde von den Patienten eine positive
Sofortreaktion beobachtet (79,4%) und bei 24 eine langfristige
Unterstlitzung (70,6%).

3.6.2. Hepatitis — Gruppe

Die Hepatitis - Patienten hatten 75 behandelnde Arzte, alle wurden iiber
die bestehende Erkrankung informiert (100%). 27 Zahnérzte behandelten

die Hepatitis — Patienten, hiervon wurden 24 informiert (88,9%).
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Von den genannten 75 Arzten wurde bei 67 eine positive Reaktion auf die
Weitergabe der Diagnose durch die Patienten beobachtet (89,3%). 58
Patienten erfuhren eine langfristige Unterstliitzung durch ihren

behandelnden Arzt (77,3%).

Jeweils 16 Zahndrzte zeigten eine positive Sofortreaktion und eine

langfristige Unterstiitzung (59,3%).

3.6.3. Diabetes mellitus - Gruppe

An der Behandlung der Diabetes mellitus - Patienten sind laut der
Angaben der Patienten 66 Arzte und 19 Zahnirzte beteiligt. Von den
Arzten wurden 66 informiert (100%). 16 der Zahnirzte wurden informiert

(84,2%).

Bei den behandelnden Arzten empfanden die Patienten bei 57 eine
positive Sofortreaktion (86,4%) und bei 47 eine langfristige Unterstiitzung
(71,2%).

Die Zahnirzte zeigten zu 68,4% eine positive Sofortreaktion (dreizehn
Zahndrzte) und zu 52,6% eine langfristige Unterstiitzung (zehn

Zahnérzte).
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Abbildung 11: Reaktion und Unterstiitzung durch Mediziner

Zusammenfassend ldsst sich feststellen, dass nicht alle behandelnden
Arzte und Zahnidrzte iiber die Diagnose informiert wurden.
Bemerkenswert ist, dass 32% der Zahnirzte nicht {iber eine bestehende

HIV Infektion informiert wurden.

3.7.Probleme in der Beziehung

Partner sind von Erkrankungen eines Patienten in der Regel besonders
betroffen, weshalb die Probanden bei den informierten Partnern zusitzlich
zu der Sofortreaktion und der langfristigen Unterstiitzung bewerten
sollten, ob die Erkrankung ein Problem fiir die Beziehung darstellte. Dies
sollte auf einer Likert-Skala mit vier Antwortmoglichkeiten erfolgen,
wobei in der Analyse eins und zwei als ,groes Problem*
zusammengefasst wurden. Bei ndheren Betrachten ldsst sich feststellen,
dass die aktuellen Beziehungen in allen Gruppen fast gleich haufig
belastet sind. In den ,,vergangenen Beziehungen® der HIV - Patienten
stellte die Diagnose HIV zu mehr als 50% ein Problem dar, das

moglicherweise zu einer Trennung fiihrte (siche Tabelle 7).
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HIV 61 30,3% £ 41,2%
Hepatitis 34 10,3% + 29,6%
Diabetes 32 12,5% £ 31,1%

HIV 47 12,8% + 33,7%
Hepatitis 32 12,5% + 33,6%
Diabetes 30 10,0% + 30,5%

HIV 30 55,6% =+ 48,0%
Hepatitis 9 11,1% + 33,3%
Diabetes 7 28,6% + 48,8%

Tabelle 7: Probleme in der Partnerschaft

3.8.Auswertung des Fragebogen Teil 2

3.8.1. Zuordnung zu Risikogruppen

Die Hepatitis - und HIV - Patienten wurden nach einer anzunehmenden

Infektionsquelle gefragt. Ausgeschlossen wurden aufgrund der Natur der

Erkrankung die Patienten der Diabetes - Gruppe.

In der HIV - Gruppe stellte sich der Verteilung des angenommenen

Infektionsweges wie folgt dar: 34 (41,0%) Personen infizierten sich durch

homosexuellen, 24 (30,1%) durch heterosexuellen Geschlechtsverkehr,

bei 14 (16,9%) war die Quelle unbekannt, sechs (7,2%) kamen aus einem
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Hochprivalenzland, drei gaben (3,6%) intravendsen- Drogenabusus und

einer (1,2%) eine sonstige Infektionsquelle an (Abbildung 12).

Patienten, die als vermuteten Infektionsweg homosexuellen
Geschlechtsverkehr oder intravendsen Drogenabusus angaben, wurden
gefragt, ob sie aufgrund der Zugehorigkeit zu dieser Gruppe eine
gesellschaftliche Diskriminierung empfanden. Von den 83 HIV -
Patienten wurden folglich 37 befragt und 35 beantworteten die Frage. Von
thnen gaben 22 Patienten an, eine Diskriminierung (drei und vier Punkte)

wegen ihrer Zugehorigkeit zu dieser Gruppe zu spiiren (62,9%).

07,20% @ 1,20%

0 16,90%

DOHomosexuellen
Geschlechtsverkehr

B@heterosexuellen Geschlechts
Verkehr

DOUnbekannt
OHerkunft aus Hochpravalenzland

Bi.v. Drogenabusus

Abbildung 12: Vermutete Infektionsquelle der HIV - Patienten

Die groBte Anzahl an Infektionen in der Hepatitis - Gruppe waren nach
Angaben der Patienten unbekannter Ursache (N=21, entspricht 50,0%). 13
Patienten (31,0%) infizierten sich iiber kontaminierte Bluttransfusionen.
Intravendser- Drogenabusus wurde von drei (7,1%) Patienten als
vermutete Infektionsquelle angegeben. Je ein Patient (2,4%) gab
heterosexuellen Geschlechtsverkehr, eine berufsbedingte oder sonstige
Infektionsquelle an. Keine Angaben machten zwei (4,8%) Patienten.
Homosexueller Geschlechtsverkehr wurde in dieser Gruppe als

Infektionsquelle nicht genannt (Abbildung 13).
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Aus der Hepatitis - Patientengruppe wurden alle Patienten, deren
vermuteter Infektionsweg intravendser Drogenabusus war, nach einer
empfunden Diskriminierung wegen des Risikofaktors befragt. Das waren
drei, von denen jedoch keiner eine Diskriminierung aufgrund dieser

Gruppenzugehorigkeit verspiirte.

0 2,409@ 4,80% OUnbekannt
| 2,40%
0 2,40%

0 7,10% &\
0 50%

Binfizierte Bluttransfusion

Oi.v. Drogenabusus

Oheterosexueller
Geschlechtsverkehr

@Berufsbedingt

Abbildung 13: vermutete Infektionsquelle der Hepatitis - Patienten

3.8.2. Verdnderungen nach Diagnosestellung

Die folgenden Ergebnisse beziehen sich auf den Fragebogen Teil 2, bei
dem allgemeine Einschitzung beziiglich Diskriminierung, der eigenen
psychischen Situation und der eigenen &dulleren Erscheinung abgefragt
wurden. Alle in diesem Kapitel beschriebenen Items sollten wiederum auf
einer Likert-Skala von eins bis vier bewertet werden. An dieser Stelle
werden die Werte eins und zwei als ablehnend, die Werte drei und vier als

zustimmend zusammengefasst (siche Tabelle 10).

