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Einleitung

Die Intention der vorliegenden Arbeit liegt in der Analyse der Implikationen genetischer
Untersuchungen auf die beteiligten Individuen sowie ihrem sozialen Umfeld. In den
vergangenen Jahrzehnten haben Untersuchungen auf genetische Erkrankungen in den
verschiedensten Fachbereichen der medizinischen Praxis Einzug gefunden. Hier kdnnen
je nach Zeitpunkt und Ziel der Untersuchungen, pranatale von postnatalen (darunter fallen
auch pradiktive Tests) unterschieden werden. So kodnnen bei Ungeborenen eine
Uberprifung auf organische Fehlbildungen oder chromosomale Veranderungen bzw. bei
Menschen im Neugeborenen- oder Erwachsenenalter eine Analyse des genetischen
Erbmaterials stattfinden. Die Anwendung solcher medizinischen Tests unterliegt ethischen
und rechtlichen Bestimmungen, die von nationalen bzw. internationalen Institutionen
entwickelt wurden. Die Auseinandersetzungen in der wissenschaftlichen Literatur
fokusieren einerseits auf den zugrunde liegenden Richtlinien und Anwendungsformen
derartiger medizinischer Untersuchungen (Wertz et al. 2003; Kerruish et al. 2005; Godard
et al. 2003 a,b) sowie andererseits auf deren Auswirkungen auf die beteiligten Personen
in den konkreten Settings genetischer Tests (Chapman 2002; Arribas-Ayllon et al. 2008;
Downing 2005; Forrest et al. 2005). Die vorliegende Arbeit behandelt den spezifischen
Aspekt der sozialen Konstruktion der Identitat von Personen, die Trager einer bestimmten

genetischen Mutation sind.
Themenwahl und Problembegriindung

In den bisherigen Diskussionen der sozialwissenschaftlichen und medizinsoziologischen
Beitrage wurden bereits verschiedenste Fragestellungen zu den ethischen, sozialen und
rechtlichen Aspekten bei Inanspruchnahme genetischer Tests erdrtert. Dazu gehdren die
entsprechenden Bedingungen, unter denen die jeweiligen Untersuchungen stattfinden
sollen. Hier wird prinzipiell zwischen dem Prozedere der informierten Einwilligung
(,informed consent’) bzw. der Ablehnung (,opt-out’) vor der Durchfiihrung der Diagnose
auf Veranderungen der Erbanlage unterschieden. Die Anwendungspraktiken sind de facto
in unterschiedliche nationale Kontexte der Gesundheitssysteme insgesamt und der klini-
schen medizinischen Praxis im Speziellen eingegliedert. Jene Diskussionen, die sich mit
den einzelnen Betroffenen, also den Patientinnen mit einer genetischen Mutation, sowie
den Tragerinnen einer genetischen Veranderung beschaftigen, untersuchen insbesondere
deren Umgang mit dem eigenen genetischen Status. Je nach Diagnose kann es sich um

die absichernde Feststellung des Verdachts auf eine genetische Mutation handeln bzw.
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um die Uberprifung auf Tragerschaft respektive um die Kalkulation einer mdglichen
Risikowahrscheinlichkeit des Auftritts einer Erkrankung. Fir Letzteres kann als Beispiel
die Untersuchung auf eine vererbbare Form des Brust- und Eierstockkrebses bzw. auf die
klassische monogenetische, spat manifestierende Erbkrankheit Chorea Huntington®
genannt werden. Da eine Feststellung der Veranderung des genetischen Status nicht nur
fur die Betroffenen selbst, sondern auch fir deren Familienmitglieder in der Folge
Entscheidungen zur Inanspruchnahme weiterer Tests mit sich bringen kann, werden
beispielsweise die Effekte der Kommunikationsprozesse in diesen Familien analysiert
(vgl. dazu. Claes et al. 2003; d’Agincourt-Canning 2001; Coates et al. 2007; Dillard 2007).

Ausgehend von der Involvierung einzelner Personen in bestimmte medizinische
Testsettings, liegt in dieser Arbeit das Interesse vorrangig auf den Effekten der Fest-
stellung einer genetischen Mutation fir den Umgang mit dem eigenen genetischen Status
als Tragerln (,Carrier’) einer Erbkrankheit. In der Literatur wurde zwar bereits auf diskurs-
analytischer Ebene die These einer Genetisierung angefiihrt, bei der anzunehmen sei,
dass die (menschlichen) Organismen zunehmend in Begriffen der Genetik beschrieben
werden. Lippman entwirft dabei ein reduktionistisches, deterministisches Konzept des
menschlichen Organismus, das mit mehr Kontrolle Uber den Korper, mit der
Individualisierung von gesundheitlichen Problemen und mit der Erklarung der individuellen
Verfasstheit durch die genetische Konstitution verbunden werden kann (vgl. Lippman
1991). In kritischer Haltung steht Hedgecoe (1998) dem gegentiber, indem er darauf hin-
weist, dass die Genetisierung als ein selbstverstandlicher Prozess dargestellt wird, in dem
der genetische Status des Menschen als Carrier bzw. Betroffener automatisch die
individuelle Selbstwahrnehmung der eigenen ldentitat beeinflusst. Der Autor merkt an,
dass hierfir Beweise fehlen wirden und die Rickschlisse zu der Herausbildung einer
genetischen Identitat betreffend in Diskursen auf der Makroebene getroffen werden. Aus
diesem Grund pladiert Hedgecoe fir empirische Untersuchungen auf der Ebene der
Individuen, um einen realitatsnahen, empirischen Beitrag in der Genetisierungsdebatte zu
leisten. Die vorliegende Dissertation beschaftigt sich genau mit der Relevanz der
Feststellung einer genetischen Mutation innerhalb von Familien und untersucht welchen
Beitrag der eigene Status als Tragerln einer genetischen Mutation auf Handlungen und

Entscheidungen und der Interaktion mit dem Umfeld ausubt.

! Bei Chorea Huntington oder Huntingtons Disease handelt es sich um eine spatauftretende,
progressive und degenerative Erkrankung des zentralen Nervensystems. Eine etwas
ausfuhrlichere Beschreibung findet sich dazu in Kapitel 1, vgl. Harper et al. 2000.
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Fragestellung und methodische Vorgehensweise

Ein zentrales Anliegen dieser Forschungsarbeit ist es herauszufinden, welchen Effekt die
Diagnose einer schweren Erbkrankheit auf die Konstruktion und Entwicklung der Identitat
von beteiligten Individuen ausubt. Auf empirischer Basis kann analysiert werden, inwiefern
der eigene genetische Status das individuelle Verstandnis pragt. Daher ist es besonders
interessant darzustellen, ob die These der Genetisierung auch in der empirischen Realitat
nachvollziehbar wird. Folgt man der eingangs beschriebenen theoretischen Annahme,
treffen die Individuen ihre Entscheidungen bzw. verfolgen Handlungen entsprechend ihrer
genetischen Konstitution. Die vorliegende Arbeit kann Aufschluss darliber geben, in
welchen Bereichen die Menschen aufgrund ihrer genetischen Basis vor besonderen
Herausforderungen stehen und ihre Entscheidungen an deren Wissen zum genetischen
Status orientieren. Zusatzlich zur Darstellung der relevanten Entscheidungs- und Hand-
lungsaspekte der involvierten Personen liegt der Analyse von Implikationen fir die

Entwicklung der Identitat ein bestimmter theoretischer Zugang zugrunde.

Um die Konstruktion und Herstellung der Identitat von Individuen untersuchen zu kénnen,
bedarf es in der Soziologie einer detaillierten Darstellung beziglich der Wahl des (theore-
tischen) Zugangs, um sich auch von den benachbarten Fachdisziplinien mit &hnlichen
Fragestellungen zu differenzieren. Die Entwicklung des Interesses am Identitatsbegriff
geschah unter Bezugnahme auf das bekannte Werk Erving Goffmans ,Stigma - Notes on
the management of spoiled identity’ (1967). Darin befasste er sich mit den Handlungen
bzw. Interaktionen von Personen mit sichtbaren oder unsichtbaren Stigmata. Anzumerken
ist allerdings, dass der Begriff Stigma zumeist in Zusammenhang mit Geisteskrankheiten
bzw. Sichten (beispielsweise Alkohol) oder anderen kdrperlichen Erscheinungen
verwendet wurde. Jene Menschen, deren Stigmata fir die Umgebung nicht sichtbar
waren, wandten unterschiedliche Strategien an, um diese vor Fremden (weiterhin) zu
verbergen. Dazu zahlt auch das Tauschen, einen ,Deckmantel® fiir ein Stigma zu
verwenden, Zeichen zur Relativierung des Stigmas zu setzen und abzuwagen, welche
Personen Uber das Stigma informiert werden sollen (Goffman 1967: 116f). Das Wissen
Uber eine genetische Erbkrankheit verursacht bei den Betroffenen selbst mitunter
sichtbare Stigmata, also Symptome eines Krankheitsbildes. Bei den Tragerlnnen einer
genetischen Mutation, — um diese Personengruppe dreht sich die vorliegende Arbeit —,
kann man von Diskreditierbaren sprechen, deren Stigma ihnen selbst zwar bewusst ist,
fur Fremde aber nicht sichtbar ist. Als Stigma kann in diesem Fall das Wissen hinsichtlich
der vorhandenen genetischen Mutation des eigenen Erbmaterials betrachtet werden. Vor

diesem Hintergrund hat es sich als besonders lohnend herausgestellt, diesen
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theoretischen Ansatz auch auf Menschen mit genetischen Mutationen anzuwenden, um

herauszufinden, wie diese Personen mit nicht sichtbaren Stigmata umgehen.

Im Unterschied zu den urspriinglich von Goffman beschriebenen Geisteskrankheiten
weisen genetische Krankheiten folgende Bedingungen auf. Tragerlnnen einer
genetischen Veranderung im Erbmaterial sind sich nicht nur Uber ihr eigenes Stigma
bewusst, sondern erkennen auch die Risiken, dieses an zukiinftige Nachkommen
weiterzuvererben. Angesichts des medizinischen Wissens zum Erbgang einer Krankheit,
also ob eine Veranderung im Erbmaterial von Seiten eines Elternteiles (autosomal-
dominant) oder zwingend von beiden Elternteilen an das zuklnftige Kind weiter vererbt
wird (autosomal-rezessiv), konnen diese Risikofaktoren in weitere Entscheidungen der
Familienplanung einflielen. Ein zweiter Aspekt stellt die Relevanz der Feststellung der
Mutation nicht nur fir die Betroffenen selbst, sondern auch fiir Familienmitglieder dar.
Diese kénnen sich in der weiteren Folge entweder fir oder gegen die Inanspruchnahme
genetischer Tests entscheiden. Wie diese Arbeit zeigen wird, sind nach der Feststellung
einer Veranderung des Erbmaterials nicht nur die unmittelbar Beteiligten betroffen. Auch
das Wissen um eine genetische Erbkrankheit in der eigenen Familie beeinflusst die

Interaktionen und Handlungsweisen ihrer Mitglieder.
Die zugrunde liegenden Fragestellungen lassen sich wie folgt zusammenfassen:

1.) Welche Relevanz Ubt das Wissen Uber den eigenen genetischen Status als
Tragerin einer genetischen Mutation auf die soziale Konstruktion und Entwicklung
der eigenen Identitdt aus? Inwiefern werden Handlungen und Entscheidungen

durch das medizinische Wissen um die Vererbungsfolge gepragt?

2.) In welchen Bereichen (Familien- und Lebensplanung, Arbeit, Freizeit, finanzielle
Angelegenheiten, Freundschaften usw.) stehen die beteiligten Personen vor
besonderen Herausforderungen? Wie stellen sich die Individuen den relevanten
Fragen und auf welche Art und Weise entwickeln sie ihre Handlungs- und

Entscheidungsstrategien?

12
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Bei dem analysierten Forschungsfeld handelt es sich um die gréte Anwendungsform
genetischer Untersuchungen in der medizinischen Praxis. Das Screening an
Neugeborenen dient der Diagnose angeborener Erbkrankheiten. Die Implementierung
eines solchen Screenings hat in den verschiedenen Staaten auf unterschiedliche Weise
stattgefunden und orientiert sich zumeist an den vorhandenen Prinzipien der
Gesundheitspolitik. In Osterreich handelt es sich um eine flaichendeckende Untersuchung
(fast)  aller  Neugeborenen auf nunmehr 24 Erbkrankheiten,  zumeist
Stoffwechselerkrankungen (Bodamer et al. 2007; Stockler-Ipsiroglu et al. 2002). Die
weitere Vorgehensweise bedurfte der Auswahl einer angeborenen Erbkrankheit, welche in
Osterreich innerhalb des Screenings an Neugeborenen diagnostiziert wird. Zusétzlich
wurde bei der Festlegung der Erbrankheit darauf geachtet, dass diese in Osterreich eine
moglichst hohe Inzidenz aufweist, um auch genliigend Gesprachspartnerinnen flir das
Sample zur Verfiigung zu haben. Die Feststellung der Cystischen Fibrose (CF) findet seit
etwas mehr als zehn Jahren im Rahmen des Screenings statt. Bei der Cystischen Fibrose
handelt es sich um eine Stoffwechselkrankheit, die mehrere Organe betreffen kann und
chronisch verlauft. Die Beeintrachtigung betrifft insbesondere die Lunge bzw. die
Bauchspeicheldrise. Bei der Lunge &ulert sich dies in einer Stérung des
Sekretabtransports durch eine Ansammlung von zdhem Schleim. Die Sekretanhaufung
kann zu einer erhdhten Bakterienansiedlung bzw. in weiterer Folge zu einer chronischen
Lungenentzindung  fuhren.  Ein  Grofteil der Patientinnen  weist eine
Bauchspeicheldriseninsuffizienz, also Unterfunktion auf, bei der es zu einer
Verdauungsstérung von Fett, Eiwei® und Kohlenhydraten kommt. Daher ist bei den
Betroffen auf eine hochkalorische Erndhrung und der Hinzugabe von Verdau-
ungsenzymen zur Verbesserung der Nahrungsauswertung zu achten. Gleichzeitig erfolgt
eine  Lungentherapie, die der ,Infektionsbekampfung, Sekretentfernung und
Entzindungshemmung” (S9) dient (Focus Patient 2007). Die sofortigen Therapiemal}-
nahmen tragen zu einem positiveren Krankheitsverlauf bei, der sich zunehmend in der
kontinuierlich verbesserten Prognose der CF-Patientinnen niederschlagt. Noch vor der
Implementierung des Screeningverfahrens waren Wochen bzw. sogar Monate vergangen,
bis die angeborene Lungenerkrankung festgestellt werden konnte. Fir die Analyse der
Forschungsfragen ist es auch von Bedeutung, dass nach der Geburt bei einigen
Neugeborenen erste Lungenveranderungen auftreten, diese aber bei manchen

Betroffenen erst viel spater klinisch manifest werden (Eichler/Stockler-Ipsiroglu 2001).

Zur Beantwortung der zuvor formulierten  Forschungsfragen wurde das

Erhebungsinstrument des narrativen Interviews ausgewahlt. Die qualitativen Interviews
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wurden mit den betroffenen Eltern, deren Kinder in den vergangenen Jahren mit der
Stoffwechselkrankheit der Cystischen Fibrose diagnostiziert wurden, durchgeflihrt. Die
Kontaktaufnahme mit den beteiligten Elternteilen hatte mittels Aushang tber spezialisierte
Behandlungszentren in den Kliniken bzw. Ambulanzen und Uber die Ansprache von
Patientinnengruppen im dstlichen Osterreich stattgefunden. Gerade fiir die Beantwortung
einer Forschungsfrage zu den Aspekten der Identitdt und des Managements einer
Erbkrankheit hatte es sich als vorteilhaft erwiesen, eine méglichst offene Interviewform zu
wahlen, um den Befragten selbst die Gewichtung der Relevanz ihrer ,Themen® zu
ermoglichen. Darlber hinaus wurde fir die Analyse des empirischen Materials auf die
dokumentarische Methode von Ralf Bohnsack zurlickgegriffen, die sich hervorragend zur
Analyse von narrativem Interviewmaterial eignet und, ihrem Ziel entsprechend, zu einer

Herausbildung von soziogenetischen Typen flhrt.
Gliederung der Arbeit

Die vorliegende empirische Arbeit wurde in drei Teile gegliedert. Der erste Teil A umfasst
die notwendigen Hintergrundinformationen in Form einer theoretischen Ausei-
nandersetzung sowie eine erste Darstellung des empirischen Materials. Kapitel 1 dient
der relevanten Erorterung des verwendeten Identitdtsbegriffs, der sich in vier
grundlegende Aspekte unterteilen lasst. In erster Linie wird die Identitdt so verstanden,
dass sie sich durch Handlungen und Interaktionsformen mit anderen Personen kon-
struiert. DarlUber hinaus wird die ldentitdt angesichts bestimmter Lebensereignisse
adaptiert und entwickelt sich, der verwendeten, theoretischen Annahme folgend, nicht nur
in der Adoleszenzphase, sondern Uber den ganzen Lebensverlauf hin aus. Hinzu kommen
abschlielende Ausflihrungen zur Konstruktion der Identitat chronisch kranker Personen,
da sich hier in vielen Bereichen Parallelen zur Lebenssituation genetisch diagnostizierter

Betroffener identifizieren lassen.

In Kapitel 2 werden die Implementierung und Anwendung von Neugeborenenscreenings
erortert, um die Leserlnnen mit dem Setting eines flachendeckenden Testverfahrens
vertraut zu machen. Hier werden auch die voraussetzenden Richtlinien und
Bestimmungen angefihrt, welche flir die erfolgreiche Implementierung eines Screenings
in die medizinische Praxis erflllt werden missen. Da im Forschungsbereich der Technik
und Wissenschaftsforschung auch die Einfiihrung neuer Technologien eine Rolle spielt,
behandelt ein Teil dieses Kapitels die Ausweitung des Umfangs eines Screenings mithilfe
der Verwendung eines neuen Diagnoseinstruments (der Tandemmassenspektrometrie).

Der Blick richtet sich gegen Ende des Kapitels auf den derzeitigen Stand der
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Durchfuhrung von Neugeborenenscreeningprogrammen in zwei ausgewahlten Landern
und behandelt zudem die ethischen Fragen, die im Zusammenhang mit der Anwendung

solcher genetischer Testverfahren zu klaren sind.

Mit dem Kapitel 3 mindet der erste Teil dieser Arbeit in einer Zusammenfassung, in der
eine erste empirische Auswertung des Interviewmaterials zur Phase der Herausforderung
an die Eltern durch Feststellung einer Stoffwechselkrankheit CF innerhalb ihrer Familie
stattfindet. Dabei werden die Phasen des Diagnoseverlaufs noch vor bzw. nach der
Durchfiihrung des Screenings auf CF dargestellt. Zusatzlich wird den ersten Strategien im

Management der Erkrankung betroffener Eltern Raum gegeben.

Das Kapitel 4 als Auftakt des zweiten Teils der Arbeit (Teil B) befasst sich mit einer sehr
allgemeinen Darstellung der methodischen Vorgehensweise, insbesondere des Zugangs
zum Forschungsfeld, und den Herausforderungen bei der sozialwissenschaftlichen Feld-
forschung im medizinischen Bereich. Daran anschliel3end wird die Verwendung narrativer
Interviews in der empirischen Erhebung mit ersten Ausfliihrungen zur Auswertung dieses

Materials angefuhrt.

Kapitel 5 kann als unmittelbare Anknlipfung an das vorangegangene Kapitel betrachtet
werden. Der Fokus dieses Abschnitts der Arbeit richtet sich auf die ausfihrliche deskrip-
tive Darstellung der Heranziehung der dokumentarischen Methode nach Ralf Bohnsack.
Dabei wird auf die Interpretationsschritte, die Herausarbeitung des dahinter liegenden

Orientierungsrahmens bis hin zur soziogenetischen Typenbildung naher eingegangen.

Teil C dient der ausfiihrlichen Argumentation der empirischen Befunde dieser qualitativen
Untersuchung. Kapitel 6 beginnt mit den inhaltlichen Ausfiihrungen zur soziogenetischen
Typenbildung. Die empirische Analyse flihrte zu dem Schluss, dass sich die Elternteile
vermehrt auf ihr angeeignetes Wissen berufen. Nun wird eine detailreiche Darstellung
dieses hybriden Wissenskorpers vorgenommen, der aus dem medizinischen
Wissen/Fachwissen und dem praktischen Wissen/Erfahrungswissen gebildet wurde.
Zugleich werden die verschiedenen Ressourcen der Aneignung eines solchen Wissens
angefiihrt. Wie ein Ergebnis der Auswertung gezeigt hat, werden die Effekte der Verwen-
dung eines solchen Wissens auf die unterschiedliche Auspragung der Unterstlitzungs-

leistungen im Umfeld der Elternteile untersucht.

Ein zentrales Element der Auswertung des Interviewmaterials bildete der Einfluss des
genetischen Status als Tragerin der Mutation auf die Entscheidungen zur weiteren

Familienplanung. Aus diesem Grund widmet sich das Kapitel 7 den Fragen, die sich
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Elternteile im Zusammenhang mit der Erweiterung der Familie stellen. Bereits in diesem
Zusammenhang lasst sich festhalten, dass ganz besonders die Miutter verantwortungs-
volle Entscheidungen treffen moéchten, da sie zu diesem Zeitpunkt die mdglichen

Auswirkungen auf ihre zukunftige Familienkonstellation abwéagen.

Die narrativen Ausfuhrungen der Eltern werden in einem hohen Male von ihrer Identitat
als medizinisch betreuende Personen ihres Kindes gepragt. Daher widmet sich das
(letzte) Kapitel 8 des empirischen Teils dieser Arbeit der Verantwortung als zentrales,
konstitutives Element der Identitat. Die Eltern definieren sich in ihren Entscheidungen als
verantwortlich handelnde Personen, die gerade in der Betreuungssituation von Kindern
mit  einer angeborenen  Stoffwechselkrankheit immer wieder ambivalenten
Herausforderungen gegenuberstehen. In diesem Kapitel wird auch deutlich, dass die
Orientierung, ,verantwortungsvoll’ zu handeln, nicht nur von den Eltern selbst, sondern

auch durch ihr soziales Umfeld mafgeblich gesteuert wird.

Eine inhaltliche Rickschau auf die empirische Untersuchung wird in den
Schlussbemerkungen geboten. Darin werden weiters die zentralen Ergebnisse der

Forschungsarbeit fur die interessierte Leserschaft zusammengefasst.
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1 Zur ldentitdtskonstruktion

Teil A

1 Zur ldentitatskonstruktion

Diese Arbeit beruht auf einem dynamischen Identitatsbegriff. Im Laufe des Lebens stellen
sich Individuen bei dem Erleben bestimmter Ereignisse Fragen zur eigenen Identitat.
Daher stellen herausfordernde Momente, wie es genetische Untersuchungen sind,
Menschen vor die Frage nach der eigenen Position in der Gesellschaft und nach dem
eigenen Empfinden Uber sich selbst. Die Konstruktion einer Identitat von Individuen
entsteht durch die Handlungen und Reaktionen beteiligter Personen auf diese. Ein
theoretischer Ansatz, der diese Formen der gegenseitigen Beeinflussung von Individuen
beschreibt, ist der Symbolische Interaktionismus (SlI). Diese Denkrichtung lasst sich auf
die Begrindung der Chicagoer Schule in den 1930er Jahren Amerikas durch bedeutende
Philosophlnnen und Soziologinnen des Department of Sociology in Chicago
zuriickfilhren.? Dieses Kapitel méchte zuerst die Verwendung eines interaktionistischen
und dynamischen Begriffs der Identitdt ndher darstellen und zu diesem Zweck die
theoretischen Ansatze dieser Denkweise skizzieren, um mdgliche Handlungsstrategien

betroffener Individuen im Ablauf genetischer Untersuchungen verstehen zu konnen.

Einleitend kénnen die spezifischen Vorteile der Auswahl eines interaktionistischen Begriffs
der Ildentitatsentwicklung genannt werden. In erster Linie erscheint es sinnvoll Fragen
nach der eigenen ldentitat im unmittelbaren Handlungskontext und den Interaktionen mit
anderen Personen zu klaren. Erst durch den Austauch mit Personen des Umfelds ist es
maoglich ein Selbstbewusstsein, eine Identitat zu entwickeln und damit die Grundlage flr

weitere Entscheidungen und Handlungen zu bilden. Fir die Herausarbeitung der Effekte

2 Zwei bedeutende Denkrichtungen zeichnen die anfanglichen Entwicklungen des Sl aus. Erstens
der Pragmatismus, der mit drei amerikanischen Philosophen Charles Sanders Peirce, William
James und John Dewey verbunden werden kann. Prinzipiell kédnnen Handlungen so
beschrieben werden, dass sie durch die Wahrheit jenes Denkens von Individuen legitimiert
werden. Es handelt sich um Wahrheiten, die Menschen aufgrund ihrer Erfahrungen fir ihr
Handeln als relevant erachten und in ihrem eigenen Verhalten einsetzen - ,Alltagswahrheiten®.
Zweitens ist der Behaviorismus mit den Anfangen des Sl zu verknipfen. Als der Begriinder des
Behaviorismus gilt John B. Watson, der davon ausging, dass Handlungen nicht mit dem Blick in
die Seele und mit dem Prozess des Lebens erklart werden sollen, sondern an den konkreten
Handlungen mit Daten gemessen werden. Mead fihrt diese Ideen weiter aus und fligt noch
einen verstehenden Ansatz hinzu, indem er die offensichtlichen du3eren und die verborgenen
inneren Handlungen zugleich analysieren mdchte. Fur ihn ist es relevant, die Handlungen der
Individuen durch deren gemeinsame Aktivitdten in einem groéfReren Handlungszusammenhang
zu studieren. Er begrindet damit den ,Sozialbehaviorismus® (Helle 2001: 44ff).
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einer Interaktion des Individuums mit ihrem sozialen, gesellschaftlichen Umfeld auf die
Herausarbeitung einer Identitat leistet Mead (1979) einen wertvollen Beitrag. Darlber
hinaus bieten Goffmans Ausfihrungen zu den Techniken der Bewaltigung beschadigter
Identitaten in Stigma (1967) eine Standartleseart zur Analyse der Forschungsfragen nach
der Konstruktion einer Identitdt von CF-Eltern. Mehrere Voraussetzungen des
Goffmanschen ldentitatsentwurf werden am konkreten empirischen Fall erflllt, aber
zugleich gibt es abweichende Punkte die dem urspriinglichen Theoriekonzept nicht
vollstandig entsprechen. Bei dem Sample der betroffenen Elternteile handelt es sich um
eine diskreditierbare Personengruppe, die mit Strategien der Informationskontrolle und
vielleicht auch des Tauschens ihre normale Identitat aufrechterhalten wollen. Zugleich
handelt es sich jedoch nicht um Tragerinnen eines Stigmas an sich, sondern sie werden
herausgefordert als Ubertrégerin einer genetischen Mutation Stigmamanagement fir ihre
Nachkommen zu betreiben. Im Rahmen der empirischen Untersuchung stellte es keine
Option dar die jungen CF-Patientinnen selbst zu deren Stigmamanagment zu befragen,
daher findet eine Auswertung der Ubernahme dieser Funktion durch die betroffenen
Eltern statt. Ab der absichernden Diagnose des eigenen Kindes auf CF werden von den
Muttern und Vatern Entscheidungen getroffen ob und auf welche Art und Weise mit den
Personen der Umgebung das Auftreten der Erbkrankheit in der eigenen Familie zur

Bewahrung einer unbeschadigten Identitat des Kindes thematisiert wird.

Fur die Entwicklung einer elterlichen Identitat sollen daher zwei wesentliche Merkmale der
soeben genannten theoretischen Zugange hervorgehoben werden: Erstens entwickeln
Individuen ihre Identitat im Austausch mit anderen beteiligten Personen und zweitens wird
diese nicht im Sinne Eriksons in der Adoleszenzphase vollstdndig ausgebildet (Erikson
1975), sondern von Individuen im Laufe des Lebens immer wieder neu konstruiert. Diese
Herausarbeitung der Identitat von Menschen findet in sozialen Interaktionen der einzelnen
Personen mit der Umgebung statt. Eine Komponente dieses Austausches zwischen
Individuen bildet die Kommunikationsstruktur. Hier entscheiden sich Individuen, wie sie
die Information Uber ihren genetischen Status verwenden, um ihre Identitat zu entwickeln
und zu bewahren. Zusatzlich beeinflussen weitere Faktoren, wie Gefihle der
Verantwortung und Verpflichtung, welche Familienmitglieder Gber den genetischen Status
informiert werden (Hallowell et al. 2003). Au3erdem spielt der Faktor der Stigmatisierung
und Diskriminierung von beteiligten Personen moglicherweise eine grof3e Rolle, um zu
erkennen, wie Personen mit dem Wissen einer genetischen Mutation umgehen. In diesem

Kapitel méchte ich die Relevanz der zwei Komponenten der Kommunikationsstrukturen
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und der Diskriminierung bzw. Stigmatisierung von Individuen fir die Konstruktion einer

Identitat diagnostizierter Personen hervorheben.

1.1 Die Konstruktion der Identitat im Austausch mit Anderen

1.1.1 Meads sozialbehavioristischer Ansatz

Bevor nun im folgenden Abschnitt auf Meads Vorstellung der Identitatsentwicklung (Mead
1979) des Individuums Bezug genommen wird, méchte ich hier kurz auf die intellektuellen
Umstande eingehen, unter denen die Forschung Meads stattfand. Den gréfiten Teil seiner
wissenschaftlichen Tatigkeit ab dem Jahr 1894 verbrachte er an der Universitat von
Chicago, in der er einen Lehrstuhl flr Philosophie und Sozialpsychologie innehatte. Mead
lehrte zwar in einer Nachbarsdisziplin der Soziologie, jedoch hatte er durch seine
Lehrtatigkeit in einem Kurs der Sozialpsychologie fiir Soziologlnnen mehr Einfluss auf
diese Gruppe gewonnen. Seine eigenen theoretischen Zugange fasste er unter dem
Begriff des Sozialbehaviorismus zusammen. In seinem Verstandnis zur Konstruktion einer
Identitat versuchte er sich von der vorherrschenden Theorie des Behaviorismus Watsons
abzugrenzen. Watson beschrieb das menschliche Verhalten als eine konsequente
Reaktion auf duBere Reize in der Umwelt. Daher kénne man das Handeln auch
regulieren, wenn man einfach die dulleren Bedingungen daflr verandert (Abels 1998: 13).
Als Umwelt der Menschen bezeichnet Mead die wechselseitigen Reaktionen der
Individuen. Dem strengen Behaviorismus stellte er entgegen, dass Individuen nicht mehr
als passiv auf seine Umwelt zu reagierende Subjekte, sondern eher als aktiv handelnde,
denkende Personen verstanden werden sollen (Abels 2006). Im Unterschied zu Watson
war fur Mead eben nicht nur dieses von Auflen erkennbare Handeln von Relevanz,
sondern er interessierte sich auch fir die geistigen Prozesse der Individuen, die erst die
Erklarung eines Handelns verstandlich machen wiirden. Daher sei der Geist fur Mead
eine spezifische menschliche Fahigkeit, die das Handeln steuert. Abels erkannte weiters
Meads Abgrenzung zur Psychoanalyse, denn er war nicht von einer Determiniertheit des
Handelns durch unbewusste seelische Vorgange Uberzeugt. Er meinte das Bewusstsein
von Individuen wird durch deren objektives, sichtbares Verhalten in konkreten sozialen
Prozessen sichtbar. (Abels 1998: 13f).

Das lIdentitatsverstandnis, welches von George Herbert Mead entwickelt wurde, geht
davon aus, dass die Identitdt von Personen sich erst im Laufe des Lebens konstruiert.
Kurz gefasst bedeutet dieses, dass eine Identitat nicht von Geburt an vorhanden ist. Nach
Mead entsteht diese ,erst innerhalb des gesellschaftlichen Erfahrungs- und

Tatigkeitsprozesses, das heil3t im jeweiligen Individuum als Ergebnis seiner Beziehungen
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zu diesem Prozef3 als Ganzem und zu anderen Individuen innerhalb dieses Prozesses."
(Mead 1979: 177).

Um zu dem Bewusstsein ihrer ldentitdt zu gelangen, missen die Menschen selbst zu
einem Objekt werden. Dazu ist es notwendig, dass sich die Individuen an einen
gesellschaftlichen Verhaltensprozess halten, indem sie nicht nur deren eigene
Erfahrungen objektiv wahrnehmen (Bewusstsein), sondern auch ihr eigenes Verhalten in
den Erfahrungsbereich der anderen Personen bringen, um eine Identitat entwickeln zu
kénnen. Daher kann ein Individuum erst dann eine intelligente oder rationale Handlung
setzen, wenn es gegeniber sich selbst eine unpersoénliche, objektive Haltung einnimmt
(ders. 180). Dies geschieht durch indirekte Erfahrungen, welche die Individuen aufgrund
der besonderen Sicht anderer Personen der gleichen Gruppe oder aus der

verallgemeinerten Sicht der Gesamtgesellschaft sammelin.

1.1.2 Zur Kommunikation als bedeutenden Aspekt der
Identitatsentwicklung

Kommunikation erméglicht laut Mead, dass die Individuen mit einer Handlung auf andere
Individuen reagieren bzw. damit auch das eigene Gesagte im Verhaltnis zu sich selbst
reflektieren. Daher liefert das gesellschaftliche Verhalten von Individuen die Grundlage fur
eine ldentitat. Dieser Prozess der Identitdtsentwicklung kann so verstanden werden, dass
die Menschen auf das Verhalten anderer und ihrer selbst reagieren sowie innerhalb der
Kommunikation das Gesagte Anderer bewusst erkennen und dessen Verstandnis dazu
ndtzen, ihre weitere Rede darauf hin abzustimmen (ders. 182). Mead nennt mehrere
Faktoren, die zu einem Entstehen der Identitat beitragen. In erster Linie ist es fir ihn die
Verwendung der Gestik in der Kommunikation zwischen den Individuen, die es ermdg-
licht, auf die Handlungen von Organismen zu reagieren. Infolgedessen kdnnen die
Menschen unmittelbar die Wirkung des Gesagten erkennen und werden sich ihres
Verhaltens bewusst. Dieses personliche Bewusstsein der Handlung zeichnet flir Mead
eine sinnvolle Sprache in der Form aus, ,dass die Wirkung auf den Einzelnen Teil der

intelligenten Abwicklung des Gesprachs mit anderen ist.” (ders. 183).

Die gesellschaftliche Erfahrung bestimmt, in welchem Ausmal} die Identitat in die Kom-
munikation einfliel3t. Mead mdchte damit herausstreichen, dass es Teile der Identitat gibt,
die in Gesprachen mit Anderen keinen Platz finden. Die Menschen spalten sich demnach
in viele Identitaten auf, wenn sie mit anderen Personen sprechen. Beispielsweise wahlen
Menschen aus, mit wem sie Uber Politik, Religion etc. diskutieren wollen. Diese vielen

Identitaten sind demnach den gesellschaftlichen Reaktionen entsprechend angepasst und
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aufgrund dessen kann nur der gesellschaftliche Prozess zur Entwicklung einer Identitat
beitragen (ders. 184). Der Autor geht davon aus, dass eine gewisse mehrschichtige Per-
sonlichkeit akzeptierbar ist, dass aber zur Organisation einer Identitat im Hinblick auf die
Gesamtgesellschaft von einer einheitlichen Identitat der Individuen ausgegangen werden
muss (ders. 185). Wie bereits zuvor erwahnt, erscheint die Norm in einer Gesellschaft die
Herausbildung einer einheitlichen ldentitat zu sein. Jedoch stellen die verschiedenen
Aspekte einer Identitat die Einheit und Struktur der Gesellschaft als Ganzes dar. So sind
fur Mead die Zusammensetzung und Organisation einer Gruppe auch mit der
Vereinheitlichung der einzelnen Identitaten verknipft, die durch den gesellschaftlichen

Entstehungsprozess dieser Gruppe konstruiert werden (ders. 186).

Die Sprache ist fur Mead besonders bedeutend, da diese mithilfe der Gestik die gleichen
Reaktionen im Individuum selbst sowie bei anderen beteiligten Personen ausldst. In den
Kommunikationsprozessen ermdglicht die Sprache eine Reaktion des Gegenibers und
dadurch kénnen die Menschen einen Sinn im Gesagten erkennen (ders. 187). Um bei den
Individuen eine Reaktion auf das Verhalten anderer Menschen hervorzurufen, ist es
relevant, auf Symbole hinzuweisen. Mead geht davon aus, dass Denken immer mithilfe
von gewissen Symbolen stattfindet. Symbole sind fur ihn Allgemeinbegriffe, die beim
Gegenlber die gleichen Reaktionen hervorrufen wie im handelnden Individuum selbst.
Mead greift hier auf das Denken Uber den Sinn eines Stuhls zurlck. D.h., wenn Personen
Uber den Stuhl nachdenken, greifen sie auf Symbole zurlck, die einen Sinn flir das Objekt
ergeben und dieselben Reaktionen bei anderen Personen hervorrufen. Aus diesem Grund
sind die Symbole fir den Autor mit Allgemeinbegriffen verbunden, da diese ebenso in den
Erfahrungen der anderen Menschen existieren missen, um gleiche Reaktionen
hervorzurufen. Mead nennt jene Symbole, welche die gleichen Verstandnisse von
handelnden Individuen Gber Bedingungen und Reaktionen ausldsen, signifikante Symbole
(ders. 189). Wirden diese signifikanten Symbole bei den Menschen nicht ausgebildet
sein, konnte eine Kommunikation zwischen Personen durchaus zu unterschiedlichen

Interpretationen des Gesagten flihren (Abels 1998: 18).

Zusatzlich tragt fur ihn das Spielen, wie es in der Entwicklung von Kindern bei der
Schaffung eines in der Phantasie existierenden Spielgefahrten stattfindet, zu der
Konstruktion einer Identitat bei. Dieser Prozess des Spielens lasst sich, Mead folgend, in
mehrere Phasen unterteilen. Erstens raumt das nachahmende Spiel (play oder
Rollenspiel) den Kindern die Mdglichkeit ein, in verschiedene Rollen, beispielsweise
Polizistinnen oder Lehrerlnnen, zu schlipfen. Diese Kinder entwickeln dabei eine

Identitdt, indem sie in ihrer ausgewahlten Rolle Reize in sich selbst und in anderen
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Personen auslésen. Sie reagieren damit auf diese Impulse und beginnen, diese im Spiel
Zu organisieren, wenn sie beispielsweise in die Rolle des Verkaufers treten, um Waren
anzubieten. Aus diesem Grund entwickeln die Kinder in sich selbst und in der anderen
antwortenden Ildentitat eine organisierte Struktur, die sich mittels Gesten in einem Dialog
befinden (ders. 193). Das Kind handelt und denkt also aus dem bestimmten Standpunkt
der Rolle heraus. Wenn das Kind aber mit weiteren Kindern in Kontakt gerat, dann
Ubernimmt es nicht mehr alleine eine Rolle, sondern muss sich an bestimmte existierende
Regeln halten (Abels 2006: 262). Diese entscheidende Weiterentwicklung zur
Konstruktion der Identitdt beim Spielen kann Mead in der Form des Wettspiels (game)
feststellen. Hier geht es nicht mehr darum, dass Kinder einfach eine Rolle die von ihnen
erwartet wird richtig erfillen, sondern sie missen sich gleichzeitig in die Rolle aller
Anderen am Spiel beteiligten hineinversetzen. So nehmen die Kinder nicht nur die eigene
Perspektive ein, orientieren sich vielmehr an den mdglichen Handlungen und
Perspektiven aller (ders. 262). In diesem Wettspiel ist es notwendig, dass die Kinder die
Rollen organisieren, jedoch kann hier, laut Mead, nur von einem ,Ubergang von der
spielerischnen Ubernahme der Rolle anderer zur organisierten Rolle, die fur das
Identitatsbewusstsein im vollen Wortsinn entscheidend ist“ (Mead 1979: 194), gesprochen

werden.

1.1.3 Die Individuen im Austausch mit dem verallgemeinerten Anderen

Zusammenfassend entsteht flir Mead Identitat durch die Reaktion einer organisierten
Gemeinschaft oder gesellschaftlichen Gruppe auf das Verhalten einzelner Individuen. Die
Individuen nutzen diesen Erfahrungsbereich der Reaktionen auf ihr Verhalten. Dies tragt
entscheidend zur Konstruktion einer Identitat von Individuen bei (ders. 189f). Ein
Identitatsbewusstsein kann sich erst dann entwickeln, wenn die Personen nicht nur ein
Bewusstsein gegenulber ihren Handlungen besitzen, sondern auch Haltungen gegeniber
sich selbst einnehmen. Mead konstatiert daher, dass sich erst durch die Entwicklung von
Identitdten und Bewusstsein diese Erfahrungen der Individuen mit einer Identitat ver-
knipfen lassen. Hierbei ist es notwendig, zwischen dem ,Bewusstsein® und dem
Lldentitdtsbewusstsein“ zu unterscheiden: Jene Handlungen, die als bewusst bezeichnet
werden kénnen, sind welche, die Individuen im Hinblick auf sich selbst bzw. auch ange-
sichts anderer Personen tatigen. Ein ldentitatsbewusstsein entwickelt sich dadurch, dass
die Individuen ,dank der gesellschaftlichen Beziehungen zu anderen flr seine eigene
Identitat zum Objekt werden” (Mead 1979: 215). Das Selbstbewusstsein stellt fir Mead
den Kern der Identitat dar. Grundlegend fir die Identitat ist die menschliche Fahigkeit des

Denkens. ,Es liegt in der nach innen verlegten Ubermittlung von Gesten, die das Denken
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ausmacht oder in deren Rahmen Denken oder Reflexion ablauft. Daher ist der Ursprung
und die Grundlage der Identitdt ebenso wie die des Denkens gesellschaftlicher Natur*
(ders. 216).

Jene gesellschaftliche Gruppe oder organisierte Gemeinde, die zu einer Konstruktion der
Identitat von Individuen beitragen, nennt Mead das ,verallgemeinerte Andere” (vgl. Mead
1979: 196). Bei diesem verallgemeinerten Anderen handelt es sich durchaus nicht nur um
menschliche Organismen, sondern hier sind ebenso lebendige, nicht lebendige, aber
auch tierische Objekte bzw. Gruppen von Objekten gemeint. Solange die Menschen im
Hinblick dieses Objekts gesellschaftlich handeln oder darauf reagieren, kann es als ver-
allgemeinertes Anderes angesehen werden. Als Voraussetzung der vollstandigen Ent-
wicklung einer Identitat spricht Mead von jenen Individuen, die nicht nur eine Haltung
gegeniber sich selbst und den anderen Individuen einnehmen, sondern die ihre Haltung
gegeniiber der jeweiligen gesellschaftlichen Tatigkeit, die sie gerade ausflihren,
ausrichten. Damit ist es aber auch notwendig, nicht nur auf die momentanen Handlungen
und individuellen Erfahrungen zu reagieren, sondern auch die Handlungen aller anderen
Personen bei gemeinschaftlichen Tatigkeiten in die persdnlichen Erfahrungen zu
integrieren. D.h. laut Mead ist es das generalisierte Andere, welches die Handlungen der
Individuen bedeutend beeinflusst und als Gemeinschaft eine gewisse Kontrolle Uber das
Verhalten ausibt (ders. 196ff). Das generalisierte Andere kann auch als ein gemeinsamer
Pool aller Vorstellungen verstanden werden, wie jemand gewdhnlich in einer bestimmten
Situation handelt und welche Handlungen man daher auch von anderen Personen unter
denselben Umstanden erwarten kann (Abels 2006: 262). Um als Individuum eine eigene
Identitdt entwickeln zu kdénnen, ist es eine Voraussetzung, der Gesellschaft bzw.
gesellschaftlichen Gruppen anzugehéren, denn die Struktur der Identitat ergibt sich durch
die gemeinsame Reaktion aller. Diese Reaktionen sind als Haltungen der Individuen
gegeniber ihren Mitmenschen und damit auch gegeniber sich selbst zu verstehen. Fir
Mead konnen dies gemeinsame Vorstellungen von Eigentum, der Kindererziehung usw.
sein (ders. 204f).