Von den HIV - Patienten erlebten 57 (69,5%) eine Diskriminierung.
In der Hepatitis - Gruppe empfanden zehn Menschen (24,4%) eine
Diskriminierung. Auch drei Studienteilnehmer (7,7%) der Diabetes -

Gruppe fiihlten sich diskriminiert. Demnach fiihlen sich HIV - Patienten
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hiufiger von Diskriminierung betroffen als die iibrigen Gruppen. Dies
konnte auch als statistisch signifikant bestétigt werden (puiy pep < 0,0001 /

pHIV,DM < 0,0001)

17 Patienten aus der HIV - Gruppe (20,5%) bemerkten eine Verdnderung
ithrer duBeren Erscheinung. Von den Studienteilnehmern aus der Hepatitis
- Gruppe beobachteten sieben (17,1%) eine Verdnderung. Das duflere
Erscheinungsbild von elf Diabetes - Patienten (26,8%) é&nderte sich

subjektiv innerhalb der ersten sechs Monate.

,»Schlecht und Schuldig* an der Infektion fiihlten sich 30 HIV - Patienten
(36,1%), sechs Hepatitis - Patienten (14,3%) sowie vier Diabetiker
(10,3%). Der Unterschied der Haufigkeiten zwischen den Gruppen wurde
als statistisch signifikant bestétigt (purv nep < 0,0001 / prv pm < 0,0001).

Die Patienten wurden nach Problemen mit der psychischen Verarbeitung
der Diagnose in den ersten sechs Monaten gefragt: Innerhalb der HIV -
Gruppe, 55 Patienten (67,1%), beklagten wesentliche Schwierigkeiten in
der Anfangsphasen, in der Hepatitis - Gruppe (26 Personen, 61,9%) und
18 Diabetiker (43,9%). Es konnte kein statistisch signifikanter
Unterschied in der Hiufigkeit zwischen HIV - und Hepatitis - Patienten
errechnet werden (puivpe = 0,540). Zwischen HIV - Patienten und

Diabetikern wurde ein statistisch signifikanter Unterschied festgestellt

(lev,DM = 09005)-

Weiterhin wurde nach der Verdnderung des Verhaltens im sozialen
Umfeld nach Erstdiagnose gefragt. Eine Verdnderung ihrer sozialen
Kontakte beschrieben 31 der HIV - Patienten (37,3%). Die sozialen
Kontakte dnderten sich fiir elf Hepatitis - Patienten (26,8%) und acht
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Patienten (19,5%) aus der Diabetes - Gruppe. Demnach bemerkten HIV -
Patienten am haufigsten die beschriebenen Veridnderungen. Als statistisch
signifikant konnte nur der Unterschied zwischen HIV - und Diabetes -

Patienten bestatigt werden (puiv pep = 0,092 / prrv.om = 0,006).

3.9.Hospital Anxiety and Depression Scale

Wegen mehr als einem fehlenden Item wurden in der Angst-Subskala
sieben und in der Depressions-Subskala elf Patienten ausgeschlossen. Die
Angst- und Depressions-Subskala konnen minimal null, maximal 21

Punkte erreichen. Die Rohwerte sind in Tabelle 8 dargestellt.

HADS-D... Normal- HIV Hepatitis Diabetes
Bevolkerung

...Angstskala 5,8+3,2 82+4,6 |6,6+44 6,9+ 4,6

...Depressionsskala | 3,4 £2,6 59+49 4,0+3,8 49+473

Tabelle 8: HADS-D Rohwerte

Auswertung: Gemil der Auswertungsvorschrift wurden Werte auf beiden
Skalen kleiner sieben als ,unauffillig’, zwischen acht und zehn als
,grenzwertig’, zwischen elf und 14 als ,auffillig’ und Werte zwischen 15

und 21 als ,sehr auffillig’ zusammengefasst:
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Angst
normal |grenzwertig|auffillig | sehr auffillig
HIV-Gruppe Anzahl 43 13 13 11
0
/o von 53,8% 16,3%| 16,3% 13,8%
Gruppe
Hepatitis- Anzahl 27 5 5 3
0
Gruppe /o von 67,5% 12,5%| 12.5% 7,5%
Gruppe
Diabetes- Anzahl 23 4 10 2
0
Gruppe /o von 59,0% 10,3%| 25.6% 5.1%
Gruppe
Normal %
Bevolkerung 94,1% 3,9%
Tabelle 9: Ergebnis HADS-D Angstskala
Depression
normal | grenzwertig | auffillig| sehr auftillig
HIV-Gruppe Anzahl 52 11 12 4
0
é" von 65,8% 13,9%| 15,2% 5.1%
ruppe
Hepatitis- Anzahl 32 5 | |
0
Gruppe /o von 82,1% 12,8%|  2,6% 2,6%
Gruppe
Diabetes- Anzahl 26 7 3 1
0
Gruppe /o von 70,3% 18,9%|  8,1% 2,7%
Gruppe
_ 0
Normal /o 84.2% 15,8%
Bevolkerung

Tabelle 10: Ergebnis HADS-D Depressionsskala

Wie in den Tabelle 9 und 10 dargestellt, hatten alle Erkrankungsgruppen
einen gegeniiber der Normalbevolkerung hoheren Anteil an auffilligen
Werten, wobei die HIV - Patienten am stirksten betroffen zu sein

scheinen.
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4. Diskussion

Um die Informationsstrategien chronisch erkrankter Patienten beziiglich
threr Diagnose ndher zu untersuchen und die kurz- und langfristige
Reaktion der Informierten zu eruieren, wurde ein Fragebogen erstellt und
an die drei Gruppen chronisch Erkrankte (HIV, Hepatitis, Diabetes
mellitus) verteilt. Im Folgenden sollen nun die Ergebnisse nédher

betrachtet und mit denen anderer Autoren verglichen werden.

4.1.Charakterisierung des Patientenkollektivs

Um die Reprisentativitit der hier vorgestellten Daten zu priifen, werden
zuerst die drei Patientengruppen hinsichtlich Alter, Geschlechtsverteilung,
Auslénderanteil und vermutetem Infektionsweg mit Kollektiven anderer
Autoren verglichen. Danach werden die drei Gruppen dieser Studie
beziiglich der GroBe ihres Umfeldes und der vergangen Zeit seit
Diagnosestellung einander gegeniibergestellt, um die Vergleichbarkeit

untereinander festzustellen.

In der hier untersuchten HIV - Gruppe liegt der Altersdurchschnitt bei
42,6 £ 9,9 Jahren. Bitzing-Feigenbaum et al. stellten 2008 in einer
Inzidenzstudie an Patienten in Deutschland einen vergleichbaren
Altersdurchschnitt bei HIV - Patienten von 38,6 Jahren fest.

48,3 + 13,0 Jahre wurde als Mittelwert fiir das Alter in der hiesigen
Hepatitis - Gruppe errechnet. Hiippe et al. zeigten 2008 in einer
epidemiologischen Studie iiber Hepatitis - Patienten in Deutschland ein
dhnliches Durchschnittsalter von 43,4 Jahren.

Das mittlere Alter der Diabetes - Patienten wurde mit 54,1 + 14,1 Jahren

berechnet.
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In der hier untersuchten HIV - Gruppe sind 80,7% mainnlichen
Geschlechts. Dies ist etwas hoher als der Mainneranteil in dem
epidemiologischen Bulletin zum Thema ,,HIV - Infektion und AIDS -
Erkrankung in Deutschland“ des Robert - Koch - Instituts mit 77,0%
(Stand 1.3.2008).

In der Hepatitis - Gruppe dieser Studie sind 54,8% Maénner. Die Zahlen
des Robert - Koch - Instituts fiir Deutschland sind mit 66% etwas hoher
(Stand: 12.11.2008).

51,2% der Patienten in der Diabetes mellitus - Gruppe dieser Studie waren
mannlich. Diese Zahlen stimmen mit anderen deutschen Studien iiberein

(Icks et al., 2007; Meisinger et al., 2005).

Das statistische Bundesamt stellte fiir das Jahr 2008 einen Auslédnderanteil
der in Deutschland lebenden Bevolkerung von 8,8% fest [3]. In den
Erkrankungsgruppen variiert der Ausldnderanteil zwischen 8,4% in der
HIV - Gruppe, 14,3% in der Hepatitis - Gruppe und 14,8% in der Diabetes
- Gruppe. Demnach deckt sich nur der Auslidnderanteil der HIV - Gruppe
mit dem der gesamtdeutschen Bevolkerung, wihrend der Ausldnderteil in

den anderen beiden Gruppen deutlich hoher liegt.

Die Informationen liber den vermuteten Infektionsweg decken sich fast
mit denen des Robert Koch Instituts fiir Deutschland (Stand 1.3.2008).
Die Abweichung der Werte dieser Studie von denen des Robert Koch
Instituts mag wohl in der GroBe der Studienpopulation als auch an
regionalen Unterschieden liegen. Auch Kittner et al. stellten 2009 einen
Unterschied der Hiufigkeiten des Ubertragungsweges zwischen dem
stidwestdeutschen und dem gesamtdeutschen Raum - représentiert durch

das Robert Koch Institut - fest.
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Auch die gesammelten Daten den Infektionsweg der Hepatitis - Patienten
betreffend sind anndhrend gleich mit denen des Robert Koch Instituts
(Stand: 12.11.2008).

Beim FEinsatz von  Fragebogen konnen  Ausfiillfehler und
Verstiandnisprobleme entstehen. Trotz einer schriftlichen und miindlichen
Erlduterung zum Ausfiillen, wurden bei der Durchsicht der Fragebogen
dieser Studie festgestellt, dass einige Patienten die Personenliste aus dem
Fragebogen Teil 3 (vergleiche Kapitel 6.6.5) nicht Zeile fiir Zeile
ausgefiillt hatten. Es wurden nur Zeilen ausgefiillt, in denen es um
Personen ging, die im personlichen Umfeld vorhanden waren (informiert
und nicht informiert). Bei der Auswertung von Fragebdgen ist es iiblich,
dass die Personen, bei denen nicht angegeben wurde ob sie im sozialen

Umfeld vorhanden sind oder nicht, als nicht vorhanden anzunehmen.

Die GroBe des sozialen Umfeldes war gleich, was die Validitdt der

Befragungsergebnisse unterstiitzt.

Als Einschlusskriterium fiir die Patienten in diese Studie wurde die
Erstdiagnosestellung vor einem bis vor sechs Jahre willkiirlich festgelegt.
Die Auswahl erschien sinnvoll um sicherzustellen, dass die Patienten zum
einen sich noch deutlich an die Anfangszeit nach der Diagnosestellung
erinnern und sich zum anderen bereits mindestens ein Jahr lang mit der
Infektion und dem Umfeld auseinandersetzen konnten. Die verstrichene

Zeit war in allen drei Gruppe gleich.

Zusammenfassend kann gezeigt werden, dass die Gruppen dieser Studie
keine starken Abweichungen zu Vergleichsgruppen aus der Literatur

aufweisen. Die Grofle des sozialen Umfeldes als auch die Zeit seit
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Diagnosestellung ermoglichen eine gute Vergleichbarkeit der Gruppen
untereinander, wenngleich der Einfluss weiterer Gruppenunterschiede

nicht ausgeschlossen werden kann.

4.2.Informationsstrategie

Um die Frage, die dieser Studie den Titel gab: ,,Wem kann ich es
erzdhlen? zu beantworten, werden nun die Disclosure - Raten fiir das

gesamte Umfeld sowie die Auswahl der Informierten niher betrachtet.

4.2.1. Disclosure - Rate

Der Anteil der Informierten im sozialen Umfeld wurde durch Auszihlen

des Fragebogens ,Teil 3 - Personenliste’ ermittelt.

Die HIV - Gruppe informierte die wenigsten Personen, 7,8 £ 6,0. Bei den
Hepatitis - und Diabetes - Patienten war die Anzahl der Informierten
deutlich hoher. Hepatitis - Patienten gaben an, 13,3 + 6,9 Personen von
ihrer Krankheit berichtet zu haben, bei den Diabetikern waren es im

Schnitt 12,4 + 7,1 Personen.

Ebenso wurde gefragt, wie die Patienten ithr Informationsverhalten selbst
einschdtzen. Gefragt wurde nach der geschétzten Anzahl der Informierten,
welche dann mit der tatsdchlichen Zahl der Informierten verglichen
wurde: Am besten schnitt hier die HIV - Gruppe mit 55,7% richtiger
Selbsteinschitzung ab. Bei der Hepatitis - Gruppe lagen 40,5%, bei der
Diabetes - Gruppe 45,0% der Patienten mit ihrer Einschétzung richtig.
Dabei schitzen HIV - und Diabetes - Patienten die Zahl der Informierten
hoher ein als sie tatsachlich ist, die Hepatitis - Patienten verschétzen sich

in beide Richtung ungefahr gleich.



Diskussion 60

Es konnte gezeigt werden, dass HIV - Patienten ihre Diagnose weniger
Menschen  mitteilen, als die Erkrankten aus den beiden
Vergleichsgruppen. Die HIV - Patienten in dieser Studie gaben ihre
Diagnose lediglich an 60,7% + 31,9% ihres sozialen Umfeldes weiter!
Dagegen wurden 84,2% =+ 23,3% der Menschen im Umfeld der Hepatitis -
Patienten informiert und 94,4% =+ 10,3% der Diabetes - Patienten. Es
konnte eine signifikante Korrelation zwischen der Zugehorigkeit zu einer

Erkrankungsgruppe und der Disclosure - Rate errechnet werden.

4.2.2. Auswahl der Informierten

Partner und Freunde bekommen in der Regel hiufiger die Diagnose
mitgeteilt als Familienmitglieder und Personen des 6ffentlichen Umfeldes.
Dies haben auch schon Hays et al. 1993 sowie Wong et al. 2009 in
Studien mit HIV - Patienten herausgefunden. Partner und Freunde
befinden sich meist mit den Probanden in der selben ,,Peer - Group*, zum
Beispiel in der Gruppe homosexuell aktiver Ménner. Diese Gruppe hat
sich moglicherweise bereits vor einer Infektion mit dem Thema HIV
beschiftig. Daher reagieren die Mitglieder dieser Gruppe moglicherweise
verstindnisvoller und mit groBere Unterstiitzung als Familienmitglieder,
die zum ersten Mal mit der Erkrankung konfrontiert werden. In der HIV -
Gruppe liegt die Disclosure - Rate des 6ffentlichen Umfeldes iiber der von
Familie und Freunden. Dies konnte sich aus der grolen Anzahl der sie
betreuenden Personen, wie Arzte oder Mitarbeiter der Krankenkassen

ergeben.

Patienten aus allen drei Gruppen informierten in ihrem direkten Umfeld
an erster Stelle ihre Partner und, wenn vorhanden, ihre Kinder. Daraus

kann gefolgert werden, dass die Kernfamilie und die Partner der
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Lebensgemeinschaft am héufigsten iiber die Krankheit in Kenntnis gesetzt
werden. Dies war zu erwarten, da diese Personen den grof3ten Beitrag zur
Unterstiitzung der Patienten durch den gemeinsamen Wohnsitz und das
gemeinsame Leben leisten und im Falle einer infektiosen Erkrankung
auch der groBten Gefdahrdung ausgesetzt sind. So fiihrt das Robert Koch
Institut ,,Wohngemeinschaft mit einem Infizierten als mdglichen
Ubertragungsweg fiir eine Hepatitis an.