1.1.4 Die Ausbildung eines Selbst oder Selbstbewusstseins als Vorstufe
der Herausbildung einer Identitat

An dieser Stelle ist es sinnvoll den beschriebenen Identitatsbegriff von den Begriffen der

Entwicklung eines Selbst bzw. Selbstbildes zu unterscheiden. Die Auseinandersetzung

mit dem ,Selbst” in Verbindung mit dem Selbstwertgefiinl, dem Selbstbewusstsein, dem

Selbstkonzept und der Prasentation des Selbst hatte in den zentralen interaktionistischen

Werken von James, Cooley und Mead stattgefunden (Fine 1993). Mead verstand das
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Selbst als eine Entwicklung des ,verallgemeinerten Anderen®, d.h. die Menschen erlangen
durch die Verinnerlichung von gesellschaftlichen Regeln ein Selbstbewusstsein (Jungwirth
2007: 124). Die Bildung eines Selbstbewusstseins und damit eine Vorstellung von der
eigenen Person zu bekommen kann erst durch den Bezug des einzelnen auf andere
stattfinden. Die Fahigkeit des Denkens ermachtigt Individuen ein Bewusstsein ihrer
eigenen Handlungen zu bekommen. Das Bewusstsein zeichnet sich durch den Aspekt
aus im eigenen Handeln bei dem Gegeniber etwas bezwecken zu wollen und seine bzw.
ihre Reaktionen in die weiteren beabsichtigsten Schritte einzubeziehen. Vor diesem
Hintergrund wird das Selbstbewusstsein als eine Voraussetzung der Identitat verstanden
(Abels 2006: 260). Geht man nun im Verstandnis der menschlichen Interaktionen einen
Schritt weiter ist die Entwicklung einer Identitat mdglich. In Prozessen der
Auseinandersetzung mit anderen Personen versetzen sich die Individuen in die Situation
der anderen und flihren eine Reflexion Uber ihr eigenes Verhalten durch. In einem
vorangegangenen Absatz dieses Kapitels wurde dieser folgende Entwicklungsschritt als
die objektivierte Betrachtung der eigenen Person genannt. Erst mit der Einbeziehung aller
vorhandenen generellen Vorstellungen und Haltungen der beteiligten Personen passen
Individuen ihr Verhalten an, um die Entwicklung einer eigenen ldentitat zu ermoglichen.
Die Aufmerksamkeit der empirischen Untersuchung der Herausarbeitung einer elterlichen
Identitat wird sich genau auf die Bereiche konzentrieren, die Muatter und Vater von CF
Kindern dazu veranlasst ihr Verhalten an die Vorstellungen und Perspektiven der
Personen ihrer Umgebung zu orientieren. Darunter fallen Ausflihrungen zum ersten
Umgang mit der Feststellung der Erkrankung, des Managements der angeborenen
Stoffwechselkrankheit und der Auseinandersetzung mit reproduktiven Entscheidungen.
Darlber hinaus findet eine Analyse des individuellen Bewusstseins der Elternteile zu ihren
Handlungen und Interaktionen statt, welches fir sie oft mit ganz spezifischen
Anforderungen der Umgebung an die Adaption ihres Verhaltens verbunden ist. Die
Erwartungen bzw. Vorstellungen der Anderen orientieren sich hauptsachlich aber nicht
einzig und allein an der Rolle der befragten Individuen als Mutter und Vater eines

diagnostizierten CF-Kindes.

1.1.5 Goffmans Stigmamanagement als Konstruktion einer Identitat

Goffman entwirft ein sehr aufschlussreiches Konzept der Identitatsentwicklung in seinem
Werk ,Stigma - Uber Techniken der Bewaltigung beschadigter Identitdten®, dass er im

Jahre 1963 erstmals im englischen Original ,Stigma - Notes on the management of
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spoiled identity* verdffentlicht hat. Prinzipiell versucht Goffman® hier aufzuzeigen, wie
Personen mit offensichtlichen bzw. nicht offensichtlichen Stigmata eine Identitat
entwickeln und welche Strategien sie in ihren Handlungen anwenden, um ihre eigene

Identitat zu konstruieren.

Heinz Abels geht davon aus, dass Stigmata als sichtbare bzw. soziale Merkmale, mit
denen man Individuen von den normalen Menschen der Gesellschaft ausgrenzt,
beschrieben werden konnen. Als Beispiel fiir ein sichtbares Stigma wird eine auffallige
Behinderung bzw. flir ein soziales Stigma der Beruf der Prostituierten genannt. Obwohl
diese Stigmata sich zwischen den verschiedenen Gesellschaften unterscheiden, sind sie
mit einer Diskriminierung der Betroffenen verbunden (Abels 1998: 171). Prinzipiell lassen
sich laut Goffman drei Arten von Stigmata unterscheiden. Erstens die ,Abscheulichkeiten
des Korpers® (physische Deformationen), zweitens die ,individuelle[n] Charakterfehler®,
die als Willensschwéache, beherrschende oder unnatirliche Leidenschaften, tlckische,
starre Meinungen und Unehrenhaftigkeit wahrgenommen werden. Diese kdnnen sich
infolge von Geistesverwirrung, Gefangnishaft, Sucht, Alkoholismus usw. entwickeln.
Drittens spricht er von ,polygenetischen Merkmalen®, wie Rasse, Nation und Religion (vgl.
Goffman 1967: 12). In seinem Werk beschreibt Goffman den Umgang von Personen mit
sichtbaren bzw. unsichtbaren Stigmata und den ,normalen® Menschen, die Uber keinerlei
Beeintrachtigung verfigen. Er erkennt dabei gewisse Strategien, die jene Individuen mit
aullerlich sichtbaren bzw. unsichtbaren Stigmata anwenden, um in sozialen Situationen
ihre ldentitat als normale Menschen zu wahren. In diesen konkreten Situationen missen

Personen mit einem Stigma haufig héhere Aufwendungen betreiben, um diesen Anspruch

% Im sozialwissenschaftlichen Diskurs stellt sich immer wieder die Frage, ob Erving Goffman als ein
Vertreter des Symbolischen Interaktionismus (Sl) angesehen werden kann. Aus dem Interview
zwischen Josef Verhoeven, einem Soziologen an der Katholischen Universitat Leuven in
Belgien, und Erving Goffman aus dem Jahr 1980 kann dazu Informationen enthommen werden.
Auf die Frage, ob er sich selbst dem S| zuordnen wiurde, spricht er sich gegen die Einflihrung
eines Etiketts fir eine Denkrichtung aus. Er sieht sich als einen Angehérigen des Symbolischen
Interaktionismus, wie es jede andere Person auch sein kdnnte, und im traditionellen Sinne
kdnnte er sich sogar als Strukturfunktionalist einordnen. Des Weiteren fuhrt er an ,und was ich
noch bis vor wenigen Jahren machte, bevor ich mich etwas mehr fir die Soziolinguistik zu
interessieren begann, war eine Art von stadtischer Ethnographie mit Meadscher
Sozialpsychologie (Ubers.d.Verf., Goffman und Verhoeven 1993 in: Helle 2001: 160). In
Anlehnung an seine Differenzierung spricht Goffman davon, dass Soziologen zwar prinzipiell
von einer sozialen Konstruktion der Realitdt ausgehen, er aber sich folgendermal3en von der
strukturfunktionalistischen Schule abgrenzt. Obwohl Goffman auch davon ausgeht, dass die
soziale Umwelt mehrheitlich sozial konstruiert wird, sind fir ihn doch biologische Faktoren
hinzuzufigen. Des Weiteren glaubt er weniger an die Konstruktion der Realitdt durch
Individuen, als dass sie in eine Welt hineingebracht werden, die mehr oder weniger schon
festgelegt ist (ders. 163).
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der Normalitat gerecht zu werden (ders. 22). In den anfanglichen Kapiteln beschaftigt sich
der Autor primar mit den Handlungsstrategien von diskreditierten Personen. Das sind jene
Menschen, deren Stigma auf den ersten Blick erkennbar ist bzw. Uber deren Stigma die
beteiligten Individuen Bescheid wissen (ders. 12). Die stigmatisierten Personen werden
dazu mdglicherweise auf drei von Goffman skizzierte Weisen reagieren. Manche
Individuen werden versuchen, sofern es ihnen méglich ist, ihr Stigma zu korrigieren. Dies
ware etwa dann der Fall, wenn sich eine physisch deformierte Person einer plastischen
Operation unterzieht oder eine blinde Person sich flir eine Augenoperation entscheidet.
Mit der mdglichen Reparatur dieses Makels kann nicht die Identitdt eines normalen
Individuums wieder hergestellt werden, aber die Transformation des Ichs fihrt zu dem
Selbstverstandnis, dass der Makel korrigiert wurde. Goffman weist hier auch auf die
extremen Handlungstendenzen dieser Individuen hin, indem sie moglicherweise auf
Betriigereien hereinfallen, nur um ihren Makel zu verandern.” Eine weitere Strategie von
Individuen ist die indirekte Korrektur von Stigmata, indem sie sich besonderen Tatigkeiten
widmen, die normalerweise fir diese Personen kaum oder sehr schlecht zu bewaltigen
sind. Darunter fallen flr den Autor beispielsweise blinde Personen, die eine Sportart
ausuben, oder geldahmte Menschen, die zu schwimmen beginnen. Die letzte
Bewaltigungsstrategie bringt Individuen dazu, dass sie sich von der normalen Realitat
entfernen und sich eine neue, eher ungewodhnliche Identitdt zurechtlegen. Den
Ausfihrungen Goffmans folgend, sind dies Individuen, die ihr Stigma als ein Gllck im
Ungliick betrachten oder die Grenzen zwischen den normalen und den stigmatisierten
Personen neu definieren. Diese Personen erreichen dies dadurch, indem sie den
benachteiligten Status ihrer Person als ein geringeres Ubel im Vergleich zu
dramatischeren Ereignissen skizzieren (ders. 18f). Die folgenden, soeben genannten
Handlungsstrategien beziehen sich auf solche Personen, deren Stigma fiir beteiligte
Personen erkennbar ist und deren Andersartigkeit unmittelbar wahrnehmbar ist. In diesem
Fall spricht Goffman von diskreditierten Personen. Den weitaus gréReren Teil seiner
Arbeit zur Stigmabewaltigung legt er auf die Personengruppe der Diskreditierbaren. Dies
sind jene Individuen, deren Stigma fur die anderen beteiligten Menschen nicht sichtbar

und daher flr sie nicht unmittelbar wahrnehmbar ist.

4 Sie ist ein Resultat des Ausgeliefertseins der stigmatisierten Personen an betrligerische Helfer,
die Sprachkorrektur verkaufen, Hautbleichmittel (fur Farbige), KorpervergréRerungsgerate,
Jugendwiederhersteller (wie bei der Behandlung von befruchtetem Eidotter), Gesundbeten und
innere Ausgeglichenheit in der Konversation* (Goffman 1967: 18).
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Zur Personengruppe der Diskreditierbaren bei genetischen Untersuchungen

Fir die vorliegende Arbeit zur Konstruktion einer Identitdt von betroffenen Personen bei
genetischen Untersuchungen sind der Diskreditierbare und das Phanomen der
Diskreditierbarkeit von besonderer Bedeutung. Bei den Diskreditierbaren handelt es sich
um jene Individuen, die fur den Laien keine bzw. kaum sichtbare Symptome aufweisen
und sich einer genetischen Untersuchung unterziehen, um angesichts des Verdachts auf
Vorliegen einer Mutatione eine absichernde Feststellung erhalten. Fir die beteiligten
Personen, die eine negative Diagnose gestellt bekommen, hat die genetische
Untersuchung in den meisten Fallen keinen weiteren Einfluss auf ihr Leben. Mit einer nur
sehr geringen Fehlerwahrscheinlichkeit kann darauf geschlossen werden, dass keine
genetische Mutation im Erbmaterial der untersuchten Person vorliegt. Eine positive
Diagnose hat hingegen relevante Auswirkungen flr das Leben der betroffenen Individuen.
Wenn Personen aufgrund einer Familienanamnese eine genetische Untersuchung
durchfiihren lassen, haben sie in den meisten Fallen bereits Erfahrungen mit erkrankten
Familienmitgliedern in ihrer Familie gesammelt und das Krankheitsbild ist in ihrer
Familienanamnese nachvollziehbar. Eine positive Diagnose bringt daher fir sie die
Gewissheit, dass sie ebenso an einer genetischen Mutation leiden und moglicherweise
von derselben Erkrankung mehr oder weniger stark betroffen sein werden. Jedoch stehen
die einzelnen Personen vor der Herausforderung, ob sie sich dieser genetischen
Untersuchung unterziehen wollen und noch vor dem Auftreten der Erkrankung Uber ihre
genetische Veranlagung Bescheid wissen wollen. Infolge eines solchen Testresultats wird
z.B. auch die Frage aufgeworfen, wer in der Familie Uber das Testresultat informiert
werden soll (Hamilton et al. 2005; Forrest et al. 2003). Hinsichtlich der mdglichen
genetischen Untersuchung auf die spat auftretende klassische monogenetische
Erkrankung der Chorea Huntington oder ,Huntington disease’ (HD)’> stehen die
betroffenen  Personen sowie deren Familien vor bedeutenden ethischen
Herausforderungen. So kann sich etwa bereits vor der Inanspruchnahme des
prasymptomatischen Tests ein familiarer Druck entwickeln, sich dem genetischen Test zu

unterziehen. Aufgrund des direkten Gentests kdnnen sich einzelne Personen bereits sehr

> Huntington disease (HD) ist eine spat auftretende, progressive und degenerative Erkrankung des
zentralen Nervensystems. Sie war die erste autosomal-dominante vererbbare Erkrankung, die
mit DNA Markern auf deren genetische Disposition getestet werden konnte.
Prasymptomatisches Testen, basierend auf Mutationsanalysen, wird inzwischen in den
medizinischen genetischen Einrichtungen in UK sowie in vielen weiteren westlichen Landern
angeboten (Harper et al. 2000).
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frh in ihrem Leben auf HD testen lassen und verbringen daher bei einer positiven
genetischen Disposition viele Jahre mit dem Wissen, eine unheilbare Erkrankung zu
erleiden. Zusatzlich ist der eigene genetische Status auch fir die reproduktiven
Entscheidungen relevant, da sich die betroffenen Personen aufgrund ihrer Veranlagung
fur bzw. gegen weitere Kinder bzw. die Inanspruchnahme einer Pranataldiagnostik
entscheiden  kénnen (Chapman 2002). Gerade die Informierung anderer
Familienmitglieder Uber die Diagnose einer nach wie vor todlichen, degenerativen
Erbkrankheit kann Schwierigkeiten mit sich bringen. Die Individuen sehen sich in dieser
Situation mit Fragen zur Bewahrung des Testresultats und mit der Angst vor dem Verlust
von Familienbeziehungen bzw. sozialen Unterstitzungen konfrontiert (Hamilton et al.
2005: 19). Jedoch scheinen sich einzelne Personen in der Familie als Schlisselpersonen
verpflichtet zu fuhlen, weitere (Bluts-)Verwandte Uber das Auftreten der Erbkrankheit zu
informieren und diese auf die verfligbaren genetischen Untersuchungen in den Kliniken
hinzuweisen (Forrest et al. 2005). Da es sich bei den hier angesprochenen Personen um
solche handelt, die in den meisten Fallen selbst noch keine entsprechenden Symptome
aufweisen, wird nun auf die Situation der beteiligten Individuen des ausgewahlten Settings
genetischer Untersuchungen im Rahmen des Screenings Neugeborener etwas genauer

eingegangen.

Im Falle des Neugeborenenscreenings werden bei einem positiv diagnostizierten Neuge-
borenen so schnell wie moglich Therapie- und Behandlungsschritte eingeleitet, um den
klinischen Verlauf der angeborenen Erkrankung positiv zu gestalten und mdogliche
Symptomatiken mdglichst gering zu halten. Primar geht es darum, den Neugeborenen,
die an einer angeborenen Erkrankung leiden, eine sofortige multidisziplinare Betreuung in
einer spezialisierten Ambulanz bzw. einem spezialisierten Zentrum in ihrer naheren
Umgebung bereitzustellen. In erster Linie werden die Eltern des betroffenen Kindes
spontan mit der Diagnose einer genetischen Erkrankung, in unserem vorliegengen Fall
der Cystischen Fibrose (CF), konfrontiert. Da es sich um eine schwerwiegende
Stoffwechselkrankheit handelt, die zuvor innerhalb der Familie noch nie aufgetreten ist
und von den Eltern eine ganz neue, besondere Betreuungssituation ihres Kindes verlangt.
Da es sich um eine autosomal-rezessive Erkrankung handelt, ist damit fiir die Eltern das
Wissen verbunden, dass die genetische Mutation bei beiden Elternteilen zum Auftreten
der Erkrankung beim Kind beigetragen hat. Nun sind die Eltern zwar Trager der
genetischen Mutation und leiden selbst nicht an der Krankheit, haben diese jedoch an ihr
Kind bzw. an ihre Nachkommen weitervererbt. Aufgrund der positiven Auswirkung der

sofortigen TherapiemalRnahmen befolgen die Eltern im optimalen Fall die Ratschlage des
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medizinischen Personals, um dem spateren Auftreten der Erkrankung mdglichst
wirkungsvoll entgegenzuwirken. Nun gilt es herauszufinden, wie sich die Diagnose einer
genetischen Stoffwechselkrankheit auf die beteiligten Eltern auswirkt und welche Effekte
diese Mitteilung auf deren Management der Erkrankung hat. Zusatzlich richtet sich die
empirische Analyse auf die Auswirkungen der Diagnostik einer Stoffwechselkrankheit auf
die Handlungsstrategien der Eltern, da Laien gerade aufgrund der oft geringen bzw.

fehlenden Symptome in den ersten Lebensjahren die Erkrankung nicht erkennen kénnen.

Diese Arbeit bezieht sich nun auf die Handlungsstrategien jener beteiligten Eltern, deren
Gegenulber nicht Gber ihre genetische Mutation Bescheid wissen. D.h. diese Menschen
besitzen kein dulerliches Stigma, sind sich aber Uber ihren genetischen Status als Erb-
trager der Cystischen Fibrose bewusst. Zusatzlich kommt hinzu, dass deren Kinder, die
an CF leiden, im Laufe ihres Kindesalters aulerliche Symptome der Erkrankung
aufweisen werden, die als Stigmata ihrer genetischen Erkrankung sichtbar werden. D.h.
die betroffenen Eltern betreiben im Sinne Goffmans Stigmanagement ihres Kindes bzw.
ihrer Kinder. Man kann auch sagen, dass die Elternteile nicht als die zu stigmatisierende
Gruppe betrachtet werden kdnnen, sie aber sozusagen als Verursacher eines Stigmas bei
ihren Kindern auftreten. Diese Situation weist eine Doppelbelastung fur die betroffenen
Mutter und Vater auf. Zum Umgang mit dem eigenen nicht sichtbaren Stigma der
Tragerschaft kommt das Managament des sichtbaren Stigmas der Erkrankung des

eigenen Kindes an CF hinzu.

Goffman konnte nachweisen, dass das Problem fiir diskreditierbare Personen nicht die
Spannung wahrend ihrer sozialen Kontakte ist, sondern eher die Steuerung der
Information Uber ihren Defekt. Er erkennt ebenso, dass die Personen sich entscheiden
mussen, ob sie ligen oder die Wahrheit sagen bzw. wann und wie sie die Information
weitergeben wollen (Goffman 1967: 12). In seinen Ausflihrungen zu den Techniken der
Informationskontrolle werden mehrere alternative Handlungsoptionen genannt. So fihrt er
exemplarische Beispiele zu den vier Strategien an: Erstens, die Zeichen der Stigma-
Symbole zu verstecken, zweitens, einen ,Deckmantel fir das Stigma zu verwenden, also
andere Personen darlber zu tduschen, drittens, das Stigma selbst als weniger
stigmatisierendes Attribut einzusetzen, und schlieBlich viertens, die Aufteilung in
Personengruppen, die Uber das eigene Stigma informiert bzw. nicht informiert werden
(ders. 117ff).

Die besondere Herausforderung dieser Arbeit liegt in der Anpassung dieses Theoriekon-

zepts an die Handlungsschritte von Individuen, die nicht, wie im Goffmanschen Werk, an
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geistigen Krankheiten leiden und ein auferes Stigma aufweisen, sondern welche die
Diagnose einer genetischen Mutation erhalten haben und damit ein nicht offensichtliches
Stigma besitzen. Dieses Stigma ist zwar bei symptomfreien Menschen nicht erkennbar,
bedeutet aber fir die Personen, die eine positive Diagnose hinsichtlich des Tragerstatus
einer genetischen Mutation erhalten haben, dass ihr genetischer Status im weiteren
Lebensverlauf bei Entscheidungen der Reproduktion eine Rolle spielt. Dieses
Lunsichtbare, verborgene* Stigma wird bei den Entscheidungen hinsichtlich der

Familienplanung flr die Personen wieder sichtbar.

Meine These lasst sich vorlaufig reformulieren, dass die Ubermittlung einer genetischen
Diagnose einen unmittelbaren Einfluss auf die Konstruktion der eigenen Identitat austbt.
Die betroffenen Personen Uberlegen sich wem sie Uber ihre genetische Diagnose
Auskunft geben bzw. wie sie mit dieser Information einer genetischen Beeintrachtigung
umgehen. Fur die Konstruktion der Identitdt ist es bedeutend, die Formen der
Verstandigung und der Kommunikation in Familien mit diagnostizierten Personen (im
Neugeborenenscreening der Neugeborenen und deren Eltern als Trager eines

veranderten Erbmaterials) genauer zu analysieren.

1.2 Die Konstruktion von Identitat im dynamischen Verlauf

Ein zweites Merkmal der Konstruktion von Identitat stellt flr mich die immer wieder neue
Entwicklung der Identitdt von Individuen dar. Ich gehe davon aus, dass Personen auf-
grund aullerer Einflusse, beispielsweise einem Jobverlust oder der Diagnose einer
genetischen Erkrankung, ihre Identitdt neu definieren. Diese Annahme entspricht nicht
ganz jener des Psychoanalytikers Erik H. Erikson, der ein Stufenmodell der
psychosozialen Entwicklung entwarf und davon ausgeht, dass die Identitatsbildung primar
in der Adoleszentenphase stattfindet. In dieser Zeit greifen die Individuen auf die
Erfahrungen ihrer Kindheit zuriick und binden diese in neue Handlungen ein (Erikson
1975: 107). Aus interaktionistischer Sicht finden die Identitatsentwicklungsprozesse in
jeder Entwicklungsphase der Menschen statt und es kommt durchaus nach der
Adoleszentenphase zu Formen der Identitdtskonstruktionen, die nach der Entwicklung der
sozialen und kognitiven Kompetenzen der Individuen stattfinden. Lothar Krappmann geht
in seiner interaktionistischen Analyse der ldentitatsentwicklung nach dem Eriksonschen
Modell davon aus, dass die relevante Herausarbeitung der Identitat in der Einbettung der
sozialen Interaktionen der Heranwachsenden stattfindet (Krappmann 1997: 82). Fir die
Konstruktion der Identitat sind hier die Beziehungen der Jugendlichen mit der Familie, den

Lehrerlnnen, Freundinnen, Berufs- und Schulkolleginnen besonders relevant. Die
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Kompetenz, eine Identitat zu entwickeln und neu zu konstruieren, entsteht fiir den Autor in
den Beziehungen der Familie, in der Schule und der im Beruf miteinander verbundenen
Menschen, deren Anliegen die Entwicklung eines gemeinsamen Wohlergehens ist.
Gemeinsame gute und leidvolle Erfahrungen pragen diesen Prozess (ders. 82). Im Sinne
Eriksons koénnen wir davon ausgehen, dass Neugeborene bzw. sehr kleine Kinder
aufgrund ihrer Entwicklung noch nicht dazu fahig sind, eine ldentitat zu entwickeln. Wie
Krappmann aus interaktionistischer Sicht darstellt, geht es in der Identitatsentwicklung
von Heranwachsenden darum, dass ihre Vorstellungen, die sie Uber ihre eigene Identitat
besitzen, mit den sozialen Erwartungen an ihre Identitat verknipft werden. Es handelt sich
um keine feste, etablierte Identitdt, sondern um die Anstrengung, eine neue Identitat zu
konstruieren, die diese Erwartungen und Vorstellungen mdglichst gut ausbalanciert. ,Der
Identitdtssuchende versucht, zusétzliche Informationen und Erfahrungen, aber auch
Enttauschungen und Verletzungen zu integrieren und sich gegen Stigmatisierungen und
Stereotypisierungen zu wehren (ders. 81). Dieses standige Austarieren einer neuen
Identitat durch immer neue Lebenssituationen und die damit verbundene Ausbalancierung
der Erwartungen und Vorstellungen nennt Krappmann eine ,Balancierende Identitat"
(ders. 81).

1.2.1 Die Konstruktion der Identitat kranker Personen

Die Entwicklung der Identitdt kann nicht als ein einmal abgeschlossener Prozess
betrachtet werden, sondern im Laufe des Lebens gibt es unterschiedliche Ereignisse oder
Phasen die Fragen nach der eigenen Identitdt aufwerfen. Erikson geht in seinem
psychoanalytischen Modell der Entwicklung von Identitdten davon aus, dass die
Individuen altersphasenspezifische Krisen Uberwinden und zu einer neuen Konstruktion
von ldentitat gelangen. Wie bereits zuvor erwahnt, stellt sich die Frage nach den aufieren
Einflissen, die zu einer Rekonstruktion der Identitat von Individuen beitragen. Dazu z&hle
ich beispielsweise den Verlust eines Arbeits-, Ausbildungsplatzes, aber auch die Diag-
nose einer Krankheit. Im Laufe der zweiten Halfte des vergangenen Jahrhunderts hat sich
die Soziologie immer wieder mit den Randgruppen der Gesellschaft beschaftigt, die von
Migranten, Kriminellen bis zu den stigmatisierten Kranken reichten. Auf der Makroebene
des sozialen Systems einer Gesellschaft hat sich Parsons mit der Rolle der Kranken
beschaftigt (Parsons 1951). Nachdem aber innerhalb dieser Ausfihrungen keine Fragen
nach den konkreten Lebensarten kranker Personen beantwortet wurden, widmeten sich
einige Ethnografen und Sozialwissenschafter den alltaglichen Lebenswelten von
Personen mit psychiatrischen, aber auch chronischen Erkrankungen (Goffman 1964;
Strauss/Glaser 1975; Charmaz 1983,2000; Bury 1982). Wie Bury feststellte, kommt es
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aufgrund chronischer Erkrankungen zu einem Riss in der Biografie, da die Betroffenen
nun mit den Schmerzen einer Krankheit, dem madglichen Tod usw. umgehen mussen. Die
Auseinandersetzung mit dem Tod findet fur die Betroffenen nicht mehr aus einer
distanzierten Haltung statt und kann nicht mehr nur als das Schicksal der Anderen
betrachtet werden. Insbesondere setzen sich die Erkrankten mit den sozialen
Beziehungen innerhalb ihrer Familien auseinander und bisher gewohnte reziproke
Formen der mentalen Unterstlitzung stehen oftmals vor einer Veranderung. Das ist
besonders dann der Fall, wenn Individuen von unterstiitzenden Handlungen der Personen
ihrer Umgebung abhangig werden. Die erkrankten Personen missen ebenso ihre
urspriinglichen Lebens- und Zukunftsplane an die neue Situation anpassen (Bury 1982:
169). Menschen, die unter einer chronischen Erkrankung leiden, lernen, mit den
Symptomen dieser Erkrankung umzugehen. Die Arten, wie Menschen ihre Krankheit
bewaltigen, hangt davon ab, welche Krankheit sie haben und wie diese fortschreitet.
Zusatzlich sind fur ihr Management ihre konkreten Lebenssituationen und die damit
verbundenen Madglichkeiten, auf ihre Krankheit zu reagieren, entscheidend. Charmaz
beschreibt, dass besonders junge Menschen und Personen mittleren Alters im
Management ihrer Krankheit innovativ reagieren. Jene Menschen legen sich Pléne und
Hoffnungen zurecht und geben sich trotz ihrer Krankheit nicht auf. Zusatzlich holen sich
diese Menschen Informationen, die unabhangig von den Medizinern bereitgestellt werden,
bei Patientinnengruppen, Institutionen und Internetforen ein. Die Stigmatisierung ist eine
haufige Konsequenz chronisch Kranker und diese tragt zur Verletzlichkeit gegenlber
sozialen ldentifizierungen und Selbst-Definitionen bei. Eine offensichtliche Differenz von
normalen Individuen flhrt dazu, dass diese Personen isoliert werden und dieser Umstand
eine Schwachung ihrer Identitat mit sich bringt. Charmaz erwahnt, dass chronisch Kranke
Geflihle der Scham und Schuld entwickeln, da sie sich selbst als sozial inkompetent
wahrnehmen. Dieser Eindruck entsteht flr sie aufgrund der mangelnden
Aufrechterhaltung der sozialen Regeln, wie beispielsweise der Sauberkeit oder der
Aufrechterhaltung der Koérperfunktionen. Diese Scham entsteht vor allem dann, wenn
diese Benachteiligungen in der Offentlichkeit sichtbar werden. Die Stigmatisierung von
Personen, welche die Unterschiede zwischen den Individuen starker hervorstechen lasst,
tragt zu einem Schock bei den Individuen bei, da sie von den anderen Personen
aulBerhalb des Bereichs der normalen Individuen wahrgenommen werden. Daher
mdchten kranke Individuen die potentiellen diskreditierten Einschatzungen ihrer selbst
mdglichst gering halten. Sie sind mit dem ethischen Dilemma konfrontiert, welche
Informationen Uber ihre Erkrankung sie zu welchem Zeitpunkt und an welche Auswahl von

Personen mitteilen sollen (Charmaz 2000: 283ff). Die Identitadtsentwicklung infolge einer
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genetischen Diagnose kann in vielen Punkten mit den Strategien chronisch Kranker
verglichen werden. Beispielsweise werden die Lebenssituationen von Menschen durch
die Diagnose erschuttert und es kommt zu einer neuen Lebens- bzw. Zukunftsplanung.
D.h. die Diagnose einer genetischen Mutation bei einzelnen Personen ist unweigerlich mit
einer Risikoeinschatzung hinsichtlich der Betroffenheit weiterer Personen der Familie
verbunden. Durch den Nachweis der genetischen Mutation bei einem Individuum kann es
durchaus der Fall sein, dass bereits zuvor Familienmitglieder an derselben Erbkrankheit
gelitten haben bzw. weitere Angehorige kénnen ein vermehrtes Risiko des Auftretens der
genetischen Mutation aufweisen. Daher findet im Beratungsgesprach vor der
Durchfiihrung einer genetischen Untersuchung zu allererst eine Darstellung der
Vererbungsmuster im Familienstammbaum der Risikoperson statt. Diese notwendige
Aufzeichnung der hereditaren Muster innerhalb der betroffenen Familien kann die
Beziehungen zwischen den Familienmitgliedern vor eine schwere Herausforderung
stellen. Die betroffenen Individuen werden moglicherweise den intensiven Kontakt mit den
Familienmitgliedern suchen und dabei altere oder lose Kontakte mit Verwandten wieder
auffrischen. Mit diesem Informationsaustausch koénnen alte Klifte zwischen den
Familienmitgliedern durch die Traumata solcher Erkrankungen und durch die Aufarbeitung
vergangener Todesfalle aufgerissen werden. Richards spricht davon, dass ethische
Dilemmas aufgeworfen werden, wenn manche Individuen in der Familie von ihrer Rolle

als mogliche Tragerln einer genetischen Erkrankung erfahren (Richards 1996).

1.2.2 Die Konstruktion der Identitat genetisch Diagnostizierter

Fur die Herausarbeitung der Identitat wird sehr stark auf die Interaktion und die Beziehun-
gen zwischen den Individuen fokussiert. Dabei miissen bei genetischen Untersuchungen
die Situationen und Kontexte der beteiligten Personen genauer analysiert werden. Denn
im Rahmen des Neugeborenenscreenings bedeutet die positive Diagnose von
Neugeborenen, dass diese eine genetische Mutation aufweisen und beide Elternteile
Trager dieser Veradnderung des Erbmaterials sind. Im Falle der Diagnostik im
Neugeborenenscreening sind immer beide Elternteile der diagnostizierten Kinder
betroffen, da in der Anwendung des NBS nur auf Erbkrankheiten mit autosomal-
rezessivem Erbgang getestet wird. Diese Bedingungen der involvierten Personen missen
bei den Interaktionen zwischen den beteiligten Menschen bertcksichtigt werden. Daher
lautet meine These, dass sich die Eltern im Laufe der genetischen Untersuchungen nicht
nur mit der Konstruktion ihrer eigenen Identitdt, sondern zugleich auch mit der
Entwicklung der Identitat ihnrer Nachkommen auseinandersetzen muissen. D.h. die Eltern

sind im vorliegenden Fall die Trager des Stigmas einer genetischen Mutation und treten
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zugleich als Verursacher dessen auf, indem sie die Veranderung der Erbanlage an ihre
Kinder weitervererben kénnen. Um die Frage nach der Herausarbeitung einer elterlichen
Identitat zu beantworten, ist es hilfreich die Auswirkungen des eigenen Status als Tragerin
sowie als Elternteil eines Kindes mit einer angeborenen Erbkrankheit auf die Interaktionen
mit dem Umfeld zu untersuchen. Mobglicherweise lohnt es sich, im Kontext der

genetischen Tests eher von einer Herausbildung einer ,familidren Identitat* zu sprechen.

Die Auseinandersetzung mit der Identitdt beginnt fir die beteiligten Personen eines
genetischen Untersuchungsprozesses bereits zu einem friihen Zeitpunkt der medizini-
schen Diagnostik. Als ein Beispiel kann hierfir das verpflichtende
Neugeborenenscreeningprogramm aus Wisconsin angefiihrt werden. Im Rahmen dieser
Untersuchung werden Neugeborenen auf 21 angeborene Erkrankungen (inklusive der
Cystischen Fibrose) getestet. Eine sozialwissenschaftliche Studie konzentrierte sich auf
den Informationsfluss, der zwischen der Klinik und den Eltern stattfindet, die eine positive
Diagnose ihres Neugeborenen auf CF erhalten. Nach der notwendigen Aufklarung tber
die Prozedur des Neugeborenenscreenings und die moglichen Konsequenzen einer
positiven Diagnose warten die Eltern zwischen einer und vier Wochen auf eine Rickmel-
dung ihrer behandelnden Arztlnnen bzw. des Klinikpersonals. Wenn nun eine Kontaktauf-
nahme mit den Eltern bezlglich eines weiteren Diagnosetermins auf CF stattfindet, ist
dies der erste Zeitpunkt, zu dem die Eltern mit der Erkrankung der Cystischen Fibrose in
Beriihrung kommen. Die Studie fand heraus, dass in den Wochen vor dem zweiten
Testtermin zur Absicherung der Diagnose die Eltern sehr aktiv nach Informationen zur
Erkrankung suchen. Die Halfte der befragten Familien eines diagnostizierten Kindes holt
Informationen in unterschiedlichen Medien (Internet, Arztinnen, Freunden, Familie,
Blcher bzw. CF Organisationen) Uber diese Krankheit ein. Innerhalb dieser Zeit des
Wartens zeigte sich bei den Eltern eine Phase des emotionalen Stresses, da diese mit
Geflihlen des Schocks, der Irritation und der depressiven Symptome konfrontiert sind.
Bereits zu diesem Zeitpunkt setzen sich die Individuen mit Geflihlen der Schuld
auseinander, wenn sie sich selbst Fragen zur Weitervererbung von CF an ihre
Nachkommen stellen (Dillard/Tluczek 2005: 95). Die Phase bis zur endgiiltigen
Diagnostizierung einer Krankheit ist fir viele Patientinnen eine Zeit der Unsicherheit,
welche die Individuen dazu veranlasst, Uber das Management ihrer Krankheit und ihre
zukiinftigen Lebensplane nachzudenken. Die Zeit nach der Diagnose stellt die Individuen
vor die Herausforderung, in angemessener Weise mit den nicht prognostizierbaren
Symptomatiken und Behandlungsoptionen umzugehen. Zusatzlich sind die betroffenen

Individuen und ihre Familien mit dem Fakt einer genetischen, dauerhaften Krankheit
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konfrontiert. Eine Studie zu den narrativen Eindricken Diagnostizierter genetischer
Erkrankungen (Cystischer Fibrose, Hamochromatose, Hamophilie und Thalassamie®)
konnte herausfinden, dass gerade bei schwerwiegenden genetischen Erkrankungen die
beteiligten Familienmitglieder die Diagnose nur schwer akzeptieren kénnen. Im Falle einer
an Thalassamie Erkrankten konnten die Eltern mit der Diagnose ihrer Tochter nicht
umgehen, da es flr sie nicht nachvollziehbar war fir die Ubertragung der genetischen

Mutation an ihr Kind verantwortlich zu sein (Petersen 2006: 35).

Eine Studie mit Muattern von CF diagnostizierten Kindern konnte herausfinden, dass es fur
die betroffenen Miutter in manchen Fallen besonders schwierig ist, andere Familienmit-
glieder auf eine genetische Untersuchung aufmerksam zu machen. Die Uberpriifung von
moglichen Ubertragerlnnen der Mutation ist wichtig, um in den Familien weitere Risiko-
personen zu identifizieren. Aber die betroffenen Mutter hatten Schwierigkeiten, dass die
Groldeltern bzw. die Geschwister nicht als die verantwortlichen Personen fir eine
genetische Mutation identifiziert werden moéchten (Hodgkinson/Lester 2002: 379). Viele
Betroffene versuchen nach einer genetischen Diagnostik, herauszufinden, wie der Verlauf

der Mutation in ihrer Familie zustande kam. Fir die Kommunikation zwischen den

® Bei der Hamochromatose, auch als Eisenspeicherkrankheit bekannt, handelt es sich um eine der
der haufigsten vererbbaren Stoffwechselkrankheiten der nordeuropaischen Bevdlkerung. So hat
bereits jede 8.-10. Person die genetische Mutation auf die Krankheit vererbt bekommen.
Prinzipiell wird bei dieser Krankheit vermehrt Eisen aus der Nahrung aufgenommen und in der
Leber, Bauchspeicheldriise, Hypophyse, dem Herzen sowie den Gelenken abgelagert. Die
Symptome reichen von sehr allgemeinen Symptomen, wie Mudigkeit, Reizbarkeit, depressive
Verstimmung dber Hautverfarbungen, Haarausfall, Krampfen im Oberbauch hin zu
Gelenksschmerzen. Unbehandelt fiihrt die Erkrankung zum Tode. Wird jedoch mit einer
frihzeitigen Therapie begonnen, ist eine normale Lebenserwartung zu erwarten (vgl.
Hamochromatose Vereinigung Deutschland e.V.)

Die Hamophilie (Bluterkrankheit) wird x-chromosomal rezessiv vererbt. Aus diesem Grund tritt sie
vorwiegend bei Mannern auf, denn diese verfigen Uber kein zweites ausgleichendes X-
Chromosom. Aufgrund der frihen Erkennbarkeit der Krankheit (vermehrt blaue Flecken,
Nachblutungen bei Impfungen usw.) kann eine Therapie mit Gerinnungsfaktoren begonnen
werden, die aber auch heute noch zu keiner Heilung fuhrt (vgl. Deutsche
Hamophiliegesellschaft).

Die Erbkrankheit der Thalassamie tritt vorwiegend im Mittelmeerraum, dem Vorderen Orient sowie
in der afrikanisch stdmmigen Bevolkerung auf. Hier handelt es sich um eine genetische
Veranderung, welche die Zusammensetzung des Hamoglobins verandert. Daher kommt es zu
einem vermehrten Abbau roter Blutkérperchen, der zu einem Sauerstoffmangel im Blut beitragt.
Ein schwerer Verlauf geht mit Wachstumsstérungen und zunehmenden Knochenbriichen
einher. Zusatzlich kénnen durch die Blutarmut eine verminderte Leistungsfahigkeit und eine
Gelbfarbung der Haut auftreten. Je nach der Schwere der Erkrankung wird eine heilende
Therapie durch Knochenmarkstransplantation bzw. eine symptomatische Behandlung
eingeschlagen (vgl. Thalassédmie. Das Informationsportal).
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Familienmitgliedern spielen mogliche Konflikte innerhalb der
Verwandtschaftsbeziehungen bzw. auch regionale Trennungen eine grof3e Rolle.
Interessanterweise geben betroffene Personen an, dass die persdnliche Weitergabe der
genetischen Diagnose kaum ein Problem ist. Die Individuen spiiren die Verantwortung,
ihre Geschwister bzw. die nachfolgenden Generationen Uber die genetische Mutation
aufzuklaren. Eine Untersuchung von CF Tragerlinnen zeigte, dass die Betroffenen ihre
Verwandten Uber den eigenen genetischen Status informieren, wenn sie sehr gute soziale
Beziehungen zu den entsprechenden Personen aufweisen. Ein weiterer Grund fir die
Informationsweitergabe ist auch die soziale Unterstlitzung in Krisenzeiten, wenn das
eigene Kind gerade positiv diagnostiziert wurde bzw. wenn im Laufe der Schwangerschaft
ein Ubertragerstatus festgestellt wurde (Ormond et al. 2003: 74). Als schwierig stellt es
sich fur die Individuen heraus, Informationen von den Verwandten zu erhalten. Dabei
kann sich als problematisch erweisen, dass manche Individuen kein Interesse an einer
genetischen Untersuchung zeigen bzw. aufgrund von Sterbefallen in der Familie nicht

Uber eine genetische Diagnostik sprechen wollen (Petersen 2006: 39f).

Wenn eine genetische Krankheit mit schweren Symptomen und einer geringen Lebens-
erwartung verbunden ist, versplren die Individuen einen starkeren Einschnitt in ihrem
Leben (ders. 36). Es zeigt sich, dass die Personen mit einer genetischen Erkrankung ihr
eigenes Befinden mit dem schwierigerer Erkrankungen vergleichen, um mit ihrer
Diagnose besser leben zu kénnen. Diese Bewaltigungsstrategien werden von Petersen
als ein ,Triumph Uber Tragddien“ beschrieben. Die Individuen verandern daraufhin ihre
alltaglichen Aktivitadten und schmieden Plane Uber langere Zeitrdume ihres Lebens. Damit
nehmen die Betroffenen eine Anpassung an die veranderte Identitdt vor und adaptieren
dabei auch ihren Lebensstil (ders. 36). Ganz ahnlich hatte diese Bewaltigungsstrategie
bereits Erving Goffman skizziert, indem er erkannte, dass sich stigmatisierte Personen
eine neue Grenze zwischen den Normalen und den Kranken schaffen. Wie bereits in den
theoretischen Ausflihrungen beschrieben, gelingt ihnen das durch den Vergleich ihrer

eigenen Erkrankung mit problematischeren Krankheiten (vgl. Goffman 1967: 18f).

Im Falle der an Hamophilie Erkrankten vermeiden die Personen aktive Sportarten und
versuchen, ihr Verhalten risikoarm zu gestalten. Bei Mannern ist dies ein fundamentaler
Angriff auf ihre mannliche Identitdt, da diese von den (blichen mannlichen Sportarten
ausgeschlossen sind und zu Zuschauern degradiert werden. Das folgende Beispiel einer
Erzahlung zeigt dies deutlich: ,(...) die spezielle Erkrankung selbst zeigt sich als sehr
Manner zerstérend. Besonders in der australischen Kultur... die sonnengebraunten

Aussies, ich spreche von meiner Generation...Du kannst nicht teilnehmen, du kannst
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nicht hinausgehen und FufB3ball herumspielen, du kannst nicht hinausgehen...So zerstort
es ein kleines bisschen deine Seele, in dem Sinne, dass ich in einer Familie mit Buben
aufgewachsen bin und von einer alten Arbeiterklassen Umgebung gekommen bin, wo
man drauRen auf der StralBe spielt...und dann musst du vor der Haustlre sitzen und
ihnen zusehen. In dem Sinne war es halt eine mentale Schlacht (Ubers. DF, Petersen
2006: 36).“

Diese Darstellung weist darauf hin, dass die Individuen mit genetischen Erkrankungen in
manchen Situationen von der Teilnahme an der Gesellschaft ausgegliedert werden.
Zugleich wahlen sie die Strategie, so gut es geht mit ihrer Erkrankung zu leben und das

Beste aus dieser Situation zu machen (Petersen 2006: 37).