Ahnliche Werte berichtete Serovich et al. 2005 und 2006 fiir
homosexuelle HIV - infizierte Ménner und 2008 fiir HIV - infizierte

Frauen.

Die Frauen aus der HIV - Gruppe gaben ihre Diagnose hdufiger weiter als
die Ménner. In der Hepatitis- und Diabetes- Gruppe war dies nicht der
Fall. Dies stellten auch schon Akani und Erhabor 2006 an 187 HIV -
Patienten fest.

Es konnte keine deutliche Priferenz der Weitergabe der Diagnose von
einem Geschlecht an ein bestimmtes Geschlecht festgestellt werden.
Allerdings ist eine Tendenz abzulesen, dass eher weibliche Teilnehmer

des sozialen Umfeldes informiert werden.

Eine besondere Rolle spielt die Disclosure - Rate bei
Infektionskrankheiten, die durch Kontakt mit Blut weitergegeben werden
kann. Diese Gefahr besteht unter anderem fiir alle behandelnden Arzte
und Zahnirzte. Von den Arzten und Zahnirzten der HIV - Patienten
wurden 7,7% der Arzte und 32,0% der Zahnérzte nicht informiert. Auch
Charbonneau et al. 1999 und Perry et al. 1993 berichteten von dhnlichen
Disclosure - Raten.

Die Hepatitis - Patienten informierten alle behandelnden Arzte, aber

11,5% der Zahnirzte wurden nicht informiert. Nagao et al. 2008 stellte
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eine niedrigere Disclosure - Rate fest. Als mdgliche Griinde fiir die
niedrige Disclosure - Rate fithrte Schifer et al. 2005 die Angst vor
Diskriminierung und die Annahme, es bestiinde fiir den Arzt keine
Gefahr, an.

Aus diesem Verhalten ergibt sich ein erhebliches Infektionsrisiko fiir
Arzte und Zahnirzte.

Dia Diagnose Diabetes mellitus wurden von den Patienten bei 1,5% der
Arzte und bei 15,8% der Zahnirzte verschwiegen. Aus diesem
Informationsverhalten gegeniiber dem é&rztlichen Personal kann kein
erhohtes Risiko fiir den Arzt sondern vor allem fiir den Patienten

entstehen.

4.3.Verhalten der Informierten: Sofortreaktion und Unterstiitzung

Wie Personen auf die Informationen reagierten, ist von grofler Bedeutung
fir die Erkrankten. Es ist festzuhalten, dass sowohl die unmittelbare
Sofortreaktion als auch die langfristige Unterstiitzung {iberwiegend
positiv erlebt wurden. Dies konnte daran liegen, dass vorwiegend
Personen informiert wurden, von denen auch eine positive Reaktion
erwartet wurde. Der Vergleich mit anderen Autoren gestaltete sich
schwierig, da kaum ein Autor die Sofortreaktion und eine langfristige
Unterstiitzung trennt. Es wird dann nur von einer Unterstiitzung durch den

Informierten berichtet.

Im gesamten Umfeld der HIV - Patienten reagierten 79,3% / 80,5%
(Sofortreaktion / langfristige Unterstlitzung) positiv  auf die
Diagnosemitteilung. In dieser Gruppe zeigten Familie und Freunde den
hochsten Anteil an Zuwendung (Familie 85,7% / 90,5% und Freunde
88,6% / 89,5%). Interessanterweise bekamen die Erkrankten mehr

zugewandte Sofortreaktionen durch Personen aus dem oOffentlichen
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Umfeld (79,0% / 75,3%) als von den Partnern (73,8% / 81,3%), jedoch
von den Partnern eine bessere langfristige Unterstiitzung.

Leask et al. stellten 1997 ebenfalls Zahlen beziiglich der Beziehung von
Probanden mit HIV - Infektion und ithrem Umfeldes vor: Die Ergebnisse,
die Reaktion von Familie und Freunden betreffen, decken sich weitgehend
mit dieser Studie. Allerdings zeigte ein hoherer Anteil der Partner in
dieser Studie eine positive Reaktion nach der Diagnosemitteilung.
Ursache dieses Sachverhaltes ist wahrscheinlich, dass Leask et al. nur
Mainner untersuchten, die Sex mit Méanner hatten. Hier sind vermutlich
beide Partner mit dem Thema besser vertraut und deshalb zeigen sie mehr
Verstdandnis als mogliche heterosexuelle Partner.

Die geringere Rate an positiven Sofortreaktionen durch die Partner mag
wohl darin begriindet sein, dass Partner in der Krankheit eine Belastung
fiir das weitere Zusammenleben, vor allem was die sexuelle Beziehung
betrifft, beflirchten. In der HIV - Patientengruppe berichteten die
Probanden, dass 30,3% der Beziehungen durch die Diagnose belastet
waren. Dies ist der hochste Anteil belasteter Partnerschaften in Vergleich
zu den anderen Erkrankungsgruppen. Diese Beobachtung ist konsistent
mit den Ergebnissen von Fekete et al. 2009 sowie Visser et al. 2008, die
nach Diagnosestellung einer infektiosen Erkrankung eine hohe
Unterstiitzung durch die Familie, aber Probleme in der Partnerschaft
feststellten.

Chandra et al. stellten 2003 eine Studie vor, in der von einem geringeren
Anteil an positiven Reaktionen in den Beziehungen berichtet wurde.
Dieser Wert ist moglicherweise niedriger, da in dieser Studie die
Diagnose auch ohne Patienteneinwilligung durch Arzte und Verwandte

weitergegeben wurde!
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Auch in der Hepatitis - Gruppe der hier vorgelegten Studie war der grofite
Anteil an positiven Verhalten durch Familie (97,4% / 93,5%) und Freunde
(94,0% / 93,4%) zu verzeichnen. Der néichst groBBere Anteil lag bei den
Partnern (95,6% / 85,6%). Der kleinste Anteil hilfreicher Teilnehmer war
innerhalb des 6ffentlichen Umfeldes (83,8% / 75,1%) festzustellen. Das
gesamte soziale Umfeld zeigte einen sehr hohen Anteil mit positiver
Sofortreaktion (91,4%) und langfristiger Unterstiitzung (85,3%).

Auch ist in dieser Gruppe festzustellen, dass eine grole Anzahl der
Partner zwar eine positive Sofortreaktion zeigten, die Zahl der Partner, die
eine langfristige Unterstiitzung bot, jedoch deutlich geringer war. Grund
dafiir konnten die krankheitsbedingten Beeintrichtigungen des
partnerschaftlichen Zusammenlebens sein, insbesondere bedingt durch die
latente Infektionsgefahr. Belegt wird diese Annahme durch die Tatsache,
dass 10,3% der Befragten angaben, dass sich nach der Diagnosestellung

Probleme in der Partnerschaft entwickelt hitten.

Die Diabetes - Patienten erfuhren, im Gegensatz zu den anderen Gruppen,
die groffte Unterstiitzung von ihren Partnern (87,5% / 84,4%). Betrachtet
man die Gesamtheit der Informierten, so ergeben sich folgende Zahlen:
75,7% zeigten positive Sofortreaktionen, 72,6% blieben auch langfristig
bei ihrer positiven Unterstiitzung der Diabetes - Patienten.