1.3 Zusammenfassung

Die Individuen sind in unmittelbarem Kontext einer genetischen Diagnose einer Erkran-
kung oder des Tragerstatus einer Genmutation mit den Fragen der Identitatskonstruktion
konfrontiert. Dieses Kapitel versucht, von einem theoretischen Konzept des
interaktionistischen Ansatzes ausgehend, auf relevante Aspekte der Konstruktion der
Identitédt bei genetisch Diagnostizierten zu gelangen. Anhand der theoretischen
Darstellung wurden zwei Merkmale des hier verwendeten Identitatsbegriffs
herausgegriffen. Die Konstruktion der ldentitat findet nur im Austausch der Individuen
untereinander statt. Meads interaktionistischem |dentitdtskonzepts (Mead 1979) folgend
benutzen Menschen ihren Verstand um ihr eigenes Handeln objektiv durch eine Art
Aussenhaltung zu reflektieren und ihr weiteres Verhalten auf die Interaktion mit Anderen
abzustimmen. Sein Hinweis auf die Bedeutung der Kommunikation, die es den Einzelnen
ermoglicht auf das Gesagte anderer zu reagieren spielt auch eine wesentliche Rolle in der
Herausarbeitung einer Identitdt der CF-Eltern. In der elterlichen Auseinandersetzung mit
Familienmitgliedern, Freunden und Bekannten werden deren Vorstellungen und
Erwartungen an die Rolle der Mutter bzw. des Vaters eines erkrankten Kindes mit
transportiert und die Betroffenen kénnen diese Rickmeldungen — Mead nennt sie

Reaktionen — in ihre folgenden Verhaltensweisen und Entscheidungen einbeziehen.

Gleichzeitig handelt es sich bei den betroffenen Eltern um die Trager einer genetischen
Mutation, d.h. sie wenden im Sinne Goffmans Strategien des Stigmanagements an um
deren ldentitat als normale Personen zu wahren. Bei den Befragten handelt es sich um
Personen, die zwar kein sichtbares Stigma einer Erkrankung zu verbergen haben, aber in

den ersten Lebensjahren Strategien der Informationskontrolle des Stigmas ihrer Kinder
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anwenden mussen. Vor diesem Hintergrund stellen sich die Eltern beispielsweise Fragen,
ob Andere Uber das Auftreten einer Erbkrankheit beim eigenen Kind informiert werden
sollen bzw. zu welchem Zeitpunkt eine solche Informierung erfolgt. In einem fruheren
Abschnitt dieses Kapitels wurde in diesem Zusammenhang bereits auf die spezifische
Situation der Personengruppe der Diskreditierbaren bei genetischen Untersuchungen
hingewiesen. D.h. erstens werden die betroffenen Eltern herausgefordert ihre Situation als
Tragerinnen eines nicht offensichtlichen Stigmas zu bewaltigen. Zweitens erst nach den
ersten Lebensjahren wenn bereits dulerliche Symptome einer Erkrankung bei dem Kind
aufgetreten sind, missen sich die betroffenen Eltern der Herausforderung stellen eine

,nhormale” Identitat inres Kindes zu wahren.

Das zweite Merkmal des angewandten Identitdtsbegriffs verweist auf das Auftreten
bestimmter Ereignisse oder Lebensphasen im Leben, in denen eine neue Konstruktion
oder Adaption der eigenen Identitat notwendig wird. Im Fall der betroffenen Eltern werden
diese bei der Diagnose des eigenen Kindes auf CF mit neuem medizinischen Wissen zur
eigenen Person konfrontiert. Sie sind nun Ubertragerinnen einer schwerwiegenden
degenerativen Erbkrankheit. Die Betroffen reagieren in der Herstellung einer neuen,
adaptierten ldentitdt als CF Elternteil auf die Erwartungen und Vorstellungen, die von
Aullen an sie herangetragen werden. Dieser Prozess des Austarierens einer neuen
Identitdt unter diesen Bedingungen der Feststellung einer Erbkrankheit innerhalb der
eigenen Familie konnte sehr gut mit Krappmans (1997) Begriff der balancierenden

Identitat beschrieben werden.

Im abschlieBenden Teil dieses ersten Kapitels wurde auf die ganz spezifischen
Rahmenbedingungen der Entwicklung einer Identitdt von chronisch Kranken bzw.
Betroffener einer Erbkrankheit verwiesen. Zwischen diesen beiden Personengruppen
konnen durchaus Parallelen identifiziert werden. Beispielsweise der von Bury
beschriebene Riss in der Biografie, wenn die Individuen mit den neuen Umstanden der
festgestellten Erkrankung leben missen und daher zugleich ihre bisherigen Lebens- und
Zukunftsplane neu an diese Siuation anpassen (vgl. Bury 1982). Zugleich gibt es auch
besondere Aspekte, die bei der Feststellung des Auftretens (der Tragerschaft) einer
genetischen Mutation hinzukommen. Der Zeitraum einer genetischen Diagnose lasst die
Menschen in eine emotionale Stressphase geraten, in der sie Gefiihle des Schocks einer
Feststellung verarbeiten missen und durch die hereditare Abfolge von Krankheiten neue
emotionale Herausforderungen an die Individuen gestellt werden. Dies kann dazu fuhren,
dass die Personen Schuldgeflhle entwickeln, wenn sie sich fur die Erkrankung von

nachkommenden Generationen verantwortlich fihlen. Gleichzeitig lasst sich das Geflhl
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der Verantwortung mit der Vermittlung des eigenen genetischen Status an die
Verwandten verbinden. Wie empirische Studien verdeutlichen, sehen diagnostizierte
Personen es als legitim an, ihre Familienmitglieder zu informieren, damit diese die
Information bei Entscheidungen heranziehen kénnen bzw. um den Betroffenen eine
soziale Unterstitzung in Krisensituationen zu bieten. Als problematisch stellt es sich
heraus, wenn die Familienmitglieder nicht Gber den genetischen Status Bescheid wissen
wollen. Diese Ablehnung kann auch in vielen Fallen mit Schwierigkeiten innerhalb der
Familienverhaltnisse verbunden sein (Petersen 2006; Ormond et al. 2003; Hallowell
2003).

Wenn es sich wie in diesem empirischen Fall um eine schwerwiegende angeborene
Erkrankung mit verminderter Lebenserwartung handelt, wenden die betroffenen Mutter
und Vater Strategien an moglichst positiv mit der Erbkrankheit in ihrer Familie umgehen
zu kénnen. Durch die neue Ausrichtung der eigenen Lebensplane und des Vergleichs der
eigenen Situation mit schwerwiegenden Erkrankungen (Petersen 2006) kann den

betroffenen Eltern eine erfolgreiche Anpassung an die neue ldentitat gelingen.

Die bisherigen beschriebenen interaktionistischen Zugénge zur Herausbildung und
Adaptierung einer Identitdt von Individuen bieten die Grundlage fur eine im Detail
stattfindende Analyse der Einbettung von betroffenen Eltern in den Diagnoseprozess der
Cystischen Fibrose und der fortwahrenden Entscheidungen und Handlungsstrategien in

diesem Lebensabschnitt.
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2 Genetische Screenings

Im Jahr 1975 definierte das ‘Committee for the Study of Inborn Errors of Metabolism’
genetische Screenings als die Suche nach Personen mit einer bestimmten Erbmasse, die
bereits mit einer Erkrankung bzw. einer Pradisposition fur diese in Verbindung gebracht
werden, die zu einer moglichen Erkrankung ihrer nachkommenden Generation fuhrt bzw.
andere Symptome bei den Betroffenen hervorbringt, die nicht unmittelbar mit dem Erkran-
kungsbild einhergehen (Godard et al. 2003a: 2). In den Empfehlungen der ‘European
Society of Human Genetics’ werden die genetischen Screenings als jegliche Art von Tests
verstanden, die der systematischen Friherkennung oder des Ausschlusses einer
genetischen Erkrankung dienen bzw. eine Resistenz gegenlber einer Erkrankung
erkennen lassen. Zusatzlich ermdglichen sie, Personen zu identifizieren, deren
genetische Auspragung eine mégliche Erkrankung ihrer Nachkommen mit sich bringt.
Genetische Screenings werden ebenso als ein medizinischer Akt verstanden und
infolgedessen wird von der Offentlichkeit die Einhaltung bestimmter Regeln erwartet, die
wiederum die Relevanz der Verantwortung des medizinischen Personals bei der
Durchfiihrung dieser Screenings unterstreicht. Da diese feststellbaren Erkrankungen auf
einer genetischen Veranlagung und Vererbung beruhen, sind mit den genetischen
Screenings immer Erkrankungsannahmen flr Familienmitglieder der diagnostizierten
Person verbunden, obwohl diese oft gar nicht in die Screeningprogramme mit
eingebunden sind (Godard 2003b).

2.1 Richtlinien fir genetische Screenings

Bevor genetische Screeningprogramme in der medizinischen Praxis eingesetzt werden,
gilt es bestimmte Aspekte zu beachten, unter denen die Durchflhrung dieser Untersu-
chungen sinnvoll erscheint. Die Weltgesundheitsorganisation (WHO) hatte bereits im
Jahre 1968 zehn Grundregeln zusammengefasst, die vor der Einfuhrung der genetischen
Screenings zu erflllen sind (WHO 1968). Da diese Vorgaben noch vor der méglichen
Durchfiihrung von pranataldiagnostischen Untersuchungen bzw. Carrier Screenings ver-
fasst wurden, sind diese im Jahre 1998 angesichts der neuen technischen Methoden
adaptiert worden. Im Jahre 1968 wurden noch folgende Bedingungen zu den genetischen
Krankheiten formuliert: In etwa, ob diese Krankheit ein Gesundheitsproblem darstellt bzw.
wenn die Entstehungsgeschichte dieser Krankheit bekannt ist, ob es eine Mdglichkeit der
Friherkennung gibt. Wenn ein Test zur Erkennung der Frihsymptomatiken der
Erkrankung vorhanden ist, bleibt noch immer die Frage, ob eine angemessene Therapie

und Behandlung méglich sind bzw. ob dieser genetische Test auch von der Offentlichkeit
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akzeptiert wird. Die Ratschlage wurden dahingehend erweitert, dass die Freiwilligkeit der
Teilnahme an den genetischen Screenings hervorgehoben wurde und die genetische
Diagnostik in Einbettung einer genetischen Beratung stattfinden soll. Wenn die Mdglich-
keit einer Pravention bzw. Therapie besteht, wird empfohlen, diese unmittelbar nach der
Diagnose anzuwenden. Die Weltgesundheitsorganisation hatte ihren Richtlinien hinzuge-
fugt, dass die Testresultate Arbeitgebern, Versicherungen, Schulen bzw. weiteren
Institutionen ohne die Zustimmung der jeweiligen Personen nicht bermittelt werden
dirfen (Godard et al. 2003a: 4).

Genetische Screenings, die in offentliche Gesundheitsprogramme eingebettet sind,
kdénnen als eine einleitende Prozedur zur Identifikation von Personen mit einem erhéhten
Risiko einer Erkrankung betrachtet werden. Darunter werden die biochemischen
Screenings verstanden. Als ein Beispiel kann die Abnahme mitterlichen Gewebes zur
Messung von Alpha-Fetoprotein dienen, die zur Identifizierung von Foten mit erhéhtem
Risiko fur Down-Syndrom dient. Erst durch weitere Schwangerschaftsuntersuchungen,
wie die Amniozentese bzw. die Chorionzottenbiopsie, kann von einer Diagnostik gespro-
chen werden. Des Weiteren dienen genetische Screeningverfahren der Auswahl von
Personen, die im Vergleich zum Durchschnitt eine hohere Anfalligkeit auf haufige
Erkrankungen, wie Herzinfarkte, aufweisen. Manchmal dienen die Screenings der
Uberprifung einer Verdachtsdiagnose, wie im Falle des Neugeborenenscreenings auf
Phenylketonurie oder eines Carrierscreenings fur Hdmoglobinerkrankungen (Wertz et al.
2003: 38).

Die  Weltgesundheitsorganisation warnt vor unbedachter Durchflhrung von
Carrierscreening Programmen in nationalen Gesundheitsplanen, wie sie die Vereinigten
Staaten von Amerika in den 1970er Jahren durchgeflihrt hatten. Sie mussten sich dem
Vorwurf der ethnischen Diskriminierung stellen, da sie eine ethnische Subkultur ohne
deren Wissen bzw. kooperative Einwilligung gescreent hatten. Die WHO empfiehlt,
genetische Screeningprogramme nur in Verbindung mit einer Aufklarung der untersuchten
Gruppe bzw. Bevolkerung durchzufiihren. Falls es sich hier um eine ethnische Gruppe
handelt, fir die ein erhdhtes Risiko einer Erkrankung spricht, missen ihre Mitglieder bzw.
deren leitende Personen in einer aktiven Kooperation in die Screeningverfahren mit

eingebunden werden.

Zusatzlich macht die internationale Organisation darauf aufmerksam, dass die
Identifizierung von Personen mit einem erhdhten Risiko einen bedeutenden Unterschied
in verschiedenen Nationen hinsichtlich der mdglichen vorbeugenden und praventiven

MafRnahmen ihres nationalen Gesundheitssystems darstellt. Die WHO mdchte verhindern,
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dass kommerzielle Interessen einen Markt des Screenings und Testens kreieren, der in
keinerlei substantieller Verbindung mit dem Wissen und dem Interesse der Gesellschaft
steht (ibid. 2003: 39).

Die Screeninguntersuchungen sollten immer freiwillig, anschlieBend zur informierten Ein-
willigung und in Einbettung in eine genetische Beratung stattfinden. Das
Neugeborenenscreening stellt hier eine Ausnahme dar, da es frihe Diagnose- und

Behandlungsméglichkeiten zum Vorteil des Neugeborenen bietet.

2.2 Richtlinien zu Neugeborenenscreenings

Die Weltgesundheitsorganisation stellt klar, dass die Gesellschaften einer ethischen Ver-
pflichtung unterliegen, fiir ihre schwachsten Mitglieder, in dem Falle den Neugeborenen,
einen Schutz anzubieten, da diese selbst dazu noch nicht in der Lage sind. Vor der
Eintragung einer Erkrankung auf die Liste der obligatorischen Neugeborenenscreenings
fordert die Weltgesundheitsorganisation die Gesundheitspolitik auf, sich dartber
Gedanken zu machen, inwiefern bei diesem speziellen Krankheitsbild eine frihe
Diagnostik und Behandlungsmoglichkeiten einen  positiven Effekt auf die
Neugeborenengruppe haben. Es reicht nicht, obligatorische Screenings einzufihren,
wenn zwar psychosoziale Vorteile durch eine mdgliche Diagnose generiert werden, aber
noch keine Behandlungsformen fur dieses Krankheitsbild gefunden wurden. Die WHO
spricht sich hier gegen die Durchflihrung des obligatorischen Neugeborenenscreenings
auf das Fragile X Syndrom aus, da in diesem Fall noch kein Nachweis flr die
medizinischen Vorteile fir Neugeborene erbracht wurde. Zur Legitimierung der
verpflichtenden Neugeborenenscreenings mussen die Vorteile flr die Neugeborenen klar
ersichtlich sein (Wertz et al.2003: 39).

Als problematisch betrachtet die Weltgesundheitsorganisation die obligatorischen
Carrierscreenings, wenn sie primar dazu dienen, Erwachsene als Trager zu identifizieren
und deren Entscheidungen fir kommende Schwangerschaften zu beeinflussen (Bsp.:
Dychenne Muskeldystrophie). Die Organisation bevorzugt eine mdgliche ldentifizierung
elterlicher Ubertragerinnen durch eine éffentliche Aufkldrung zu den potentiellen Risiken
bestimmter Erkrankungen und durch einen anschlielRenden Test auf freiwilliger Basis
(Wertz et al. 2003: 40)

Die nationalen Gesundheitsagenden sollen laut WHO darauf achten, dass die
obligatorischen Neugeborenenscreenings allen Mitgliedern ohne Kosten und zum

optimalen Zeitpunkt der Durchfihrung und Behandlung von Krankheiten zur Verfigung
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stehen. In manchen Nationen bzw. Teilpopulationen’ stellen sich Folgetermine als optimal
heraus, da z.B. etliche Neugeborene nicht in Kliniken auf die Welt kommen oder zum
passenden Untersuchungszeitraum bereits aus dem Krankenhaus entlassen wurden. In
diesen Fallen kénnen wenige Tage nach der Geburt Hausbesuche durch medizinisches
Fachpersonal, wie Krankenschwestern, durchgeflihnrt werden. Dies wiirde einer optimalen
Bereitstellung von Neugeborenenscreenings entsprechen. Die
Weltgesundheitsorganisation legt groflen Wert darauf, dass der primare Grund eines
obligatorischen Neugeborenenscreenings der Vorteil einer frilhen Behandlung des
Neugeborenen ist. Jenen Landern, die Therapie- und Behandlungsmaoglichkeiten fir eine
bestimmte Krankheit in ihnrem Neugeborenenscreening Programm nicht anbieten kénnen,

wird empfohlen, diese Erkrankung nicht in ihren Screeningkatalog aufzunehmen.

Die Einfihrung neuer  Methoden des Mehrfachscreenings,  wie  die
Tandemmassenspektromie, wird von der WHO sehr kritisch betrachtet, da diese neue
Methode ethische Fragestellungen aufwirft. Diese Anwendung wurde moglicherweise zu
einer ldentifizierung von Krankheiten fuhren, fir die es momentan noch keine Behand-
lungsformen gibt (Wertz et al. 2003: 40).

2.3 Neue Methoden: Tandemmassenspektrometrie bei
Neugeborenenscreenings (NBS)

Bisher war es mdglich, mittels einer Methode jeweils nur eine Erkrankung zu screenen.
Aber durch die Anwendung der neuen Analysentechnik der Tandemmassenspektrometrie
(TMS) seit Mitte der 1990er Jahre ist im gleichen Analysengang des Phenylketonurie
Screenings das Erkennen einer Vielzahl weiterer Defekte maoglich. Bayrische
Kinderkliniker und medizinische Expertinnen prasentieren in ihrem Artikel zur Anwendung
der Massenspektrometrie eine Gegentberstellung der Fortschritte und Risiken. Zu den
Erfolgen dieser Anwendung zahlen sie die kostenglinstige Ausweitung des Screenin-
gumfangs auf behandelbare Stérungen bei Stoffwechselerkrankungen (Aminosauren,
organische Sauren, Abbau von Fettsauren), den friheren Screeningzeitpunkt und den
damit zeitigen Behandlungsbeginn sowie die Verminderung der Anzahl der falsch-
positiven Befunde durch eine hdhere analytische Spezifitdt und Sensitivitat dieser
Methode. Falls diese Methode innerhalb des Neugeborenenscreenings allgemein
eingefuhrt wird, kdnnten sich folgende Risiken ergeben: Ein Nachteil wirde durch die

fehlende Pravention bei einem zu spaten Screening oder einer mangelnden Nachsorge

" Diese werden im Originaldokument nicht genauer benannt.
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entstehen. Zusatzlich kdnnte aufgrund kommerzieller Interessen eine Ausweitung des
Screeningumfangs  stattfinden. Falls es zu einer Anwendung von nicht
qualitatsgesicherten Methoden kommt, wiirde sich die Zahl der falsch-positiven Falle stark
erhdhen. Damit gingen Verunsicherungen von Familien und erhéhte Folgekosten einher
(Roscher et al. 2001: 1298). Die Herabsetzung der falsch-positiven Raten diagnostizierter
Babies ist enorm wichtig. Vor allem sind diese nicht nur fiir die Unsicherheit bei den betei-
ligten Personen verantwortlich, sondern tragen auch wesentlich zur Verteuerung des
Neugeborenenscreenings bei. Der enorme Aufwand entsteht dabei durch die Uberpriifung
der Erstdiagnose an dem alten und zusatzlich an dem neuen Probenmaterial. Dieses
Probematerial wird von den behandelnden Arztinnen den Patientinnen entnommen, ans
Labor geschickt, untersucht und anschlieRend findet eine Ubermittlung der Zweitdiagnose
an die Arztlnnen statt (Levy 1998: 2402).

Diese Screeningtechnik ermdglicht es, Aminosauren (und Acylcartinite) in nur zwei
Minuten durch neue Scanexperimente quantitativ zu bestimmen und zusatzlich Metabolite
zueinander in Verhaltnis zu setzen. Derselbe Vorgang dient zur Erkennung von Phenyl-
ketonurie. Nun ist es mdglich, einzelne Defekte durch mehrere charakteristische
Abweichungsmuster zu erkennen, da man mit dieser Methode Metabolitenprofile anstatt
einzelner Metaboliten betrachtet. Diese Methode kann sehr deutlich die Rate falsch-
positiver Befunde senken. Bei der Einfiihrung dieser Technologie missen essenzielle
Rahmenbedingungen beachtet werden. Im Rahmen des bayrischen Modellprojekts zur
Erweiterung des Neugeborenenscreenings (im Zeitraum von 1999-2001) wurden folgende
relevante Bedingungen berucksichtigt, die an dieser Stelle kurz zusammengefasst

werden.

Darunter wird die Festlegung des Screeningumfangs, d.h. welche Therapieformen bzw.
welche abgesicherte Methodik es gibt, die Bildung eines regionalen Nachsorgenetzwer-
kes, ein friherer Screeningzeitpunkt und damit eine schnellere Einsendung der
Testprobe, sowie eine schriftliche Information der beteiligten Personen, subsumiert.
Zusatzlich kommt noch die Zusammenarbeit mit den Spezialisten hinzu, welche die
Befunde adaquat interpretieren. Darauf erfolgen der Aufbau eines Qualitatsmanagements
der Labore sowie einer Methodenvalidierung in Bezug auf die untersuchten Erkrankungen
und eine Anpassung der Software, um die Anzahl der falsch-positiven Ergebnisse zu
reduzieren. Zusatzlich soll eine Dokumentation der Ergebnisse stattfinden, damit die
behandelnden Arztinnen klare Informationen Uber die durch das Screening erfassten
Krankheiten erhalten. Als letzten Punkt erwdhnen sie das ,Tracking System®, das zur

Nachverfolgung positiver Screeningergebnisse dient. (Roscher et al. 2001: 1300) Dazu
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werden die Namen der untersuchten Kinder an das zustandige Gesundheitsamt tbermit-
telt, dieses vergleicht die Daten mit den Geburten und die Eltern, deren Kinder nicht

gescreent wurden, werden kontaktiert. (Liebl et al. 2001a: 3)

Die Ergebnisse des Modellprojekts stimmen die Forscher optimistisch, denn zusétzlich zu
den konventionellen Methoden des Screenings (auf Defekte, wie Hypothyreose® , AGS?,
Galaktosamie',...) konnte durch die Einfilhrung der Tandemmassenspektrometrie die
Gesamtzahl der Neugeborenen, bei denen durch das Screening ein behandelbarer Defekt
nachgewiesen wurde, von 1:2600 im friheren Programm auf 1:1350 fast verdoppelt
werden. Durch die Ausweitung des Neugeborenenscreenings mit TMS sind bei bisher
kaum diagnostizierbaren bzw. erst spat erkannten Stoffwechseldefekten eine friihzeitige
Diagnose und Intervention moglich geworden. Der hohe praventive Nutzen dieser
Anwendung lasst sich auch daran erkennen, dass die Zahlen des Screenings die
bisherige unzureichende Diagnose von Stoffwechselerkrankungen erkennen lassen. Die
Forscher weisen hier auf den Zusammenhang hin, dass diese Stoffwechseldefekte bisher
unter der Voraussetzung fehlender kataboler' Krisensituationen ohne Symptome
geblieben sind, obwohl deren potentielles Risiko fiir eine spatere Stoffwechselentgleisung
bestehen bleibt. Bei manchen Stoffwechselerkrankungen, in diesem Fall des MCAD-
Mangels, eines Problems des Abbaus von Fettsauren, ist durch die erfolgte Diagnose
eine Indikation fiir weitere Familienmitglieder gegeben. Aufgrund der Ausweitung der
Diagnostik auf den Familienkontext fordern die Forscher, dass das Screening auf

Stoffwechselerkrankungen umfassende Beratungs- und Informationsangebote beinhaltet.

8 Bei der Hypothyreose handelt es sich um eine angeborene Erkrankung, bei der die Kérperzellen
nur unzureichend mit Schilddrisenhormonen versorgt werden. Die Erkrankung selbst weist
unterschiedlichste Symptome auf und kann durch eine tagliche Therapie gemildert werden (vgl.
Hypothyreose, 3.8.2009).

° Das Androgenitale Syndrom (AGS) ist eine angeborene Cortisonmangelerscheinung.Durch einen
Enzymmangel koénnen das korpereigene Cortison sowie das Aldosteron in der
Nebennierenrinde nicht ausreichend produziert werden. Obwohl die Symptome sehr
unterschiedlich auftreten, geht mit allen Formen ein Androgeniberschuss einher. Die Therapie
der Betroffenen besteht aus einer lebenslangen Cortisoneinnahme (vgl. AGS-Eltern und
Patienteninitiative e.V, 3.8.2009).

19 Bej der Galaktosamie handelt es sich um einen erblichen Enzymdefekt, bei dem der Korper die
Galaktose nur unzureichend in Glukose umbauen kann. Durch den Enzymdefekt entstehen
Stoffwechselprodukte, die zu verschiedenen Organschaden fiihren kénnen. In Osterreich wird
bereits seit 1966 auf Galaktosamie getestet. Die Therapie ist mit einer lebenslangen
galaktosefreien Ernahrung verbunden (vgl. Osterreichische Gesellschaft fiir angeborene
Stoérungen, 3.8.2009).

1 Also vom Kdrper eigens abgebaute Nahrungsmittel und kérpereigene Substanzen.
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Damit ist fur sie bei flachendeckender Ausweitung der Screeningprogramme der Ausbau
medizinischer Nachsorgeressourcen verbunden. Um hohe Raten nochmaliger Kontrollen
eines auffalligen Befundes und unnétige Kontrolluntersuchungen zu vermeiden, ist ein
sehr aufwandiges analytisches Qualitatssicherungsmanagement notwendig. Ahnlich der
Handhabung im bayrischen Modellprojekt pladieren die Forscher daflir, dass medizinisch
indizierte Kontrolluntersuchungen nicht gesondert verrechnet werden, um zu haufige

belastende Kontrollen zu vermeiden.

Falls es zu einer Ausweitung des Neugeborenenscreenings kommt, sollen drei wesentli-
che Empfehlungen der nationalen Screening Kommission Deutschlands eingehalten
werden. Dazu gehoéren die Qualitatssicherungsaspekte, eine notwendige Vernetzung mit
den entsprechenden Nachsorgeeinrichtungen und eine wissenschaftliche Begleitung.
Denn die Forscher sehen in der Missachtung dieser Punkte ein mogliches Auftreten
unkontrollierbarer Belastungen fir die Bevolkerung durch falsch positive Befunde und der
erreichbare Fortschritt der Pravention ware damit nicht gewahrleistet (Roscher et al. 2001:
1303).

Das Nationale Screening Komitee (NSC) in GrofRbritannien spricht sich gegen
Screeningprogramme im nationalen Raum aus, bevor nicht nachgewiesen wurde, dass
die resultierenden Vorteile des gesamten Screeningprogramms die Nachteile Ubertreffen.
Wahrend manche Screeningprogramme bereits durchgefihrt werden, spricht sich die
NSC fir ein weiteres, standiges Monitoring aus, damit die Standards dauerhaft gewahr-
leistet sind und unvorhergesehene Probleme nicht erst auftreten. Falls keine besonders
positiven Argumente daflir sprechen, sollen auch auf der regionalen Ebene keine neue
Screeninguntersuchungen umgesetzt werden, da nur mit einer fortlaufenden Uberpriifung
der bisherigen Methoden die Vorteile des Neugeborenenscreenings weiterhin ausge-

schopft werden kénnen (Elliman et al. 2002: 8).
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2.4 Derzeitiger Stand der Anwendung von
Neugeborenenscreenings

2.4.1 Deutschland

Seit dem Jahr 2005 wird in Deutschland ein flachendeckendes Neugeborenenscreening
durchgefiihrt. Mit 1. Juli 2005 wurde durch die Anderung der Kinder-Richtlinien eine
Ausweitung des Neugeborenenscreenings umgesetzt. Die gesetzlichen
Krankenversicherungen in Deutschland wurden dazu angehalten, auch Screenings zu
angeborenen metabolischen und endokrinen Krankheiten anzubieten (vgl. Deutsches
Arzteblatt, 102, 22. April 2005 aus dem Nationalen Screeningreport 2004 der Deutschen

Gesellschaft fur Neugeborenenscreening).

Die Deutsche Gesellschaft fir Neugeborenenscreening verfasste einen nationalen
Screeningreport des Jahres 2004, der sich auf die Umsetzung der Richtlinien der
Fachgesellschaften'* vom November 2002 bezieht. Um das Grundziel der friihen und voll-
standigen Erkennung der Neugeborenen hinsichtlich der behandelbaren endokrinen und
metabolischen Erkrankungen zu erreichen, missen einige Grundlagen beachtet werden.
Das Neugeborenenscreening muss der gesamten Bevodlkerung zur Verfligung stehen und
durch die Bildung von regionalen Screeningzentren soll eine friihe Intervention mdglich
sein. Auf die umfassende Aufklarung der Eltern und der Offentlichkeit wird ein besonderer
Wert gelegt. Zusatzlich missen unnétige Belastungen fir Familien mit gesunden
Neugeborenen vermieden werden. Bei der Durchfuhrung der Screenings wird auf die
genaue Abfolge geachtet, damit z.B. ein gesetzeskonformer Umfang der Screenings statt-
findet, die Qualitatsanalyse der Labore gewahrleistet werden kann, eine schnelle Proben-
entnahme erfolgt und damit diese ausreichend dokumentiert werden. Gleichzeitig sollen

der Verwaltungsaufwand niedrig gehalten und die Kosten minimiert werden.

Der Umfang des Neugeborenenscreenings wurde aufgrund einiger Kriterien festgelegt.
Einerseits sollen methodisch ein signifikanter Krankheitswert ermittelt werden koénnen
sowie eine Methodensicherheit mit geringen falsch-positiven Werten und eine folgende

Bestatigungsdiagnostik verfiigbar sein. Andererseits wird eine Kosten-Nutzen Abwagung

12 Arbeitsgemeinschaft flir Padiatrische Stoffwechselstérungen (APS), Padiatrische Endokrinologie
(APE), Deutsche Gesellschaft flr Kinderheilkunde und Jugendmedizin, Gesellschaft fir
Neonatologie und Padiatrische Intensivmedizin (GNPI), Deutsche Gesellschaft fur
Neugeborenenscreening (DGNS), in Zusammenarbeit mit der Deutschen Gesellschaft fir
Gynakologie und Geburtshilfe (DGGG) und der Deutschen Gesellschaft fiir Perinatale Medizin
(DGPM).
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durchgeflihrt und die Behandelbarkeit bzw. der Nutzen fir das Kind missen erkennbar
sein. Wie bereits im bayrischen Modellprojekt angedeutet wurde, ist es mittels der
Tandemmassenspektromie neben der Untersuchung auf Phenylketonurie mdglich,
weitere Krankheiten zu identifizieren, wobei es nur fur die folgende Erkrankungen die
notwendige Methodensicherheit gibt (Harms E. et al. 2002: 1427).

Tabelle 1: Umfang der Zielkrankheiten in Deutschland (Gesamt: 22 Krankheiten)
(Liebl et al. 2001a: 16.)

Konventionelle Bisher empfohlene Zielkrankheiten:

Testverfah
—estvertanren Adrenogenitales Syndrom (AGS)

Biotinidase- Mangel

Klassische Galaktosamie (Stérung der Verwertung des Milchzu-
ckers Galaktose)

Hypothyreose

Tandem- AMINOAZIDOPATHIEN:

Massenspektrometrie

Bisher empfohlene Zielkrankheiten:

Phenylketonurie (PKU) und Hyperphenylalannamie (HPA)
Ahornsiruperkrankung (MSUD)

Zusétzlich empfohlene Zielkrankheit: Hypertyrosinamie Typ |

FETTSAUREOXIDATIONSDEFEKTE:

Bisher empfohlene Zielkrankheiten:

MCAD Mangel

Zuséatzlich empfohlene Zielkrankheiten:

LCHAD Mangel, VLCAD Mangel, MAD Mangel

CARNITINZYKLUS DEFEKTE

Zusatzlich empfohlene Zielkrankheiten:

CPT I & Il Mangel

Carnitin Acylcartinin Translocase Mangel

ORGANOAZIDAMIEN:
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Bisher empfohlene Zielkrankheiten:

Glutarazidurie Typ 1 (GA 1)

Propionazidamie (PA)

Methylmalonazidamie (MMA)

Isovalerianacidamie (IVA)

Zusatzlich empfohlene Zielkrankheiten:

MCC Mangel, HMG Mangel

3 Ketothiolase Mangel

Die Fachgesellschaften haben auRerdem festgelegt, dass weniger beeintrachtigende und
sich erst zu einem spateren Zeitpunkt manifestierende Krankheiten nicht prinzipiell aus
der Screeninguntersuchung herausfallen, aber bei verdachtigen Symptomatiken sollte der
Arzt, wenn er ein korrektes Screening durchfuhren mdchte, eine endokrinologische bzw.

metabolische Diagnostik veranlassen (Harms E. et al. 2002: 1428).
Finanzierung und Organisation der Screeningdurchfiihrung

Bisher wurde das Neugeborenenscreening in Deutschland mischfinanziert und diese Tat-
sache wurde von den Fachgruppen als unzureichend eingestuft. Die Abrechnungsform
hatte zur Folge, dass die entsprechenden Proben nicht in einem Screeninglaboratorium,
sondern an unterschiedlichen Standorten untersucht wurden (Probensplit). Die isolierte
Abrechnung der Laborunteruntersuchung hat besonders im Falle des Hypothyreose
Screenings die Qualitdt der Screeninguntersuchungen stark herabgesetzt (Liebl et al.
2001a: 12).

Probleme ergeben sich durch das Anbieten von zu vielen Kontrolluntersuchungen bzw.
dadurch, dass die unterschiedliche Standorte der durchfliihrenden Screeninginstitutionen
zZu einer unvollstandigeren Information Uber die Anwendung des
Neugeborenenscreenings sowie einer fehlenden Kontrolle des Screeningerfolgs fuhrt. Die
Kommission empfiehlt nun die Einfihrung einer pauschalen Vergiitung, die den gesamten
Screeningumfang beinhaltet und auf die einzelnen beteiligten Institute, entsprechend
ihrem Anteil an der Untersuchung, aufgeteilt wird. In diesem Betrag sollten auch die
Folgeuntersuchungen, die stattfindenden Beratungen und die Dokumentationsaufwande

enthalten sein (Harms E. et al. 2002: 1427). Fir die zu erwartenden finanziellen Kosten
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nach der Implementierung des Neugeborenenscreenings in Deutschland ist es ratsam,
sich die Ergebnisse des Modellprojekts in Bayern noch einmal genauer anzusehen. So
besteht gesundheitsékonomisch durch die hohe Zahl der friherkannten Kinder, die an
behandelbaren Stoffwechselerkrankungen leiden, ein bedeutender Nutzen. Dies allein
rechtfertigt schon die Anwendung des Neugeborenenscreenings auf Stoffwechseldefekte,
aber zusatzlich konnte durch die neue Technik der TMS die Zahl der
Kontrolluntersuchungen enorm gesenkt werden. Die hohe Entdeckungsrate der
behandelbaren Fettsaureoxidationsdefekte wirkt sich sehr positiv auf die Gesamteffizienz
des Screenings aus. Der friihe Zeitpunkt des Erkennens eines Defekts bringt nach einer
Schatzung der durchfiihrenden Arztinnen des bayrischen Modells eine zuséatzliche
Einsparung an Folgebehandlungskosten in etwa zweistelliger Millionenhdhe pro Jahr nur
fur Bayern (Liebl. et al. 2001a: 10).

Laut dem Nationalen Screeningreport 2004 wurden in Deutschland innerhalb eines Jahres
705.622 Kinder geboren und die Gesamtzahl der Erstgeborenenscreenings belief sich auf
728.092. Letztere Zahl erweist sich deswegen als héher, da in manchen Laboren bei den
Proben nicht bekannt ist, ob diese bereits erstgescreent wurden, bzw. einige Labore die
Proben auf Erst- und Zweitscreening nicht getrennt erfassen. Prinzipiell wird als ein
Zweitscreening jene Zweitabnahme bei einem Erstscreening vor der 36. Lebensstunde
oder vor der 32. Schwangerschaftswoche verstanden. Zweitabnahmen werden ebenso
aufgrund einer mangelhaften Probenqualitdt durchgefiihrt. Ein Recall darf nur als die
Kontrolle eines auffalligen Befundes betrachtet werden, aber ein Recall wird von manchen
Laboratorien als Zweitscreening mit einberechnet. Bei in etwa der Halfte der
Neugeborenen (46,6 %) fand die Erstuntersuchung im optimalen Zeitraum zwischen 48
und 72 Stunden nach der Geburt statt (Nennstiel-Ratzel U. et al. 2004: 6f).

2.4.2 GrolRRbritannien

1996 wurde in GroRbritannien zur Unterstitzung des Gesundheitsministeriums (‘Minister
of State for Health’) das 'National Screening Committee’ (NSC) gegrindet. Eines der
ersten Aufgaben des NSC bestand in der Definition der Kriterien flr ein akzeptables
Screeningprogramm. Insgesamt wurden neunzehn Kriterien formuliert, die sich auf den
Zustand der Tests, die Behandlungsmdglichkeiten und weitere Bereiche des Screenings
richten. Diese Richtlinien werden auch flir die Implementierung neuer

Screeningprogramme die entscheidende Grundlage bilden.

Etwas spater, 1998, wurden Untergruppen (‘Antenatal and Child Health Subgroups’

ANSG; CHSG) gebildet, die das nationale Screeningkommitee in drei Bereichen beraten.
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Dazu gehdren die Entwicklung, Einfiihrung und der Ausbau der Screeningprogramme in
GroRbritannien, der Bedarf an begleitender Forschung zu den Neugeborenenscreenings
und zu den Qualitdtsmanagementstrategien. In folgendem Abschnitt soll nun ein Uberblick
Uber die Ratschldge des Komitees hinsichtlich der Screeninguntersuchungen zu

bestimmten Erkrankungen vermittelt werden.
Behandelbare Erbkrankheiten

Angesichts des Screenings auf Phenylketonurie, eine angeborene Schilddriisenunter-
funktion und auf MCAD-Mangel stellte das Komitee fest, dass die Einflhrung des
Neugeborenenscreenings auf PKU (1969) und die angeborene Schilddriisenunterfunktion
(1981) sich erfolgreich auf die Pravention langfristiger Schaden im Leben der Betroffenen
ausgewirkt hat. Die neue Methode der Tandemmassenspektirometrie hat auch in Grof3-
britannien zu einer Ausweitung der untersuchten Stoffwechselerkrankungen, wie
Storungen des Fettsaureabbaus oder des MCAD-Mangels, geflinrt, wobei die
Kommission sich hier noch auf keine Kriterien des Screenings festlegen konnte. Sie
fordern eine Primarforschung zu den Auswirkungen und Ergebnissen dieser Screenings,
da es auch international noch keine Nachweise zu den Langzeitfolgen bei betroffenen
Kindern gibt.

Da bestimmte ethnische Minderheiten in Grof3britannien vermehrt von der angeborenen
Sichelzellanamie betroffen sind, hat sich das Nationale Screening Komitee fiir die Einfih-
rung des Neugeborenenscreenings auf Sickelzellanamien und des vorgeburtlichen
Screenings auf Thalassamie ausgesprochen (Elliman et al. 2002: 7). Die Rate der

betroffenen Babies mit Sichelzellanamie betragt in GroRbritannien 42:100.000.

Bei ca. 600.000 jahrlichen Geburten in Grofl3britannien sind das 250 betroffene Babies.
Besonders haufig tritt der Defekt bei Menschen afrikanischen-karibischen Ursprungs, der
Sub-Sahara und Mittelmeer Regionen, aber auch bei arabischer bzw. indischer Herkunft
auf. Durch die Veranderung der roten Blutkérperchen kommt es bei dieser Erkrankung zu
einer schwachen bzw. fehlenden Sauerstoffversorgung von Organen und dies fihrt zu
heftigen Schmerzen. Durch die friihzeitige Behandlung konnte in den vergangenen vierzig
Jahren die Lebenserwartung der betroffenen Personen vom Kleinkindalter bis zum ca. 68.
Lebensjahr enorm angehoben werden. Aber in manchen Fallen der Erkrankung
ermoglicht nur eine Knochenmarkstransplantation mit enormen Risiken bezlglich des
Immunsystems und der Verfligbarkeit eines Spenders das Uberleben der betroffenen
Kinder (vgl. Informationsblatt des UK Newborn Screening Programme Centre 2005,

www.newbornscreening-bloodspot.org.uk, 21.12.2006, 1f).
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Ein Ruckblick auf die Anwendung des Screenings auf Cystische Fibrose machte dem
britischen Komitee deutlich, dass manche Vorteile fir die Anwendung eines pranatalen
Screenings auf CF sprechen. Zumindest ist es moglich, schwangeren Frauen eine
Risikowahrscheinlichkeit fir ein betroffenes Kind mitzuteilen. Das Wissen hinsichtlich
ihres eigenen Status kdnnen sie flr weitere Reproduktionsentscheidungen heranziehen.
Das Komitee konnte zu dieser Zeit noch keine langfristigen Vorteile hinsichtlich der
Lungenfunktion erkennen, um die Implementierung eines Neugeborenenscreenings in
ganz England zu legitimieren. Jedoch folgte im Juli 2001 die Entscheidung des
Ministeriums, das Screening in England einzufiihren (Elliman et al. 2002: 7). Zusatzlich
entschied 2002 das Nationale Screening Komitee, eine Expertinnengruppe einzuberufen,
die sich der Umsetzung des Neugeborenenscreenings auf CF widmete. Im Sommer 2004
beschloss die CHSG (‘The Construction Health and Safety Group’), dass das
Neugeborenenscreening auf CF bei Verwendung eines nationalen medizinischen
Protokolls auf ganz England ausgeweitet wird. Dazu verfasste die Direktorin des
Screeningprogrammzentrums einen Zeitplan, der die Implementierung des CF Screenings
in drei Phasen, beginnend im Marz 2006 und andauernd bis Mitte 2007, vorsieht. Das Ziel
dieses Vorhabens liegt in der Einhaltung des nationalen Screeningprotokolls in samtlichen

Laboratorien (vgl. Zeitplan des UK Screeningprogramms, 21.12.2006)

Inzwischen lassen sich in der Literatur Studien zu den langerfristigen positiven Auswir-
kungen der CF Neugeborenenscreenings finden (Dankert-Roelse, Mérelle 2005; Farrell et
al. 2005). Hierzu wurden in Australien im Bundesstaat New South Wales zwei
Untersuchungen zu den klinischen Erfolgen gescreenter Kindern auf Cystische Fibrose
durchgefihrt (Waters 1999; McKay 2005). Die Langzeituntersuchungen beriefen sich in
der primaren Untersuchung auf die ersten zehn Lebensjahre sowie in der
Folgeuntersuchung auf die ersten flinfzehn Jahre des Kindes. In beiden Studien wurden
die Daten der Kinder zu deren Lungenfunktion, Erndhrungszustand und dem Wachstum
bei den Untersuchungen um das erste, flinfte bzw. ca. zehnte Lebensjahr herangezogen.
Fur die klinischen Fortschritte wurden zusatzlich Messungen der Grélte und des Gewichts
durchgefiihrt sowie die Ergebnisse des Brustkorbrontgens und des Shwachman Wertes,
welcher die Lungenfunktionswerte misst, registriert. Durch den Vergleich zwischen den
gescreenten Kindern im Neugeborenenalter und den nichtgescreenten Kindern, die also
vor der Durchfiuhrung der Neugeborenenscreenings auf die Welt kamen, konnten
folgende positive Erkenntnisse gewonnen werden. Kinder, die am dritten Lebenstag auf
CF gescreent wurden, waren zum Diagnosezeitraum schwerer und gréRer als nicht
gescreente Kinder, wiesen haufiger Bauchspeicheldrisensuffizienz auf und zeigten

weniger haufig Symptome zum Diagnosezeitpunkt als nicht gescreente Kinder. Bis zum
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15. Lebensjahr starben 11 der insgesamt 111 Kinder, die untersucht wurden. Als signifi-
kant stellte sich hierbei heraus, dass die gescreenten Kinder zum Sterbezeitpunkt alter
(durchschnittliche Differenz von 48 Monaten) als die nichtgescreenten Kinder waren.
Durch die erfolgreiche Diatbehandlung beider Gruppen ab der Diagnose gleicht sich der
Ernahrungszustand der Kinder bis zum 15. Lebensjahr an. Durch diese Langzeitstudien
konnten die Autoren die Vorteile des friihen Screenings auf CF flr Kinder nicht nur zur
Geburt und in der Kindheit, sondern bis ins Teenageralter nachweisen (vgl. Waters 1999;
McKay 2005). Zwei vergleichende europaische Studien zu den gescreenten und den
nicht-gescreenten CF Kindern gelangen zu ahnlichen Resultaten. Auch hier kann ein
signifikanter Unterschied zum Vorteil der gescreenten Kinder bezlglich des
Ernahrungszustands bzw. der Lungenfunktionen festgestellt werden. Zusatzlich konnten
die Kindersterblichkeit gesenkt und die Langzeitiiberlebensrate erhoht werden. Obwohl
die Vorteile des Neugeborenenscreenings auf CF nachgewiesen wurden, sprechen sich
die Forscher fur weitere Langzeitstudien zur Grofe der jeweiligen Effekte aus (vgl.
Dankert-Roelse, Mérelle 2005: 19).