Die Diabetes mellitus - Erkrankung ist mit keinem Ubertragungsrisiko
und keiner Einschrinkung fiir die Partnerschaft behaftet, deshalb kdnnen
die Partner ohne Angst ihre Unterstiitzung erbringen. Die Partner
unterstiitzen die Diabetes - Patienten im alltdglichen Leben, beim
Einhalten von Erndhrungsregeln, beim Verabreichen des Insulins oder
beim Schutz vor Hypoglykdmien. Dennoch hatten 12,5% der Diabetes -

Patienten Probleme in ihrer Partnerschaft nach der Diagnosestellung.
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Erwadhnenswert ist, dass die Diabetes - als auch die Hepatitis - Gruppe
eine fast identische Anzahl problembelasteter Beziehungen aufweisen.
Bodenmann und Lutz berichteten im ,,Lehrbuch der Paartherapie* 2006
von héufig auftretenden Problem in einer Beziehung wenn bei einem der
Partner eine chronische Erkrankung diagnostiziert wird. Ob es eine
Basisrate gibt, nach der in einer Partnerschaft mit einem chronisch

Erkrankten Probleme auftreten, bleibt weiter zu erforschen.

Ein weiterer Aspekt der aus den erhobenen Daten abgelesen werden kann,
ist die Reaktion und Unterstiitzung fiir chronisch Kranke durch die
Arzteschaft. Insgesamt zeigen mehr Arzte eine positive Sofortreaktion als
Zahnérzte. Bei der langfristigen Unterstiitzung sehen die Zahlen dhnlich
aus.

Auch in den Subgruppen wird sowohl die Sofortreaktion als auch die
langfristige Unterstiitzung von den Patienten durch Arzte als besser
empfunden als die der Zahnirzte. Aufgrund der kleinen Fallzahlen
innerhalb der unterschiedlichen Erkrankungsgruppen sind die Werte
allerdings nicht hinreichend aussagekréftig. Erklaren konnte man dieses
Phidnomen sicher damit, dass Zahnédrzte in der Regel nicht an der direkten
Behandlung der Erkrankungen beteiligt sind oder sich nicht auf dem

aktuellen Stand des Wissens befinden.

4.4.Allgemeine Veranderung nach Diagnosestellung

Es ist anzunehmen, dass das Bekanntwerden der Diagnose einer nicht
heilbaren, chronischen Erkrankung fiir die Patienten ein einschneidendes
Erlebnis darstellt. Im Folgenden sollen einige Aspekte psychischer,
somatischer und sozialer Verdnderungen nach Diagnosestellung diskutiert

werden.
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Eine wahrgenommene Diskriminierung (wegen der Erkrankung) besteht
aus vielen verschiedenen Aspekten. In dieser Studie wurde nur nach
einigen Aspekten einer Diskriminierung gefragt. Um eine subjektive
erlebte Stigmatisierung genauer zu messen, konnte ein spezieller
Fragebogen erhoben werden, zum Beispiel die von Berger et al. 2001
vorgestellte ,,HIV stigma scale”. Hier wurde jedoch auf den Einsatz
weitere Items verzichtet, um die Ausfiillbereitschaft der Patienten nicht zu

gefdahrden.

In den Subgruppen war der grofite Anteil der Patienten, die sich
diskriminiert fiihlten, in der HIV - Gruppe zu finden. Es folgte die
Hepatitis - Gruppe und zuletzt die Diabetes - Gruppe. Die Zugehorigkeit
zu einer dieser Patientengruppen hat einen statistischen Einfluss auf die

wahrgenommene Diskriminierung.

Die 4duflere Erscheinung kann eine Ursache sowohl fiir eine
Stigmatisierung als auch fiir eine Anderung des eigenen sozialen
Verhaltens sein. Entsprechend fragten wir die Patienten nach einer
wahrgenommenen Verdnderung ihres duBeren Erscheinungsbildes. Am
haufigsten beobachteten die Diabetes - Patienten eine Verdnderung ihres
Aussehens gefolgt von den HIV - und den Hepatitis - Patienten. Dieses
Phidnomen, die Verdnderung des Korpers durch die Erkrankung oder
deren Therapie, wurde von Chapman 1998 und Corless et al. 2004 fiir
HIV - Patienten bereits beschrieben. Beide Autoren setzten Fragebogen
zur Beschreibung des Koperbildes (Body Image) ein. Jedoch wurden stets
nach der subjektiven Meinung iiber die Verdnderung gefragt. Ob diese
objektiver Betrachtung entsprechen, bleibt fraglich. Objektiv leiden
ungefahr 40% aller HIV - Patienten unter antiretroviraler Therapie an

Lipodystrophie welche mit Verdanderung im Gesicht und den Extremitaten



Diskussion 67

einhergeht (Mauss und Schmutz, 2001; Massip et al., 1997). Letztlich ist
aber das selbstwahrgenommene ,,Body Image* fiir das eigene soziale
Verhalten ausschlaggebend.

Die oben genannten subjektiven negativen Empfindungen des duBleren
Erscheinungsbildes der Diabetiker konnten damit erkldrt werden, dass
eine Diabetes mellitus - Erkrankung hédufig mit einer Gewichtszunahme
oder auch sichtbaren Einstichstellen von den Insulininjektionen

verbunden sind.

Es ist denkbar, dass Schuldzuweisungen und das Gefiihl, ,,schlecht* zu
sein, aus dem verinnerlichten Wertesystem und gar nicht aus konkreten
AuBerungen des sozialen Umfeldes stammen. Dieses Phinomen kann
auch als ,,Selbststigmatisierung* bezeichnet werden. Uber Schuldgefiihle
aufgrund der Erkrankung klagten 36,1% der HIV - Patienten, 14,3% der
Hepatitis - und 10,3% der Diabetes - Patienten. Die hoheren Werte
innerhalb der HIV - und Hepatitis - Gruppe lieBen sich damit erkldren,
dass man sich mit Diabetes mellitus nicht infizieren kann, aber mit HIV
oder Hepatitis. Lediglich unglinstige Ernéhrungs- und
Lebensgewohnheiten konnen zu einer Krankheitsmanifestation des

Diabetes mellitus beitragen.

Probleme bei der psychischen Verarbeitungen gaben 67,1% der HIV -
Patienten, 61,9% der Hepatitis und 43,9% der Diabetes - Patienten an. Der
niedrige Wert der Diabetes - Patienten konnte an den Einschlusskriterien
dieser Studie liegen. Die Patienten konnten bereits ldnger als sechs Jahre
an Diabetes mellitus erkrankt sein und nur eine neue festgestellt
Insulinpflichtigkeit diagnostiziert bekommen haben. Damit hatten die
Patienten schon die Maoglichkeit sich mit der Erkrankung

auseinanderzusetzen. Auch konnte ein Einflussfaktor die Schwere und die
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Prognose der Erkrankung sein. Die Diagnose Diabetes erscheint den
meisten Patienten nicht mit so groflen Einschriankungen des Lebens und
der Uberlebenszeit verbunden, wie die Diagnose HIV oder chronische
Hepatitis. Obwohl die Lebenserwartung bei HIV - Infektionen in etwa der
eines Patienten mit Diabetes entspricht (Lohse et al., 2007). Zudem sind
eine Hepatitis - und HIV - Erkrankung in der Bevolkerung stigmatisierter.

Die Patienten sollten beim Ausfiillen des Fragebogens ihr eigenes
Verhalten im sozialen Umfeld betrachten. Auch bei diesem Item
bemerkten die HIV - Patienten am hiufigsten eine Verdnderung: HIV
(37,3%), Hepatitis (26,8%) und Diabetes (19,5%). Dies konnte mit der
Angst vor Zuriickweisung und der Stigmatisierung der Erkrankungen
verbunden sein. Ein weitere interessante Frage wére, ob sich das
Verhalten der Patienten mit informierten und nicht informierten
Teilnehmern des sozialen Umfeldes in gleicher Weise verdndert hat. Bei
nicht informierten Personen miisste der Betroffene keine Angst vor
Zuriickweisung haben, da diese keine Kenntnis von der Erkrankung
haben. In diesem Fall konnten internalisierte Schuldgefiihle der Patienten
Grund fiir die Anderung des sozialen Verhaltens sein.

Ob tatsdchlich eine objektive Verdnderung des Verhaltens statt gefunden
hat, kann an Hand der hier gewonnen Ergebnisse nicht eruiert werden, da
im Fragebogen nicht nach speziellem sozialen Verhalten, wie der
Ausgehhdufig und dhnlichem, gefragt wurde. Auch wéren zum Vergleich
Aussagen vor der Diagnosestellung und nach der Diagnosestellung notig.
Dies konnte in einer weiterfiilhrende Studie unter Verwendung spezieller

Fragebogen untersucht werden.

Zusammenfassend lédsst sich feststellen, dass HIV - Patienten die grofiten

Veranderungen in ithrem Verhalten und im Verhalten ihres sozialen
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Umfeldes ihnen gegeniiber erlebten. Die Verdnderungen gehen in den
meisten Fille auch mit einer hoheren Auspriagung dngstlichen und
depressiven Verhaltens einher. Lediglich die subjektiv erlebte
Verdnderung des duBeren Erscheinungsbildes ist bei Diabetikern stdrker
ausgepragt.

Alle hier erfragten Gesichtspunkte des psychosozialen Verhaltens sind
eng miteinander verbunden. Oft muss die Frage der Reihenfolge gestellt
werden, wobei fast alle Kombinationen denkbar wéren:

Hat sich das sozialen Verhalten wegen der (Angst vor einer)
Diskriminierung, den eigenen Schuldgefiihlen oder dem &ulleren
Erscheinungsbild gedndert. Oder wurden schlechte Erfahrungen im Sinne
einer Diskriminierung gemacht, welche zu Schuldgefiihlen und einer

Veranderung des sozialen Verhaltens fiihrten.

4.5.Hospital Anxiety an Depression Scale

Wir erginzten den Fragebogen dieser Studie um den etablierten HADS in
deutscher Version, um die hdufig mit chronischen Erkrankungen

assoziierten Aspekte von Depression und Angst zu untersuchen.

In der HIV - Subgruppe wurden Werte von 8,2 + 4,6 auf der Angstskala
und 5,9 + 4,9 auf der Depressionsskala erreicht. Diese Werte stimmten in
etwa mit 1998 erhobenen Werten von Savard et al. iiberein. Hieraus wird
ersichtlich, dass die psychologische Situation der HIV - Patienten keinen
direkten Zusammenhang mit der Prognoseverbesserung in den letzten
zehn Jahre hat.

Die Angstskala der Hepatitis - Gruppe zeigte Mittelwerte von 6,6 + 4,4
und die Depressionsskala von 4,0 + 3,8. 2008 prisentierten Helbling et al.
dhnliche Werte.
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Die Diabetes mellitus - Patienten zeigten auf der Angstskala des HADS
Werte von im Mittel 6,9 + 4,6 und auf der Depressionsskala von 4,9 & 4,3.
Simson et al. (2008) und Gore et al. (2005) stellten hohere Werte fiir
Diabetes mellitus - Patienten fest. Dies ist wohl darin begriindet, dass in
beiden Studien ausschlieBlich Patienten mit Symptomen wie diabetisches
FuBlsyndrom oder peripherer Neuropathie eingeschlossen wurden. In der
hier vorgelegten Studie sind jedoch auch (noch) symptomlose Patienten
eingeschlossen.

Wir konnen also feststellen, dass deutlich mehr HIV - Patienten unter
Angsten und Depressionen leiden als Diabetes - und Hepatitis - Patienten.
Bei den beiden letzt genannten Gruppen sind die Zahlen nahezu identisch.
AuBlerdem zeigte sich, dass alle Werte der Angst - und Depressionsskalen
der hier untersuchten Patienten hoher sind als die der deutschen
Normalbevolkerung, die Hinz und Schwarz 2001 mit 4,7 + 3,2 auf der

Angstskala und 4,7 & 3,3 auf der Depressionsskala publizierten.

Lee et al. publizierten bereits 2007, sowie Zea et al. 2005, einen
Zusammenhang zwischen dem gehduften Auftreten von Depression und

bei mangelnder Unterstiitzung durch das soziale Umfeld.

4.6.Coping

Wie in der Einleitung dargestellt, ist das Coping fiir das Fortschreiten der
Erkrankung, die Lebensqualitidt und die Compliance von Bedeutung. Fiir
ein positives Coping ist unter anderem die soziale Unterstiitzung wichtig.

Die Qualitit des Copings wurde in dieser Arbeit nicht direkt untersucht.
Eine direkte Untersuchung des Copings wire in einer weiterfiihrenden
Studie zum Beispiel mit dem ,,COPE* - Fragebogen von Carver et al. aus

dem Jahr 1989 moglich.
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Aus den Ergebnissen dieser Studie konnten jedoch indirekt Informationen
iiber das Coping gewonnen werden: Es kann eine Aussage iiber die
Einflussfaktoren des Copings, wie die soziale Unterstiitzung der Patienten
und die wahrgenommene Diskriminierung, gemacht werden. Des weiteren
wurden die Patienten nach Problemen bei der psychischen Verarbeitung
gefragt, welche sicherlich auch Probleme beim Coping einschlieBen. Ein
erfolgreiches Coping ist wie Wolf et al. 1991 zeigten, mit einer geringeren
Depressionsrate verbunden. Anhand der erhobenen Werte der HADS
Depressionsskala konnten demnach Riickschliisse auf das Coping der
Patienten gezogen werden. So konnten auch Schuldgefiihle und
Diskriminierung im Sinne einer Selbststigmatisierung ein Zeichen fiir
nicht erfolgreiches Coping sein. Anhand der hier gewonnen Daten konnte
jedoch nicht zwischen Diskriminierung durch andere und in Form von

Selbststigmatisierung unterschieden werden.

Bemerkenswert ist, dass in allen Patienten - Gruppen die langfristige
Unterstiitzung gleich hoch ist. Dies legt den Schluss nahe, dass die
Informierten, nachdem sie sich mit der Erkrankung auseinander gesetzt
haben, den Patienten ungeachtet der Art der Erkrankung in positiver
Weise beistehen.

Jedoch fithlen mehr als die Halfte der HIV - Patienten eine
Diskriminierung. Diese konnte durch die geringere absolute Anzahl der
unterstiitzenden Personen im sozialen Umfeld liegen, welche aus der
niedrigen Disclosure - Rate resultiert. Auch wire eine Diskriminierung im
Sinne einer Selbststigmatisierung denkbar, welche durch den hohen
Anteil der HIV - Patienten erkldart werden konnte, die Schuldgefiihle
wegen ihrer Erkrankung angeben.

Ebenso auffillig ist, dass in der HIV - Gruppe deutlich hohere Werte auf

der HADS - Depressionsskala gemessen wurden als in den
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Vergleichsgruppen. Dies konnte bei gleicher Unterstiitzung durch die
Schwere der Erkrankung oder die ,,gefiihlte” Diskriminierung erklért
werden. Auch wiren die Probleme bei der psychischen Verarbeitung der
Diagnose als Ursache denkbar, welche in der HIV - Gruppe sehr hoch

sind.