Das UK Newborn Screening Programme Centre hat zur Durchfiihrung der klinischen
Uberweisungen im Rahmen des Cystischen Fibrose Screenings Richtlinien zum zeitlichen
Ablauf bzw. zur Kommunikationsstruktur verfasst. Ein positives Screeningresultat darf erst
nach einem positiven Schweif3test und einer nochmaligen Wiederholung der Genanalyse
der Blutprobe verlautbart werden. Nun muss das Labor die klinische Uberweisung an die
entsprechende Spezialklinik zur Cystischen Fibrose innerhalb von 24 Stunden durchflh-
ren und diese Klinik muss innerhalb der folgenden funf Werktage mit den Eltern und dem
betroffenen Kind einen Termin vereinbaren. Das Newborn Screening Centre hebt hervor,
dass dieses Gesprach sehr gut vorbereitet sein muss und, wenn mdglich, nicht an einem
Donnerstag bzw. einem Freitag vor einem Wochenende durchgeflihrt werden sollte,
auller bei relevanten Bedenken der Mediziner. Falls das Baby bereits respiratorische —
mit der Atmung verbundene — Symptome oder einen Erndhrungsmangel aufweist, sollte
die Behandlung unmittelbar bzw. innerhalb der nachsten 48 Stunden eingeleitet werden.
Fur mdgliche Folgeuntersuchungen sollen die positiv gescreenten Kinder nach der
schriftlichen Einverstandniserklarung der Eltern in die nationale CF Screeningdatenbank
aufgenommen werden (vgl. UK Newborn Screening Programme Centre, CF Screening
Programme Guidelines for clinical referral, Oktober 2005, 2f, www.newbornscreening-
bloodspot.org.uk, 21.12.2006).
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Schwer behandelbare Erbkrankheiten

Im Fall von Duchenne-Muskeldystrophie (DMD) gibt es zwar noch keine Behandlungs-
mdglichkeiten, aber der Vorteil der vorgeburtlichen Untersuchungen liegt in der
Information der werdenden Eltern Uber ihre méglicherweise betroffenen Kinder. Zum Zeit-
punkt des Artikels 2002 werden die Ergebnisse des Screeningprogramms in Wales abge-
wartet, bevor die Ausweitung der Untersuchungen in GroRbritannien zur Diskussion steht
(Elliman et al. 2002: 7) Inzwischen gibt es eine Untersuchung zu den psychosozialen
Folgen des Neugeborenenscreenings auf Duchenne Muskeldystrophie in Wales. Der
Untersuchungszeitraum liegt zwischen Juli 1990 und Marz 1998, wobei die Ubermittlung
der Erkenntnisse an die Gesundheitsbehérden zu einer Foérderung des
Neugeborenenscreenings auf DMD fihrte. Seit 1990 wird das DMD Screening als ,,opt in“
Variante angeboten, indem den Eltern im Informationsblatt der Test als eine
Zusatzmoglichkeit angeboten wird. Zum derzeitigen Standpunkt besteht keine Heilungs-
moglichkeit fur diese Krankheit. Innerhalb des Untersuchungszeitraums wurde mit Einver-
standnis der Eltern an 129.094 Jungen ein Test auf DMD durchgefiihrt. Davon wurden 22
Burschen aufgrund der Muskelbiopsie oder einer Kombination der Mutationsanalyse bzw.
der klinischen Symptome als DMD Patientlnnen erkannt. Um relevante Ergebnisse der
Auswirkungen des DMD Screenings zu erhalten, wurden die Untersuchungsgruppen
geteilt. In der ersten befanden sich jene positiv gescreenten Jungen, in der zweiten
diejenigen, die nur vorlaufig eine Screeningabnormalitdt aufwiesen, in der dritten
diehjenigen, die erst spater eine klinische Diagnose erhielten, bzw. in der vierten Gruppe,
einer Kontrollgruppe, die gescreenten Kinder und deren Mitter aus der
Gesamtpopulation. Zu den Vorteilen des Neugeborenenscreenings auf DMD zahlt die
Anpassung der Reproduktionsplane und moglicher Pranataltests fiir zukinftige
Nachkommen. Zusatzlich wurde von den gescreenten bzw. den Kklinisch spater
diagnostizierten Kindern und deren Miutter die frihere Diagnosemoglichkeit als positiv
hervorgehoben, da sie infolgedessen mehr Zeit haben, sich auf die Krankheit einzustellen.
Eine mogliche Auswirkung des Testresultats auf die Mutter-Kind Beziehung konnte nicht
ausreichend verifiziert werden. Ein gro3er Nachteil des Neugeborenenscreenings stellte
sich in zwei Fallen aufgrund der spateren Ablehnung der Untersuchung heraus.
Deswegen sollte vor diesem Hintergrund das Konzept des ,informed consent” im Falle der
DMD neu Uberdacht werden. Auch bei den untersuchten Buben, die kurzfristig einen
erhdhten Screeningwert aufwiesen, sind die Ergebnisse des Tests nicht eindeutig
interpretierbar. Die Autoren fordern anhand der empirischen Studie, dass ein DMD
Screening nur mit freiwilligem Einverstandnis und freier Auswahl der Eltern stattfinden

soll. Der Ablauf des Screenings wird in einem Protokoll festgelegt und beinhaltet die
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standige Unterstitzung der betroffenen Familien. Zusatzlich bedarf es einer Infrastruktur,
die eine Kommunikation und Kooperation zwischen den unterstitzenden, medizinischen
Personen sowie den betroffenen Familien erlaubt, um eine adaquate Umsetzung des

Neugeborenenscreenings auf DMD zu gewahrleisten (Parsons et al. 2002: 94).

Im Vergleich dazu wurde das Neugeborenenscreening auf angeborene Veranderungen
der Huftlage in GroRbritannien bereits 1969 eingefiihrt. Seit Mitte der 1980er Jahre wurde
eine Dislokation der Hufte an Neugeborenen mittels Ultraschall gemessen, wobei bis jetzt
noch keine klinischen bzw. Ultraschallscreeningprogramme auf Langzeiterfolge unter-
sucht wurden. Diese Screeninganwendungen werden als Beispiel flr nicht-genetische
Untersuchungen genannt. Das Komitee spricht sich fliir eine Erweiterung der
Neugeborenenscreenings auf Huftdislokalitaten aus, mit dem Anspruch zur Weiterent-

wicklung von Standards und der Ausbildung des durchfiihrenden Klinikpersonals.

Fur die nationale Prifung des Neugeborenenscreenings auf PKU und angeborene Stoff-
wechselerkrankungen sowie des Qualitdtsmanagementsbereichs bei Screenings wurde
das National Newborn Screening Centre im April 2002 gegruindet. Diese Institution hat die
Aufgabe des Monitorings, der Adaptierung und der notwendigen Uberpriifung der
Qualitadtsstandards der gesamten Screeninguntersuchungen. Zusatzlich sollen damit
mdgliche unvorhergesehene Probleme aufgrund der Anwendung der Screenings

vermieden werden (Elliman et al. 2002: 7).

2.5 Ethische Fragen im Kontext des Neugeborenenscreenings
und der pradiktiven Tests

Die zum groften Teil gelungene ldentifizierung und Sequenzierung des menschlichen
Genoms im Jahre 2003 als ein angestrebtes Ziel des Human Genome Projects bestarkte
die Medizin in ihrem Vorhaben, effizientere Strategien der Pravention und der Behandlung
von Krankheiten zu entwickeln. Die amerikanische Akademie fur Padiatrie erkennt in der
Ausweitung der genetischen Tests fir Individuen und in der Anwendung der
Bevolkerungsscreenings einen ersten Schritt der praktischen Implementierung dieses
medizinischen Wissens (American Academy of Pediatrics 2001: 1451). Das Wissen zur
Genetik und der Entwicklung dieser Erkrankungen fiihrte zu verschiedensten Praktiken
genetischer Untersuchungen fir Individuen. Eine Méglichkeit bietet beispielsweise die
Absicherung einer genetischen Diagnose bei klinischem Verdacht. Ein anderer Test dient
der Uberpriifung der genetischen Disposition eines menschlichen Genoms. So
ermdglichen pradiktive Tests, die Manifestation fir spat auftretende genetische

Erkrankungen bei einem Individuum festzustellen. Hinzu kommen pranataldiagnostische
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Untersuchungen, die es Frauen gestattet, genetische Anomalien bei ihrem Ungeborenen
zu erkennen (Schmidtke 2006: 982).

Die Weltgesundheitsorganisation definiert das Screening als eine einleitende Prozedur,
die Personen mit einem hohen Risiko ohne eine zugleich stattfindende genetische
Diagnose identifiziert. Das genetische Screening kann aber auch zur absichernden Fest-
stellung einer genetischen Mutation, beispielsweise bei Neugeborenen der
Phenylketonurie (PKU) oder der Cystischen Fibrose (CF), stattfinden (Wertz et al. 2003).

Die Einbeziehung der betroffenen Personen in sehr unterschiedlichen Lebensabschnitten,
wie vor der Geburt, in der Kindheit, dem Jugendalter oder als Erwachsener, generiert
verschiedenste ethische Fragen fiir die involvierten Personen. Wie schon in den
vorherigen Abschnitten des Kapitels erkennbar wurde, missen bei der Implementierung
diagnostischer Tests in die medizinische Praxis Auseinandersetzungen in den nationalen
bzw. internationalen Expertinnengremien zu diesem Thema gefihrt werden.
Beispielsweise wird ein Konsens gebildet, um die Art und das Ausmal’ der genetischen

Untersuchungen festzulegen (McNally et al. 2004).

Bereits am Beginn dieses Kapitels wurden kurz jene Richtlinien zur Implementierung der
genetischen Screenings angesprochen, welche bereits im Jahre 1968 von der WHO ver-
offentlicht wurden. Grundsatzlich spielen vor der Einfuhrung eines genetischen
Screenings der friihe diagnostische Wert der Erkrankung, die Therapie, die Behandlung
sowie die Offentliche Akzeptanz eines spezifischen Tests eine grof’e Rolle. Bei der
Anwendung genetischer Screenings in der Medizin sollten die Individuen freiwillig und nur
mit einer genetischen Beratung an diesen teilnehmen kdénnen (Godard et al. 2003a: 4). In
den Empfehlungen der Europaischen Gesellschaft flir Humangenetik wurde der Begriff
des genetischen Screenings als jegliche Art von Untersuchung, die zur Feststellung bzw.
dem Ausschluss genetischer Erkrankungen und dem Auffinden von Personen flihrt, die
resistent gegeniber einer genetischen Krankheit sind, definiert. Eine andere Form der
genetischen Screenings ermdoglicht es, Individuen, deren genetische Ausstattung eine
Weitervererbung an ihre Nachkommen bedeuten kann, zu identifizieren. Dies wird als

Tragerscreening benannt (‘carrier tests’) (Godard et al. 2003b: 53).

Unterstitzende Argumente flir die Durchfiihrung genetischer Tests verweisen auf die
Handlungsentscheidungen, die den Individuen aufgrund ihres eigenen Wissens zum
genetischen Status offenstehen. Dies betrifft Entscheidungen zu ihrem zukinftigen Leben
bzw. der reproduktiven Fragestellungen. Die Frauen kdnnen sich bei ihrer folgenden

Schwangerschaft flr eine pranataldiagnostische Untersuchung entscheiden oder auch
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entsprechend ihrem genetischen Status fiir oder gegen weitere Kinder aussprechen. Eine
weitere Option bildet die Inanspruchnahme einer medizinisch reproduktiven Technologie
(In-Vitro Fertilisation) oder der Praimplantationsdiagnostik (PID), welche bisher nur sehr
selten beansprucht wurde (Chapman 2002: 351f). In Osterreich stellt die PID keine legal

verfligbare medizinische Praxis dar.

Jene ethischen Fragen, die im Zusammenhang mit der Durchfliihrung der genetischen
Tests gestellt werden miissen, decken unterschiedliche Aspekte der pranatalen oder
postnatalen (Neugeborenenscreening und pradiktive Tests) Testsettings ab. Die heraus-
fordernden Probleme der pranataldiagnostischen Anwendungen wurden bereits hinrei-
chend in der sozialwissenschaftlichen und medizinethischen Literatur behandelt (Wieser
2006a,b; Wieser et al. 2006c). Einige relevante Herausforderungen, denen sich Eltern in
diesem Kontext stellen missen, betreffen die Entscheidung fiir oder gegen die Geburt
eines Kindes, welches eine genetische Anomalie aufweist, bzw. das Gefuhl der
Verantwortung, ein Kind zu bekommen, wenn es zu einem spateren Zeitpunkt die
Krankheit entwickeln kdnnte (Garel et al. 2002; Downing 2005).

2.5.1 Neugeborenenscreening

Gesundheitsvertreter, wie z.B. die Weltgesundheitsorganisation formulieren ethische
Prinzipien mitunter in Verbindung mit konkreten Kriterien, die bei der Einfihrung von
Neugeborenenscreenings zu bericksichtigen sind. Die WHO spricht sich sogar daflr aus,
dass es die Verpflichtung einer Gesellschaft ist, Neugeborene zu schiitzen. In einem

Bericht lautet die Stellungnahme dazu

+N der Argumentation zur Aufnahme einer Krankheit in die zu verpflichtenden
Tests mussen die 6ffentlichen Gesundheitsbehdérden beweisen kdénnen, dass
die frihe Diagnose und die medizinische Behandlung einen Unterschied fur
die Population der Neugeborenen mit dieser Krankheit ausmachen.” (Ubers.
DF, Wertz et al. 2003:39).

Die WHO Richtlinien fungieren als Arbeitsprinzipien fir die nationalen
Gesundheitsbehérden, wenn sich diese mit der Implementierung eines
Neugeborenenscreenings in ihre nationale medizinische Praxis beschaftigen. Dabei

konnen sie sich auf die sogenannten Wilson-Jungner Kriterien beziehen. Vier Prinzipien

zeichnen diese Richtlinien aus:

1) Das Wissen hinsichtlich der Krankheit 2) Das Wissen hinsichtlich des Tests
3) Die Behandlung der Erkrankung 4) Die Uberlegungen zu den Kosten (Wilson, Jungner
1968, zit. nach Kerruish, Robertson 2005: 394).
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Die Einfuhrung der Neugeborenenuntersuchung auf Erkrankungen, wie CF oder PKU,
hat zu Auseinandersetzungen bezlglich einiger Aspekte der WHO Richtlinien gefiihrt. Im
Kontext des CF-Screenings haben sich die nationalen Akteure der Vereinigten Staaten
von Amerika und GroR3britanniens mit der Validitat der Tests, den bekannten Vorteilen und
Nachteilen bzw. den Risiken des Neugeborenenscreenings auf CF auseinandergesetzt.
Bereits Mitte der 1980er hat die USA mehr Studien zur CF Diagnose im Neugeborenen-
alter und den mdglichen Effekten auf die Atmungsfunktion und den Erndhrungszustand
eingefordert (American Academy of Pediatrics 2001: 1452). In der Zwischenzeit wurden in
der Wisconsin Studie viel versprechende Erfolge zur Behandlung und zur Entwicklung der
Atmungsfunktion bzw. des Ernahrungszustandes der betroffenen Kinder nachgewiesen
(Farrel et al. 2001: 11).

Klrzlich implementierte Neugeborenenscreeningprogramme haben erneut zu ethischen
Diskussionen in der Literatur gefihrt. Kerruish und Robertson bezogen sich auf zwei
ethische Probleme in ihren Argumentationen zu den Vorteilen und Nachteilen des her-
kdmmlichen Neugeborenenscreenings. Anhand des Beispiels zur Feststellung von
Phenylketonurie® betonen die Autorlnnen, dass die Minimierung der Zahl der Falsch-
Positiven und der daraus resultierenden Effekte bei einem guten Screening berlcksichtigt
werden soll. Ein Vorteil der Tests auf Phenylketonurie liegt in der friihen Diagnose der
Krankheit, die bei einer sofortigen Therapie zur Vermeidung schwerwiegender
neurologischer Schaden fiihren kann (Kerruish, Robertson 2004: 394). Zweitens wurde im
Zusammenhang der medizinischen Praxis die Handhabung zur Frage des Informed
Consent von den politischen Akteuren diskutiert. Die WHO spricht sich fir die Einfihrung
der Neugeborenenuntersuchung als eines verpflichtenden Programms aus, wenn der

Diagnoseprozess flr die Neugeborenen an sich von Vorteil ist.

Die Entscheidung, ob ein Screening freiwillig bzw. verpflichtend durchgeflihrt wird
beeinflusst die Art und Weise in der beteiligte Elternteile in das Procedere eingebunden
werden bzw. die Entscheidungen zur Implementierung neuer Krankheiten in das
Screeningprogramm. In der Anwendung freiwilliger Screenings werden die Eltern

(zumeist) nach einer informierten Einwilligung fur die folgende Untersuchung einer

B Das Screening auf PKU gilt als die am haufigsten gebrauchlichste der Welt aufgrund der
geringen Zahl falschpositiver oder -negativer Falle im Testprozess. Als Begrindung wird der
direkte Test auf Phenylalin angesprochen, der im Gegensatz zur Verwendung von Markern sehr
erfolgreich funktioniert. Heutzutage wird Phenylanin mit der Tandemmassenspektrometrie
getestet, die es ermdglicht, in einem Durchgang zugleich mehrere Erkrankungen zu testen
(Green, Hewison et al. 2004:57).
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angeborenen Erbkrankheit gefragt. In den USA fordern zwei Bundesstaaten und ein
Bundesdistrikt (Maryland, Wyoming, District of Columbia) in denen verpflichtende Tests
fur Neugeborene eingefuhrt wurden, die informierte Einwilligung der Eltern ein, obwohl
dies Ublicherweise bei verpflichtenden Programmen nicht der Fall ist (Therrel et al. 2005:
7).

Wenn ein Screening verpflichtend durchgeflhrt wird, haben die Eltern die Mdoglichkeit,
durch eine Ablehnung der genetischen Diagnose ihres Kindes den Test zu verweigern
(,opt-out*) (American Academy of Pediatrics 2001: 1452). Erfolgt nun ein Vergleich der
verpflichtenden genetischen Diagnose von Neugeborenen, beispielsweise in den USA,
Deutschland usw. mit den freiwilligen Angeboten im Vereinigten Konigreich, Irland,
Australien und Neuseeland, so unterscheiden sich die Einwilligungspraktiken in den
einzelnen Gesetzgebungen der Lander stark. Bei der Mehrheit der Screeningprogramme
werden den Eltern Informationsbroschiren mit der Mdoglichkeit, bei Verweigerung des
Tests die Untersuchung des Neugeborenen zu unterlassen, angeboten (Kerruish,
Robertson 2005: 394).

Die = Weltgesundheitsorganisation  spricht sich  fur die = Anwendung der
Neugeborenenuntersuchung auf freiwilliger Basis aus und bietet zudem Ratschldge zum
optimalen Prozess der informierten Einwilligung an. Die Bereitstellung der Information
muss nicht in Form eines schriftlichen Dokuments erfolgen, wenn der diagnostische Test
in einem medizinischen Routineprozess durchgeflhrt wird. Vor diesem Hintergrund sollen
die betroffenen Eltern mindlich Gber die ,relevanten Eigenschaften der getesteten bzw.
gescreenten Erkrankungen, die Begrenzungen des Tests (Mdglichkeit falschpositiver,
falschnegativer oder uneindeutiger Resultate), das Risiko eines nichtkalkulierbaren Test-
resultats und die damit verbundenen moglichen Konsequenzen der Diagnose” aufgeklart
werden (Wertz et al. 2003: 43).

Eine informierte Einwilligung der Eltern zur Durchfihrung des Neugeborenenscreenings
weist zwei wesentliche Vorteile auf. Die betroffenen Individuen, Eltern und die behandeln-
den Arztlnnen verfiigen Uber ein besseres Wissen hinsichtlich der Auswirkungen des
Tests und konnen schneller auf eine positive Diagnose reagieren. Ein zusatzlicher
positiver Effekt besteht in der Maoglichkeit, klinische Forschung zu neuen
Screeningmethoden mit Einwilligung der Eltern auf freiwilliger Basis durchfiihren zu
kdnnen. Dies ermoglicht wiederum eine bessere Einschatzung der Risiken und Vorteile

neuer Testmethoden (Listernick et al. 1992).
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Mit der Einflhrung der Neugeborenenscreeningprogramme auf freiwilliger oder verpflich-
tender Basis ergeben sich ethische Fragen auch fir die involvierten Individuen. Ein Be-
denken kann zur Durchfuhrung des Screenings als Prozess der informierten Ablehnung
geadullert werden, da die Individuen bei Erhalt einer positiven bzw. negativen Diagnose
bereits in die Routinehandlung der medizinischen Praxis im nationalen
Gesundheitssystem eingebunden sind. Dies trifft auf die Anwendung des Osterreichischen
Neugeborenenscreenings zu. In diesem Fall ist die Untersuchung an Neugeborenen im
sogenannten ,Mutter-Kind-PalR* verankert, welcher schon vor mehreren Jahrzehnten von
der nationalen Gesundheitspolitik entwickelt wurde. Das Programm beinhaltet verschie-
denste medizinische Untersuchungen, die von der Mutter bis zum 18. Lebensmonat ihres
Kindes durchgefiihrt werden sollen. Obwohl diese medizinischen Uberpriifungen rechtlich
nicht verpflichtend gestaltet sind, wird bei Nichteinhaltung der verpflichtenden Tests
wahrend und nach der Schwangerschaft das monatliche Kindergeld der
Sozialversicherungskassen um die Halfte reduziert (Offizieller Amtshelfer fiir Osterreich,
(6.8.2008).

2.5.2 Pradiktives genetisches Testen

Das vermehrte Wissen zur genetischen Basis von Krankheiten hat dazu geflihrt, dass es
auch die Mdglichkeit der Testung von Individuen auf deren genetische Disposition gibt.
Dies geschieht zumeist noch lange vor dem Auftreten eventueller Symptome dieser
Erkrankung (prasymptomatisches Testen). Das kann auch bedeuten, dass manche
Personen Jahre oder sogar Jahrzehnte vor dem Ausbruch der Krankheit Uber die

genetische Mutation informiert werden.

Zurzeit werden zu diesen genetischen Untersuchungen die Individuen herangezogen, die
bereits aufgrund ihrer Familienanamnese ein héheres Risiko hinsichtlich einer bestimmten
monogenetischen Erbkrankheit aufweisen. Beispielsweise handelt es sich hier um Tests
auf den vererbbaren Brust- bzw. Eierstockkrebs, neurodegenerative Erkrankungen, wie
Alzheimer, Chorea Huntington, Stoffwechselerkrankungen, wie Hamochromatose, oder
thrombotische Erkrankungen. Eine stetige Zunahme findet bei der Diagnose von
genetischen Mutationen auf komplexe Erkrankungen statt, welche durch verschiedene
genetische Faktoren und Umweltbedingungen ausgeldst werden (Schmidtke 2006: 984).
Darunter finden sich die haufigsten Krankheiten, wie Herzkranzgefaflerkrankungen,
Diabetes mellitus, einige Formen von Eierstock- und Brustkrebs, rheumatische

Erkrankungen und verschiedene psychiatrische Zustande.
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Von den medizinischen Expertinnen wird hingegen diskutiert, ob die Madglichkeit der
frihen Diagnose einer genetischen Erbanlage, die friilhe Pravention und die Behandlung
der schweren Krankheit von Vorteil fir die Patientinnen sind. Die Deutsche Kommission
der Gesellschaft fir Humangenetik betont, dass pradiktive genetische Tests Hilfestellun-
gen zur Entscheidung weiterer praventiver und therapeutischer Strategien bieten kénnen.
Zusatzlich wirde die Feststellung eines bestimmten Risikos fiir die Auspragung einer
Krankheit fur die Individuen weitere Entscheidungen zur Lebens- und Familienplanung
ermoglichen, auch wenn die Krankheit selbst nicht verhindert oder behandelt werden
kann. Aus diesem Grund unterstiitzen sie bei der Nachfrage der Individuen die allgemeine
Verflgbarkeit von pradiktiven Tests. Die Expertinnen aufiern Bedenken angesichts der
wachsenden Zahl an pradiktiv getesteten Krankheiten, wenn infolgedessen die
Ergebnisse dieser Untersuchungen nicht zum Wohle der Patientinnen verwendet werden.
Vor diesem Hintergrund spricht sich die Deutsche Gesellschaft flir Humangenetik fir die
ErfGllung mehrerer Voraussetzungen aus, wenn pradiktive Tests in der medizinischen

Praxis zur Anwendung kommen sollen.

= Als sehr bedeutend erachtet sie die Uberpriifung der entsprechenden Beratungen
bzw. Informationen, welche die wesentlichen Inhalte der zu diagnostizierenden

Erkrankung bzw. die Disposition fur diese Erbkrankheit umfassen sollen.

= Zweitens misse eine Regulierung der Eigentumsrechte und der Verwendung
dieser Rechte zum Gebrauch der Testergebnisse stattfinden. Davon sollte das
Recht dritter Personen, von dem Testprozess bzw. das Testergebnis zu erfahren,

ausgenommen sein.

= Drittens dirfe pradiktives Testen nur an jenen Personen durchgeflihrt werden, die
imstande sind, eine informierte Einwilligung zur Feststellung zu geben. Die einzige
Ausnahme stellt das pradiktive Testen von Kindern dar, wenn praventive und

therapeutische Schritte bereits in der Kindheit eingeleitet werden kénnen.

= Viertens muss der Beratungsprozess sich damit auseinandersetzen, dass ein
pradiktives Testergebnis auch Informationen zur genetischen Ausstattung anderer

nicht-getesteter Familienmitglieder offenbart.

= Flnftens kann pradiktives Testen in die medizinische Praxis nur dann
implementiert werden, wenn es zugleich von wissenschaftlichen Projekten zur
Analyse der potentiellen Vorteile, Risiken und Auswirkungen dieser Tests begleitet
wird (Deutsche Gesellschaft fir Humangenetik e.V 2007: 6).
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In einigen Landern wird das pradiktive Testen auf therapierbare Erkrankungen von den
medizinischen Expertinnen der nationalen Gesundheitsbehérden, wie beispielsweise in
Grof3britannien (UK Clinical Genetics Society 1994; Michie et al. 2001) und Deutschland
(Kommission fiir Offentlichkeitsarbeit und ethische Fragen der Gesellschaft fiir Humange-
netik e.V. 1995) empfohlen. Im Speziellen wird in Deutschland das pradiktive Testen in
der Kindheit nur dann empfohlen, wenn die Erkrankung in diesem Lebensalter sehr haufig
auftritt und die Krankheit zugleich innerhalb der medizinischen Praxis praventiv behandelt
oder therapiert werden kann. Das Testen von Kindern auf spatauftretende Erkrankungen,
die bisher noch keine Symptome aufweisen und sich in einem guten Gesundheitszustand
befinden, ist nicht erlaubt. Wiederum erfolgt auch hier eine Ausnahme im Falle der Option
der unmittelbaren Pravention und der medizinischen Behandlung der Krankheit. Grund-
satzlich muss der autonomen Entscheidung des Kindes gefolgt werden. Dem Anspruch
dritter Personen auf die Inanspruchnahme eines Tests darf nicht stattgegeben werden.
Keine medizinische Einrichtung darf dem Wunsch eines Kindes nach einem pradiktiven
Test entsprechen, auller es besitzt ein klares Verstandnis bezuglich der genetischen
Mutation und der mdglichen Auswirkungen einer genetischen Diagnose. Die Deutsche
Kommission der Gesellschaft fir Humangenetik bestatigt, dass Jugendliche Uber 18
Jahren befahigt sind, ein solches Verstandnis aufzubringen (Kommission flr
Offentlichkeitsarbeit und ethische Fragen der Gesellschaft fiir Humangenetik e.V. 2001:
358).

Die Weltgesundheitsorganisation als internationaler Akteur empfiehlt in ihren Richtlinien
ebenfalls den Umgang mit prasymptomatischen und pradiktiven Tests in der Medizin.
Ihrer Ansicht nach kann prasymptomatisches Testen erwachsenen Risikopatientinnen
angeboten werden, wenn diese einen Bedarf sehen, einen diagnostischen Prozess zu
absolvieren. Im Falle unbehandelbarer Krankheiten werden ebenso umfangreiche
Beratungen und eine informierte Einwilligung vor der Inanspruchnahme des Tests einge-
fordert. Kinder und Jugendliche sollten nur dann eine Untersuchung in Anspruch nehmen,
wenn sie daraus einen medizinischen Vorteil generieren. Zusatzlich kdnnen reproduktive
Entscheidungen bei Erwachsenen einen ausreichenden Grund fir die Inanspruchnahme
prasymptomatischer Tests bilden. Hinzu kommt, dass auch Erwachsene, die sich einer
dieser Untersuchungen unterziehen, in vollem Umfang Uber die Grenzen der
diagnostischen Ergebnisse informiert werden sollen. Dazu gehdren der Hinweis, nicht
genau sagen zu kbénnen, ab welchem Altern man an der Krankheit leiden wird, und die
Unvorhersehbarkeit der Schwere der Symptome. Vor diesem Hintergrund spricht sich
auch die WHO dafur aus, erst erwachsene Patientinnen einem pradiktiven Test zu
unterziehen (Wertz et al. 2003).
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Ein Test von Kindern auf spat-manifestierende Erbkrankheiten widerspricht der Autono-
mie des Kindes, nicht Uber eine genetische Mutation informiert werden zu wollen. Das
Ergebnis kénnte des Weiteren zu einer spateren Diskriminierung bzw. Stigmatisierung
fuhren (American Academy of Pediatrics 2001: 1453f).

Ethische Probleme in Verbindung mit frithem Testen auf spat-manifestierende
Krankheiten, wie Chorea Huntington, wurden in der Literatur weitreichend diskutiert. Ein
Aspekt bildete hier die Abnahme des Alters, in dem sich die Individuen einem pradiktiven
Test unterziehen mochten. Chapman betont zwei Begrindungen fir diesen Effekt.
Erstens ist seit dem Jahre 1993 ein direkter Mutationstest auf Huntington verfiigbar und
zweitens sind die betroffenen Familien bereits besser uber die Krankheit informiert.
Aufgrund des jungen Alters zum Zeitpunkt der Untersuchung leben diese Personen
langer, ohne jegliche Symptome aufzuweisen. Dazu stellt sich die Frage, ob Menschen
uber etwas Bescheid wissen wollen, was nicht behandelbar ist und keine
Handlungsmaoglichkeiten gestattet. Zusatzlich kénnen Individuen dartiber entscheiden, wie
sie mit dieser Information umgehen. Besonders junge Personen kdnnen das Ergebnis fur
reproduktive Entscheidungen heranziehen, was vor zwei Jahrzehnten noch uberhaupt
keine Option dargestellt hat (Chapman 2002: 353). Zugleich werden auf der nationalen
und regionalen Ebene bzw. von internationalen Organisationen Richtlinien entwickelt, auf
welche Weise mit der Informierung von potentiellen Risikopersonen in der Familie
diagnostizierter Personen umzugehen ist. Obwohl diese Richtlinien sehr unterschiedlichen
ethischen Prinzipien, etwa dem Respekt der Privatsphare der Patientinnen, dem Recht
auf Nicht-Wissen, der Starkung der Vorteile von Patientinnen, folgen, spielen sie doch

eine gewichtige Rolle in der Anwendung der medizinischen Praxis (Godard et al. 2006).

2.6 Diskussion

Wie dieses Kapitel zeigt, werden bei der Implementierung des Neugeborenenscreenings
auch ethische und soziale Aspekte von den Akteuren des Gesundheitssystems bertick-
sichtigt. In erster Linie analysieren die Expertinnen die Vorteile und Nachteile des
standardmaRigen Screeningprogramms. Dabei finden ein Abwiegen der wesentlichen
Vorteile der friihen Diagnose an Kindern und eine Strategie zur Minderung der Anzahl der
auftretenden falsch-positiv diagnostizierten Falle statt. Die nationalen Gesundheitsbehor-
den haben sich in unterschiedlicher Weise flir die Durchflihrung der freiwilligen oder
verpflichtenden Screeningprogramme entschieden. In welcher Form eine Screeningpraxis
eingefuhrt wird, hat wesentliche Auswirkungen auf den Prozess der Diagnosestellung bei
Kindern bzw. auch auf die Einbeziehung der Uberpriifung neuer Erbkrankheiten in das

Screeningprogramm.
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Medizinische Expertinnen und Akteure des Gesundheitsbereichs berlcksichtigen
aullerdem die individuellen Herausforderungen genetischer Tests im Falle der
Neugeborenenuntersuchung bzw. der pradiktiven Untersuchungen. Hier wird an die Ein-
beziehung der Individuen in das Programm sowie an die mentale und physische Fahigkeit
von jungen Erwachsenen im Umgang mit einer genetischen Diagnose gedacht. Auf der
nationalen Ebene wird hingegen auf die Anwendung auf freiwilliger oder verpflichtender
Basis, die Validitat der verwendeten Testmethoden bzw. die zu verwendenden Ausgaben
des nationalen Gesundheitsbudgets geachtet. Die bisherigen Darstellungen haben
verdeutlicht, dass sich die Richtlinien und Empfehlungen der nationalen Expertinnen auf
die Umsetzung eines praktikablen Screeningprogramms in die nationale medizinische

Praxis richten.

Bei der Implementierung des Neugeborenenscreenings spielen nicht nur die entwickelten
Kriterien der Gesundheitsorganisationen fiir die Anwendung einer biochemischen
Untersuchung auf angeborene Erbkrankheiten eine Rolle, sondern die Verfligbarkeit
neuer Testverfahren hat gerade in diesem Feld zu tiefgreifenden Veranderungen geflhrt.
Die Implementierung neuer Technologien, wie es beispielsweise bei der
Tandemmassenspektrometrie  der Fall war, fihrt ebenso zu veranderten
organisatorischen Rahmenbedingungen der Durchfilhrung von Screeningprogrammen.
Zusatzlich wirft auch die Option neuer Therapien und Behandlungen von Erbkrankheiten
fur die gesundheitspolitischen Akteure Fragen auf ,ob es bereits mdglich und aus
medizinischer Sicht auch sinnvoll ist, auf die entsprechende Krankheit im Rahmen des
Neugeborenenscreenings zu testen.” (Wieser et al. 2008: 63). Gerade im Zusammenhang
der Anwendung der Tandemmassenspekirometrie sprechen fir die Akteure der
medizinischen Praxis noch weitere Vorteile, wie die schnellere Durchfihrung der Analyse
sowie die kosteneffizientere Automatisierung der Diagnose flir die Umsetzung dieser
neuen Testmethode (ebds. 68). Der Bedarf einer langerfristigen Verringerung der Kosten
des nationalen Gesundheitsbudgets kénnte die Ausweitung des Neugeborenenscreenings
auf zusatzliche Erbkrankheiten bewirken. Vorallem wenn dadurch eine Identifikation
weiterer potentieller betroffener Neugeborene auftritt und die Elternteile das Wissen zum
Vorliegen einer angeborenen Erbkrankheit in ihre zuklnftigen reproduktiven

Entscheidungen einflieRen lassen kdnnen (vgl. Grob 2006).

In den Diskursen der medizinischen Expertinnen und Akteursgruppen wird abseits der
ethischen Uberlegungen zur Einbeziehung von Individuen die Integration der Familien
bzw. deren Angehdrigen in ein solches Testprocedere kaum bericksichtigt. Bei der

Durchsicht der aktuellen empirischen, sozialwissenschaftlichen Literatur wird deutlich,
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dass in der medizinischen Anwendung genetischer Testverfahren die Familie eine
bedeutende Rolle spielt und sie sich mit zusatzlich auftretenden ethischen und sozialen
Fragen auseinandersetzen muss (vgl. beispielsweise Polzer et al. 2002; Keenan et al.
2005; Hallowell et al. 2003).

Ruth Chadwick, eine Professorin fir Bioethik hatte sich mit Kolleginnen den ethischen

Fragen zu Europaischen Screeningprogrammen gestellt und Folgendes festgehalten:

JAllerdings kann berilicksichtigt werden, dass im Bereich des 6ffentlichen Ge-
sundheitswesens genetische Screeningprogramme als Mittel zur Reduzierung
der Kosten und der individuellen Leiden gesehen werden. Die Ubertragung
der Beweislast auf den Einzelnen kann so gedeutet werden, als dass dem
Einzelnen Autonomie ermdglicht wird. In einem weniger guten Sinne kann es
als ein Weg der Verantwortlichen fir das Screening oder der Akteure des Ge-
sundheitswesens zur Ubertragung der Last einer schwierigen Diagnose
Einzelner auf die Schultern zuklnftiger Eltern und Partner gesehen werden
(Ubers. DF; Chadwick et al. 1998: 259).
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3 Die Herausforderung der Diagnose Cystische Fibrose
(CF)

- wie betroffene Eltern die absichernde Diagnose
wahrnehmen.

Die Grundlage des folgenden Kapitels bildet eine empirische Untersuchung betroffener
Eltern, deren Kinder mit Cystischer Fibrose bzw. Mukoviszidose diagnostiziert wurden.
Die Kontaktaufnahme mit den Gesprachspartnerinnen erfolgte Uber spezialisierte CF
Ambulanzen einzelner Kliniken im 6stlichen Teil Osterreichs bzw. Uber die
Selbsthilfegruppen der Eltern. Insgesamt wurden 23 narrative Interviews mit Muttern und
Vatern in ihren gewohnten Umgebungen zu Hause oder, entsprechend ihren
Bedurfnissen, an neutralen Orten durchgefiihrt. Die durchschnittliche Interviewdauer
betrug 84 Minuten. Samtliche Gesprache wurden mit einem Tonband aufgezeichnet und
transkribiert. Das Textmaterial wurde anonymisiert, um einen Rulckschluss auf einzelne
Gesprachspartnerinnen bzw. darin angesprochene Personen und Orte unméglich zu

machen.

Das primare Ziel der Untersuchung ist es herauszufinden, wie Eltern mit der Diagnose
ihres Kindes auf die vererbbare Krankheit der Cystischen Fibrose umgehen und in
welchen Bereichen ihres Alltags (Arbeit, Familienleben, Freundeskreis) sie aufgrund
dessen mit neuen Herausforderungen konfrontiert sind. Im folgenden Kapitel wird der
Blick insbesondere auf den Weg der Diagnosefindung und die unmittelbaren Handlungen

der Eltern danach gelegt.

Es handelt es sich bei Cystischer Fibrose um die haufigste angeborene Stoffwechseler-
krankung der kaukasischen Bevdlkerung. Die Inzidenz von CF liegt in Osterreich bei
ungefahr 1:3.000. In den vergangenen Jahren (2005 bzw. 2006) lag die Anzahl der neu
diagnostizierten CF Patientinnen bei 38 bzw. 24. Die Anzahl der Geburten, die im ersten
Lebensjahr als Mukovizidosepatientinnen erkannt wurden, war geringer (34 bzw. 14)
(Qualitatssicherung Mukoviszidose 2008: 13). Da es in den vergangenen Jahrzehnten zu
einer Weiterentwicklung in der Diagnostik der Stoffwechselkrankheit gekommen ist, wird
auf den Unterschied der endgiltigen Feststellung der Erkrankung vor und nach der
Implementierung des Neugeborenenscreenings in Osterreich eingegangen. Das

Neugeborenenscreening (NBS) auf CF wurde im Jahre 1997 flachendeckend in
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Osterreich eingefiihrt.* D.h. jene Kinder, die noch anhand klinischer Symptome
diagnostiziert wurden, sind zumindest 10 Jahre alt bzw. alter. In unserem Sample gibt es
auch Kinder, die um 1997 geboren wurden und noch nicht gescreent wurden, da das NBS
in ihrer Region an den behandelnden Kliniken noch nicht zur Anwendung kam. Vierzehn
aller hier untersuchten CF Patientlnnen (n=26) wurden noch mit klinischen Symptomen
diagnostiziert und zwolf aufgrund des Screeningverfahrens. Anhand der empirischen
Untersuchung zeigt sich, dass beide Arten der Feststellung von Cystischer Fibrose sich
unterschiedlich auf das Management der Erkrankung in den betroffenen Familien
auswirken. Bestimmte Aspekte dieser Unterschiede werden in den folgenden Abschnitten

des Kapitels veranschaulicht.

3.1 Die Geburt eines Kindes

Bereits die Geburt eines CF-Kindes stellt fur die Eltern enorme Herausforderungen hin-
sichtlich der Umstellung ihres Alltags dar. Dies bedeutet einen Zuwachs an Personen im
Haushalt, die einen besonderen Betreuungsbedarf erfordern. Denn in vielen Fallen kann
es bereits bei der Geburt eines Kindes zu medizinisch herausfordernden Situationen
kommen, wenn dieses beispielsweise an einem Darmverschluss leidet und daher
entsprechende medizinische Mallinahmen eingeleitet werden missen. Dazu ist es
notwendig, sich bereits vor der Geburt dariber Gedanken zu machen, wie die Betreuung
und die méglichen eigenen Lebensplane und -vorstellungen in Einklang gebracht werden
kénnen. Ein Grolteil der Mitter des untersuchten Samples betont, dass sich die Geburt
des Kindes bedeutend auf ihr Leben ausgewirkt hat. Dies betrifft insbesondere die korper-
liche Verfassung nach der Geburt, die Betreuungssituation des Kindes innerhalb der
Familie und die Vereinbarung der Versorgung des Kindes mit den beruflichen Vorstellun-

gen der Eltern.

4 Die Entscheidung Neugeborene, national auf CF zu testen, wurde in den europdischen Staaten

unterschiedlich getroffen. Prinzipiell missen zum Zeitpunkt der Diagnose von angeborenen Krankheiten
im NBS entsprechende Behandlungs- und Therapiemdglichkeiten vorhanden sein. Zusatzlich missen die
Vorteile eines Screenings klar ersichtlich sein. Nationale Gesundheitsagenden sollen laut WHO darauf
achten, dass Neugeborenenscreenings allen Mitgliedern ohne Kosten und zum optimalen Zeitpunkt der
Durchfiihrung und Behandlung von Krankheiten zur Verfiigung stehen (Wertz/ Fletcher/ Berg 2003). Zum
Vergleich wurde die nationale Untersuchung der Neugeborenen auf CF in GroRbritannien erst in einem
Prozess regionaler Umsetzungsstrategien zwischen Marz 2006 und Mitte 2007 eingeflhrt.

(vgl. Zeitplan des CF Screeningprogramms in GB, 21.12.2006).
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Eine Mutter beschreibt diese neue Lebenssituation mit ihrem Kind folgendermaflien:

.Ich mein Uberhaupt wirft so die Geburt von einem Kind erst mal das eigene
Leben ziemlich Gber den Haufen und auch so Gewohnheiten, Uhrzeiten und
so was. Also da is’ man eh rund um die Uhr irgendwie durcheinander
sozusagen.” (z 248-251) Mutter einer CF-Tochter, 6 Jahre alt.

Erfolgt die Geburt unter sehr schwierigen Umstanden, werden die Mutter Uber einen

langeren Zeitraum sehr stark herausgefordert. Sie stehen vor der Aufgabe, das

Neugeborene zu betreuen sowie sich kérperlich von den Strapazen der Geburt zu

erholen.

»Ich war ein bisschen langer stationar, weil ich sehr zerschnitten wurde bei der
Geburt und das eine sehr schwierige Geburt war und ich auch noch sehr, tber
ein Jahr lang brauchte, bis ich wieder halbwegs normal auch als Frau war.” (z
68-72) Mutter zweier Kinder, ein CF-Sohn, 23 Jahre alt.

Manche Eltern berichten von der schwierigen Situation, wenn das Kind nach der Geburt

von der Mutter separiert wird und aufgrund der dramatischen gesundheitlichen Lage in

spezifische Abteilungen (Intensivstation, Chirurgie) der Kinderklinik transferiert wird.”® Je

frGher die Trennung von Mutter und Kinder erfolgt, desto schwieriger wird der Aufbau der

Beziehung zwischen Kind und Mutter erlebt. Dies bestatigt eine Mutter, die wegen der

15

Der ist dann auch gekommen und war dann auch der Meinung, dass ma das anschauen muss
und dann ist sie, ich glaub um Mitternacht, da war sie dann ungeféhr 24 Stunden alt, Uberstellt
worden, Arzten ins Wilhelminenspital. Da haben sie irgendwie den Darm geréntgt und haben
festgestellt, dass da nich alles auf dem Roéntgenbild zu sehen ist, was darauf hin deutet, dass
da womoglich ein Darmverschluss vorliegt. Dann sind sie irgendwie mitten in der Nacht mit
meinem Mann zusammen ins SMZ Ost gefahren, haben dann dort irgendwie noch
Untersuchungen gemacht und am nachsten Morgen, ich glaub um 9 oder so, is schon die
Operation vorbereitet worden, hmmm, wo eben klar war, sie hat einen Darmverschluss und es
is ein Teil des Darmes rausgenommen worden. Und dann, also ich war immer noch in der
Entbindungsklinik, dann eben ohne Baby. Das waren Uiberhaupt die furchtbarsten Stunden (sagt
das fast lachend) bis jetzt in meinem ganzen Leben.“(z 28-42) Mutter einer CF Tochter, 6 Jahre
alt.

,Dann haben sie schon Kontakt aufgenommen gehabt, mit den Chirurgen in Graz, mit dem
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Hollwarth, dass da jetzt ein Kind kommt, das ein Problem hat, und, dass es praktisch ein
Darmverschluss war. Er war dann sogar schon im Mutterleib zweimal perforiert, also
durchbrochen, und sie haben ihn dann sofort operiert. Er ist dann runtertransportiert worden mit
der Rettung und dann sofort operiert worden. Mein Mann ist dann am Nachmittag hingefahren.
Er ist dann schon auf der Intensiv gelegen, wie halt ich meine Kinder auf der Intensiv habe, und
ich bin dann am zweiten Tag, da habe ich gesagt, dass ich jetzt zu meinem Kind fahren will. Am
Nachmittag bin ich mit meinem Mann runter gefahren und das hat mir schon schirch, sehr
schirch getan, wie ich da hingegangen bin und gesehen habe, jetzt liegt da mein Kind drinnen,
vollbeatmet und auch ein Intensivpatient, nicht.“ (z 62-75) Mutter von drei Kindern, ein CF Sohn,
14,5 Jahre alt.
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intensiven medizinischen Betreuung durch Schwestern und Arztinnen keinen

ausreichenden Korperkontakt mit ihnrem Neugeborenen hatte.

~Weil die ersten, glaub’, zwa Wochen, na Blodsinn, die ersten vier Wochen
wie er auf der Welt war. Nach dem Krankenhaus, also a Woche is ma im
Krankenhaus, 3 Wochen hab’ i eigentlich gar ka Beziehung zu ihm aufbauen
kénnen. Er war so neu, obwohl er so lang in mein Bauch war, aber es war
trotzdem so neu fir mich und jeder wollt ihn immer haben, und jeder wollt ihn
halten. U i war froh, wenn i net alles selber hab’ tun missen, weil i irgendwie
gar ka Beziehung so richtig... Das braucht einfach ah a Zeit, wenn man a Kind
kriegt, dass man den dann kennen lernt. Und durch das, dass immer so viel
andere Leut’ um ihn herum waren, hab i gar net so die Gelegenheit g’habt,
dass i ihn kennen lern. Und das haben wir dann halt a erst so richtig im
Krankenhaus tun kdnnen, weil da haben wir dann wirklich Zeit genug g’habt.
(5)" (z 515-526) Mutter zweier Kinder, ein CF-Sohn, 5 Jahre alt.
Die fruhe Kontaktaufnahme zwischen dem Neugeborenen und dem Elternteil wird far
weitere schwierige Situationen, wie Krankenhausaufenthalte, eingreifende diagnostische
Maflnahmen und die Kommunikation mit anderen Familienmitgliedern, als bedeutend

erachtet (Thyen et al. 2005).

Das Ereignis einer Geburt involviert nicht nur die Eltern, sondern auch nahe stehende
Verwandte, Freunde und Bekannte, die sich um den Geburtszeitraum verstarkt mit Hilfe-
stellungen, Ratschlagen usw. an diese wenden. Die Geburt eines gesunden Kindes ist fur
die Eltern und deren Umgebung das vorrangige Ziel. Da sich alle beteiligten Personen ein
gesundes Kind winschen, wird auch von der Umgebung die Erwartungshaltung an die
Eltern gerichtet, ein gesundes Kind mdglichst ohne Komplikationen auf die Welt zu
bringen. Umso mehr stellt es fir die Eltern eine schwierige Situation dar, wenn es, wie in
manchen unserer Falle, zu medizinisch komplizierten und folgenreichen Geburten kommt.
Eine Gemeinsamkeit der Kinder besteht darin, dass sie an der angeborenen Erkrankung

der Cystischen Fibrose®® leiden.

Eine Mutter erzahlt, dass es ihr zunehmend schwer fallt, den allgemein Ublichen Spruch

.Hauptsache das Kind ist gesund! in den Mund zu nehmen. Durch die schwerwiegende

1® Gerade im Prozess der Geburt und danach kénnen ein Darmverschluss (Mekoniumileus) und die
Kombination aus ungewdhnlichen dligen, fettigen Stiihlen sowie eine pulmonale Infektion zu
einer Verdachtsdiagnose auf CF flihren. Zusatzlich kann es sehr friih zu einem Keimbefall der
Lunge, einer Unterfunktion der Bauchspeicheldriise bzw. in seltenen Fallen zu einer
Manifestation in der Leber kommen (AWMF online 1998).In den westlichen Industrielandern
kann man derzeit von einer mittleren Lebenserwartung von 33 Jahren sprechen. Die Zahl der
alteren erwachsenen Patienten nimmt stetig zu und stellt keine Seltenheit mehr dar. Bei zwei
Tragern der CF Mutation besteht ein 25%-iges Risiko, ein krankes Kind mit CF zu bekommen
(Focus Patient 2007: 2f).
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Erkrankung ihres Sohnes wurde der Befragten bewusst, wie unbekimmert diese Aussage
von Bekannten und Verwandten verwendet wird. Die Auseinandersetzung mit dem Aus-
spruch passiert erst dann, wenn ein Neugeborenes nicht gesund auf die Welt kommt und

den Eltern Sorgen beschert.

,ES ist oft schlimm genug, wenn man halt dann so hoért, also bei uns ist jetzt
eine Kollegin schwanger und mein Chef, der hat eben jetzt das zweite
bekommen und da kommt halt immer wieder der Stich, wenn man hort:
,Hauptsache sie sind gesund! Das ist ein Satz, den jeder sagt zu einem
Neugeborenen und zu den Eltern: ,Na, Hauptsache sie sind gesund.” Und da
denkt sich kein Mensch irgendetwas dabei, aber wenn man es dann nicht so
hat, also ich werde diesen Satz nicht mehr sagen. Auch zu keinem gesunden
Kind. Und ich bin auch sehr froh, dass [NAME] nur CF hat und nicht, ich weil3
nicht, Trisomie oder sonst irgendetwas. Weil bei der Physiotherapie und im
[KLINIK] sieht man immer wieder Kinder, wo man sich denkt: ,Lieber Gott, ich
danke dir!” Also das ist zwar weder fair und was weiss ich, aber ich meine, das
sind halt einfach so Strohhalme, an denen man sich halt anhaltet. Weil sonst
wirde man wahnsinnig werden.” (z 271-286) Mutter eines CF-Sohnes, 2,5
Jahre alt.

Aus den Interviews wird erkennbar, dass viele Mutter mit CF Kindern nach der Geburt
beginnen, diese mit anderen Neugeborenen zu vergleichen. Nachdem sie die ersten Tage
mit den medizinischen Komplikationen bewaltigt haben und die Kinder entweder in den
intensivmedizinischen Abteilungen der Kinderklinik bzw. bei einzelnen Besuchen in der
Klinik betreut werden, setzen sie diese Strategie um. Damit versuchen sie, ihr eigenes
Schicksal in einem positiven Licht zu sehen, indem sie auf noch schwierigere Erkrankun-
gen bzw. Beeintrachtigungen anderer Neugeborener hinweisen. Der Vergleich mit
anderen Kindern beginnt fur einige Mutter bereits zu dem Zeitpunkt, an dem noch keine
eindeutige Diagnose von CF gestellt wurde. Viele sprechen den Vergleich mit anderen
Kindern erst dann an, wenn sie aufgrund der Kklinischen Feststellung der
Stoffwechselerkrankung ihre ersten Klinikaufenthalte absolvieren und in diesem Fall mit

weiteren CF-Kindern in Kontakt kommen.

Als besonders bedeutend kommt hinzu, dass bis zum endgultigen Zeitpunkt der Diagnose
noch einige Wochen bis sogar Jahre vergehen konnen. Vor der Einfuhrung des
Neugeborenenscreenings auf die Stoffwechselerkrankung mussten Eltern viele Arztbesu-
che bzw. Klinikaufenthalte absolvieren, bis eine klinische Diagnose der Erkrankung
gestellt werden konnte. Im Gegensatz dazu sprechen jene Eltern von einer geringeren
Belastung, deren Kind bereits zu einem friihen Zeitpunkt, nach einigen Wochen, aufgrund
des positiven Untersuchungsergebnisses im Neugeborenenscreening diagnostiziert
wurde. Gegenwartig werden etwa 83,3 % der Neudiagnostizierten im ersten Lebensjahr

festgestellt. Nur ein/e CF Patientin war bei der Diagnose 18 Jahre bzw. alter. Bei den
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Symptomen, die zur Diagnose flihren, steht das Screening an erster Stelle, gefolgt vom
Mekoniumileus bzw. der Absicherung durch ein Geschwisterkind (Qualitatssicherung
Mukoviszidose 2008: 19).

3.2 Irrwege bis zur Diagnose

Bis zur Einfiihrung des Neugeborenenscreenings in Osterreich war es sehr oft ein langer
Weg, bis CF klinisch diagnostiziert werden konnte. Aufgrund der geringen Inzidenz hatten
die behandelnden Arztinnen in den Kinderkliniken nur wenig Erfahrung mit CF. Sehr
haufig wurden zu dieser Zeit klinische Symptome und Entwicklungsdefizite kleiner Kinder
anderen chronischen Erkrankungen, wie beispielsweise Asthma bronchiale, zugeordnet.
Auch internationale Studien bestatigen, dass Kinderarztinnen sehr haufig die klinischen
Manifestationen dieser Erkrankung bei Babies und Kleinkindern nicht wahrnehmen. Das
habe dazu gefiihrt, dass die Eltern bereits ber einen langeren Zeitraum mit einem
kranken, auffalligen Neugeborenen bzw. Kleinkind umzugehen lernen, bevor die
Diagnose CF gestellt wird (Grob 2008).

Die geringe Haufigkeit von CF Kindern tragt dazu bei, dass Arztlnnen in den vielen
Geburtenstationen bzw. Neonatologien sehr selten mit Fallen von Neugeborenen auf CF
Verdacht zu tun haben. Aus diesem Grund hat man kurz nach Einfihrung des Screenings
in Osterreich beschlossen, die Diagnose bzw. Betreuung nur in spezialisierten CF Zentren
durchzufiihren. Multidisziplindre Teams tragen zu einer optimalen Betreuung des

Neugeborenen bei.

Eine klinische Diagnose auf CF konnte daher nur auf Verdacht der Arztinnen erfolgen. In
manchen Fallen war dies sehr eindeutig, wenn die Neugeborenen einen Mekoniumileus,
also Darmverschluss, bei der Geburt aufgewiesen hatten. Bei ungefahr 10-20 % der
Neugeborenen tritt ein Mekoniumileus auf, der die Mediziner darauf hinweisen sollte, die
Kinder auf CF zu beobachten. Nur wenige andere Erkrankungen werden mit einem Darm-
verschluss in Verbindung gebracht (Welsh et al 2001, zit nach. Mishra et al. 2005: 136).
Zusatzlich kénnen bei den Neugeborenen die Stiihle in den ersten Tagen sehr auffallig
sein, wenn sie eine olige, fettige Substanz aufweisen. Wird infolgedessen ein Verdacht
von den Arztinnen geduRert, wurde in der Vergangenheit ein Mekoniumtest zur besseren
Hilfestellung einer Frihdiagnostik vorgenommen. Dieser Test wurde prinzipiell vor der
Einfihrung der IRT (immunreaktiven Trypsin) Messung des Screenings angewandt und
hat eine geringere Sensitivitdt aufgewiesen (Eichler/Stdckler-lpsiroglu 2001: 1312). Die
Zahl der Falschdiagnostizierten war im Vergleich zu den heutigen Testinstrumenten

hoher.
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Das folgende Beispiel der Erzahlung einer Mutter verdeutlicht, dass manche behandelnde
Arztinnen die Méglichkeit der Feststellung einer Stoffwechselkrankheit nicht in Betracht
ziehen. Hier geht die Initiative primar von der Mutter aus, die auf das positive Resultat des
Mekoniumtests hinweist und weitere Untersuchungen ihres Kindes fordert. Sie ist
aufgrund der Reaktion der Arztinnen empért, da diese die schweren kérperlichen
Probleme ihrer Tochter auf einen zuvor diagnostizierten Herzfehler zurlickfihren und die
Durchfiihrung eines Schweildtests mit Argumenten der Zuverlassigkeit hinauszégern

mochten.

,und ich habe aber in meinem scheinbar damals schon funktionierenden
Instinkt jeden Arzt, dem ich begegnet bin, den Mutter-Kind-Pass unter die
Nase gehalten und gesagt: ,Schauen Sie bitte, dieser Mekoniumtest war
positiv. Konnte es nicht sein, dass meinem Kind aul3er diesem Herzfehler,
dass meinem Kind noch etwas anderes fehlt?’ Und jeder hat mit so mehr oder
weniger mit einer wegwerfenden Handbewegung gemeint: ,Das ist so selten,
das hat Ihr Kind sicher nicht.” Und au3erdem, und das hat man mir dann auch
gesagt, irgendwie im [KLINIK] haben sie, glaube ich gesagt, da kann man mit
frihestens 3 Monaten so einen Schweil3test machen, weil vorher schwitzen
die Kinder angeblich nicht und solche Geschichten.® (z 90-102) Mutter einer
CF-Tochter, 15 Jahre alt.

Der Aspekt, dass die Arztinnen vor wenigen Jahrzehnten im klinischen Umfeld noch kaum
mit der Erkrankung der Cystischen Fibrose zu tun hatten, zeigt sich auch in der
Erinnerung einer Mutter. Sie erzahlt davon, gemeinsam mit dem behandelnden Arzt
dariber beraten zu haben, warum es ihrem Sohn so schlecht ging, und dass zu diesem

Zeitpunkt die Arztinnen Mukoviszidose als Ursache ausgeschlossen hatten:

.Ich war wahnsinnig erschrocken, bin sofort in die Kinderklinik gefahren, habe
dort alle wahnsinnig gemacht mit meinem Schreck, und ich weil3 noch, ich
bin..., ich habe die Arzte dort gekannt vom Tod des Ersten, der im Sommer
1978 gestorben ist. Ich habe also die Arzte gekannt und ich wei noch, ich bin
damals mit dem Oberarzt [NAME], den es noch immer gibt, der war damals
ganz jung, auf der Stiege gesessen. Er hat ein Lehrbuch in der Hand gehabt
und wir sind durchgegangen anhand des Lehrbuches, aufgrund der
Symptome, was das sein kdnnte. Und ich weil3 noch, dass er gesagt hat: ,Also
Mukoviszidose kann es ganz sicher nicht sein, weil das Kind ist vollig normal
erndhrt und trinkt normal. Also das gibt's nicht.™ (z 49-57) Mutter von vier
Kindern, ein verstorbenes CF Kind, ein 29-jahriger CF-Sohn.

Weitere Interviewpartnerinnen erzdhlen retrospektiv von einer zweifelnden Haltung der
Arztinnen gegeniiber einer mdglichen Diagnose von CF. So argumentiert eine
behandelnde Kinderarztin, dass diese Stoffwechselkrankheit in der Region, in der die
Familie lebt, nicht vorkommt und daher nicht an diese Erkrankung zu denken ist. Die
Mutter hatte sich bereits vor der Mitteilung des auffalligen Befundes im NBS aufgrund von

Entwicklungsverzdgerungen ihres Sohnes an die Arztin gewandt. Etwas spater wurde die
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Mutter des erkrankten Sohnes Uber den zweiten erhohten Wert des Schweildtests

informiert und zur absichernden Diagnose in die Spezialambulanz gebeten.

3.2.1 Symptome werden Entwicklungsstérungen zugeschrieben

Bis es zu der klarenden Diagnose Mukoviszidose kommt, sprechen die Miitter alterer CF
Kinder davon, dass die behandelnden Arztinnen die Entwicklungsdefizite ihrer Kinder
nicht eindeutig zuordnen konnten. Da die Stoffwechselerkrankung in der Schwere der
aulerlichen Symptome sehr unterschiedlich ausgepragt sein kann, ist auch der Weg bis
zur Diagnose fiir die Arztinnen nicht einfach zu bewaltigen. Einige Miitter erzahlen, dass
ihre Kinder bereits bei der Geburt mit Darmverschlissen, Verdauungsproblemen usw. die
erhdhte Aufmerksamkeit der Arztlnnen erhielten. Wiederum andere CF Neugeborene
wiesen in den ersten Wochen nur Gewichtsprobleme auf und konnten trotz des enormen

Aufwands mit Stillen und der Beigabe von Zusatznahrung nicht an Gewicht zulegen.

---mit 3 Wochen akut ins Spital mit Lebensgefahr praktisch- total ausgetrock-

net, Hautfalten, total abgemagert schon, obwohl ich mich so bemiiht habe und

ihn dauernd geflttert habe. So, dort wurde eine Gedeihstdrung diagnostiziert.

Es ist experimentiert worden mit allen mdglichen Sachen,...” (z 74-80) Mutter

zweier Kinder, ein 23-jahriger CF-Sohn.
Aufgrund der schwierigen Situation, weil ihre Neugeborenen nicht an Gewicht zulegen
konnten, hat eine Mutter versucht, sich mit alternativen Erndhrungsformen selbst zu
helfen.” Einer weiteren Befragten mit einem &lteren Sohn wurde von der Schwiegermutter
der Rat gegeben, ihren Sohn so wie in den Zeiten des Krieges zu fiittern, damit dieser an
Gewicht zunehme. Sie hatte daraufhin séamtliche Mahlzeiten mit Schlagobers und Olen
angereichert. Jene Mitter hatten einen enormen Aufwand in der Erndhrungsgabe zu
bewaltigen und ihnen ist die Enttduschung anzumerken, dass sie aufgrund der fehlenden

eindeutigen Diagnose ihrem Kind nicht optimal helfen konnten.

1 ,Nachdem ich Krankenschwester bin, haben sie gesagt: Naja Sie wissen das selber auch. Nehmen Sie ihn
wieder mit nach Hause, experimentieren Sie selber weiter, Sie wissen eh, was er nicht vertragt und was
ihm gut tut. Naja, und so habe ich eben weiterexperimentiert mit Heilnahrung, Hildegard von Bingen,
diese..., ich weil} nicht, ob Sie von der schon gehoért haben, von der Kost von Hildegard von Bingen? I:
Nein. A: Sojamilch mit Sojapraparaten, das hat er dann vertragen, weil da kein Fett drinnen war und er das
dann aufnehmen konnte, und Heilnahrung, da waren halt auch viele Kohlehydrate drinnen und dadurch
war er ganz gut erndhrt. Und ich habe dann Uber Hildegard von Bingen dann erfahren, dass die
Ziegenmilch recht gut ist. Die hat er dann gut vertragen, da hatte ich einen Heurigen gfunden, die in der
Nahe wohnt und wo ich halt jeden 2. Tag hingefahren bin und das geholt habe, und so ist er gediehen.“ (z
81-100) Mutter zweier Kinder, ein 23-jahriger CF-Sohn.
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»,Am Anfang war es also noch so..., wir haben einen sehr netten Kinderarzt
hier gehabt, der mir gesagt hat: ,Ja, die Buben haben es oft mit den Atmungs-
organen und die sind spat entwickelt und das ist halt so.” Das ist dann so
dahin gegangen. Er war wahnsinnig viel krank in den nachsten Jahren, war
auffallig mit dem Gewicht, hat also wenig Gewicht gehabt. Hat, also es hat
rundherum nicht gepasst.“ Mutter von 4 Kindern, ein verstorbenes CF Kind,
ein 29-jahriger CF-Sohn.

3.2.2 Unzahlige Untersuchungen und kein Ergebnis

Diese bange Zeit der Wochen und Monate, ja sogar Jahre, bis friiher eine CF Diagnose
gestellt werden konnte, hat die Eltern von kleinen Kindern enorm beansprucht. Zusatzlich
waren manche Befragten von schlechten Erinnerungen an unzahlige Untersuchungen
gepragt. Die Eltern berichten von den Strapazen der medizinischen Tests und diese

haben in vielen Fallen noch zu keiner Diagnose gefuhrt.

Das folgende Beispiel schildert die Situation eines Neugeborenen, das mit angeborenen
Darmproblemen auf die Welt kommt und die behandelnden Arztinnen zu Diskussionen

hinsichtlich der weiteren Vorgehensweise veranlasst.

~Jedenfalls haben sie sich dann sehr lange beraten und relativ spét in der
Nacht den Chef von der Abteilung ins Spital geholt. Der ist dann gekommen
und hat sich das auch angeschaut, und nattrlich waren wir fertig. Das Kind
war fertig, weil das haben sie in allen Lagen gertnt'gt, dass sie jede Stellung
gesehen haben. Und der Chef hat dann gesagt: Nein, warten wir ab, geben
wir ihm Zeit. So wie es ausschaut, da kénnte es sein, dass sich der von alleine
|6st und dann brauchen wir keinen kinstlichen Darmausgang. Weil das hatte
geheil3en: Eine Operation und nach 6 Wochen wieder zurtick operieren. Also
mit einem kinstlichen Darmsackerl und alles. Also wir waren fertig.” (z 35-45)
Mutter eines CF-Sohnes, 13 Jahre

In einem Gesprach wurde von der betroffenen Mutter erzahlt, dass sie aufgrund der Ent-
wicklungsstérungen ihres einjahrigen Sohnes bei einem Kinderarzt auf weitere
Untersuchungen zur Abklarung der Symptome hingewiesen wurde. Zu diesem Zeitpunkt
hatte die Mutter bereits auf die vermehrten Stihle ihres Sohnes hingewiesen, jedoch
finden bis zur endgultigen klinischen Absicherung noch weitere, nicht erfolgreiche Unter-
suchungen im nachsten Krankenhaus statt. Vorerst wurde von den behandelnden
Arztinnen bei dem Jungen eine Zoliakie vermutet und schlieBlich konnte ein Schweiltest

auf CF die Stoffwechselerkrankung bestatigen.

~Ja, was war dann? Ja, er hat mit an Jahr net sitzen kénnen. Also wennst ihn
hing’setzt hast, dann hast ihn einfach, also dann is’ er umgfallen, also er hat
einfach net die Kraft ghabt. Er hat ausg'schaut wie a Kind aus Athiopien,
(lacht) mit so am Bauch und ganz dinne Arm und FiRe. Und dann, wie alt
war er da? A gutes Jahr, bei einer normalen Routineuntersuchung, da hat er
halt dann abgnommen g’habt und dann hat halt der Kinderarzt g'sagt: ,Das
kann net normal sein, irgendwas muss da sein.” Dann haben sie zu
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untersuchen angefangen. Was i vorher scho immer gsagt hab, also der Bua

hat ja 7-8 Mal am Tag in die Hosen kracht, aber scho so. Und da hat der

Kinderarzt g'sagt: ,Naja, bevor Sie sich plagen missen, is gscheiter so.™ (z

36-46) Mutter eines CF-Sohnes, 11 Jahre alt.
Die Erzdhlungen der Eltern sind zu einem Grofdteil von den Erinnerungen an die
Begegnungen mit Arztinnen gepragt. Eine hollandische Untersuchung an CF Eltern mit
frher bzw. spater Diagnose stellte fest, dass Eltern, deren Kind erst aufgrund klinischer
Symptome spat erkannt wurde, diesen Zeitraum haufiger negativ wahrgenommen haben.
Sie weisen zudem mehr Kontakte mit Arztinnen auf und waren h&ufiger mit falschen
Diagnosen konfrontiert als die Vergleichsgruppe der Frihdiagnostizierten (Merelle et al.
2003). In dieser Untersuchung ist ebenso erkennbar, dass Eltern, die sehr lange auf die
sichere Diagnose gewartet haben, oftmals mit den behandelnden Arztinnen unzufrieden
waren. Da sie von manchen Arztinnen keine konkrete Hilfestellung erhielten, haben sich
viele veranlasst gefiihlt, aktiv nach eigenen Wegen zu suchen. Insbesondere jene Miitter,
die eine medizinische Ausbildung absolviert hatten, wurden aktiv. Dazu werden im

Anschluss noch Beispiele folgen.

3.2.3 Die Kommunikation zwischen den betroffenen Eltern und Arztinnen

Einen bedeutenden Einfluss auf die Arztinnen-Patientinnen-Interaktion in der Zeit bis zur
endglltigen Diagnose CF hat die medizinische Ausbildung mancher Elternteile. Im
untersuchten Sample handelt es sich um ein Viertel der Mitter, die ihre berufliche
Ausbildung im medizinischen Bereich absolviert hatten. Manche dieser Personen arbeiten
als Krankenschwestern bzw. im medizinischen Umfeld. Hinzu kommt eine Betroffene, die
das Studium der Biologie abgeschlossen hat und daher Wissen zur Genetik aufweist. Fur
eine Befragte war deren Berufserfahrung von vielen Jahren im medizinischen Umfeld so
pragend, dass sie diese als unterstiitzend fir ihre Interaktion mit dem medizinischen
Betreuungspersonal wahrnimmt. Fir sie war es insofern bedeutend, dass sie sich sofort

mit dem behandelnden Arzt in medizinischen Begriffen austauschen konnte.

,und dadurch, dass ich selbst aus dem medizinischen Bereich komme, haben
wir uns sofort auf einer Ebene unterhalten kénnen. Der Professor [NAME] hat
mich sehr unterstiitzt, er hat..., also ich habe als Erstes einmal natlrlich die
Genetik erklart bekommen. Uber Zukunftsaussichten, und was ich von ihm toll
fand, er hat mir tags darauf sofort ein dickes Packerl Studien nach Hause
geschickt, wo ich lesen konnte, was alles wissenschaftlich am Laufen ist." (z
166-174) Mutter von 4 Kindern, ein verstorbenes CF-Kind, ein 29-jahriger CF-
Sohn.
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Zusatzlich sieht sie ihre vergangene Berufsausibung als medizinisch technische
Assistentin als enorm hilfreich fur den Umgang mit dem Klinikpersonal an. Aufgrund ihrer
derzeitigen Arbeit im Selbsthilfeverband zieht sie Vergleiche mit anderen Eltern, die

Klinikaufenthalte mit Sorgen und Angsten verbinden, die sie in der Form nicht erlebt hat.

~Weil es waren die Jahre vorher, wo er soviel krank war. Das war so schlimm,
weil man da in so einer ungewissen Situation war, dass ich mir gedacht habe:
,Das kann nicht schlimmer kommen.” Und ich habe da auch, also, vollstes
Vertrauen in die Arzte gehabt und ich war mir absolut sicher, dass ich das
schaffe. Und ich habe es sicher leichter gehabt, weil ich war 18 Jahre MTA
und fir mich ist Spital und Krankheit was Vertrautes gewesen. Mir hat das
keine Angst gemacht, wie vielen Eltern diese Ambulanzbesuche Angst
machen. Das war bei mir nicht, das war absolut fir mich ein sicheres Terrain."
(z 213-223) Mutter von 4 Kindern, ein verstorbenes CF-Kind, ein 29-j&hriger
CF-Sohn.

Nur wenige der befragten Eltern berichten restrospektiv Gber eine erfreuliche Beziehung
mit ihren behandelnden Arztinnen. Die Mehrheit der Eltern war mit der Kommunikation
zwischen ihnen und dem Klinikpersonal weniger zufrieden. Besonders die zuvor ange-
sprochenen medizinisch gebildeten Mutter berichten haufig dartber, dass sie aufgrund
ihrer Nachfragen zum medizinischen Stand ihrer Kinder bzw. der Hinweise einer

moglichen Diagnose auf CF mit negativen Ruckmeldungen konfrontiert gewesen waren.

,und so wie sie es dann gesagt hat: ,Gut, damit die Mutter beruhigt ist,

Schwester schreiben Sie auf, machen wir einen Schweil3test.” Und wie der

dann, abwarten auf den Befund und dann komme ich endlich hin. Ich habe mir

vorher schon gedacht, jetzt kommt sie mir schon so entgegen, fast strahlend:

,S0 bitte, sind Sie jetzt zufrieden? Es hat e§.’ So, das war eine [...]Situation,

das war wirklich eine Genugtuung fur diese Arztin, mir das umi zu reiben, weil

sie hat mich, glaube ich, eh schon gehasst, weil ich ihr schon Vorschriften

gemacht habe. Weil nichts weitergegangen ist. (z 148-157) Mutter zweier

Kinder, ein 23-jahriger CF-Sohn.
An dieser Stelle muss darauf hingewiesen werden, dass die Befragten in ihren Erzahlun-
gen vor allem darstellen, wie sie die Kommunikation mit dem Klinikpersonal
wahrgenommen haben. Daher dirfen von ihren Ausflhrungen keine Schlisse darauf
gezogen werden, wie denn nun die Kommunikation zwischen den betroffenen Eltern und
den Medizinern tatsachlich verlaufen ist. D.h. im Interviewmaterial muss von einer Unter-
scheidung zwischen dem tatsachlichen Ereignis, der Erinnerung und dem erneuten
Erleben dieser Ereignisse in den Erzahlungen ausgegangen werden. Im Kapitel zur
methodischen Durchfiihrung dieser Studie wird auf diese Problematik etwas genauer

eingegangen.

-Wir hatten keine Idee, warum es unserem Kind so schlecht geht. Man hat ihr
dann aus dem Darm Proben enthommen, aus dem Magen, ich weil} nicht,
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was alles, und hat uns Eltern eigentlich nie so wirklich (.), also ernst
genommen haben wir uns nie gefuhlt. Man hat uns sogar dann unterstellt, wir
hatten mitgehort im Vorraum. Der Herr Primar hat gemeint: ,Vielleicht sind die
Eltern Korndlfresser’, so wie man sagt, dass von Veganern oder Vegetariern
die Kinder nicht gedeihen. Also solche Dinge, also wirklich rufschadigend,
wenn ich das mit meinem heutigen Wissen... Den wirde ich verklagen. Das ist
wirklich obszé6n, ja. Wir haben alles getan, was in unserer Macht stand und
unserem Kind war nicht zu helfen, weil die Arzte das nicht gefunden haben,
worauf ich als Mutter ab der Geburt hingewiesen hatte.” (z 140- 154) Mutter
einer CF-Tochter, 15 Jahre alt.

Viele der medizinisch gebildeten Miutter stellen in ihren Erzahlungen dar, dass sie

aufgrund des medizinischen Vorwissens eigentlich schon vor der klinischen Diagnose

t.18

einschatzen konnten, um welche Krankheit es sich bei ihren Kindern handelt.” Manchmal

sprechen sie von ganz klassischen Symptomen der Erkrankung, die von den Arztlnnen
nicht erkannt wurden. Als ein Beispiel soll eine Mutter angefiihrt werden, deren Vorbildung
sie dazu veranlasst hat, in medizinischen Lehrblichern nach dem Krankheitsbild zu

suchen.

,Meine Ausbildung liegt zwar schon 28 Jahre zuriick, aber trotzdem war das
ein Gebiet, das ist nur erwdhnt worden und das wars. Und ich habe davon
eigentlich selber durch die ganzen (4) Symptome, die mein Sohn gehabt hat,
zusammengebastelt, was es ist, weil die Arzte sind nicht draufgekommen. Er
war dann zweimal im Spital stationar, der Mekoniumtest bei der Geburt, der
damals noch gemacht wurde, der positiv hatte sein sollen, war negativ. Somit
war das ein Ausschlussgrund, daran hat man wahrscheinlich nicht mehr
gedacht.” (z 30- 39) Mutter mit zwei CF-Kindern, ein CF-Sohn, 23 Jahre alt.

Diese Frau berichtet davon, dass sie in den folgenden Wochen bis zur klinischen

Diagnose keinen Hinweis der behandelnden Arztinnen bekommen hat. Wahrend dieser

8 Mmmh, das Problem ist und war aber, dass ich eine medizinische Ausbildung hab und eigentlich
sehr wohl wusste, was hinter CF steht, was nicht wirklich lustig war. Wobei ich sagen muss,
mein Wissen war damals Gott sei Dank relativ veraltet, aber trotzdem, dass das keine lustige
Diagnose ist, war schon sehr klar.“ (z 43-48) Mutter eines CF-Sohnes, 2,5 Jahre alt.

.FUr uns selber war das eine ganz, ganz schlimme Diagnose, wir haben Gberhaupt nicht gewusst,
was das ist, ich habe mich nur daran erinnern kénnen, irgendwann im Biologieunterricht in der
achten Klasse habe ich das gehdrt, ich war eine sehr junge Mutter, ich war erst 21. Also war die
Schulzeit noch recht nahe, aber was hangen geblieben ist, von dem Gesprach war: Das Kind
wird nicht alt und ich habe es nicht lange.” (z 82-89) Mutter einer CF-Tochter, 16 Jahre alt.

LAlso so eine braunlich gefarbte Ollacke, dass habe ich gesehen. Und da ist das eingesetzt, was
mir heute noch unglaublich ist und wo man selbst sich vielleicht auch nicht immer so, ahmmm,
also auch von psychischer Seite her wahrnimmt. Ich habe eine Sekunde, wie ich das gesehen,
habe ich mir gedacht: ,Um Gottes Willen, das ist Mukoviszidose, wir haben das ja gelernt in der
Schule in der MTA Schule.“ Ich wusste ja, eine Sekunde habe ich gedacht, um Gottes willen,
dass kann ja nur Mukoviszidose sein (erzahlt es ganz erschiittert).“ (z 106-115) Mutter von vier
Kindern, zwei CF-Kinder, eines ist bereits verstorben und ein Sohn mit 29 Jahren.
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Zeit wurde sie von Selbstzweifeln geplagt, da sie ihr Kind nicht ausreichend stillen konnte

und gleichzeitig in eine Depression verfallen ist.

Die hier dargestellten Erfahrungen der Eltern in den ersten Monaten bis zur endgultigen
Diagnose erzeugen bei vielen Eltern ein Geflhl des Misstrauens in die arztlichen
Kompetenzen, da sie immer wieder mit unklaren medizinischen Auskinften konfrontiert
werden. Besonders die Mitter, die selbst eine medizinische bzw. naturwissenschaftliche
Ausbildung in irgendeiner Form absolviert haben, berichten davon, dass sie selbstinitiativ
den Arztinnen Hinweise auf eine mégliche Stoffwechselerkrankung gegeben haben.
Jedoch ist bedeutend, dass manche Eltern mit negativen Erfahrungen im Umgang mit
dem medizinischen Personal ihre urspriinglichen betreuenden Arztinnen gewechselt
haben. In unseren vorliegenden Befragungen berichtet eine Mutter, dass einige Eltern von
ihrer Klinik an eine andere gewechselt sind, da sie mit der Vielzahl der betreuenden CF
Arztinnen nicht zu recht gekommen sind und sich eine intensivere medizinische

Betreuung gewlinscht haben.

3.3 Diagnose stellt sich sofort aufgrund des NBS ein

Die Erzahlungen der betroffenen Eltern, deren Kind(er) in den ersten Wochen bzw.
Monaten aufgrund des Ablaufs des NBS diagnostiziert werden konnten, beschreiben
weniger Unsicherheiten und Angste in der Zeit des Abwartens. Seit der Implementierung
des Neugeborenenscreenings wird aufgrund der Blutabnahme am zweiten bzw. dritten
Lebenstag des Kindes ein erster Test des IRT Werts durchgefuhrt. Erst dann, wenn dieser
Wert erhdht ist, wird die gleiche Trockenblutprobe noch einmal Gberprift und bleibt er
nach wie vor zu hoch, erhédlt das entsprechende Elternpaar einen Brief mit der
Aufforderung, sich einem Schweildtest zu unterziehen. Dieses Schreiben beinhaltet die
Information, dass sie sich dazu an die nachstgelegene Spezialambulanz fiir Cystische
Fibrose wenden sollen, um diesen Test optimal durchfihren zu kénnen. Primar dient
diese weitere Untersuchung zur Absicherung der Diagnose CF. Zwischen der Befundmit-
teilung an die Eltern und der tatsachlichen Kontaktaufnahme mit der Spezialambulanz
sollen im besten Falle nur wenige Tage vergehen, um die Zeit der Unsicherheiten und
Angste zu reduzieren. Beim Klinikbesuch wird begleitend mit den Eltern ein Beratungsge-
sprach durchgefiihrt, in dem die Beratenden aufgeklart werden. Sie erhalten
Informationen Uber die Vererbbarkeit der Erkrankung bzw. die mdglichen Konsequenzen
der Absicherungsdiagnose. Wenn sie sich ausfihrlichere Informationen bezlglich der
Auswirkungen ihres genetischen Status als Tragerlnnen (Carrier) winschen, werden sie

an die nachstgelegenen humangenetischen Beratungsstellen weitergeleitet.
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Die darauf folgende Verarbeitung der Diagnose wird insbesondere durch die Art und
Weise der Gesprachsfihrung und die Interaktion zwischen dem medizinischen
Betreuungspersonal (Arztinnen, Kinderkrankenschwestern usw.) und den Eltern
beeinflusst. Die Eltern bewerten das Beratungsgesprach sehr positiv, wenn méglichst viel
Information von Experten in verstandlichen Sprachwendungen erklart wird. Zusatzlich ist
es flr sie hilfreich, schon vor dem endglltigen Schweilltestresultat alles tGber CF zu
erfahren. Das inkludiert Fragen nach den Symptomen der Erkrankung, der Therapieform
und neuen wissenschaftlichen Resultaten flir Therapien auf diesem Gebiet (Tluczek et al.
2006: 284) Prinzipiell konnte in einer Analyse des Informationsmaterials zu genetischen
Erkrankungen festgestellt werden, dass sich die medizinischen Informationen fir die
Eltern eines Kindes mit einer angeborenen Erkrankung durchwegs positiv durch die
Darstellung der moglichen medizinischen Hilfsmittel und die Aufrechterhaltung von

Hoffnungen fiir die Zukunft auszeichnen (Lippman 1992).

Die Darstellungen zum Prozess, bis es zur absichernden klinischen Diagnose auf CF
durch das Screening kommt, unterscheiden sich zwischen den Eltern stark. Manche
kénnen sehr gute Angaben zu den durchgefuhrten Testverfahren geben, beispielsweise
wissen sie genau, in welchem Labor die Untersuchung des Bluttropfens durchgefuihrt
wurde. Trotzdem kann man aus den Erzdhlungen kaum Rickschlisse darauf ziehen, wie
an den Entbindungsstationen die Informationsweitergabe von den Arztlnnen beziglich
des Neugeborenenscreenings erfolgt ist. Es ist anzunehmen, dass einige Arztinnen die
Eltern Gber die Fersenblutabnahme informiert haben bzw. dass in manchen Fallen diese
erst durch ein positives Resultat Uber die Untersuchung ihrer Neugeborenen aufgeklart
wurden. In einigen Landern, wie auch in Osterreich und den USA, wird das Screening
ohne informierte Zustimmung der Eltern durchgefiihrt und daher werden die beteiligten
Eltern eher selten und in vielen Fallen unzureichend Uber die Fersenblutabnahme
aufgeklart (vgl. Campbell/Ross 2004, zit nach. Grob 2008: 4).

Prinzipiell beginnen die befragten Eltern ihre Ausfihrungen mit der Ubermittlung der
Information an die Eltern, dass diese sich flr einen absichernden Schweiltest auf CF an
die nachstgelegene Fachambulanz wenden sollen. Fir manche Eltern kommt
erschwerend hinzu, dass sie bis dahin noch kaum etwas Uber Cystische Fibrose gehort
haben und sich in diesem Moment mit vielen neuen Informationen aufgrund der Diagnose

auseinandersetzen mussen.

,Ganz am Anfang war das mit der, wie heil3t das? Schweif3test da [wo man da
genau draufkommt]. Da sind eigentlich auch immer viele Fragezeichen, weil
ich denke, wir haben den drei Mal gemacht oder wie oft? Bis es wirklich war
und dann ,Ja, vielleicht schon!” es ist irgendwas Auffélliges. Und dann wieder,
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bis halt dann wirklich etwas ist, bis die Diagnose wirklich mal gestellt ist, ist es

ein breiter Weg, kommt mir vor. Wo man sich unsicher ist. Und dann, nachher

halt, dass man absolut nichts weil3 davon, was das wirklich ist." (z 29-36)

Vater eines CF-Sohnes, 10 Jahre alt.
Der letzte Teil dieses Zitats macht deutlich, dass die Diagnose die Eltern relativ
unvorbereitet trifft. D.h. ganz im Unterschied zu jenen Eltern, die auf eine erlésende
Diagnose warten, werden in diesen Fallen die Betroffenen mit einer liberraschenden, bei
unsymptomatischen Kindern meist unerwarteten Diagnose konfrontiert. Das kann mitunter
dazu flhren, dass sich die Vorstellung hinsichtlich der Identitat des Kindes verandert. Es
wechselt von der Wahrnehmung eines gesunden Kindes, das primar von der Mutter ver-
sorgt wird, zu einem kranken Neugeborenen, das von einem spezialisierten Betreuungs-
team in einer CF Klinik behandelt werden muss (Grob 2008: 4). In den Gesprachen mit
den Eltern wurde dieser Aspekt explizit von einer Mutter angesprochen. Mit der Diagnose
einer schwerwiegenden, chronischen Erkrankung ihres Kindes hatte sie die Situation vor
Augen, dass sie mit vielen Krankenhausaufenthalten in den nachsten Lebensjahren ihres
Kindes zu tun haben wird. Erschwerend kommt fur sie die fast zwanzigjdhrige Erfahrung
mit ihrer eigenen schwerkranken Mutter hinzu, die sie bis zu ihrem Tod durch viele
Aufenthalte im Krankenhaus begleitet hatte. Anhand mancher Interviews zeigt sich, dass
Eltern nach der Informationsmitteilung der Klinik bezlglich des positiven Befundes der
IRT-Messung noch immer die Tatsache einer mdglichen Diagnose CF nicht wahrhaben
wollen. Da der absichernde Schweildtest noch aussteht, halten sich die Eltern die Option
offen, dass ihrem Kind bzw. ihren Kindern doch nichts fehlt. Diese Hoffnung wird dadurch
verstarkt, dass auch das medizinische Personal die Eltern beruhigt. Da es sich bei den
anfanglichen Werten bei Neugeborenen manchmal um grenzwertige Falle handeln kann,

ist es mdglich, dass deren Schweiltest zu einem negativen Resultat fihrt (Vailly 2008).

In seltenen Fallen kann es dazu kommen, dass aufgrund einer falschen
Fersenblutabnahme bzw. von Laborergebnissen die ersten Werte der IRT-Messung sich
wieder andern. Manche Eltern sind sich auch dieser méglichen Fehlerquelle bewusst und
hoffen darauf, dass das Ergebnis doch negativ sein wird und es zu keiner

Diagnosestellung kommt.

,und dann is’ eben nach 5 oder 6 Wochen des Schreiben kommen eben vom
Screening, dass halt der Wert net passt hat und wir solln noch amal beim
Hausarzt des Blut no mal abzapfn und no mal das Screening mochen. Und
dann hab i eben so mit Bekannte g'redt und die haben alle g’sagt, das ist nur
so a Fehler vom Labor und, jo... | hab mir eigentlich dann kane Sorgen
gmacht und das beim Hausarzt wiederholt, der war dann wieder natirlich
daneben. | hab mir immer no kane Sorgen gmacht, weil (lacht) immer no alle
gsagt haben:
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Ahm, es is a Fehler, ja, das is halt einfach grenzwertig.™
(z 13-21) Mutter von zwei CF-Kindern, eine Tochter, 6 Jahre alt, ein Sohn, 4
Jahre alt.

LAISo erstens haben wir einen Brief bekommen, dass eben die Fersenstich-

probe, die durfte verschmutzt worden sein, und i hab mir gedacht, i kann es

mir net vorstellen, weil i bin zwei Tage nach der Entbindung heim g’angen,

den Fersenstich hat die Hebamme bei mir zu Hause durchgefiihrt. Und i hab

mir gedacht, dass sie net schlampert war. Schauen Sie, ich bin selber

Schwester und i hab gesehen, sie hat das wirklich schén desinfiziert. Sie hat

das wirklich schoén aufgetragen auf dieses Guthriekdrtchen, wie das heif3t.