Sicherlich sind intrapsychische Vorgidnge komplex und es bestehen
Interaktionen von Erlebtem mit dem psychischen Befinden, woraus
wieder ein Verhalten resultiert. Eingebettet in ein soziales Umfeld
erhohen sich die Komplexitdt und die Interaktionsmdglichkeiten weiter.
In dieser Arbeit wurden Teilaspekte hiervon untersucht und mogliche
Griinde fiir psychisches Befinden als auch Verhalten aufgezeigt. Hieraus
konnen gewisse Riickschliisse fiir gesellschaftliche Prozesse gezogen
werden, nicht aber Vorhersagen gemacht oder Verhaltensanleitungen fiir
den individuellen Patienten erstellt werden. Allerdings erscheint es
sinnvoll, den Patienten grundsitzlich zur Informationsweitergabe an gut
ausgesuchte Personen zu ermutigen, bei insgesamt erfreulich hohen Raten

an erlebten positiven Reaktionen.

4.7.Ausblick

Chronische und ansteckende FErkrankungen haben eine erhebliche
gesellschaftliche Relevanz. Aber auch umgekehrt hat der sozio -
gesellschaftliche Kontext erheblichen Einfluss auf das Befinden der

Erkrankten, wie in dieser Studie gezeigt werden konnte.

Genauso wichtig wie die professionelle Unterstiitzung durch Mediziner ist
die Unterstiitzung durch das soziale Umfeld.
In dieser Studie war dadurch, dass nach der Sofortreaktion und nach der

langfristigen Unterstlitzung durch das soziale Umfeld getrennt gefragt
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wurde, zu erkennen, dass es deutlich mehr langfristige Unterstiitzung als
positive Sofortreaktionen gab. Grund fiir dieses Verhalten konnten
mangelnde Kenntnisse {iber die Erkrankung, iiber deren Infektionswege
und Therapie sein. Kouznetsov et al. konnten 2009 berichten, dass vor
allem grof3e Defizite im Wissen iiber die Infektionswege bestehen. Ebenso
konnten Wissen iiber die Therapie, die Lebenserwartung und die
Wandlung von HIV als tddlicher Erkrankung zu einer chronische
vermittelt werden. Haben sich die Informierten dieses Wissen nach
Diagnoseweitergabe angeeignet, so scheinen sie besser mit der
Erkrankung umzugehen und den Patienten langfristig Unterstiitzung
leisten zu konnen.

Um den Patienten den Umgang mit ihrer Erkrankung zu erleichtern,
misste weiter Aufklarungsarbeit betrieben werden, damit die unmittelbare
Reaktion auf die Weitergabe der Diagnose positiver ausfdllt. Damit eine
solche Aufklarungsarbeit effektiver und zielgerichtet stattfinden kann,
konnten in einer weiteren Studie die informierten Mitglieder des sozialen
Umfeldes von Patienten iiber den Grund ihrer Reaktion, moglicherweise

threr Angst, befragt werden.

Die vorgestellten allgemeinen Probleme nach der Diagnosestellung einer
chronischen Erkrankung zeigen, dass der Umgang der Patienten mit der
Krankheit Schwierigkeiten mit sich bringt. Da die Patienten in der
Selbsteinschitzung haufig angeben, Probleme mit der psychischen
Verarbeitung der Diagnose zu haben und aufgrund der hohen Werte auf
den HADS - Skalen, scheint es direkt nach Diagnosestellung sinnvoll,
eine psychologische Betreuung einzuleiten, um ihnen so frith wie méglich
zu helfen. Partner spielen in der Verarbeitung als direkter
Gesprachspartner und auch als ,,Lieferant der grof3ten Unterstiitzung eine

zentrale Rolle und sollten mit in die Betreuung eingebunden werden.
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Damit konnten moglicherweise auch die in dieser Studie héufig
berichteten Probleme in der Partnerschaft reduziert werden. Ein
psychologisch stabiler Patient kann mit seiner Krankheit vermutlich
souverdner umgehen und hat weniger Probleme mit der Weitergabe der
Diagnose. Das wiederum hat Einfluss auf die Quantitdt und Qualitit der
Unterstlitzung durch sein soziales Umfeld.

Um zu iberprifen, wie lange diese allgemeinen Probleme nach
Diagnosestellung bestehen, konnte in einer weiterfilhrende Studie nach

einer Verdanderung dieser Probleme gefragt werden.

Nicht zuletzt sollten auch Arzte und Zahnirzte im Umgang mit chronisch
erkrankten Patienten gezielter geschult werden. So wiren professionelle
Unterstiitzung und Fiihrung bei der Therapie unter besseren Bedienungen
moglich. Langfristig wiirde diese wiederum zu mehr Offenheit der
Patienten den behandelnden Arzten gegeniiber fiihren, verbunden mit

einer hoheren Sicherheit fiir die Arzte.

Die Lebensqualitit und Therapiecompliance der Patienten konnte durch
vermehrte Aufklarung der Patienten, der Angehdrigen und der
Bevolkerung verbessert werden. Ebenso scheint eine psychologische
Betreuung in der ersten Zeit nach der Diagnosestellung fiir den Patienten
und eventuell den Partner/in zur weiteren Verbesserung beitragen zu

koOnnen.
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5. Zusammenfassung

Fiir den Verlauf einer chronischen, gar tddlich endenden, Erkrankung ist
die Krankheitsverarbeitung von bedeutender Rolle. Fine mangelnde
Verarbeitung  hat  schlechte = Auswirkungen auf Compliance,
Lebensqualitit und beglinstigt das Entstehen von Depression. Ein
wichtiger Schritt innerhalb der Krankheitsverarbeitung ist die Weitergabe
der Diagnose an Menschen im sozialen Umfeld des Patienten, nicht
zuletzt wegen der dadurch moglichen Unterstiitzung durch die

Informierten.

In der hier vorliegenden Studie ,,Wem kann ich es erzdhlen?* sollte das
Informationsverhalten von HIV - Erkrankten untersucht und mit dem
anderer chronisch Erkrankter (chronische Hepatitis und insulinpflichtiger
Diabetes mellitus) verglichen werden. Die Griinde fiir ein Zuriickhalten
der Diagnose sind vielfdltig. Da die Diagnose HIV stigmatisiert ist, liegt
die Vermutung nahe, dass HIV Patienten ihre Diagnose seltener
weitergeben  und  schlechtere = Reaktionen  erleben als  die
Vergleichsgruppen dieser Studie. Um diesen Sachverhalt nédhere zu
beleuchten wurden sowohl eine erlebte Diskriminierung als auch die

Reaktion der Informierten erfragt.

Zur Informationsgewinnung wurde ein Fragebogen entwickelt und den
Patienten vorgelegt. Die Fragebogen enthielten sowohl Fragen zur
Biografie des Patienten als auch allgemeine Fragen zur Erkrankung und
deren Verarbeitung. Aulerdem wurde die GréBe des sozialen Umfeldes,
die Anzahl der Informierten, sowie deren spontane Reaktion und
langfristige Unterstiitzung ermittelt. Die Patienten wurden in zwei
deutschen Universitédtsklinken und zwei Praxen rekrutiert. Eingeschlossen

wurden Patienten mit der jeweils gesicherten Diagnose, die mindestens
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ein Jahr zuriickliegt, jedoch nicht mehr als sechs. Dies sollte eine
ausreichende Verarbeitungszeit sowie eine ausreichende Erinnerung an
die Ereignisse gewdhrleisten. Hiufig wurden Likert- Skalen eingesetzt,
bei denen der Skalenwert eins das negative und vier das positive Ende
darstellt. Angeschlossen wurde auch die validierte Hospital Anxiety and

Depression Scale, um den psychischen Zustand der Patienten zu eruieren.