Und ich hab mir gedacht, naja die hab’n vielleicht im Labor geschlampt, is

egal, tun wir ein zweites Mal stechen und schicken wir es halt noch einmal

weg.” (z 8-17) Mutter von zwei Kindern, ein CF-Sohn, drei Jahre alt.
Auch bei den Eltern, deren Kinder im Rahmen des Neugeborenenscreenings gefunden
wurden, zeigt sich, dass die medizinische Ausbildung eines Elternteils fur den ersten
Prozess der Diagnose eine Rolle spielt. Diese Mutter spricht zuerst an, dass sie aufgrund
ihres Berufs als Schwester erkannt hatte, dass die Probenabnahme an der Ferse sehr
hygienisch abgelaufen ist und sie aus diesem Grund den ,Fehler® eher dem
Laborpersonal zuspricht. Und in Folge der Reflexion des Erstdiagnosegesprachs, als es
sich mit absoluter Sicherheit um CF handelt, nutzte sie ihr Wissen als Krankenschwester
dazu, ihrem Mann die medizinische Information so weiterzuvermitteln, dass er es
verstehen konnte. Die befragte Mutter unterstreicht ihre medizinische Kompetenz
zusatzlich, indem sie darauf hinweist, dass ihr Mann sich bei Fragen, dieses Thema

betreffend, eher an sie wendet als an den behandelnden Arzt.

D.h. obwohl die frihe Diagnose sich zunehmend positiv auf die spatere gesundheitliche
Entwicklung von CF Kindern auswirkt (Waters et al. 1999; McKay et al 2005; Farrell et al.
2001), dirfen deren Uberraschender Effekt auf die Eltern sowie deren Auswirkungen auf
die gesamte familiZre Umgebung nicht unterschatzt werden. Die Uberraschung der
Diagnose ergibt sich dadurch, dass die Eltern bis zu diesem Zeitpunkt mit einem schein-
bar gesunden Kind ohne aulerliche Symptome gelebt hatten. Es gibt aber auch jene Falle
unter den befragten Eltern, deren Kinder bereits mit sehr typischen Symptomen auf die
Welt gekommen sind bzw. in den ersten Tagen Anzeichen der Stoffwechselerkrankung

aufweisen.

Eine Mutter spricht an, dass ihr 5-jahriger Sohn bei der Geburt nur etwas kleiner war und
ein unterdurchschnittliches Gewicht aufgewiesen hat. Sie hat sich daraufhin an die
Kinderarztin gewandt, die aber zu dieser Zeit noch keine Verbindung mit der Stoffwech-

selkrankheit hergestellt hatte. Die Befragte streicht positiv hervor, dass die behandelnde
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Arztin noch vor dem Wissen lber CF bereits eine zusatzliche Nahrungsaufnahme fiir den

Sohn empfohlen hat.

Trotz der folgenschweren Bedeutung einer Diagnose von CF nehmen Eltern die Nachricht
vergleichsweise gut auf. Besonders jene Eltern, die aufgrund von Bekanntschaften mit
anderen betroffenen alterer Kinder wissen, wie viele Arztbesuche, medizinische
Untersuchungen, Riickschlage usw. notwendig waren, bis eine sichere Diagnose gestellt

werden konnte.

,Das war sozusagen der erste Monat in etwa. Also diesen Irrlauf, den glaube

ich, viele andere Eltern durchmachen, dass das Kind eben krank is und so viel

hustet und sich so schlecht fuhlt und wieder krank is’ und Fieber hat und von

einem Spital und von einem Arzt zum anderen und sowas. Das haben wir ja

alles nich’ gehabt, da is’ relativ schnell klar gewesen, was Sache is’. Es is’

dann bei diesem ersten Termin beim [NAME] dieser Schweil3test gemacht

worden und der war natirlich positiv. Also da is nimma gefragt word’'n. Also es

war insofern auch ein gewisser Segen eigentlich, dass man gleich weil3, was

Sache is’.” (z 204-212) Mutter einer CF-Tochter, 6 Jahre alt.
Eine amerikanische Studie konnte anhand der nationalen Registrierungsdatenbank aller
CF-Patientinnen eruieren, dass sich deutlich geringere medizinische Komplikationen bei
gescreenten Kindern im Neugeborenenalter feststellen lassen. Ungefahr siebzig Prozent
der symptomatisch Diagnostizierten hatten mehr als eine klinische Komplikation im ersten
Jahre durchzustehen statt nur 29 % bei den gescreenten Kindern. Die Tendenz, dass
klinisch diagnostizierte CF Patientinnen haufigere Klinikaufenthalte absolvieren missen
und schlechtere Lungenfunktionen aufweisen, halt Gber das Kleinkind- und Jugendalter
an. Hervorzuheben ist der spate Zeitpunkt der Diagnose anhand von Kklinischen
Symptomen (Median 14 Monate, im Vergleich zu 0,5 Monaten bei NBS), der sich negativ
auf das Auftreten von medizinischen Komplikationen bei CF-Kindern auswirkt und ihnen
bedeutende friihe TherapiemalRnahmen nicht zuganglich macht (vgl. Accurso et al. 2005:

38f).

Zusatzlich zu den medizinischen Komplikationen aufgrund der spaten Diagnose auf CF
sind die Familien mit vielseitigen Problemen konfrontiert. Eine Studie amerikanischer
Geschichten zum Diagnoseverlauf zeigt, dass, je spater eine klinische Diagnose erfolgt,
die negativen Effekte fur die Familie zunehmen. Der Stress, im Unklaren zu sein, wirkt
sich entsprechend auf die Familiendynamik aus. D.h. dkonomische Schwierigkeiten
ergeben sich aufgrund der eingeschrankten Berufstatigkeit und die Eltern bedauern, dass
sie wegen der spaten Diagnose die Entscheidungen zur Familienplanung, der
Wohnsituation bzw. der Gesundheitsversicherung nicht schon friher treffen konnten.

Prinzipiell sprechen sich viele Eltern flr die Mdglichkeit einer vorzeitigen Feststellung von
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CF aus und hoffen, dass zukiinftige CF Eltern nicht mehr einen solch anstrengenden

Zeitraum bis zur endgtltigen Diagnose erleben mussen (Kharrazi/ Kharrazi 2005).

3.4 Was passiert danach? Der erste Schock der Diaghose

Der Moment der Diagnose auf CF ist den befragten Eltern sehr unterschiedlich in
Erinnerung geblieben. Ein Grolteil der Befragten kann sich jedoch noch sehr genau an
das Erstgesprach zur Diagnose erinnern. Eine Mutter spricht an, dass sie sich Uber viele
Jahre hinweg an den Tag der absichernden Feststellung von CF zurlickerinnert hat. Dabei

hat sie sich Fragen des Selbstzweifels gestellt:

»<Aber was i dann so g’habt hab, dass i so die ersten zwei, drei Jahr immer im
Juli, also das werd’ i nie vergessen, den Tag der Diagnose, wie des war,
welches Datum des war und an diesem Tag is’ des immer a wieder so Revue
passiert. Wo i dann natlrlich a so fur mich alleine oder mit meinem Mann mir
dacht hab’: 'Ma, simma net wirklich arm? Und wie kommen wir eigentlich dazu
und warum wir?' Diese typischen Fragen und i denk ma, das derf ma ober a
zulassen, weil dann geht's einfach a wieder leichter. Und dann is’ das eben.
Das war aber immer so die Diagnose.” (z 1106-1114) Eltern von zwei Kindern,
ein CF-Sohn, 5 Jahre alt.

Die narrative Einstiegsfrage der Untersuchung, sich an die Zeit der Feststellung der
Krankheit und danach zu erinnern, hat im empirischen Material eine sehr ambivalente
Haltung der Eltern zu dieser Phase sichtbar gemacht. Die Analyse dieser ersten Phase
nach der Diagnose flhrt zu einer Identifikation mehrerer Handlungsstrategien. Eine
Gruppe von Eltern fallt anfanglich in ein tiefes Loch, das sie erstarren lasst. Sie kénnen
die Diagnose nur schwer verarbeiten. Viele der Mutter bzw. Eltern berichten davon, dass
sie die gesamten Informationen zum Krankheitsbild, dem Verlauf, den Therapiemdglich-
keiten usw. nicht richtig aufnehmen konnten. In diesem Moment waren sie mehr mit sich

selbst und ihrem Umgang mit der Diagnose beschaftigt.

~Ja, wissen Sie, also diese Tests, da geht's um Cystische Fibrose oder
Mukoviszidose kann man das auch nennen. Naja und das is’ eben eine
Krankheit... Also den Wortlaut weild ich nich’ mehr, ja, da hab’ ich irgendwann
dann auch abgeschaltet. Ahm, eine chronische, unheilbare Krankheit, ja, wo
halt die Kinder eben Probleme mit der Lunge haben und mit der Verdauung
und man kann da aber nichts dagegen machen. Naja spater dann vielleicht,
ahm, eine Transplantation, aber so alles in allem, naja, so das Kind wird
immer irgendwie, weil3 ich nicht, zurtickbleiben und ja, also das kann man
nicht heilen. Da waren wir dann irgendwie auch schon fertig mit dem Zuhéren.
Das war so das, das war die Art und Weise, wie wir die Diagnose bekommen
haben von einem lassig zuriickgelehnten Arzt, der uns das da so irgendwie,
das so mehr oder minder uns entgegengeschleudert hat. Das war auch der
Grund, warum ich mich zu diesem Interview bereit erklart habe, ja, dass ich
das mal loswerde, weil so darf's eigentlich nich’ sein. So kann’s nicht gehen.”
(z 90-105) Mutter einer CF-Tochter, 6 Jahre alt.
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Es folgt der Auszug eines Gesprachs, in dem die Mutter erzahlt, dass sie sich aufgrund
der sehr drastischen Ubermittlung der Diagnose nicht mehr auf die folgenden Ausfiihrun-
gen des Arztes konzentrieren konnte. Obwohl sie mit dem arztlichen
EinfGhlungsvermbgen ruckblickend nicht zufrieden ist, kann sie eine gewisse
Erleichterung empfinden, endlich zu wissen, an welcher Krankheit ihre Tochter leidet.
Durch die endgiiltige Feststellung CF haben Eltern die Sicherheit, endlich etwas tun zu
kénnen, was ihrem Kind gesundheitlich helfen wird. Gleichzeitig ist damit auch der
Anspruch an die Eltern verknipft, Therapiemallnahmen usw. durchzufihren, um eine

maoglichst lange Zeit beschwerde- und symptomfrei erleben zu kénnen.

-Er hat mir wortlich gesagt: ,Friiher hatte man Ihnen gesagt, fur dieses Kind
brauchen Sie keine Schultasche mehr kaufen, aber das ist heute nicht mehr
so.” Das waren seine Worte. Und wenn man sowas hort, da schluckt man mal,
weil ich meine, er hat es im Prinzip auf den Punkt gebracht. Aber als Diagnose
so etwas gesagt zu bekommen, ist schon ziemlich heftig, auch wenn der
Nachsatz kommt: ,Heute ist es nicht mehr so.” Also du hérst den zweiten Teil
des Satzes dann natirlich nicht mehr. Also auf der einen Seite eine Watschen
und gleichzeitig ist mir ein riesiger Stein vom Herzen gefallen, weil ich mit
dieser Diagnose endlich, nach einer langen Suche quasi, einer da war, der
gewusst hatte, was dem Kind fehlt und wie kdnnen wir ihm helfen.” (z 29-42)
Mutter einer CF-Tochter, 15 Jahre alt.

,Jnd dann hat si’ eh relativ schnell herausgstellt, dass sie eben CF hat und
die Arztin, die uns des praktisch mitgeteilt hat, dass is net de gwesen, die uns
jetzt betreut. Die is’ einfach dann nur eini kommen und hat g’'sagt: ,Ihr Kind is
unheilbar krank.” Und dann hat si bei mir alles ausgeklingt. Sie hat glaub i no
10 Minuten gredet und hin und her.” (z 25-30) Mutter von zwei CF Kindern,
eine CF Tochter, 6 Jahre alt, ein CF-Sohn, 4 Jahre alt.

In einem Fall hatte sich die Mutter an das Erstdiagnosegesprach erinnert, in dem sie der
behandelnde Arzt aufgefordert hatte, sich zu Uberlegen, ob sie sich sterilisieren lassen
wollte. Fur sie war dies insofern so stark in Erinnerung geblieben, da es flir sie seine
Wahrnehmung der Schwere der Erkrankung ausgedrtickt hatte. Zugleich schien es fir ihn
sinnvoll, wenn Eltern in dieser Situation keine weiteren Kinder in die Welt setzen. Die
Befragte strich in ihrer Erzahlung dieser Begebenheit hervor, dass er bei dieser
Gelegenheit darauf hinwies, dass sie sich sowieso bereits im Krankenhaus befinde und
die Unterbindung daher leicht stattfinden kdnnte. Diese Form der Mitteilung hatte sie und
ihren Mann in einen Schock versetzt, da sie eine Familienerweiterung urspriinglich ange-

strebt hatten.
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,Mit zwei Monaten hab’n wir an Termin g’habt fiir so an Schweil3test und da is’
dann die Diagnose rauskommen. Ahmm, wobei es so war, dass der Arzt uns
die Diagnose gsagt hat und der zweite Satz wor: ,Ich sollte mir gleich
Uberlegen, ob i mi’ sterilisieren lass.’ [also mich unterbinden lossen,...]Das war
an sich fur mi’ der grofRere Schock.” (z 021-026) Mutter von zwei Kindern, eine
CF-Tochter, 8 Jahre alt.

Oftmals kommt erschwerend fiir die betroffenen Eltern hinzu, dass die Diagnose im Zeit-
raum eines strapazierenden Klinikaufenthalts bzw. nach unzahligen medizinischen
Untersuchungen gestellt wird. Mit der Benachrichtigung, dass es sich um die Krankheit
Cystische Fibrose handelt, kann den Eltern zumindest eine eindeutige Benennung der
Erkrankung ihres Kindes geliefert werden. Jedoch zeigen sich die Eltern in diesem
Moment mit der Situation Uberfordert, da sie sehr oft bis dahin noch nie etwas von der

Erbkrankheit gehort haben und sich sehr schnell auf die Diagnose einlassen mussen.

In einzelnen Fallen missen die Eltern noch in diesem ersten Schockzustand ihre
unmittelbare Familie von der Diagnose informieren, beispielsweise, weil sie in einem
gemeinsamen Haushalt leben. Eine Mutter schildert sehr detailliert, wie sie noch vdllig
aufgeldst mit ihrem Partner nach Hause gefahren ist und ihren Schwiegereltern die

schwierige Mitteilung Uberbringen musste:

,Jund dann sind wir heim kommen und die Schwiegermutter hat auf meinen
grofRen Sohn aufpasst daweil und i komm rein in die Kiiche und sie fragt: 'Na,
wos ist jetzt?' Wir hab’n gar nix g'sagt, wir warn nur blass, gel. Und wir hab’n
grad Besuch g’habt, der hat g’'merkt, da ist was, der hat austrunken und ist
gangen. Der hat g’'sagt: 'lch winsch euch no einen schénen Tag, pfiat euch, i
geh.' Der hat des sofort kennt, dass es was hat. Und es ist so schwar zum
Erklaren. Meine Schwiegereltern sind einfache Leut, g6. Die hab’n ka
medizinische Vorbildung oder was. Die hab’'n grad mal einen Erste Hilfe Kurs
gmacht beim Fuhrerschein. Wie erklarst ihnen das, wennst dich selber net
auskennst?“ (z 84-94) Mutter von zwei Kindern, ein CF-Sohn, drei Jahre alt.

3.4.1 Das Erleben eines Albtraums oder eine Hochschaubahn der Gefiihle

Die folgenden beiden Erzahlungen beschreiben die ersten Tage, in denen Eltern mit den
Hbéhen und Tiefen der Gefiihisebene zu kampfen haben. D.h. obwohl sie zu dieser Zeit in
vielen Fallen noch ein gesundes Kind vor sich haben, missen sie sich schon uberlegen,
wie sich dessen Zustand in der Zukunft méglicherweise verandern kann. Manche Eltern

nutzen auch den Vergleich mit einem Albtraum, der sie in den ersten Tagen bzw. Wochen
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nicht loslasst.’® Immer wieder wurde der Wunsch formuliert, dass dieser Albtraum einfach

nicht stattgefunden hatte und sie sich nicht mit der Situation auseinandersetzen missen.

slch kannte die Krankheit nicht, mein Mann auch nicht. Wir hatten keinen in
der Familie, noch nie etwas davon gehort. Keine Ahnung, was weil3 ich, was
das ist? Na, jedenfalls hat uns der dann gesagt, dass es eine sehr haufige
Stoffwechselkrankheit ist, eine vererbte. Die haufigste Uberhaupt und, dass da
sehr viel geforscht wird, und, dass es da eben eine eigene Ambulanz gibt im
[KLINIK]. (...) Dann haben wir uns dorthin gewendet. Das war eine emotionale
Berg und Talfahrt sondergleichen. Weil du hast ein Kind und siehst an dem
Kind nichts, was abnormal ist, und dann sagt dir einer, dass das Kind krank
ist. Na super, ja. Ich meine, wenn man sieht, ok der hat einen kurzen Ful3, ist
das etwas, aber wenn man nichts sieht. Gut, dann haben wir uns langsam
vorgetastet und ich habe mir auch Literatur besorgt und habe das gelesen,
und da ist es mir natturlich dann schlecht gegangen.” (Z 56-61, 65-72) Mutter
eines CF-Sohnes, 13 Jahre alt.

.Dann hab i scho’ ang’rufen, weil das war genau der Tag, wo die dann scho’ a
Ergebnis vom zweiten Screening hatten haben sollen und die haben mir dann
g’'sagt, ja er war halt wieder. Und dann war’s flr mi’ scho’ bestétigt eigentlich.
Da is’ dann fur mi richtig a Welt zammenbrochen. | hab a net gwusst, kann er
Uberhaupt leben? Oder a net. Hat dann eben in [ORT] zweimal a
Bronchoskopie g’habt, und das war halt einfach, also wenn i mi’ da z'rlick
erinnere, irgendwie wie in Trance war das alles. Das war einfach alles irgend-
wie net real. Der Schmerz war so grof3 irgendwie, ja. | bin jeden Tag in der
Frih wieder aufg’'wacht und hab’ mir dacht, i hab an Albtraum ghabt, den
argsten Albtraum, bin aber wieder in dem Albtraum munter worden. Also das
war echt arg, i hab da nur transt. | war ganz allein. Mei Bruder hat zu der Zeit
a a ziemlich schwierige Phase g’habt, jetzt hab i meine Eltern a net g’habt, die
mi unterstitzen hatten kénnen. [Es war weit weg von daheim, mein Papa is’ a
net, das hat a net passt. Also das war dann scho ziemlich heftig.]* (z 61-76)
Mutter von zwei Kindern, ein CF-Sohn, 5 Jahre alt.

¥ Das war eine Katastrophe, die ganze Zeit, also wir haben... Ich hatte mal gsagt, die ersten drei
Monate ungefahr waren ein Albtraum.“ (z 10-11) Mutter einer CF Tochter, 6 Jahre alt.

,ES Arge war halt wirklich, das so in Trance, und, dass man net weil} wie es weiter geht. Das war
einfach arg, dass man sich so in ein Loch reingeschmissen fihlt, wo man einfach glaubt, dass
alles rundherum nur schwarz ist. Wo man glaubt, du kommst nie wieder raus. Du lebst jetzt dei
Leben irgendwie so mitm Kopf im Sand weiter. So denkst eigentlich. Und irgendwie doch immer
die Hoffnung, dass du irgendwann munter wirst und das alles gor net wahr ist. Und dadurch die
Verzweiflung. Du bist so hilflos, du wei3t Giberhaupt net, wo du dich hinwenden sollst.“ (z 379-
388) Mutter von zwei Kindern, ein CF-Sohn, 5 Jahre alt.

»+Aber man is lang in am Schockzustand, also i zumindest. | glaub a, dass i sogar zeitweise a bissl
depressiv war. | habs nur net erkannt und net zugeben kénnen. Zum Gliick is heute nimma so,
ober das war a Zeitlang schlimm [...]. Man hat wirklich das Gflihl, man fallt und fallt und schlagt
Uberhaupt net auf. Weil irgendwann, wennst an Blédsinn traumst, du fallst wo owi, du schlagst
auf und wirst munter. Also das is a schlechter Traum, wieso werd i net munter, wann schlag i
denn endlich auf? Wissen’s, i hab einfach das Gfuhl ghabt, zack, das is nur a Bledsinn-
Fehldiagnose. Auf das hatt i gwartet ghabt und es ist einfach net kommen.” (z 232-241) Mutter
von zwei Kindern, ein CF-Sohn, 3 Jahre alt.
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3.4.2 Die aktive Aufarbeitung der Diagnose

Manche betroffene Eltern sehen in der Diagnose CF eine Aufforderung, sofort nach
moglichst vielen Informationen zur Krankheit zu suchen. Dazu ziehen sie
unterschiedlichste Quellen heran (medizinische Fachbicher, Informationsbroschiren,
Internetseiten), um sich ein eigenes Bild hinsichtlich der Erkrankung zu machen. Es
scheint so, als ob diese Gruppe sich der Erkrankung ihrer Kinder bewusster stellen will,

um ihren Kindern die bestmdgliche Unterstiutzung geben zu kdnnen.

,und so Schritt fir Schritt durch Information, durchs Internet, wir hab’n so
sofort ang’fangen, im Internet zu suchen, was wir finden, was uns anfoch der
Google ausspuckt Uber das CF. Wir san’ do wirklich g’'sessen und g'sessen
und hobn g'schaut und geblattert. Und natirlich die ganzn schrecklichen
Sochen, die wir da g’lesen haben. Die hab’'n uns deprimiert bis zum Umfallen.
Dann hab’n wir wieder a Homepage g'funden, wo g'standen ist, ja die
Lebenserwartung ist schon weit, weit hoher als 22 oder 25. Inzwischen sand
wir ja, glaub i, mittlerer Durchschnitt ist scho’ 33. Und der [NAME] ist 2005
geboren und wenn’s ihm gut geht, sag i amal, wird er sicher 40, 50 vielleicht
alter. Keine Ahnung, aber das ist allweil so a hin und her. Einerseits horst
Lungentransplantation, andererseits horst wieder: Ah, die wird'n eh scho 50
Jahre oder so. Es is’ a hin und her.” (z 94-106) Mutter von zwei Kindern, ein
CF-Sohn, drei Jahre alt.

Nachdem der erste Schock der Diagnose aufgearbeitet wurde, nehmen viele der
befragten Miutter und Vater Kontakt mit Patientinnengruppen ihrer Region auf. Die
Kontaktaufnahme wird in einigen Fallen von den behandelnden Kliniken unterstitzt, da

diese mit den Selbsthilfegruppen oft sehr eng zusammenarbeiten.

.l glaub, dass sie es schon richtig gemacht hoben, so wie sie es g'mocht
hoben. Obwohl ich mi’ do vielleicht a bissl zu wenig aufgeklart gefihlt habe
von den Arzten her. Also man hat ihnen alles aus der Nase ziehen miissen, so
gesehen (lacht) uund jo (..) dann hat man holt die Diagnose und, und man
fragt sich halt: ,Warum ich?’ Oder: ,Warum ist das uns passiert? Warum mein
Kind?’ An und fur sich bin ich ein sehr positiver Mensch und hob holt versucht,
das Beste draus zu machen, und aufgrund dessen, dass ich dann andere CF
Patienten kennengelernt hob, Teenager, teilweise Erwachsene, wo ich mir
gedocht hob: ,Ja, denen geht’s relativ guat, ma kann damit leben.” Hob ich mir
donn eigentlich mir das Ganze net so schlimm vorgestellt und war da sehr
optimistisch eigentlich und bin sehr zuversichtlich damit umgegongen. (..)" (z
31-43) Mutter zweier CF-Kinder, beide verstorben.

Die groRte Motivation zur Kontaktaufnahme ist fiur die Eltern der Umgang mit anderen
Personen, welche die gleiche Situation erlebt haben. Primar geht es ihnen um den Aus-
tausch von Wissen im Management der Erkrankung, d.h. ob es Unterstlitzungen bei der
Pflegeleistung gibt bzw. wie die Behoérdenwege am besten zu organisieren sind.

Zusatzlich ist fir die Eltern sehr hilfreich, wenn sie andere CF Patientinnen kennenlernen,

die schon etwas alter sind und mit der Krankheit gut zurechtkommen. Ohne auf das
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Engagement in den Patientinnengruppen an dieser Stelle zu sehr eingehen zu wollen,
kann gleichzeitig der Austausch Uber Todesfélle in den Treffen zu einer zuséatzlichen

psychischen Belastung der Eltern fuhren.

Abgesehen von der Unterstiitzung von auften, haben sich die Betroffenen innerhalb ihrer
Familien Strategien Uberlegt, wie sie die Aufarbeitung der Krankheit am besten
bewaltigen. Diese Eltern haben sich vorgenommen, die Last der CF Diagnose etwas

leichter tragen zu kénnen, indem sie sich in zeitlichen Abstanden kleine Ziele setzen.

.V: Du musst einfach lernen, diesen Berg, den du am Anfang aufgelastet
kriegst, oder der da vorgesetzt wird,...

M: Wo du wirklich net driiber siachst....(redet dazwischen)

V: den kannst net mit einem Mal abtragen. Du siehst net driiber no, du kannst
es nur Stuck fur Stick angehen das Ganze. Und wir haben halt so unsere
diversen Etappensiege immer wieder eing’fahren, das is, da musst auf die
kleinen Ziele... | mein Ziele, man setzt si’, wir haben uns voriges Jahr
Silvester das Ziel gesetzt, 2007 halt nicht ins Krankenhaus zu gehen. Das
hamma eigentlich bis Dezember eh ganz gut durchdruckt net, aber da hatt’ ma
eigentlich a net g'rechnet bis Ende November. Bis Anfang Dezember hab i net
g’rechnet damit, dass ma da wieder drinnen sind. Aber gut, das sind dann halt
immer so Dinge, wos’ di praktisch a selbst lobst, weilst es ja fast acht, zehn
Monate durch g’halten host...” (z 643-65) Eltern von zwei Kindern, ein CF-
Sohn, 5 Jahre alt.

3.4.3 ,Ich habe das als Licht am Ende des Tunnels empfunden*“-Hoffnun-
gen, die Eltern nicht aufgeben lassen

Die Art und Weise, wie Informationen zu CF den Eltern im Erstgesprach Ubermittelt
werden, ist von besonderer Bedeutung. Eltern, die eine positive Diagnose erhalten,
wiinschen sich, in Beratungsgesprachen von den Arztinnen Informationen zu zukiinftigen
Aussichten und Hoffnungen bezlglich der Weiterentwicklung der Krankheit zu erhalten.
Vor allem dann, wenn die standige Entwicklung der Therapien, das stetige Zunehmen der
Lebenserwartung bzw. die Forschung bis hin zu einer moéglichen Heilung angesprochen
werden (Merelle et al. 2003: 286). Viele der Befragten streichen ebenso die Verbreitung
von Hoffnung als Hilfestellung im Umgang mit CF hervor. Manche Eltern beschreiben die
konkreten Aussichten, dass man Therapien durchfiihren kann, und die medizinischen
Weiterentwicklungen zu einer besseren Behandlung als Rettungsanker, der ihnen im
Umgang mit der Diagnose enorm hilft. Die Weiterentwicklung der medizinischen Studien
zur Erkrankung und der moglichen Aussicht auf Heilung wird auch als eine unmittelbare
ursachliche Handlungsstrategie der Eltern gesehen, sich in Patientinnengruppen zu

beteiligen. Der von Niklas Rose und Carlos Novas gepragte Begriff der ,biological
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citizenship® zeichnet sich auch dadurch aus, dass sich die Hoffnungen auf

Behandlungserfolge bzw. Heilungserfolge verstarken (Rose/Novas 2005).

.ES war dann so, i glaub zwei Tag spéater is’ a junger Turnusarzt einmal da
gwesen, die machen so Dienst und da haben wir kurz g'redet. Er hat g'sagt,
also er hat vor kurzem erst an Videofilm g’sehn an aktuellen und er hat da
g’'sehn, dass ma mit CF ganz gut leben kann. Das war so die erste positive
Nachricht nach zwei Tagen und i war mir dann net so sicher, weil's eben so a
junger Assistenzarzt war, hab i mir dacht, naja, kann i dem vertrauen, so
guasi, weil3 der des besser, jo? Und am dritten oder vierten Tag war dann die
CF Arztin da und ihre erste Ansage war, man kann damit sehr gut leben. Es
gibt sehr gute Therapien. Das weil3 i wirklich no so gut, nach drei, vier Tag so
das erste Aufatmen und wirklich die Botschaft horen, die ma’ hdren will oder
ma’ einfach braucht oder die einfach wichtig war, zu sehen, kann das Kind mit
dera Krankheit gut leben oder hat es einen Leidensweg vor sich, weil si’ das
so arg entwickelt und jetzt viel’ Probleme macht.” (z 117-131) Mutter von zwei
Kindern, eine CF-Tochter, 8 Jahre alt.

LAIso mir ist da einfach nur sehr klar kommuniziert worden, dass man etwas
tun kann und es etwas gibt. Es ist nicht mehr so fiirchterlich, wie es meinem
Wissensstand auch noch entsprochen hat. Und dann kam der zweite
Schweil3test. Da hat sie gesagt: ,0k, eigentlich steht die Diagnose, aber man
macht’'s einfach, aus Sicherheitsgriinden.” Und dann hinterher ist dann noch
diese Gendiagnostik passiert, also damit war’s dann eh. Aber es war so von
der Kommunikation, dass es gehei3en hat: ,Nach dem ersten Schweil3test
kann man sich eigentlich nichts mehr erhoffen.” Und das war, ich habe das als
Licht am Ende des Tunnels empfunden.“(z 102-111) Mutter eines CF-Sohnes,
2,5 Jahre alt.

Der positive Ausblick aufgrund von Hoffnungen ist flir Matter von CF Kindern besonders
wichtig. Eine britische Untersuchung hat in Gesprachen mit Muttern herausgefunden,
dass sie kurzweilig hoffnungsvoll eingestellt sind, wenn sie von anderen Patientinnen
berichten, die im Erwachsenenalter gut mit CF leben. Zusatzlich hat ihnen die positive
Ermutigung der betreuenden Arztinnen geholfen. Eine eher langfristige Hoffnung
entwickelten sie, wenn sie an neue Behandlungsméglichkeiten bzw. Uberhaupt an die
Heilung von CF denken. Ein gemeinsames Ziel der Mutter liegt darin, den Kindern ein
finanziell unabhangiges Leben zu ermdglichen, in dem sie Verantwortung fur ihre eigene

Gesundheit Ubernehmen kdnnen (Hodgkinson/ Lester 2002: 381).

Manche Eltern erzahlen, dass sie zum Zeitpunkt des Erstgesprachs veraltete Literatur von
den Arztinnen bekommen haben und sie nur sehr negative Informationen lesen konnten.
In diesem Material war die Lebenserwartung noch viel geringer und die Aussichten zur
Entwicklung der Krankheit wurden entsprechend schlechter dargestellt. Daher war es fiir
sie gerade umso wichtiger, im Gesprach mit den Arztinnen bessere und hoffnungsvollere

Informationen zu erhalten.
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Viele Eltern, die nach der Diagnose einen unmittelbaren Klinikaufenthalt zum Erlernen der
Therapien absolvieren mussten, haben diese Zeit genutzt, um die Arztinnen nach
Informationen zu fragen. Nicht alle neu diagnostizierten Kinder werden mit ihren Mattern
zu einem mehrtagigen Klinikaufenthalt gebeten, sondern diese werden, - je nach Einstel-
lung der behandelnden CF Einrichtung -, erst dann, wenn es medizinisch notwendig ist,
stationar aufgenommen. Da die Eltern bei einem solchen stationaren Aufenthalt sofort von
mehreren Teammitgliedern (Physiotherapeutinnen, Diatologlnnen, Kinderarztinnen) mit
den entsprechenden Therapiemalihahmen vertraut gemacht werden, wirkt sich das auch
auf deren Kompetenz mit den Umgang mit CF im eigenen Wohnumfeld aus. Dieser Punkt

wird im Kapitel zur Betreuung eines CF Kindes im Alltag noch genauer erlautert.

Diese Mutter schopft anhand der Information zur Mutation ihres Sohnes Hoffnung, dass

dieser wohl nicht so schwer an Cystischer Fibrose erkranken wird.

,Jund es ist ja auch so, dass dieses CF Gen, diese Mutation auf verschiedenen
Genen sein kann. Da gibt’s leichte Formen. Dann gibt's ganz schwere Formen
und dann gibt’'s eine Form, die von leicht bis schwer ist. Die sogenannte Delta-
F-508. Die hat er dann gehabt. Da habe ich mir gedacht: ,Na gut, die ganz
schwere Form hat er nicht. Er hat die, wo wir eine Chance haben.™ (z 73-78)
Mutter eines CF-Sohnes, 13 Jahre alt.

Die Analyse des Interviewmaterials l|asst deutlich erkennen, dass sich die
Kommunikationsform der Arztinnen in den letzten Jahrzehnten verandert hat. So wurde
friher noch sehr pessimistisch Uber die Zukunftsaussichten von Kindern mit der
Stoffwechselerkrankung gesprochen. Inzwischen ist es den Arztinnen mdglich, weitaus
optimistischere Ausblicke fiir die Therapien bzw. spatere medizinische Eingriffe, wie
(Lungen-)Transplantationen, zu geben. In einer Untersuchung von werdenden Mittern
konnte nachgewiesen werden, dass Arztinnen in den Beratungsgesprachen zu
pranataldiagnostischen Verfahren zu einer Beruhigung der Schwangeren beitragen
mochten. Arztlnnen niitzen ihr medizinisches Wissen dazu, um den Betroffenen
Hoffnrungen geben zu koénnen. Jedoch kdnnen diese Informationen zugleich

Befiirchtungen und Angste in den Personen auslésen (Wieser 2006a).

»V: Und was man wirklich gelesen hat, waren die ganz traumatischen Sachen:
Also Lebenserwartung 18 Jahre und so und wenn tberhaupt bis dorthin. Und
einfach, dass man nicht viel...Und einem ist das auch schon ziemlich so
erklart worden, go. Der Doktor hat uns gesagt..., da war gerade mal die
Phase mit der, ich weil3 nicht, wie heil3t das? (lacht) Mit der Genforschung
oder was, da haben sie einen kleinen Rickschritt gehabt, da haben sie gerade
irgendetwas geforscht, [..]Jaber da ist nichts Gescheites dabei raus
gekommen. Sie haben da ein bisschen eine Hoffnung gehabt: Ja, in den
nachsten 10 Jahren kommt da vielleicht irgendetwas in die Richtung. Aber
jetzt ist dann bald 10 Jahre. [...](..)Und was sie auch gesagt haben, das war
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auch die einzige Auflockerung sozusagen, dass die Medizin schon besser ist,
wenn man es vor 15 Jahren bekommen hétte, ware die Erwartung ja noch viel
geringer gewesen als beim [NAME] seinem Alter jetzt." (z42-55) Vater eines
CF-Sohnes, 10 Jahre alt.

,und inzwischen bin ich eigentlich so weit, dass ich sage, und ich kann mich
genau erinnern, irgendwann hat die Frau [NAME] ziemlich wortwortlich
gesagt: ,Naja, und dann kriegt er halt, so lapidar, so selbstverstandlich, naja
wenn er 60 ist, na dann kriegt er halt einen Lungentransplant- so what?’ Also
selbstverstandlichst, und ich meine, wenn [NAME] 60 ist...Die
Transplantationen sind jetzt schon kein groRes Thema mehr immun,
immunmodulatorisch und so. In 60 Jahren ist das Uberhaupt kein Thema
mehr, ja. Da habe ich mir gedacht: ,Ja, also eigentlich, warum soll mein Kind
nur 40 werden?’ Und wenn man jetzt das gehort hat, die Kinder, die jetzt
geboren werden, haben ein Durchschnittsalter, also kbnnen mit 50 Jahren
rechnen. Und na dann kriegen sie halt dann eine neue Lunge, so what? Also
hmmm...Und das ist eigentlich jetzt mein Dings, dass mein Sohn definitiv nicht
vor mir stirbt. Punkt. Und das hat so zu sein, und davon gehe ich einfach aus.
Naturlich auch, weil es ihm sehr gut geht. Und das hat mich, also das ist jetzt
irgendwie mein Rettungsanker.” (z 221-237) Mutter eines CF-Sohnes, 2,5
Jahre alt.

Eine Mutter, deren CF Kind bereits 23 Jahre alt ist, verbindet mit ihrem Erstgesprach
hauptsachlich negative Erinnerungen. Zu dieser Zeit habe sie kaum Informationsmaterial,
sondern vielmehr bedriickende Worte zur Lebenserwartung bekommen. Flr sie war es
daher enorm schwierig, die Diagnose positiv aufzuarbeiten und gleichzeitig keine ange-
nehmen Prognosen zur Entwicklung ihres Kindes zu héren. Obwohl ihr die Diagnose
keine Hoffnung gegeben hat, ist sie umso mehr bemaht, sich um ihren Sohn zu sorgen.
Ihre Bewaltigungsstrategie ist es, den harten Fakten der Krankheitsverldufe von CF zu

trotzen und ihrem Sohn zu einem langen Leben zu verhelfen.

,Das heisst, du hast die Diagnose, zum Lesen host nix und die Information
von dort, das war nur negativ, also zu hoffen quasi nichts, keine Hoffnung
geben und sagen, geben Sie das Kind nicht auf. [Schon das Kind wird in die
Schul'...] Also alleine, wenn man denkt, jetzt 6 Jahre lang ein Kind aufziehen
und dann stirbt's net, also so lang pflegen. Also so habe ich das vor meinen
Augen dann gesehen (beginnt zu lachen und gleichzeitig zu weinen) habs
dann [akzeptiert] und mir gedocht: ,Nein, mein Kind nicht.™ (z 215-223) Mutter
mit zwei Kindern, ein CF-Sohn, 23 Jahre alt.

Aus dem Gesprach geht auflerdem hervor, dass sie zum heutigen Zeitpunkt feststellen

kann, dass ein GroRteil der damals ausgesprochenen Prognosen nicht eingetroffen ist.

Aus dieser Tatsache schopft sie Kraft fir die Betreuung ihres Sohnes.

Diese angesprochene Erinnerung an das Erstdiagnosegesprach verdeutlicht ganz klar,
dass die Art und Weise der Informationsmiteilung von den Arztinnen ganz bedeutend fiir
die elterliche Aufarbeitung der Erkrankung ist. In einer amerikanischen Studie stellte sich

heraus, dass die Eltern ganz unterschiedliche Erwartungen an die Menge der ihnen
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mitgeteilten Information haben. D.h. manche Eltern winschen sich jede Information zu
bekommen, die es momentan zur Stoffwechselkrankheit gibt. Wiederum andere Eltern
bevorzugen es, wenn sie von ihren behandelnden Arztinnen die Information in einzelnen
Portionen bekommen. Sie haben aus diesem Grund nicht mit einer solchen Uberladung
an Informationen zur Erkrankung zu kdmpfen und kénnen Schritt flr Schritt die Diagnose
verarbeiten (Grob 2008: 6f). Zusatzlich geht aus den zuvor genannten Erzahlungen der
Mutter hervor, dass sie am meisten mit den Informationen zur Lebenserwartung und der
fortlaufenden Entwicklung der Stoffwechselkrankheit zu kdmpfen hatten. Grob’s Studie
bestatigt, dass diese Mitter die Information zwar kennen, aber nicht als eine absolute

Voraussage der Entwicklung ihrer Kinder betrachten wollen (ebds. 7).

3.5 Der Umgang der Partner mit der Diagnose Cystische Fibrose

Die Information, dass das eigene Kind bzw. die eigenen Kinder an einer angeborenen
Stoffwechselerkrankung leiden, bereitet natlirlich auch den Partnerlnnen der Befragten
Unbehagen. Anhand der Gesprache wird erkennbar, dass der Umgang des zweiten
Elternteils mit der Diagnose sehr unterschiedlich erfolgt. Prinzipiell berichten die Mutter
von zwei Strategien des Umgangs ihrer Partner mit der Diagnose: erstens die
Verdrangung und zweitens die aktive Auseinandersetzung mit der Erkrankung des

eigenen Kindes.

Die erste Form des Umgangs wird durch eine Art Verdrangung der klinischen Feststellung

tIZO

der Erkrankung gelést.” Sehr oft ist mit dem Wegschieben der Diagnose auch ein Gefiihl

% Weil mein Mann hat damit Uberhaupt net [umgehen] kénnen, der hat sich total vergraben. Er
wollte nur[...] Uber die Krankheit ist nicht viel gesprochen worden. Also er konnte das
wahrscheinlich selber nicht anders verorbeiten. (z 445-448) Mutter mit vier Kinder, ein CF-
Sohn, 23 Jahre alt.

.Das is’ aber a schwierig, die erste Zeit die i mitm [NAME] g’habt hab, die geht ihm jetzt ab. Und er
ist eigentlich a, der Dennis sagt zu ihm Papa. Fur den [NAME] is’ es sei Papa. Nur ist es, wir
haben dann eben no a Kind kriegt, es ist halt irgendwie, es geht ihm halt einfach ab, was i da
erlebt hab, die erste Zeit, die Krankenhauszeit, wie er diagnostiziert worden ist. Das geht ihm
halt alles ab, und das ist doch was, jo was meiner Meinung... was ihm einfach fehlt beim
Verstandnis. Er liest a net gern was Uber die Krankheit, net einmal wenn i ihn bitte, er |asst sich
das lieber erzahlen. Und es geht halt einfach doch a bissal ab. (..)“ (z 594-603) Mutter von zwei
Kindern, ein CF-Sohn, 5 Jahre alt.

.Naja, eigentlich viel mit meinem Mann, und ich weif} gar nicht, ob es fiir ihn leichter war als Nicht-
Wissender sozusagen. Also ich glaube, der hat ganz stark auch mit mir mitgelitten, weil der
Medizinmann der Familie bin natirlich ich, also ihm ist es schon schlecht gegangen, weil er
vielleicht weniger den Ausweg gesehen hat, oder das Gefiihl einfach fur diese Erkrankung und
die Relationen. Das hat man halt nicht, wenn man halt kein, ich weil3 nicht, medizinisch-
naturwissenschaftlich orientiert ist.“ (z 322-330) Mutter eines CF-Sohnes, 2,5 Jahre alt.
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der Ausweglosigkeit verbunden. Ein Teil der Partner finder in dieser Situation nach der

Feststellung keinen Weg, wie die Aufarbeitung der Erkrankung bewaltigt werden kann.

»#AlsO mein Mann hat es sich relativ einfach gemacht. Er hat die Existenz der
Krankheit verdréangt und das tut er bis heute. Er muss es jetzt wohl, wo es bei
meinem Sohn schon sehr fortgeschritten ist, nimmt er es optisch wahr. Aber er
lasst das nach wie vor nicht zu, dass er driiber nachdenkt.” (z 405-409) Mutter
mit vier Kindern, zwei CF-S6hne, einer ist verstorben, 29 Jahre alt.

>,Ahmm, mein Mann wollte davon irgendwie nichts wissen. Er war eher, er will
davon nichts héren und sehen, er mocht, dass alles so normal wie nur
irgendwie mdglich is. Ich glaub, ich hatte das schon irgendwie gebraucht,
dann mit jemandem driber reden, aber es war natirlich auch schwierig. Ich
mein, ich hab das Kind noch die ganze Zeit noch gestillt, ich mein, mit nem
drei Monate alten Baby kann man nich so einfach abends irgendwo zu einem
Treffen gehen. Es geht irgendwie einfach nicht.” (z 368-375) Mutter einer CF-
Tochter, 6 Jahre alt.

Dabei bessert sich bei dieser Mutter der Austausch mit ihrem Mann hinsichtlich der

Erkrankung ihrer Tochter. Sie erzahlt, dass im Vergleich zu anderen Paaren, die an dieser

Situation wohl gescheitert waren, sich ihre Beziehung zueinander noch mehr gestarkt hat.

Bei jenen Muttern, die sich nach der Diagnose mit ihren Partnern sehr haufig ausge-
tauscht haben, ist durchaus das Bewusstsein vorhanden, dass die Manner und Vater
anfanglich die Diagnose nur schwer verarbeiten kénnen. Im Laufe der ersten Wochen
bzw. Monaten hat sich aber diese Situation oftmals zum Besseren gewendet und die

Vater haben sich mehr oder weniger stark in der alltaglichen Betreuung engagiert.

.Er weild a inzwischen schon sehr viel. | sag einmal, der weil3 eigentlich alles,
mit allem Drum und Dran. Wo i am Anfang das G’fuhl g’habt hab, eben
dadurch, dass er net viel daheim ist, weil er eben den ganzen Tag arbeiten ist
und so, sich net darum kiimmern muss und darum belastets ihn a net so. So
hab i momentan den Eindruck ghabt. Mir dacht: ,Na klar, er hat eh 8 Stunden
am Tag gonz was anderes zu tun und i bin den ganzen Tag daheim.’ | bin a
manchmal in Selbstmitleid zerflossen und hob mir docht: , Ma alleweil hangt
das nur an mir.” Aber das ist, wie gsagt, anders worden jetzt und er kimmert
sich gut um ihn. Entspannter, und i inzwischen a schon.” (z 826-836) Mutter
von zwei Kindern, ein CF-Sohn, 3 Jahre alt.

Es gibt aber auch vereinzelte Erzahlungen von Frauen, deren Manner ihnen unmittelbar
nach der Diagnose bereits konkrete Hilfestellung geleistet haben. So auch in diesem Fall,

in dem es der Mutter aufgrund der Aufregung rund um das Informationsschreiben nicht

mdglich ist, weitere Schritte einzuleiten. Ihr Mann nimmt es in die Hand, sich in der
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nachsten Klinik dem notwendigen Schweiltest zur Absicherung der Diagnose zu unter-

ziehen.

.-Hab einfach nur momentan [...und] so, war ein bissl hektisch und nervés und
mein Lebensgefahrte war daham. Sagt er: 'Ah, du, typisch Krankenschwester,
malt scho’ wieder nur schwarz und lass mich den Brief mal anschauen.' Und
er hat das eigentlich erledigt, dass ma’ schlie3endlich zuerst nach [ORT], ins
Krankenhaus ORT] kommen sind, auf die Kinderabteilung zum ersten
Schweil3test. Das hat er damals erledigt.” (z 29-34) Mutter von zwei Kindern,
ein CF-Sohn, 3 Jahre alt.

3.6 Die Mitter tragen die anfangliche Belastung

Anhand der Erzdhlungen wird deutlich erkennbar, dass der Austausch mit dem eigenen
Ehemann bzw. dem Lebenspartner fir die Befragten besonders wichtig ist. In manchen
Gesprachen wird angedeutet, dass sich die Mdutter in der anfanglichen Zeit nach der
Diagnose eine intensivere Kommunikation mit dem Partner gewiinscht hatten.?* Vor allem
ist es fUr die Mtter besonders schwierig, wenn sie erkennen, dass sie in der anfanglichen
Zeit des Betreuungsalltags die Diagnose alleine aufarbeiten miissen und ihnen die Unter-

stitzung ihres Partners zu gering erscheint bzw. diese gar nicht vorhanden ist.

.l war immer die erste Ansprechpartnerin fir die Diagnose. | hab zwar sicher
mit mein Mann telefoniert und viel mit meiner Schwester, aber entscheiden
hab ich’s missen und i war a de, die es dann tragen hat. Und da hab i mir oft
gewiinscht, mei Mann wird’ einfach kommen und wir héatten Zeit und wiirden
driber reden, wie’s uns beiden geht, was es fur unsere Familie und Ehe heif3t.
Was zwar eh latent jetzt da war, aber a, dass ma es ausspricht und sagt: ,Wir
schaffen das ganz sicher und es is’ ka Problem, dass wir so a krankes Kind
haben, die Zeit wird bald besser werden.” Mei Mann war so, dass er Gberhaupt

2L Er erlebt es mit. Sei erste Reaktion, als wir daheim waren, dass er amal gererrt hat. Und i hab
ihm zu dem Zeitpunkt, da waren wir schon seit 9 Jahren zammen. | hab ihn erst einmal reren
g’sehn, wie sein junger Arbeitskollege bei einem Autounfall gstorben ist. Da hat er eben g'rerrt
und und eben bei der Diagnose CF. Aber er hat die Situation, sag i amal, schneller verarbeitet.
Er hat sich schneller damit abgfunden. Einerseits klar, er ist den ganzen Tag in der Arbeit
g'wesen, gel. Er ist mit dem gar nie so in Berlhrung kommen. Und i hab a das Gflhl g’habt, er
beschéftigt sich vielleicht a bissl zu wenig mit CF. Mir war das aber so wichtig, dass er a immer
alles weil3.“ (z 814-824) Mutter von zwei Kindern, ein CF-Sohn, drei Jahre alt.

.~Ja das Beziehungsproblem in der Partnerschaft, vielleicht auch anzusprechen, dass manchmal
die Beziehung schon a bissl auf der Strecke bleibt und dass man wenig Zeit fur sich oder fir
den Partner hat. Eine stabile Ehe ja wichtig war fir solche Kinder und Gott sei Dank ist mein
Mann ein sehr charaktervoller Mensch und wir haben diese Krisen auch, wo ich sehr gebeutelt
war. Ich hab viele Depressionen g’habt, also das war sicher nicht einfach. Und er ist kein
Mensch mit groflen Worten, also der mit Worten sehr sondieren kann, er ist eher sehr
introvertiert und ein stiller Typ und ich hatte gerne reden wollen, aber dazu hat man dann
Freunde, nicht, Gott sei Dank, oder vom Verein her.“ (z 652-663) Mutter von zwei Kindern, ein
CF-Sohn, 23 Jahre alt.
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net g'redet hat. Er war total stumm und ruhig, er is’ wirklich gern in d’Arbeit
gangen und am liebsten hatt’ er nur gearbeitet, weil er des...” (z462-473)
Mutter von zwei Kindern, eine CF-Tochter, 8 Jahre alt.

Anhand des Zitats wird erkennbar, dass in diesem Fall die Mutter im Krankenhaus die
erste Ansprechperson flir die betreuenden Mediziner war. Da in vielen Fallen der
Befragten eine ahnliche Situation fir die Mdutter in den ersten Tagen der Betreuung
beschrieben wurde, ist die psychische und kérperliche Belastung flir diese Mutter enorm.
D.h. sie mussen voll fir ihr Neugeborenes da sein und die alltaglichen Aufgaben einer
jungen Mutter bewaltigen (Stillen, ZufGttern, Waschen usw.) sowie zusatzlich die
Belastungen einer ersten Ansprechperson flir die Erkrankung ihres Kindes aushalten.
Eine junge Mutter erzahlt davon, dass sie in den anfanglichen Tagen nicht genlgend
Unterstutzung von ihrer Familie erhalten habe und dass sie mehr oder weniger alleine in

der Klinik damit zurechtkommen musste:

. war 21, wie er auf die Welt kommen is. Dann lernst soviel Leut’ kennen, die
a arge Sachen haben. Dann is’ neben uns a Madl gestorben, die das Down-
Syndrom g’habt hat. Da hab’ i richtig, i hab’ g’'wusst, die sind jetzt da, weil das
Kind stirbt. Und dann sitz’' i da in dem Zimmer mit mein Kind und weil3 net,
wie’'s weitergeht, und dann hérst auf einmal den Pfeifton und du weifl3t, jetzt is’
daneben a Kind g'storben. Also das war scho’ alles echt heftig. Man ist dann a
einfach viel empfanglicher fur solche Sachen. Also man interessiert sich dann
a fur andere Krankheiten und andere Schicksale mehr, wo man vorher
eigentlich nie dran dacht hatt’. Und das war so a arges Krankenhaus. Die sind
hinter mir g’standen, i bin ihnen dankbar daflr, der Stationsschwester. Heut
bin i ihr dankbar, aber damals, i hab blutige Finger g’habt. Sie is’ hinter mir
g’'standen wahrend dem Wickeln Hande waschen, anziehen, Hande waschen.
Dann hab i no an Schnupfen g’habt, die sind immer dagstanden: ,Hande
waschen, Hande waschen.’ | hab wirklich scho’ blutet, das war echt, aber ja
heut bin ihnen dankbar dafiir.” (z 102-118) Mutter von zwei Kindern, einem
CF-Sohn, funf Jahre alt.

Aufgrund der von einigen befragten Miuttern angesprochenen unterschiedlichen
Auswirkungen der Diagnose auf ihre Partner ist es von Vorteil, Uber eine intensive

Betreuung der unmittelbar betroffenen Elternpaare und deren individuelle Aufarbeitung

der Erkrankung nachzudenken.

3.7 Formen der Unterstiitzung der Partner

Ein Grofteil der Frauen, in etwa zwanzig, berichtet davon, dass ihre Ehemanner bzw.
Partner sich durchaus fur die Erkrankung ihres Kindes interessieren und sie, sofern es
ihnen mdglich ist, in der Aufarbeitung der Diagnose und der folgenden Betreuung des
Kindes unterstlitzen. Dies ist insbesondere auch dann der Fall, wenn die Mitter einen
neuen Partner kennenlernen und diese sich mit der Stoffwechselkrankheit ihres

Stiefkindes auseinandersetzen mussen. Die Form der Unterstitzung spannt sich in einem
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weiten Bogen. Beginnend bei langen Gesprachen, Uber die Kommunikation innerhalb der
Familie, bis hin zur Abnahme taglicher Betreuungsaufgaben. Daher méchte ich in diesem
Abschnitt der Arbeit auf die anfangliche aktive Haltung der Partner bezlglich der
Diagnose eingehen und erst in einem spateren Abschnitt die Aufteilung der Betreuung

zwischen den betroffenen Eltern ansprechen.

Eine Mutter spricht als Vorteil an, dass ihr derzeitiger Lebensgefahrte ein paar Semester
Medizin studiert hat und ihr es daher leichter fallt, mit ihm Gber CF zu sprechen. Nachdem
aufgrund der bisherigen Erzahlungen gréftenteils die Mutter sich mit dem medizinischen
Hintergrundwissen zur Erkrankung auseinandersetzen, sehen sie es als hilfreich an, wenn

auch ihre Partner daflr Interesse zeigen.

+Also mein Freund hat Medizin bis zum ersten Abschnitt studiert gehabt, also

das war nattrlich auch irgendwo leichter, weil da habe ich mehr oder weniger,

also der versteht einfach die Vorgange und die Therapien und da gibt's ein-

fach..., also Uber diese Dinge brauchen wir inhaltlich nicht mehr reden, das ist

halt sehr angenehm auch.” (z 1097- 1103) Mutter einer CF-Tochter, 15 Jahre

alt.
Besonders wichtig fur die Eltern ist die gegenseitige Unterstitzung in der Anfangszeit
nach der Diagnose. Ein Elternpaar berichtet davon, wie sehr es ihnen geholfen hat, sich
gegenseitig in der Aufarbeitung der Diagnose zu helfen. Dadurch dass die Erkennung der
Krankheit fur viele Eltern jingerer Kinder sehr Uberraschend kommt, missen sie mit der
neuen Situation relativ rasch zurechtkommen. Dieses Paar hat unter anderem auch ange-
sprochen, dass die erste Information der Arztinnen ihnen nicht in dem AusmaR geholfen
hat wie der Austausch innerhalb ihrer Beziehung. Viele der befragten Personen berichten
darlber, dass sie in erster Linie damit beschaftigt waren, die Diagnose selbst zu
verarbeiten, bevor sie die Hilfestellungen von aufien, in welcher Form auch immer,

annehmen konnten.

V. ...Es is’ zwar jeder recht nett und liab, aber jeder versucht, dich mit
Informationen voll zu pumpen, die’st eigentlich goar net’ verarbeiten kannst,
weilst emotional gar net’ in der Lage bist.

M: Na du brauchst einfach a Zeit, bis des wirklich obsitzt...

V: Du brauchst effektiv a Zeit, bis'd des verarbeitest.

M: Genau. Und da is’ es natlrlich wesentlich einfacher, wann ma’ zu zweit ist.
Das is’a Uberhaupt ka’ Thema.

V: Fur mi’ schwieriger, weil i hab sie mitrei3en missen inzwischen.

(lacht)
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M: Jo, des is’ richtig.
V: Na, es is sicha gut, wenn ma’ zu zweit is’ dabei, weil des.
M: A Jahr is das glaub i sehr schwierig.

V: Wir hab’n immer so die Phasen, amal is’ der ane down, dann is’ der andere
wieder sehr stark. Das funktioniert.“ (z126-151) Eltern von zwei Kindern, ein
CF-Sohn, 5 Jahre alt.

3.7.1 Mautter und Vater im Austausch Utber die genetische Erbkrankheit

Im Austausch der Vater und Mitter untereinander spielt die Information der rezessiven
Vererbung der Erkrankung eine Rolle. Am deutlichsten kommt die Vererbbarkeit in den
Narrationen der Befragten zur Sprache, wenn sie sich Uber den Umgang mit der Erkran-
kung innerhalb ihrer Familie unterhalten bzw. wenn sie in die Netzwerkkarte eintragen
mussen, welche Personen fir sie innerhalb der Betreuung von CF eine Rolle spielen. Von
manchen Befragten wird dazu der biologische Begriff der Stamm- bzw. Herkunftsfamilie
verwendet. Die Nutzung des Begriffs der Stamm bzw. Herkunftsfamilie kann dadurch
erklart werden, dass die Elternteile mdglicherweise auf das Vererbungsmodell der

Cystischen Fibrose zurtickgreifen, das beim Erstgesprach erlautert wird.

Zusatzlich stellt es sich als sehr interessant heraus, dass die Befragten in ihren Erzahlun-
gen eine Trennung zwischen ihrer Herkunftsfamilie und jener der Partnerinnen
vornehmen. Obwohl die Krankheit Cystische Fibrose einem autosomal rezessivem
Erbgang folgt, wird innerhalb der Familie sehr oft dartber diskuitiert, geratselt bzw. auch

geurteilt, von welchem Part der Eltern die genetische Mutation weitervererbt wurde.?

2 Es ist so (4), meine Herkunftsfamilie in [ORT], ahhmm, hat etliche Schicksalsschlage zu
bewaltigen gehabt. Ich habe einen sehr kranken Bruder gehabt, der mehrmals verheiratet war
und selbst einen Sohn gehabt hat, der autistisch war und dann an Leukamie verstorben ist.
[Also ich komme aus einer Familie, die sehr belastet ist. Meine Mutter hat aufgrund dieser
vielen Belastungen schwerste Depressionen gehabt, also ich habe das mehr oder weniger mit
mir selber ausmachen mussen.] (leise gesprochen) Mein Mann kommt aus einer extrem
katholischen Familie, wo es ganz klar ist, dass, wenn solche Sachen passieren, straft der liebe
Gott jemanden. Und es ist nur dartiber geratselt worden, was wir verbrochen haben, dass so
eine Strafe liber uns kommt. Also das war mir auch keine grof3e Hilfe.” (z298-311) Mutter von 4
Kindern, davon 2 CF-Séhne, einer schon verstorben, 29 Jahre alt.

“Mein Vater hat dann, also das ist natlrlich nicht mehr zu rekonstruieren, ich habe auch schon
altere Eltern, mein Vater hat 2 altere Brider gehabt, das heil’t, mein Vater ist selber ein
Nachzilgler und ich glaube, wenn ich mich recht erinnere, vor ihm. Also er hat seinen einen
Bruder, also es waren 4 Buben, und den einen hat er gar nicht gekannt, der ist vor ihm, glaube
ich, schon wieder gestorben. Der ist mit 1 oder 2 Jahren gestorben, ein Bub. Und er hat gesagt,
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»#AlsO wir haben geredet mit meiner Familie, mit meiner Herkunftsfamilie, und
weniger mit der Herkunftsfamilie von meinem Gatten, weil die der Meinung
waren, ich bin schuld. Darum war ich ja so froh, dass wir beide Schuld sind-
unter Anflhrungszeichen. Also ich sehe das eigentlich Gberhaupt nicht als
Schuld, aber es lasst sich so am besten schnell so sagen. Ich habe das nie
als Schuld empfunden, das muss ich wirklich dazu sagen. Gott sei Dank, weil
das kann das ganze System noch mal ordentlich belasten. Aber von der
Herkunftsfamilie meines Mannes wurde das schon so gesehen.” (z 311-320)
Mutter einer CF-Tochter, 16 Jahre alt.

Prinzipiell wird anhand der Erzahlungen erkennbar, dass sich die betroffenen Eltern sehr
wohl der Tatsache bewusst sind, dass die genetische Mutation von beiden Seiten vererbt
wurde. Die Frage der Schuld wird hauptsachlich von anderen Familienmitgliedern aufge-
worfen, welche die Komplexitat der Vererbung nur schwer nachvollziehen kdnnen. Aus
diesem Grund stellt die Tatsache einer autosomal-rezessiven Vererbung eine
Erleichterung fur die Eltern dar, da die Verantwortung fur das Auftreten von CF unter

ihnen aufgeteilt werden kann.

3.7.2 Der Austausch der Eltern zur bevorstehenden Zukunft

Nachdem die ersten Tage bzw. Wochen der Unsicherheit aufgrund der Diagnose
bewaltigt wurden, versuchen einige Eltern, sich Gedanken Uber die bevorstehende
Zukunft zu machen. Anhand der Gesprache lasst sich nachvollziehen, dass sie sich
daruber unterhalten haben, welche Konsequenzen die Erkrankung fur ihr Alltagsleben,

ihre Partnerschaften, aber auch fiur die Kinder selbst in den nachsten Jahren haben kann.

~Wir hab’'n eine gréRRere Tochter, de is’ sechs Jahr alter. \Wie wird des fir sie,
wie wird des fur uns?’ In der Zeit hamma grad Haus gebaut g’habt, die
Tochter hat grad Schul gehen ang'fangen. Der Plan war einfach a anderer. |
fang a wieder frither mit'm Arbeiten an. Und dann die Diagnose, was tuat man
da jetzt? Und in der Zwischenzeit hat si’ mein Mann glaub i a a bissl schlau
g'macht im Internet, wie wir im Krankenhaus warn. Und irgendwie hat man
halt mal gesagt: ,So, so is’ es jetzt und finden wir uns jetzt in das drein oder
eini und schaut ma mal.” Und dann kommen natirlich die G’schichten, ja,

also er weil® es natirlich eben auch nur aus Erzéhlungen, dass der eben mit der Lunge was
hatte, aber ich meine, das kann natirlich eine ganz normale Lungeninfektion, damals vor 80
Jahren auch gewesen sein. Und das heift, wir haben dann auch Uberlegt, also die Eltern und
Schwiegereltern haben Uberlegt, wer ist jetzt der Schuldige, quasi von welcher Linie der Familie
kommt der. Wir haben gesagt, uns ist das eigentlich de facto wurscht, es ist auch irrelevant.
Man kann jetzt auch nicht, also es ist so. Wenn man weil3, dass jeder 20. Erwachsene Trager
dieses Defektes ist, kannst es ausrechnen. Ja, also wir haben natirlich in unserer Familie und
quasi den Kindern, die jetzt bei uns kommen, da wird natlrlich die Information weitergegeben,
aber jetzt einen Schuldigen zu suchen, ist eh sinnlos.“ (z 364-382)Mutter eines CF-Sohnes, 2,5
Jahre alt.
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wann des Kind in die Schui geht, was muss ma da alles beachten? Was
muass des Kind beachten, was soll'n Lehrer beachten? Also wo man
irgendwie sagt, da sieht man Uberhaupt net’ driber.“ (z 102-114) Eltern von
zwei Kindern, ein CF-Sohn, 5 Jahre alt.

Auch die Mitter erwdhnen in den Gesprachen immer wieder ihre Uberlegungen zur
Zukunft, beispielsweise, wie sie ihre Vorstellungen hinsichtlich des eigenen Lebens mit
der Betreuung des kranken Kindes vereinbaren konnen und wollen. In diesem
Zusammenhang lautet die entscheidende Frage: Wie wird die Betreuung in ein paar
Jahren aussehen und wie kann man auf neue Anforderungen an die Betreuungsaufgaben

reagieren?

»~Wobei ich aber schon auch im Hinterkopf habe, was is’, wenn sie z.B. wirklich
jeden Tag inhalieren muss oder so? Wie kriegen wir das dann hin? Ja, also in
ner gewissen Weise glaub ich schon, dass ich mir ein bisschen so was, mir
die Flexibilitdt so lasse, dass wir eben wenn... Also das war eigentlich auch
immer ein Thema, wenn’s der Leonie nich’ gut geht, lass ich, was die Arbeit
angeht ,alles stehen und liegen®. Was naturlich dann in der Umsetzung auch
nich’ so einfach sein wird. Also wenn das is’, is’ es eine Katastrophe, aber von
der Marschrichtung her, is’ das sicherlich die oberste Prioritat." (z 937-946)
Mutter von einer CF-Tochter, 6 Jahre alt.

Gerade aufgrund der komplexen Krankheitsverlaufe von CF Kindern bleibt fur die Eltern
am Anfang ein groRer Unsicherheitsfaktor vorhanden, wie sich der Gesundheitszustand
ihres eigenes Kindes bzw. der eigenen Kinder in Zukunft gestalten wird. Umso
erleichterter reagieren die Mutter und Vater, wenn ihre Kinder bisher durch nicht allzu
viele CF bedingte Krankenhausaufenthalte bzw. Krankheiten und Infektionen strapaziert

wurden.

.Da muss i jetzt mal kurz (klopft auf Holz) net’ haufig dort waren. Sein ersten
Aufenthalt hat er ghabt mit 7 Monat. Da warn wir 10 Tag zur
Antibiotikatherapie. Und sein zweiten Aufenthalt, dass warn 6 Tag, das war
letzten Dezember 2007. Da hat er nur a paar Infusionen kriegt, gar ka’
Antibiotika, Gott sei Dank. Sonst kommen wir eigentlich gut davon, muss i
sag'n. Daflr wird’s mehr werden, wenn er alter wird, aber, dass miussen wir
auf uns zukommen lassen. Weil da kann i jetzt net’ da eini sinieren, weil da bin
i dann wieder, wo i eh scho’ war, namlich in einer [sauberen], depressiven
Stimmung. Das will i nattrlich vermeiden.” (z 297-306) Mutter von zwei
Kindern, einem CF-Sohn, 3 Jahre alt.

.l hab dann irgendwann, eben wie i dann zu diese CF Abende g’angen bin,
irgendwann amal mitkriegt, wie schlecht es ihnen a wirklich so gehen kann.
Also i war ja dann anfangs der Meinung, ah, so gut wie's der [NAME] geht,
geht’s ihr a in Zukunft. Wir tan mit dem Stil weiter, mit de Kreon und mit dem
Inhalieren und solang i des tu, wird sie sich net’ verschlechtern. Da is’ schon
amol der zweite Schock dann kommen, wie mir das bewusst war, dass das
net’ die Garantie is’, dass ihr immer so gut geht, sondern, dass das eben nur
momentan so is’. Aber i bin grundsatzlich a sehr optimistisch denkender
Mensch und der Auffassung, dass jeden irgendwo erwischen konn (lacht),
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sag’ i jetzt amal. Und von dem her denk i eigentlich nur positiv in die Zukunft. |
bin a fest davon Uberzeugt, dass i irgendwann amal Enkelkinder kriag, (lacht).
Also i glaub i kann mi’ recht gut mit CF [..] abgeben sag’ i jetzt amol.” (z 289-
302) Mutter von zwei CF-Kindern, eine Tochter, 6 Jahre alt, ein Sohn, 4 Jahre
alt.

3.8 Zusammenfassung

In diesem Kapitel wird der bedeutende Lebensabschnitt von Erwachsenen, die wenigen
Wochen nach der Geburt, die ersten Monate bzw. manchmal Jahre eines Kindes, in
denen die Uberraschende Diagnose einer angeborenen Erkrankung auftritt, naher
betrachtet. Wie von den Befragten in den Interviews ausgefuhrt wurde, handelt es sich
prinzipiell um eine sehr anspruchsvolle, anstrengende Zeit fir die frischgebackenen Eltern
sowie deren unmittelbare Umgebung. Daher ist es besonders interessant, anhand der
Erzahlungen der Eltern zu analysieren, in welche Lebensumstande und -bedingungen die
medizinische Feststellung einer Erkrankung hineintritt und wie sie sich mit dieser neuen

Tatsache auseinandersetzen konnten.

Aufgrund der Bandbreite des Alters der von CF betroffenen Kindern hat die Diagnose der
angeborenen Erkrankung unter zwei unterschiedlichen Bedingungen stattgefunden.
Einerseits wurden die Kinder aufgrund von bestimmten Verdachtssymptomen von den
behandelnden Arztinnen auf die Stoffwechselkrankheit hin untersucht und infolgedessen
klinisch diagnostiziert bzw. wurden sie bereits in den ersten Lebenswochen nach erhéhten
Laborwerten als Mukoviszidose kranke Kinder im Rahmen des Neugeborenenscreenings
festgestellt. Anhand der narrativen Darstellung der Eltern des Zeitraums, zu dem es zu
der Diagnose gekommen ist, lasst sich ein Unterschied zwischen der klinischen Feststel-
lung bzw. der positiven Diagnose iber das NBS festhalten. Als sehr wesentlicher Unter-
schied ist die Zeit bis zur endgultigen Absicherungsdiagnose anzusehen. D.h. jene Eltern,
deren Kinder schon éalter sind und nicht das NBS absolviert haben, erinnern sich an
unzahlige Arztbesuche und Termine in Fachabteilungen der Padiatrie, die in vielen Fallen
nicht zu einer absichernden Diagnose fuhrten. Gerade diese Mutter sprechen davon, dass
noch vor wenigen Jahrzehnten sehr viele behandelnde Arztlnnen im niedergelassenen
Bereich, aber auch in den Spitdlern noch kaum junge CF Patientinnen gesehen hahen
und daher in erster Linie nicht an diese Stoffwechselkrankheit dachten. Diese Irrwege, bis
die Diagnose endgultig eruiert werden konnte, wurden in den Gesprachen als
Erinnerungen wieder ins Gedachtnis gerufen und als sehr schwierige Zeiten mit
zahlreichen unzufriedenen Arztinnengesprachen dargestellt. Besonders jene Mdtter mit
einer medizinischen Vorbildung hoben hervor, dass sie sehr oft auf die Erkrankung

hingewiesen haben, bevor die Arztinnen diese in Erwagung gezogen haben. Jedoch ist es
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aufgrund der narrativen Gesprachsfihrung nicht méglich herauszufinden, wie diese
Arztinnen-Eltern-Beziehung tatséchlich stattgefunden hat, da es sich um erneut

aufgeworfene Erinnerungen der Personen an diese Situationen handelt.

Die Diagnose fur die Kinder, die im Rahmen des Neugeborenenscreenings stattfindet,
trifft die Familien und betroffenen Eltern sehr Uberraschend. In den Narrationen der
meisten Befragten wird erkennbar, dass die Mutter und Vater nach den ersten positiven
Laborwerten die Diagnose ihres Kindes nicht wahrhaben wollen und unberechtigte
Hoffnungen entwickeln, dass ihr Kind nicht an der angeborenen Stoffwechselkrankheit

leidet.

Die Zeit nach der Diagnose wird von den befragten Muttern und Vatern als das Durchle-
ben einer sehr aufwiihlenden, emotionalen Zeit, vergleichbar mit einer Hochschaubahn,
beschrieben. Diese anspruchsvolle Phase beginnt mit dem Erstdiagnosegesprach, das
entsprechend unterschiedlich wahrgenommen wurde und umfasst die ersten Tage bzw.
Wochen, in denen das Management der Erkrankung im engsten familidren Umfeld,
manchmal auch nur zwischen den Elternteilen, bewaltigt wird. Als Strategien der
Aufarbeitung der Diagnose werden von den Eltern die aktive Aufarbeitung der Diagnose
durch die aktive Suche nach Informationen zu CF, die Aufrechterhaltung von Hoffnungen
zum Krankheitsverlauf der betroffenen Kinder und die mdglichen therapeutischen
Optionen angefuhrt. Als sehr bedeutend fir den weiteren Austausch der Eltern mit
anderen Personen im familidaren Umfeld bzw. mit Fremden ist der Umgang mit der Diag-
nose durch den jeweiligen Partner anzusehen. Die Mehrheit der Mutter berichtet davon,
dass sich ihre Partner nur schwer mit der Diagnose auseinandersetzen kénnen und diese
in den anfanglichen Wochen und Monaten nicht aktiv an der Aufarbeitung der Diagnose
beteiligt sind. Bei dem Austausch mit anderen Personen in der Familie spielt die Herkunft
der Erbkrankheit eine besondere Rolle. Obwohl es sich um eine genetische Mutation
handelt, die von beiden Elternteilen weitervererbt werden muss, wird in den Familien Gber
die Herkunftsfamilien der Mutter bzw. des Vaters gesprochen, um mogliche ,schuldige”

Personen fur das Auftreten der Stoffwechselkrankheit finden zu konnen.

Fur die Identitatsentwicklung der Eltern ist es besonders relevant darzustellen, inwiefern
sich die Diagnose in ihren unmittelbaren Handlungen nach der Feststellung widerspiegelt
und welche Strategien diese selber entwickeln, um mit der Uberraschenden Diagnose
umgehen zu kdnnen. Zusatzlich stellt die Diagnose eine besondere Herausforderung fur

die Interaktion innerhalb der unmittelbaren Familie dar.
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Teil B

4 Zur methodischen Vorgehensweise

4.1 Vorbemerkungen

Die empirische Untersuchung einer sehr spezifischen Fragestellung zur Konstruktion der
Identitat von Eltern eines Kindes mit einer angeborenen Stoffwechselerkrankung ergibt
sich aufgrund meiner wissenschaftlichen Tatigkeit im Rahmen eines interdisziplinaren
Projekts. Das mehrjahrige Forschungsanliegen wird innerhalb der ELSA Forschung des
Osterreichischen Genomforschungsprogramm GEN-AU finanziert. Prinzipiell setzt sich
diese Forschungsrichtung mit den ethischen, rechtlichen, sozialen und 6konomischen
Aspekten der Genomforschung auseinander, um insbesondere deren Auswirkungen auf
die Politik sowie die Gesellschaft zu untersuchen. Durch den Start dieses Pogramms im
Jahr 2001 und der derzeitig laufenden dritten Phase an Projekten handelt es sich bei
diesem thematischen Bereich um den bisher groRtdatierten Forschungsschwerpunkt
Osterreichs (GEN-AU Homepage, Genomforschung in Osterreich, http://www.gen-
au.at/artikel.jsp?base=foerdern&id=571, 9.10.2008). Ausgehend von diesen Prinzipien,
werden im Rahmen dieser Dissertation die Auswirkungen einer genetischen Diagnostik
auf die unmittelbar davon betroffenen Familien analysiert. Bei der empirischen
Untersuchung werden Eltern, deren Kinder an Cystischer Fibrose leiden, zu deren
Umgang mit der Diagnose bzw. dem Management der Erkrankung innerhalb ihrer Familie

befragt.

Die angesprochene Diagnose findet im Rahmen des dsterreichischen
Neugeborenenscreenings statt. Der Fokus der Studie wurde auf die
Neugeborenenuntersuchung gelegt, da diese den grofiten Anwendungskontext der Fest-
stellung angeborener Erbkrankheiten in Osterreich darstellt. Um diese Informationen
erneut ins Gedachtnis zu rufen — die ausflihrliche Entwicklung dieser genetischen
Screeningverfahren auch im europaischen Vergleich wurde bereits am Beginn der
Dissertation verdeutlicht — , handelt es sich hier um eine zentral durchgefihrte

Untersuchung an ungefahr etwa 78.000 Neugeborenen pro Jahr.

Im interdisziplindren ELSA-Forschungsbereich bilden im Allgemeinen die prognostizierten
bzw. bereits in Anwendung befindlichen innovativen technischen Maoglichkeiten der
Genomforschung den Untersuchungsgegenstand. Eine besonders vielversprechende und
interessante Forschungstatigkeit bietet gerade diese Schnittstellenforschung an den

disziplinaren Grenzen der Sozialwissenschaften, Technikwissenschaften, Medizin,
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Mikrobiologie und nicht zuletzt den Naturwissenschaften ganz allgemein. Bei empirischen
Erhebungen im Umfeld medizinischer Anwendungen ist man mit spezifischen
Herausforderungen konfrontiert. Dazu zahlen eine gewisse hierarchische Struktur in der
medizinischen Disziplin selbst, der eingeschrankte Zugang zu den Patientinnen sowie die
besondere Situation, in der sich Personen nach medizinischen Diagnosen, egal welcher
Art, befinden. Daher bedarf es einiger methodischer Uberlegungen, beispielsweise wie
der Zugang zu den entsprechenden Gesprachspartnerinnen gelingen kann, welche
Interviewformen fir die Erhebung sinnvoll und welche Alternativen bei einem

Nichtzustandekommen der Gesprache zu Uberlegen sind.

Im Rahmen dieses Kapitels der Arbeit zur methodischen Vorgehensweise wurden in den
oben angeflihrten Absatzen bereits erste Informationen zu den Bedingungen der
durchgefiihrten Untersuchung kurz geschildert, um im Anschluss daran den ersten
Zugang in das Forschungsfeld zu beschreiben. Hier werden besonders die Vor- bzw.
Nachteile des gewahlten Zugangs erldutert, um abschliel3end auf die konkrete empirische
Erhebungsphase und die Auswertung des nun vorhandenen Materials néher eingehen zu

kbnnen.

4.2 Der Einstieg in das Untersuchungsfeld

Zuvor wurde bereits die besondere Herausforderung einer Untersuchung im
medizinischen Kontext erwdhnt und hinzukommt, dass sozialwissenschaftliche,
interdisziplindre Studien im speziellen Bereich der Genomforschung eine erst kurze

Tradition aufweisen.

In der internationalen wissenschaftlichen Community gibt es einige wenige sozialwissen-
schaftliche Untersuchungen, die sich den Betroffenen mit CF und deren Familien widmen.
Lowton und Gabe (2003) fiihrten eine Studie an erwachsenen Patientinnen mit Cystischer
Fibrose durch. Deren Fokus lag auf der Bewaltigung der Erkrankung und das
Forschungsteam rlickte insbesondere die Wahrnehmung der Krankheit in den Blickpunkt
(Lowton/Gabe 2003). In Osterreich jedoch lassen sich zum derzeitigen Zeitpunkt keine
sozialwissenschaftlichen Studien speziell zur Gruppe der Betroffenen von CF finden. Eine
Studie, die von Studierenden des Instituts fiir Soziologie der Universitat Wien durchge-
fuhrt wurde, kann genannt werden. Aber auch hier liegt das Forschungsinteresse in einem
anderen Bereich, der sich mit der politischen Partizipation der Selbsthilfegruppe des
Dachverbands Cystischer Fibrose Osterreichs befasst (Babuder et al. 2007-

unveroffentlichter Endbericht).
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Nur wenige sozialwissenschaftliche Studien haben sich mit den Eltern der betroffenen
Kinderr auseinandergesetzt. Jene Untersuchungen sind auf enge Bereiche, beispiels-
weise die Auswirkungen des frihen bzw. spaten Zeitpunkts der Diagnose auf CF bzw. die
Bewaltigungsstrategien von Mduttern mit CF hinsichtlich ihrer Auswirkungen fur das
Pflegepersonal, ausgerichtet (Kharrazi/Kharrazi 2005; Hodgkinson/Lester 2002). Des
Weiteren sind jene bisher stattgefundenen sozialwissenschaftlichen Untersuchungen zum

grofiten Teil im anglo-amerikanischen Raum angesiedelt.

Zu Beginn einer solchen empirischen Studie muss eine Akzeptanz fir die zu
untersuchende Forschungsfrage, immer verbunden mit der jeweiligen Vorgehensweise,

bei den medizinischen Mitarbeiterinnen und Expertinnen hergestellt werden.

Nach der ersten Festlegung auf die Analyse des  dsterreichischen
Neugeborenenscreenings wurde innerhalb des Screenings Neugeborener auf 24 Erb-
krankheiten eine bestimmte genetische Mutation ausgewahlt, die eine mdglichst hohe
Inzidenz in Osterreich aufweist. Dabei wurde die Entscheidung zur Analyse der Diagnostik
von Cystischer Fibrose® getroffen, bei der in den vergangenen Jahren (2005 bzw. 2006)
von einer jahrlichen Neudiagnostik zwischen 24 bzw. 38 Personen betroffen sind (vgl.

Qualitatssicherung Mukoviszidose 2008).

Da im Forschungsprojekt die Einflhrung neuer diagnostischer Verfahren zur Feststellung
genetischer Erkrankungen von Bedeutung ist, lag das primare Ziel darin, die Eltern zu
befragen, deren Diagnostik der Stoffwechselkrankheit ihres Kindes bereits im
Neugeborenenscreening erfolgt war. Wie bereits in der bisherigen Arbeit beschrieben
wurde, ist die Untersuchung auf Cystische Fibrose im Jahre 1997 flachendeckend in das
nationale Screeningprogramm eingefiihrt worden. Diese urspriingliche geplante Ein-
schrankung der zu analysierenden Elterngruppe musste relativ rasch auf alle Eltern eines
mit CF diagnostizierten Kindes bzw. Kinder ausgeweitet werden, da im Forschungsdesign
darauf Wert gelegt wurde, die Eltern indirekt (beispielsweise durch die Anbringung von
Aushangen in Ambulanzen) Uber die empirische Studie anzusprechen. Da die
Forschungsfrage eine sehr schwierige Phase im Leben der Eltern behandelt, ist es
besonders relevant, dass diese aus ihrem eigenen Befinden und Interesse heraus an den

Gesprachen teilnehmen.

% Die Stoffwechselerkrankung der Cystischen Fibrose wird auch Mukoviszidose genannt.
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Zu diesem Zeitpunkt wurde der weitere Einstieg in das Untersuchungsfeld vorbereitet,
indem auf Aushangen die prinzipiellen Informationen unserer Studie sowie entsprechende
Kontaktdaten angeflihrt wurden. Ganz besonders wichtig war es, die interessierten
Personen darlUber zu informieren, dass das Gesprach durchaus vor Ort durchgefuhrt
werden kann und sie nicht, - besonders relevant in Nachbarbundeslandern -, den Weg zur
Forschungseinrichtung nach Graz zurlicklegen muissen. Natirlich wurde den Befragten
die anonyme Verwendung der bereitgestellten Informationen und Daten der Interviewper-
sonen zugesichert. Der Aushang sollte in gleichem Malie Miitter wie Vater von Kindern
mit der genetischen Stoffwechselkrankheit ansprechen. Um dieses Ziel méglichst optimal
zu erreichen, wurde auf dem Aushang das Bild eines Vaters, der seinem Sohn eine
Geschichte vorliest und ihn betreut, eingefligt. Damit gehen der Versuch, die traditionellen
Rollenbilder der betreuenden Mitter nicht weiter zu starken, und die Hoffnung einher,
dass sich durch die Aushange direkt vielleicht auch Vater angesprochen fiihlen, an der
empirischen Studie teilzunehmen. Der verwendete Aushang wurde in den Anhang dieser
Arbeit gestellt (Appendix A).

4.2.1 Der erste Kontakt mit CF betreuenden Arztinnen

In dieser Phase des Prozesses wurde der Kontakt mit den entsprechenden Stoffwechsel-
ambulanzen bzw. —zentren in den 0Ostlichen Bundeslandern geknlpft, um von den
medizinischen Leitungen dieser Abteilungen Unterstiitzung fir das Forschungsvorhaben
zu bekommen. Im Rahmen der Gesprache mit den Medizinerinnen wurde einerseits Uber
die vorliegende Untersuchung und das zugrunde liegende Forschungsprojekt gesprochen
sowie auch die jeweilige Betreuung von Familien mit Cystischer Fibrosepatientinnen in
ihren Einrichtungen erortert. Diese Gesprache machten es mdglich, einen Eindruck hin-
sichtlich der spezifischen Herausforderungen und Bedurfnisse der behandelnden
Medizinerlnnen und des fachspezifischen Personals (wie Physiotherapeutinnen, Kinder-
krankenschwestern usw.) zu erhalten. Dabei wurden von den einzelnen
Gesprachspartnerlnnen unterschiedlichste Aspekte der Betreuungssituation angespro-
chen. Die Bandbreite reichte von den strukturellen Problemen der Betreuung, den
sprachlichen Schwierigkeiten im taglichen Umgang mit betroffenen Familien mit
Migrationshintergrund bis hin zum Complianceverhalten, also der Therapietreue der
Eltern. Innerhalb der Gesprache war es auch notwendig, auf die Relevanz der
Durchfuhrung meiner empirischen Erhebung hinzuweisen, da eine Anwendung von
sozialwissenschaftlichen Untersuchungen in diesem medizinischen Bereich &aulerst

selten ist.
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Fur den Erfolg des weiteren Verlaufs der empirischen Untersuchung war die Phase der
ersten Kontaktaufnahme mit den medizinischen Expertinnen von grofler Bedeutung.
Gerade in diesen Gesprachen war es wichtig auf die Anliegen der konkreten
sozialwissenschaftlichen Forschung hinzuweisen, um eine bestmdgliche Akzeptanz und
Unterstlitzung von Seiten der spezialisierten Kliniken und Ambulanzen zu erhalten. Diese
ersten Interviews mit den behandelnden Arztlnnen an den Kliniken dienten eines
inhaltlichen Austausches und der Vereinbarung einer weiteren Vorgehensweise im
empirischen Erhebungsprozess. Ein gelungener Forschungsprozess beruht zu einem
gewissen Grad auf der Akzeptenz und der Zuschreibung einer Kompetenz an die
Forscherin durch die anwesenden Arztlnnen. Vor diesem Hintergrund handelt es sich in
der Phase um einen Aushandlungsprozess zwischen der durchfihrenden Person und den
beteiligten Gesprachspartnerinnen (Arztinnen, Klinikpersonal). Zusatzlich miissen in den
Institutionen auch jene Uberzeugt werden, die den Forschungsprozess zulassen und
eventuell unterstutzen (Flick 2002: 87).

Nicht selten wurde ich in meiner Position als durchfihrende Sozialwissenschafterin mit
der Frage konfrontiert, welche Neuigkeiten aus der empirischen Erhebung gewonnen
werden kénnen, denn schlie3lich wirde man bereits aus den psychologischen Untersu-
chungen uber den Umgang von Familien mit der Diagnose Cystischer Fibrose Bescheid
wissen. Hier war es besonders wichtig, auf die etwas langere Tradition der
interdisziplinaren Begleitforschung im medizinischen Kontext im internationalen Vergleich
hinzuweisen und die Besonderheit der qualitativen Forschungsmethoden fiir diese Frage-
stellung hervorzuheben. So ist es mit einer sehr offenen Interviewfuhrung mdglich,
entsprechende Bedirfnisse und Themenbereiche der betroffenen Eltern zu analysieren,
die von ihnen explizit aufgeworfen wurden und womaoglich in einem zuvor konstruierten
Interviewleitfaden bzw. standardisiertem Verfahren keinen Eingang gefunden hatten. Mit
den qualitativen Forschungsmethoden ist es daher mdglich, der Komplexitat der zu unter-
suchenden Gegenstanden gerecht zu werden. Diese Untersuchungsgegenstande werden
nicht in einzelne Variablen zerlegt, sondern ,in ihrem alltdglichen Kontext untersucht.”
(Flick 2002: 17).

An dieser Stelle erscheint es nun als sehr sinnvoll, auf die Anwendung der narrativen
Interviews zur Analyse der Forschungsfrage kurz einzugehen, bevor der weitere Zugang
zu den Gesprachspartnerlnnen beschrieben wird. Eine zentrale Aufmerksamkeit wird auf
die Konstruktion der Identitat der betroffenen Eltern gelegt und, diesem Begriff folgend,
sind die jeweiligen Handlungen von Individuen mit anderen Personen besonders

bedeutend. Um diese Handlungen der Familien entsprechend analysieren zu kdnnen, ist
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eine Interviewform nétig, die den Gesprachspartnerinnen Gelegenheit gibt, diese
entsprechend zu reflektieren und anzusprechen. Das narrative Interview als ein
empirisches Erhebungsinstrument geht auf Fritz Schitze zuriick, der sich zentral an den
Vorstellungen der phanomenologischen Soziologie von Alfred Schitz orientierte sowie
von der Chicagoer Schule um George Herbert Mead gepragt wurde (Bohnsack 2007: 91).
Diesen Denkrichtungen folgend, unterliegt der Begriff des sozialen Handels einem
gemeinsamen Verstandnis. Die Handlungen von Personen bzw. die soziale Wirklichkeit
werden im Rahmen von Interaktionen zwischen Individuen konstruiert. Des Weiteren kann
diese soziale Wirklichkeit nur als etwas Prozesshaftes verstanden werden, die sich in

jeder Interaktionssituation immer wieder neu konstituiert.