205 Patienten fiillten die Fragebogen aus davon wurden 166 ausgewertet
(81,0%). 83 Probanden haben die Diagnose HIV, 42 Hepatitis und 41
Diabetes mellitus. Es konnte keine Unterschied in der GréBe der sozialen
Umfelder festgestellt werden (HIV 14,3 + 7,7; Hepatitis 15,7 £ 7,0;
Diabetes 13,2 + 7,4). Es konnte jedoch festgestellt werden, dass HIV -
Patienten signifikant seltener ihre Diagnose weitergeben als die
Vergleichsgruppen (puivpep < 0,0001 / prrvpom < 0,0001; HIV 60,7% +
31,9%; 84,2% =+ 23,3%; Diabetes 94,4% =+ 10,3%). Bei genauerer
Betrachtung konnte festgestellt werden, dass HIV - Patienten hohe
Disclosure - Raten bei ithren Partnern haben aber sehr niedrige bei
Familie, Freunde und Mitgliedern ihres offentlichen Umfeldes. In den
beiden Vergleichsgruppen zeigte sich eine ebenso hohe Disclosure - Rate
bei ihren Partnern, aber deutlich hohere Werte bei Familie, Freunden und
Mitgliedern ihres 6ffentlichen Umfeldes.

Alle Patienten in dieser Studie erlebten iiberwiegend positive
Sofortreaktionen als auch langfristige Unterstiitzung. Dies konnte durch
die bedachte Auswahl der Informierten erkliart werden. Zu bemerken ist,
dass viele Partnerschaften, vor allem die zuriickliegenden Beziehungen
der HIV - Patienten, durch die Diagnose belastet waren, was die
Unterstiitzung in der direkten Lebensgemeinschaft erschwerte.

Es wurde nach einigen Aspekten der Krankheitsverarbeitung gefragt, wie

psychische Belastung durch die Verarbeitung der Diagnose, Verdnderung
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des Sozialverhaltens, korperliche Verdnderung und wahrgenommene
Diskriminierung. Dabei ist aufgefallen, dass HIV - Patienten am
hiufigsten eine Verdnderung dieser Aspekte feststellen, ausgenommen die
korperliche Verdnderung, welche Diabetiker hédufiger bemerken. Es
konnte gezeigt werden, dass HIV - Patienten haufiger eine
Diskriminierung fiihlen als die Vergleichsgruppen (puivpe < 0,0001 /
purvom < 0,0001; HIV 69,5%; Hepatitis 24,4%; Diabetes 7,7%). Dieser
Sachverhalt als auch die in allen Gruppen erhohten Werte im Vergleich
zur Normalbevolkerung auf den HADS - Skalen lésst einen Einsatz von
Psychiatern oder Psychologen widhrend und nach Diagnosestellung
sinnvoll erscheinen.

In einer Folgestudie konnte untersucht werden, ob sich mit andauernder
Erkrankung, psychologischer Betreuung und vermehrter Aufklarung
Verdnderungen im Verhalten der Erkrankten oder des Umfeldes
einstellen, die Werte auf den HADS Skalen sinken und die negativen

Aspekte der Krankheitsverarbeitung weniger werden.

Die wahrgenommene Diskriminierung und niedrigeren Disclosure - Raten
von HIV - Patienten deuten darauf hin, dass die Erkrankung sehr
stigmatisiert ist. Durch intensivere Aufkldrungsarbeitung konnte dieses
Probleme angegangen werden. Durch psychologische Unterstiitzung der
Patienten konnten die Schwierigkeiten bei der Verarbeitung reduziert

werden.
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6.5. Fragebogen
6.5.1. Aufklarung

unipet KLINIKUM

9|fi](53) der Johannes Gutenberg-Universitat Mainz

mainz

,»Wem kann ich es erziahlen?*
Erlebt Diskriminierung und Informationsstrategien
bei chronisch Erkrankten in Deutschland

Sehr geehrte Dame, sehr geehrter Herr,

durch die groBen Erfolge in der medikamentosen Therapie ist die Infektion zu einer
behandelbaren, chronischen Erkrankung geworden, die sich nicht mehr wesentlich von
anderen Erkrankungen, wie Diabetes, Bluthochdruck oder Rheuma unterscheidet. Die Gefahr
der Ubertragung auf Andere besteht im normalen Alltag nicht. Dennoch berichten Patienten,
dass sie aufgrund der Infektion im beruflichen oder im privaten Leben schlecht behandelt
oder benachteiligt worden sind. Wie haufig dies in Deutschland passiert, und durch wen, ist
nicht bekannt.

Wir mochten Sie deshalb bitten, an dieser Befragung teilzunehmen.

Diese Studie erfolgt vollstindig anonym, ein Riickschluss auf Ihre Person oder andere
Personen ist nicht moglich. Als Vergleichsgruppe werden Patient(inn)en mit anderen
chronischen Erkrankungen befragt. Auler dem einmaligen Ausfiillen dieses Fragebogens
kommen keine weiteren Aufgaben auf Sie zu, es entstehen Ihnen keine Kosten. Die
Teilnahme ist vollkommen freiwillig. Bei einer Ablehnung entstehen Thnen keinerlei
Nachteile.

Herzlichen Dank!

Mit freundlichen Griiien

Dr. med. J. Kittner
Cand. med. F. Brokamp
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Patientenname

Ich habe die obige Information gelesen und wurde dariiber aufgeklirt, dass die Teilnahme
freiwillig und anonym erfolgt. Riickschliisse auf mich oder anderen Personen sind nicht

moglich.

Ort, Datum Unterschrift Patient/in
Aufkldrender Arzt/Student:

Ort, Datum Unterschrift Arzt/Student
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6.5.3. Fragebogen Teil 1 & 2 fiir Hepatitis-Patienten
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6.5.4. Fragebogen Teil 1 & 2 fiir Diabetes-Patienten
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* Eltern
» Dr. med. Bernd Brokamp, Arzt
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* Medizinische Ausbildung und Téatigkeiten

April bis Juni
2004

April 2004 bis
Januar 2005
Februar und Mirz
2005

April 2005 bis
Juli 2008

August 2008 bis
Dezember 2009
Seit April 2005
Bis voraussichtlich Februar 2011
April 2007

August und September
2007

Februar und Marz

2008

August und September
2008

Ausbildung zum Rettungssanitéter

Zivildienst beim DRK Kaiserslautern

Festanstellung beim DRK
Kaiserslautern

Tatigkeit als Aushilfe beim DRK
Kaiserslautern

Tatigkeit als Aushilfe beim ASB
Mainz

Medizinstudium in Mainz

1. Abschnitt der drztlichen Priifung
(Physikum) Note 2,5

1. Famulatur in der
Gemeinschaftspraxis fiir
Allgemeinmedizin, Innere Medizin
und Kinderheilkunde Dres.
Brokamp/Brockmann/Buttjes-Balks in
Otterberg

2. Famulatur in der 2. Medizinischen
Klinik und Poliklinik der Johannis
Gutenberg Universitidt Mainz
(Schwerpunkt Kardiologie)

3. Famulatur im Diabetes Zentrum

Wiesbaden
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Marz
2009

22. Februar bis
12. Juni 2010
14. Juni bis

2. Oktober 2010
4. Oktober bis
22. Januar 2011
geplant

5.-7. April 2011

4. Famulatur im Vinzenz und
Elisabeth Krankenhaus in Mainz,
Unfallchirurgie

1. PJ- Tertial im Westpfalz Klinikum
Kaiserslautern Fach: Gynékologie

2. PJ- Tertial im Westpfalz Klinikum
Kaiserslautern Fach: Innere Medizin
3. PJ- Tertial im Westpfalz Klinikum
Kaiserslautern Fach: Chirurgie

2. Abschnitt der drztlichen Priifung

(Hammerexamen)