Daher ist fir das Verstehen der sozialen Wirklichkeit das sinnhafte Verstehen von
kommunikativen Interaktionen so bedeutend. Fritz Schitze wendet sich daher besonders
den Routinen der sprachlichen Interaktion zu und versucht, die dahinter liegenden
universell gultigen Basisregeln und Routinen zu erkennen. Dabei geht es ihm nicht um die
Inhalte, die Personen ansprechen, sondern darum, welche Mechanismen hinter der
gegenseitigen Bezugnahme und der gemeinsamen sozialen Wirklichkeit zweier Personen
stehen (Kusters 2006: 18f).

Obwohl sich mithilfe der qualitativen Forschungsmethoden die soziale Welt aufgrund der
Bezugnahme auf die Subjekte ordnen lasst, war Schitze mit den vorhandenen Methoden
der qualitativen Interviewflihrung sowie der quantitativen Forschung nicht zufrieden.
Dieser Unzufriedenheit folgend, entwickelte Schutze den Ansatz der narrativen Interviews,
da es mit diesem Forschungsinstrument moglich war, den Befragten eine groRtmdgliche
Offenheit in der Interviewthematik zu bieten und sie so die Méglichkeit haben, mitunter
auch heikle Informationen ansprechen bzw. preisgeben zu kénnen. Die Form der
Erzahlung war fir Schitze besonders hilfreich, da sie das Problem der
Erzahlkommunikation und der tatsachlichen Handlungen der Personen in gewisser
Hinsicht beheben kann. Dies gelingt durch die Aufforderung an die Individuen, sich an
vergangene Erlebnisse zu erinnern, diese Handlungen wieder geschehen zu lassen und
dariber ausfihrlich zu berichten. Jene zuvor verwendeten qualitativen Interviewverfahren,
wie die Leitfadeninterviews und die offenen Interviews, wiirden Individuen in distanzierter
Haltung zu ihren Handlungen und dem Geschehen befragen (Kisters 2006: 21). Welches
Ergebnis in Form einer Erzdhlung mithilfe der Anwendung der narrativen Interviews

erreicht werden soll, hat Schutze folgendermallen formuliert:
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.Das Ergebnis ist ein Erzahltext, der den sozialen Prozel3 der Entwicklung und
Wandlung einer biographischen ldentitat kontinuierlich, d.h. ohne exmanente,
aus dem Methodenzugriff oder den theoretischen Voraussetzungen des
Forschers motivierte Interventionen und Ausblendungen, darstellt und
expliziert.” (Schitze 1983: 286)
Ganz bedeutend fur Schutze ist die Entstehung einer bestimmten Erzahldynamik in der
Stehgreiferzahlung, welche Uber die situative Selbstdarstellung der Befragten hinausgeht
und diese dazu veranlasst, auch fundamentale Ebenen bereits abgearbeiteter Erfahrun-

gen gerade in den rein narrativen Sequenzen freizusetzen. (vgl. Bohnsack 2007: 94).

Wie im empirischen Teil dieser Arbeit erkennbar wird, ist es besonders relevant, darauf
hinzuweisen, dass die erzdhlenden Mutter und Vater ihre Erfahrungen und Erlebnisse,
beispielsweise Interaktionen mit Arztinnen oder Verwandten, wieder hervorrufen und
diese einen mehr oder weniger starken Umfang in ihren Erzahlungen einnehmen.
Aufgrund dieser Darstellungen darf jedoch auf keinen Fall unmittelbar auf die
tatsachlichen  Ereignisse  geschlossen werden, da die Personen diese
Kommunikationsablaufe in ihren Erzahlungen teilweise sehr emotional wieder aufleben
lassen. Zusatzlich sollten sich die empirischen Interviewer in der Anwendung des
narrativen Interviews sehr zuricknehmen, da dies in der ,Erzahlsituation ermoglicht also
auch beim Pradizieren von Erfahrungszusammenhéngen im Erz&hlablauf eine
Fokussierung auf die eigene Lebensgeschichte und deren identitatskonstituierenden
Interaktionsgeflechte, indem neben den empirischen Zuhérer die wichtigsten Interaktions-
und Beziehungsinstanzen der eigenen Vergangenheit und des eigenen Selbst treten.”
(Schiitze 1984: 79).

Schitze lehnt die Verwendung fur die Analyse von alltdglichen Handlungen und immer
wiederkehrenden Routinen ab, denn diese kdénnen in einer narrativen Form nicht aufgear-
beitet werden. Eine Ausnahme besteht nur dann, wenn eine Transformation der Handlun-
gen stattgefunden hat, diese somit prozessual stattgefunden haben und damit die
Voraussetzung flir eine Erzahlung erflllen (Schitze 1987: 243, zit. nach Kisters 2006:
30). Da mein Forschungsinteresse auf dem Prozess der definitiven Diagnose des Kindes
bzw. der Kinder auf CF und der folgenden Umgangsformen beruht, erflillt diese Annahme
die voraussetzenden Kriterien dieser Interviewmethode. Jene Adaptionen, die aufgrund
der Diagnose in den alltaglichen Ablaufen innerhalb der Familien durchgeflihrt wurden,
stellen einen Interessensschwerpunkt meiner Untersuchung dar. Die Umstellung findet in
den betroffenen Familien prozesshaft statt und aus diesem Grund kann die Form der

Erzahlung durch die Eltern gewahlt werden.
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Die Beschreibung der sozialwissenschaftlichen Studie in Verwendung eines qualitativen
Vorgehens ist prinzipiell auf Zuspruch der zusténdigen Arztinnen gestoRen. Die Personen
erklarten sich bereit, mit der Platzierung der Aushange an zentralen Stellen der Ambulanz
fir CF das Projekt zu unterstiitzen. Von einzelnen behandelnden Arztinnen wurde mir
auch angeboten, mich mit den angestellten Psychologlnnen an den medizinischen

Einrichtungen auszutauschen.

Ein Aspekt in der Auseinandersetzung hinsichtlich der Aushange in den Ambulanzen
wurde von behandelnden Arztinnen eingebracht, indem sie auf die spezifische Situation
von Migrantinnenfamilien in diesem Kontext hingewiesen haben. Die Herausforderungen
des Umgangs der medizinischen Betreuung von Patientinnen mit einem
Migrationshintergrund wurden in einem Artikel dsterreichischer Mediziner dargestellt.
Aufgrund der Zusammenfassung der epidemiologischen Daten kann festgehalten werden,
dass gerade bei Kindern aus Familien, deren Herkunft in der Tirkei, dem Nahen bzw.
Mittleren Osten oder Marokko liegt, das Auftreten genetisch vererbter
Stoffwechselkrankheiten viel haufiger vorkommt. Zwischen den Jahren 2002-2006 wies
ungefahr die Halfte der neu diagnostizierten Kindern mit einer angeborenen
Stoffwechselkrankheit Eltern mit einem Migrationshintergrund auf (Stockler-Ipsiroglu et al.
2005). Als Begriundung fur diesen Umstand wird von Gingrich die hohe Zahl an
kosanguinen Ehen, also Kusinenehen, in den Traditionen der arabisch-islamischen
Kulturkreise angefuhrt. Obwohl der Koran dazu normativ keine Stellung bezieht, kann die
Kusinenheirat im Einflussbereich des Islams durchaus bis in die Gegenwart festgestellt
werden. Jedoch lasst sich konstatieren, dass sich die nachfolgenden Generationen von
Migrantinnen von der Heirat mit einem Verwandten in Zukunft vermutlich in erhéhtem
MalRe Abstand nehmen werden und sich der numerische Anteil von 30 Prozent von
Verwandtenehen in den Migrantenfamilien verringern wird (Gingrich 2005). Aufgrund
dieser Konstellation wurde daran gedacht, in Ballungszentren betroffene CF Familien
durch Aushange in einer entsprechend dem Migrationshintergrund relevanten Sprache
anzusprechen. Diese Uberlegung wurde jedoch nicht weiter verfolgt, da es infolge der
weiteren Interviewdurchfiihrung einer Heranziehung von Ubersetzerlnnen bedarf.
Zusatzlich ist es gerade bei qualitativen Interviews besonders wichtig, in welcher
inhaltlichen Form die Gesprachspartnerinnen ihr Anliegen bzw. ihre Erfahrungen
darstellen. So konnen durch die Ubersetzung moglicherweise Veranderungen der
urspringlichen Inhalte des Gesprochenen auftreten. Hinzu kommt, dass die Transkription
der bereits Ubersetzten Gesprache eine weitere Stufe eventueller ,Veranderungen® des
anfanglichen Inhalts darstellen kann. Diese soeben beschriebenen Probleme der

empirischen Erhebung fihrten dazu, dass die Gruppe der betroffenen Familien mit einem
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Migrationshintergrund nicht explizit in ihrer Muttersprache angesprochen wurde. Jedoch
konnte davon ausgegangen werden, dass sich trotzdem eventuell eine kleine Zahl von

Eltern mit einem Migrationshintergrund an der empirischen Erhebung beteiligen wird.

4.2.2 Die Zusammenarbeit mit den CF Selbsthilfegruppen Ost-Osterreichs

Nachdem die zustdndigen CF Arztinnen bzw. medizinischen Leiterinnen der
Stoffwechselzentren in Ostdsterreich Uber die empirische Studie informiert wurden, fand
zeitgleich die Kontaktierung der  jeweiligen Ansprechpartnerinnen der
Patientinnengruppen in den einzelnen Bundeslandern statt. Diese Kontaktpersonen
wurden ebenso Uber das zugrunde liegende ELSA-Forschungsprojekt sowie Uber die
konkrete empirische Erhebung zur CF Diagnose in den betroffenen Familien informiert. Im
Zuge der ersten Email- bzw. Telefonkontakte wurden zugleich Gesprachstermine mit den
Eltern vereinbart, um mit ihnen Uber die Vorgehensweise der Untersuchung zu sprechen.
Nachdem die ersten Rickmeldungen der Patientengruppenvertreterinnen sehr positiv
waren, haben diese sich bereit erklart, ihre vorhandenen Mitglieder, die hauptsachlich aus
betroffenen Eltern bestehen, Uber die Studie zu informieren. Der sehr intensive Kontakt
mit den CF-Selbsthilfegruppen hat sich ber den Verlauf der Studie hinweg als sehr
positiv und erfolgreich etabliert. Im Rahmen der ersten Kontakte mit CF Eltern verwies
eine  Ansprechperson der CF Patientinnengruppe auf eine bevorstehende
Abendveranstaltung des Selbsthilfegruppenverbands dreier Bundeslander in Wien. Dies
stellte eine ideale Gelegenheit dar, die Untersuchung einer Vielzahl betroffener Familien
vorzustellen. An diesem Abend war es moglich, mehrere Kontaktadressen von

Elternteilen zu erhalten, um mit diesen Gesprachstermine zu vereinbaren.

Die Eltern schienen in erster Linie davon begeistert zu sein, dass sich jemand fir die
Mitter und Vater als unmittelbar Betroffene im Falle der Diagnose eines Neugeborenen
bzw. jungen Kindes interessiert und ihnen die Gelegenheit gibt, mit Personen aufRerhalb
des taglichen Umfelds Uber diese Situation zu sprechen. Die Teilnahme an dieser ver-
deutlichte, dass die Gruppe der anwesenden Personen bei den Veranstaltungen des
Selbsthilfevereins sehr heterogen ist. In erster Linie handelte es sich um Eltern bzw. nahe
Verwandte (zumeist Grof3eltern) von CF Patientinnen bzw. in zweiter Linie um jene der
CF Betroffenen selbst. Auch hier waren verschiedene Altersgruppen, Kinder, Jugendliche
und junge Erwachsene, die an der Stoffwechselkrankheit leiden, vertreten. Obwohl die
Position als Sozialwissenschafterin in gewisser Hinsicht eine Rolle von aul3en darstellt,
sind die Kontaktpersonen der einzelnen Selbsthilfegruppen sehr offen damit

umgegangen.
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Zu diesem Zeitpunkt war es angesichts der Erkrankung der Mukoviszidose sehr gut mit-
zubekommen, dass die Auspragung der Erkrankung sehr unterschiedlich sein kann. Bei
diesem Treffen waren sowohl Kinder, die noch keine Ansatze einer Erkrankung zeigten,
als auch Jugendliche bzw. auch junge erwachsene Patientinnen mit ihren Partnern

anwesend.

Im Laufe des Abends wurde auf einen sehr engagierten erwachsenen CF Patienten
hingewiesen, der zu diesem Zeitpunkt auf mobilen Sauerstoff angewiesen war. Prinzipiell
wird dazu geraten, dass CF Patientinnen mit momentan vorherrschenden Infektionen an
einem Treffen nicht teilinehmen, um die Gefahr einer Infektion weiterer Betroffener zu
verringern. Besonders die Infektion mit Pseudomonas, einem sehr weit verbreitenden,
schleimbildenden Keim, stellt fiir die Betroffenen eine Gefahr dar. Da dieser von PatientIn
zu Patientin Ubertragen werden kann, wird von einem intensiven sozialen Kontakt
zwischen den CF Betroffenen als Vorbeugemalnahme eher abgeraten (Focus Patient
2007). Zusatzlich hat das inhaltliche Programm der Veranstaltung der Selbsthilfegruppe
einen Einblick in die multidisziplinare Betreuung von jungen CF Patientinnen gegeben. Im
Verlauf dieses Treffens sind erfolgreiche, etablierte CF Arztinnen, Psychologinnen,
Diatassistentinnen und Physiotherapeutinnen zu Wort gekommen, die sehr aktuelle
Themen angesprochen haben. Im Vordergrund stand bei diesem Treffen das Anliegen,
konkrete Fragen und Bedirfnisse, die Eltern mit CF Kindern bzw. Betroffene im
Management der Krankheit haben, zu beantworten. Fir den Bereich der medizinischen
Therapie waren in den Nebenrdumen Stidnde medizinisch-technischer und
pharmazeutischer Firmen ausgestellt. Diese nutzten die Gelegenheit, ihre neuesten
Produkte den interessierten Personen vorzustellen. Im Anschluss an die Veranstaltung
haben einzelne Elternteile den Moment genutzt, eigeninitiativ und bereitwillig tber ihre

derzeitige Situation und den Umgang mit der Neudiagnose in der Familie zu berichten.

Im Laufe der empirischen Erhebung wurden weitere Veranstaltungen der Selbsthilfegrup-
pen in den Bundeslandern besucht, um den Kontakt mit Eltern aufrechtzuerhalten.
Zusatzlich war es bei diesen Treffen mdglich, mit weiteren interessierten Personen in
Kontakt zu treten, um im Schneeballprinzip Gesprachstermine zu vereinbaren. Zusatzlich
war es bestimmt sehr hilfreich, dass die Befragten die durchfiihrende Wissenschaftlerin
personlich kennenlernen konnten, um eine bessere Basis fir ein narratives Gesprach
herstellen zu konnen. In der Methodenliteratur wird die Durchfuhrung der narrativen
Interviews durch eine Person positiv hervorgehoben, da sich dadurch eine intensivere und

konzentrierte Interaktionsbeziehung zwischen den Beteiligten entwickelt. Verlauft diese
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erfolgreich, wirkt sie sich zumeist auch auf die Erzahlbereitschaft der

Gesprachspartnerinnen positiv aus (Kisters 2006).

In den ersten Monaten der Studie folgte das Angebot, die sozialwissenschaftliche Studie
mit den CF Eltern in der Osterreichweiten Zeitung der Selbsthilfegruppen anzukiindigen.
Daher wurde ein Artikel verfasst, der die Bedeutungen der empirischen Studie fir alle
Beteiligte noch einmal hervorgehoben hat (siehe Anhang B). So stellte diese

Veroffentlichung eine weitere gute Gelegenheit dar, interessierte Eltern anzusprechen.

4.3 Die Phase der empirischen Erhebung
(Erfolge, Einschrankungen, Beschwerlichkeiten)

In den folgenden 6 Monaten wurden insgesamt 23 Gesprache mit betroffenen Familien in
funf Bundeslandern (Steiermark, Niederdsterreich, Wien, Oberdsterreich und Karnten)
durchgefiihrt. Fast die gesamte Zahl der getatigten Interviews kam aufgrund der
persdnlichen Kontakte mit den Selbsthilfegruppen zustande. Dabei haben die zentralen
Kontaktpersonen der Vereine ihre Mitglieder via Email bzw. bei Elterntreffen in direkten
Gesprachen Uber die sozialwissenschaftliche Studie informiert. Zusatzlich wurde bei
Bedarf in einzelnen Bundeslandern noch mittels Schneeballprinzip nach einzelnen
betroffenen Familien gefragt. Die Personen wurden gebeten, ihre Bekannten Uber die
empirische Untersuchung zu informieren. Wenn diese an einem Gesprach interessiert
waren, haben sie direkt mit der durchfihrenden Wissenschaftlerin Kontakt aufgenommen.
Der Aushang in den Ambulanzen hat zu keinerlei Rucklauf geflihrt. Obwohl sich bei den
Gesprachen mit den Eltern der Selbsthilfegruppen herausgestellt hat, dass sie den Aus-
hang in den Ambulanzen gesehen hatten, haben sie sich erst aufgrund der Kontaktperson
ihres Vereins angesprochen geflihlt, an der Untersuchung teilzunehmen. Vermutlich
dirfte der Aushang eine zu grole Hemmschwelle fir die aktive Teilnahme der Eltern an
der Untersuchung dargestellt haben. Dazu kommt, dass gerade die mehr oder weniger
haufigen Besuche in den Kliniken mit den Kindern, ob CF Patientin oder gesunde
Geschwisterkinder, fur die Elternteile sehr anstrengend sind und diese damit beschaftigt
sind, samtliche Untersuchungen und Gesprache mit den spezialisierten
Betreuungspersonen zu absolvieren. Nach den ersten Wochen des Aushangs an den
medizinischen Einrichtungen wurde bei manchen der spezialisierten Ambulanzen bzw.
Zentren nachgefragt, wie das Plakat angenommen wurde. Zusatzlich wurden die
Schwestern bzw. Physiotherapeutlnnen darauf hingewiesen, dass bei Bedarf Eltern Uber
die empirische Untersuchung informiert werden. Noch bevor die Erhebung mit den
Gesprachen begonnen hatte, war klar, dass die Interviewvereinbarung mit den Eltern

eines CF diagnostizierten Kindes hinsichtlich der aufwandigen therapeutischen
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MalBnahmen bzw. mdglicher Spitalsaufenthalte nicht einfach werden wirde.
Uberraschenderweise mussten nur ganz wenige Gesprache neu festgelegt werden und
der grofite Teil konnte ohne Probleme zu den angegebenen Terminen durchgeflhrt
werden. Nach der Hauptphase der Erhebung hat sich noch ein Elternpaar mit einem sehr
frisch diagnostizierten Kind gemeldet, um ebenfalls an dem Projekt teilnehmen zu kénnen.
Diese hatten kurz nach der Feststellung der Erkrankung ihres Kindes auf den Artikel in
der CF-Zeitung ,Leben mit Cystischer Fibrose“ reagiert und schienen sehr an den
Fragestellungen des Projekts interessiert zu sein. Die Gesprache wurden zumeist auf
telefonischem Wege vereinbart und entsprechend der Wiinsche der Befragten zum
grofien Teil in ihrer Wohnumgebung durchgeflihrt. Als besonders positiv haben die Eltern
mit sehr kleinen Kindern die Mdglichkeit des Interviews zu Hause angefiihrt, da diese sich
wahrend dieser Zeit nicht um Betreuungsmalnahmen kiimmern mussten und in einer fir
sie vertrauten Umgebung Uber den Umgang mit der Erkrankung sprechen konnten.
Manche der berufstatigen Eltern haben die Gesprache mit ihren Arbeitszeiten und -
pausen arrangiert, um damit keine grél3eren Aufwande verbinden zu mussen. In einem
Fall wurde das Gesprach direkt am Arbeitsplatz in einem neutralen Besprechungsraum
durchgefuhrt. Die anderen Elternteile haben grofitenteils Cafés in der N&he ihres
Dienstortes fur das Gesprach ausgewahlt. Manche Beteiligten haben angegeben, diese
Interviews auch dazu zu nutzen, einmal wieder ein paar Stunden aullerhalb ihrer
gewohnten Umgebung zu verbringen. Ein weiterer positiver Effekt liegt fir die Eltern in der
Mitteilung individueller Anliegen nach auf’en. Jene Eltern, die an der Studie
teilgenommen haben, sind zwischen 25 und 60 Jahre alt. Die narrativen Interviews
wurden mit 23 Mdattern und 4 Vatern, die bei den Gesprachen anwesend waren,
durchgefiihrt. 78,3 % der Eltern besitzen ein Kind mit der Erbkrankheit, gefolgt von 21,7 %
der Mutter und Vater mit zwei CF-Kindern. Keine der befragten Elternteile hatte mehr als
zwei erkrankte Kinder. Zusatzlich befanden sich zur Zeit der durchgefiihrten
Untersuchung alle Mutter und Vater in einer Partnerschaft. Bei einigen wenigen Muttern
handelte es sich bei dem derzeitigen Partner nicht mehr um den biologischen Vater des

Kindes, sondern diese waren eine erneute Beziehung eingegangen.

Bei vier Gesprachen waren sowohl die Mutter als auch der Vater beteiligt. Ansonsten
hatten sich die betroffenen Muitter alleine bereit erklart, an den Interviews teilzunehmen.
Auch weitere empirische Studien mit Eltern von genetisch diagnostizierten Kindern im
angloamerikanischen Raum weisen eine sehr hohe Partizipationsrate von Muttern auf.
Diese Situation fuhrten die Autorinnen teilweise darauf zurtick, dass die Mutter nach wie
vor als die ersten Betreuungspersonen in medizinischen Angelegenheiten innerhalb der

Familie auftreten (Schaffer et al. 2007). Nachdem den Befragten in der ersten Phase des
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Gesprachs noch einmal der Ablauf und die Zusicherung der Anonymitat bzw. die Verwen-
dung der empirischen Daten fur die Dissertation erklart wurden, war es fiur den Grofteil
kein Problem, die Gesprache mit einem digitalen Aufnahmegerat aufzuzeichnen. Nur eine
Person war mit der Aufnahme nicht einverstanden und aus diesem Grund wurde das
Gesprach in Form eines Gedachtnisprotokolls unmittelbar danach rekonstruiert. Nach den
einleitenden Phasen mit den Gesprachspartnerinnen wurde mit der Durchfliihrung der
narrativen Interviews begonnen. Jene positiven Ergebnisse der Anwendung dieser
Interviewform flir die Untersuchung der Forschungsfrage nach der Konstruktion der

elterlichen Identitat werden in folgendem Abschnitt etwas naher erlautert.

4.3.1 Zur Anwendung der narrativen Interviews

Vor dem Einstieg in die Erzahlung der Gesprachspartnerinnen ist es von Bedeutung,
diese Uber den Ablauf des Gesprachs zu informieren. D.h. es wird noch nicht die konkrete
Einstiegsfrage angesprochen, aber die Befragten sollen dariber Bescheid wissen, dass
sie in diesem Gesprach am Wort sind und erst nach deren Erzahlphase eventuell zu noch
offenen Aspekten gefragt werden. Dieses Vorgesprach beschreibt Kisters als sehr ent-
scheidend fiir den Aufbau einer Vertrauensbeziehung zwischen den Interviewperson und
den Befragten. Es tragt dazu bei, dass diese ohne Misstrauen eine Erzahlung beginnen
konnen (Kusters 2006: 54).

Den Befragten soll mit der flr sie Uberraschenden Stellung der Einstiegsfrage die
Méglichkeit genommen werden, dass sie schon im Vorhinein Uberlegungen anstellen

oder Notizen handschriftlich festhalten.

Schitze beschreibt die Grundannahme des Erhebungsverfahrens des narrativen
Interviews so, ,dass die Dynamik des Stehgreiferzdhlvorgangs, in welchem sich der
Informant der damaligen Erlebnisse Zug um Zug und jeweils ad hoc erneut vergewissern
muss, ihn im Ruickblick imaginativ einfangt und noch einmal in die damaligen Handlungs-
und Erleidenssituationen versetzt. Auf diese Weise werden auch auf3erordentlich
komplexe kollektivhistorische und biographische Erfahrungszusammenhénge in die
Erinnerungsaufmerksamkeit einbezogen und in den von neuem aktualisierten

Erlebnisstrom des Informanten eingesogen.” (Schitze 1987: 237f)

Schitze geht des Weiteren davon aus, dass die Individuen bei Erzahlungen Zugzwangen
ausgesetzt sind und deswegen sei es nicht nur wichtig, wie die entsprechenden Lebens-
phasen von den Befragten inhaltlich dargestellt werden (,Darstellungsinhalte®), sondern
auch die ,Art[,] wie vom Informanten die Darstellungen vorgenommen* (Schiitze 1984: 78)

werden. Fur die Erzahlung verwendet Schiitze die Begriffe der analogen und digitalen
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Darstellungsweise der befragten Personen. In der analogen Erzéhlungsweise wandern
die Befragten sozusagen noch einmal durch vergangene Erlebnisse und mittels
sogenannter formaler Rahmenschaltelemente und qualifizierender Markierer, wie ,eh/na“
.und dann“ usw., unterteilen sie den Erfahrungsprozess in einzelne miteinander
verknupfte Erfahrungsstiicke. Hier halt Schitze als besonders bemerkenswert fest, dass
diese Erzahlungsweise, wie sie die Erfahrungen ordnet, in ihrer Darstellung eine
systematisch geregelte und geordnete Form aufweist. Die analogen Elemente der
Erzahlungen beruhen nicht auf den interaktionistischen Beziehungen zwischen dem
Interviewer und dem Befragten, sondern sind mit den vergangenen,
lebensgeschichtlichen Aufschichtungen zu verknipfen. Dabei kann es zu einer
Beeinflussung durch die Erinnerungen an vergangene Interaktionen mit anderen
Personen kommen. Dagegen werden die digitalen Erzahlelemente, die ein Pradizieren
allgemeiner Merkmale von Erfahrungsstlicken bedeuten, sehr wohl von den Reaktionen
des Forschers auf die stattfindende Erzdhlung beeinflusst. Aus diesem Grund pladiert
Schitze dafur, dass sich die Forscher bei der Durchfuhrung narrativer Interviews sehr
zurlckhalten, damit die Befragten bei der Prazision ihrer Erfahrungsaufschichtung im
Erzéhlvorgang nur auf ihre eigene Lebensgeschichte und identitdtskonstituierenden

Interaktionen ausgerichtet sind (ders. 79).

Die bei der Studie verwendete erzahlgenerierende Einstiegsfrage richtete sich nicht auf
eine gesamtbiografische Darstellung der Befragten, sondern wurde entsprechend dem
Interesse der Forschungsfrage auf einen bestimmten Prozess im Leben gelenkt. Die
Mitter bzw. Vater wurden im Erzahlstimulus aufgefordert, sich an den Zeitpunkt der
Diagnose der Stoffwechselerkrankung ihres Kindes und den Zeitverlauf bis zum heutigen
Tage zu erinnern und dariber zu erzahlen. Je nach dem Alter des diagnostizierten Kindes
handelt es sich hier um eine sehr unterschiedliche Bandbreite des Lebensabschnitts der
Eltern. In der Studie rangiert diese zeitliche Spanne zwischen einem halben Jahr und

sogar 30-35 Jahren bei bereits erwachsenen CF-Kindern.

Bei der Verwendung narrativer Interviews ist es durchaus moglich, die Erzahlstimuli
thematisch auf die Darstellung bestimmter Lebensphasen zu fokussieren. Zusatzlich ist es
vorteilhaft, zuvor die Einstiegsfrage schriftlich auszuformulieren, um zu gewabhrleisten,

dass den Befragten ungefahr dieselbe Einstiegsfrage gestellt wird (Klsters 2006: 44).

Die zugrunde liegende Forschungsthese geht davon aus, dass die Diagnose einer
genetischen Erkrankung des Kindes und das Erkennen des Tragerstatus der Eltern
Auswirkungen auf das eigene Leben und insbesondere, aufgrund der erhdhten

Zeitaufwendung flur die Behandlung, auf das Familienleben haben. Daher betrachte ich
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den Zeitpunkt der Diagnose des Neugeborenen als besonders zentral, da ab diesem
Umstand die Eltern mit der bevorstehenden Behandlung des eigenen Kindes konfrontiert

werden.?*

Der verwendete Erzahlstimuli in der vorliegenden Untersuchung bezieht sich daher auf
die Phase der ersten Befundmitteilung zur Diagnose der Stoffwechselkrankheit bis zum

heutigen Zeitpunkt:

.In dieser Studie interessiere ich mich fur lhre persénlichen Erfahrungen und Erlebnisse,
die Sie im Umgang mit der Erkrankung der Cystischen Fibrose gemacht haben. Dazu
haben Sie im Gesprach die Mdglichkeit, Uber die Zeit nach der Diagnose lhres Kindes auf
CF bis heute zu sprechen. Dabei kénnen Sie sehr ausfihrlich Uber die wichtigen
Erlebnisse in dieser Zeit berichten. Ich werde Sie bei Ihrer Erzahlung nicht unterbrechen,

sondern erst im Anschluss daran eventuell noch offen gebliebene Fragen stellen.

Wenn Sie sich nun zurtckerinnern, wie haben Sie die Zeit erlebt, in der Ihr Kind auf

Cystische Fibrose diagnostiziert wurde?"

Die Befragten haben mehrheitlich sehr gut auf die Einstiegsfrage reagiert und sind
zumeist unmittelbar in einen Erzahlfluss gekommen. Anhand der sehr unterschiedlich
intensiven narrativen Phasen wird erkennbar, dass die Personen die Geschichte der
Diagnose ihres Kindes hinsichtlich der relevanten Ereignisse sehr individuell ordnen.
Angesichts des Ausgangspunkts der Erzahlungen spielte es beispielsweise eine grol3e
Rolle, ob es sich um einen sehr lange zurlickliegenden Moment der Diagnose handelt
bzw. ob erst wenige Wochen oder Monate seit der Feststellung der Stoffwechselkrankheit

vergangen sind. Zusatzlich wird der Ausgangspunkt der Erzahlung von der Anzahl der

In der Abteilung fir Pulmonologie und Allergologie in Graz wird ab dem Zeitpunkt der Diagnose
ein genauer Ablauf der Einbeziehung aller Betroffenen (Eltern und ihrer Neugeborener sowie
des medizinischen Fachpersonals) eingeleitet. Dazu findet im Anschluss an die Diagnose ein
kurzer mehrtagiger stationarer Aufenthalt in der Kinderklinik statt, um die Eltern auf spatere
notwendige Aufenthalte vorzubereiten. Dieser Schritt dient ebenso zum Kennenlernen des
betreuenden Personals, um mogliche Sorgen und Angste beziiglich der folgenden Zeit
abzubauen (diese Informationen beruhen auf einem mindlichen Gesprach mit dem Leiter der
Abteilung fur Pulmonologie und Allergologie der Kinderklinik Graz, Univ.Prof.Dr. Maximilian
Zach, vom 10. Juli 2007).
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eigenen Kinder gepragt. Hier wird sehr friih dargestellt, ob es sich bei dem erkrankten
Kind um das Erstgeborene bzw. folgende Kinder in der Familie handelt. Die
Herausarbeitung der unterschiedlichen Vorlaufgeschichte, bis es zur Feststellung der
Krankheit kommt, wird zumeist sehr genau dargestellt und wurde auf den relevanten
Aspekt der Einfihrung des Neugeborenenscreenings hin im Kapitel zu den

Herausforderungen der Diagnose analysiert.

Obwohl die meisten befragten Eltern den Erzahlstimuli entsprechend angenommen haben
und ohne groRe Schwierigkeiten in den Erzahlfluss gefunden haben, wiesen die ersten
narrativen Sequenzen der Interviews sehr unterschiedliche Langen auf. Einige Mutter
waren nach den ersten frei gesprochenen Minuten irritiert und forderten Nachfragen in
meiner Rolle als Interviewerin ein bzw. sprachen mich darauf an, sie bei Abschweifungen
in ihren Ausflhrungen zu unterbrechen, um auf den Fokus des Gesprachs
zurtickzukommen. Wenn nun die befragten Personen am Ende ihrer ersten Ausfiihrungen
mit der Frage an mich herantraten, sie nun weiter zu fragen, habe ich versucht, sie in
einen erneuten Erzahlfluss zu bringen. Dabei ist es besonders relevant, auf die zuletzt
geaulerten Darstellungen zu achten, um sie um eine detailgenauere Erzahlung zu bitten
bzw. um sie aufzumuntern, an der Stelle weiter fortzufahren, um den folgenden Verlauf
der Ereignisse zu schildern. So war es in einigen Fallen hilfreich, den Erzahlmodus mit

weiteren erzahlgenerierenden Fragen moglichst lange aufrechtzuerhalten.

Zugleich gab es auch vereinzelte Falle im Sample, die nur schwer mit der Aufforderung
einer Erzahlung umgehen konnten. Eine Befragte hat nur zdgerlich auf die Einstiegsfrage
geantwortet und schloss ihre ersten Ausfihrungen entsprechend schnell ab.
Infolgedessen hat sich eine unangenehme Pause im Gesprachsverlauf ergeben und die
Befragte zeigte sich von dem Gesprachsverlauf sehr irritiert. Daraufhin wurde in diesem
Gesprach sehr rasch auf Nachfragen zu bestimmten thematischen Schwerpunkten
zurtckgegriffen (Appendix C). Es handelt sich bei diesem Interview um das einzige
Gesprach, indem die Durchfiihrung eines narrativen Gesprachsverlaufs nicht bzw. kaum
moglich war. Die Herausforderungen einzelner Interviewverlaufe lassen jedoch darauf
schlielen, dass es sich, entgegen den Annahmen Schiitzes, wohl kaum um eine
grundlegende Kompetenz aller Menschen handelt, erzdhlen zu kénnen. Schitze und
seine Schiler gehen in den methodischen Darstellungen davon aus, dass jeder Mensch
die Fahigkeit zum Stehgreiferzéhlen als menschliche Basiskompetenz aufweist und dies
unabhangig von der Schichtzugehorigkeit und anderen Merkmalen zu sehen sei (Schitze
1987a: 254). Lamnek deutet ebenso in seinem Lehrbuch zur Qualitativen Sozialforschung

an, dass die befragten Personen die Kompetenz besitzen mussten, um eine Erzahlung
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Uber einen Gegenstand leisten zu kénnen (Lamnek 1995). Zwar ist der Grofteil der
Befragten der Erzahlaufforderung gefolgt, jedoch gab es vereinzelte Falle, die sich mit
den Darstellungen ihrer bisherigen Erfahrungen und den Ereignissen im Umgang mit der
Diagnose ihres Kindes etwas schwer getan haben. Dabei kénnte man die Vermutung
anstellen, dass die befragten Personen allgemein in sehr unterschiedliche
Interaktionsformen und damit verbundene Rollen im Alltag eingebunden sind. Man kann
daher den Eindruck gewinnen, dass, je weniger Raum den einzelnen Personen im alltag-
lichen Umgang des Sprechens miteinander ein gerdumt wird, desto schwieriger die
Situation sein durfte, momentan in die Rolle des/der Hauptprotagonisten/in zu schlipfen.
Prinzipiell antworteten jene Elternteile, die auch die aktiven Rollen in den
Selbsthilfegruppen ausiiben und auch gewohnt sind, in der Offentlichkeit zu sprechen, in

grolkerem Umfang auf die narrative Eingangsfrage.

Abschlieend lasst sich jedoch festhalten, dass sich die Applikation der narrativen
Interviews flr die Beantwortung meiner Forschungsfrage zur sozialen Konstruktion der
Identitat von CF Eltern als sehr hilfreich herausgestellt hat. Mit dieser Erhebungsmethode
war es moglich, die Phase des Umbruchs im Leben der Eltern retrospektiv zu erfassen.
Zusatzlich konnten neue relevante Aspekte, die womaoglich in starker leitfadenbasierten

Interviews nicht zutage getreten waren, gefunden werden.

Im Rahmen der Gesprachsflihrung selbst wurde ein zweites Erhebungsinstrument, eine
egozentrische Netzwerkkarte, angewendet. Diese wurde an den passenden Stellen des
Interviewverlaufs den Befragten vorgelegt. In der urspriinglichen Forschungsiberlegung
sollten in der Erhebung die Formen der Beziehungen der Eltern zu anderen Personen
ihrer Umgebung ebenfalls analysiert werden. Die Netzwerkkarte war egozentrisch
angelegt, d.h. die Muitter bzw. Vater wurden dazu aufgefordert, die unterstitzenden
Personen bei der Betreuung ihres CF-Kindes einzuzeichnen. In der Mitte des Blattes
befinden sich die Eltern selbst und je nach der Bedeutung bzw. der Intensitat der
Unterstitzung wurden diese Personen innerhalb von drei zentrischen Kreisen
eingezeichnet. Zusatzlich wurden die drei Kreise in vier quadratische Sequenzen
unterteilt. Diese waren nach den entscheidenden Personengruppen der unmittelbaren
Umgebung benannt: Arbeit/Ausbildung, Familie, Krankenhaus, Freunde. Die befragten
Mutter bzw. Vater wurden zugleich gebeten, darzustellen, warum diese Personen fiir die

Betreuung des Kindes relevant sind und in welcher Form die Betreuung unterstutzt wird.

Zumeist wird hier auch die Haufigkeit der Hilfe weiterer Personen im Management der
Erkrankung angesprochen. Der Grofteil der Befragten war sofort in der Lage, die

Bekannten und Verwandten in die Netzwerkkarte einzutragen. Nur vereinzelte Personen
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mussten etwas genauer Uber die Abbildung informiert werden, um nachzuvollziehen, wie

die Darstellung aussehen kann.

Eine methodische Reflexion der Verwendung der Netzwerkkarte bestatigte, dass dieses
Erhebungsinstrument mitunter zu einer erneuten Auseinandersetzung mit dem Kontakt
der Eltern zu weiteren Personen gefiihrt hat. Im Prozess des Ausfiillens wurden nicht nur
die bestehenden Beziehungen und die daran geknulpften Formen der Unterstitzung
erortert, sondern von vielen Befragten sind im Gesprach auch die Veranderungen seit der
Diagnose der Stoffwechselkrankheit in den Interaktionen mit anderen Personen
angesprochen worden. Mithilfe dieser Angaben kénnen bestimmte Merkmale der
Beziehungen zur Betreuung des Kindes sowie dynamische Veranderungen der
unmittelbaren Beziehung der Eltern zu anderen Personen genauer analysiert werden
(siehe weiterfihrende methodische Ausflihrungen zur qualitativen Netzwerkanalyse Diaz-
Bone 1997; Hollstein/Straus 2006). Eine Vorlage der verwendeten Netzwerkkarte lasst

sich im Anhang finden (Appendix D).

Obwohl die Erhebung der Daten mittels der Netzwerkkarten zu einer Gewinnung von sehr
gutem empirischem Material gefuhrt hat, wird in dieser Arbeit noch nicht néher auf die
Auswertung der vorhandenen Netzwerkkarten eingegangen. Fir die Nichtbearbeitung der
Netzwerkanalyse im Rahmen dieser Dissertation kénnen zwei nicht unwesentliche
Grinde angefiihrt werden. Erstens geschieht dies aufgrund von Effizienzproblemen, da
eine solche Auswertung aufgrund der zeitlichen Knappheit nicht in so kurzer Zeit erledigt
werden soll und die Analyse- und Interpretationsarbeit der Netzwerkkarten erst zu einem
spateren Zeitpunkt erfolgen kann. Zweitens werden Ausfihrungen zu der Interaktion der
Eltern mit anderen Personen und deren angebotenen Unterstiitzungsleistungen bereits in
friheren Sequenzen des Interviews (narrative Einstiegssequenz bzw. Nachfrageteil)
gemacht. Somit kann die anschlieRende Analyse der Netzwerkkarte zu einer
vollstandigeren Darstellung der Formen an Unterstlitzungen der Eltern in der Betreuung

unter dem Gesichtspunkt der Betreuungspraxis beitragen.

4.4 Die Auswertung des empirischen Materials

Die Durchfiihrung von 23 narrativen Interviews mit CF-Eltern hat zu einem umfangreichen
Korpus an empirischem Material gefuhrt. Um zu einer besseren Vorstellung beizutragen,
lasst sich der Umfang in konkreten Ziffern ausdriicken. So handelt es sich bei den digital
aufgenommenen Gesprachen um ein Tonmaterial von 26 Stunden und 54 Minuten. Diese
Audiodateien wurden vollstandig und im Sinne der narrativen Interviews in Anlehnung an

die gesprochene Sprache transkribiert. Bei der Transkription der Gesprache wurden die
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Ublichen sozialwissenschaftlichen Transkribierregeln verwendet, die im Anhang (Appendix
E) der vorliegenden Arbeit beigefiigt sind. Die vollstandigen Transkripte aller Interviews

trugen zu einem Gesamtvolumen von 516 Seiten bei, die es nun zu analysieren galt.

Das vorhandene Textmaterial wurde fir die weiteren Auswertungsschritte in das
Textverarbeitungsprogramm fiir qualitatives Datenmaterial (ATLAS.ti) transferiert. Mithilfe
dieser Softwareanwendung lasst sich ein besonders umfangreiches Material sehr gut
strukturieren und in einer Anlayse weiterverwenden. In einem ersten Schritt wurden die
Textdokumente der einzelnen Interviews mit Codes in Anlehnung an die Grounded
Theory versehen. Die Vergabe von Codes an einzelnen Textstellen diente dazu, auf
interessante Aspekte in pragnanter kurzer Form hinzuweisen. Hier wurde versucht, mit
sehr treffenden Worten bzw. kurzen Phrasen die entsprechenden Inhalte zu beschreiben.
Zusatzlich zur inhaltlichen Strukturierung der Textstliicke wurden Codes auch zur
Differenzierung der Form der Interviewteile verwendet. So hat eine Unterteilung der
Gesprache in die narrative Sequenz, den Hauptteil des Gesprachs, den
Netzwerkkartenteil und den Nachfrageteil stattgefunden. Dies diente der strukturellen
sowie inhaltlichen Interpretation, um erstens festzustellen, welchen Umfang die narrative
Sequenz im Interview eingenommen hat, und zweitens herauszufinden, welche
inhaltlichen Themen in der ersten Erzadhlsequenz von den Befragten angesprochen

wurden.

Parallel zu der Erstellung der Codes wurde ein zweites Textdokument angelegt, in dem
eine erste Interpretation des Inhalts stattgefunden hat. Dabei wurden besonders
interessante Aspekte einzelnen Themen, die hinsichtlich der sozialen Konstruktion von
Identitdt bedeutend sind, zugeordnet. Beispielsweise wurden hier Themen, wie die
~+Fremdwahrnehmung von Anderen“, die ,Eigenwahrnehmung der Krankheit CF“, die
Lverweigerung der Therapie“ bzw. die ,Wahrnehmung der biologischen Vererbbarkeit von
CF“, unterschieden. Um die Bedeutung der ersten Interpretationen einschatzen zu
kénnen, wurden an den entsprechenden Stellen Zitate der Interviews eingefligt. Dieses
Dokument kann in Verbindung mit den Memos der Grounded Theory gebracht werden.
Es erflllt den Zweck eines ersten schriftlichen Analyseprotokolls und wird im folgenden
Prozess immer wieder zur weiteren Entwicklung eines theoretischen Konzepts

herangezogen (vgl. Strauss/Corbin 1996).

Im weiteren Analyseprozess wurde zugleich ein komparativer Vergleich zwischen den
Fallen durchgeflhrt, um diese zu deren minimalen bzw. maximalen Kontrasten in den
wesentlichen Themen vergleichen zu kénnen. Durch diesen permanenten Vergleich

haben sich auch die bedeutendsten Aspekte der Identitdtsentwicklung fur die Eltern
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herauskristallisiert, die in den hier dargestellten empirischen Analysekapiteln naher
analysiert werden. Darunter fallen die Unterschiede im Verlauf der Diagnose, die
Managementstrategien der Krankheit sehr allgemein, der Umgang mit Anderen und die
damit verbundenen Interaktionsformen (auch mit dem medizinischen Betreuungspersonal)

sowie die reproduktiven Entscheidungen.

Die empirischen Daten boten sich fir eine Typenbildung mit der dokumentarischen
Methode an. Die am Beginn bereits verwendeten Themen wurden ebenso fiir die
fortlaufende Entwicklung von soziogenetischen Typen genutzt. Die Anwendung dieses

Analyseinstruments der qualitativen Daten wird im folgenden Kapitel detailliert geschildert.
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5 Die Verwendung der dokumentarischen Methode

Die dokumentarische Methode hat inzwischen in zahlreichen Fragestellungen der Sozial-
und Erziehungswissenschaften Anwendung gefunden. Diese wurde insbesondere bei der
Analyse von Gruppendiskussionen, offenen bzw. biografischen Interviews,
Feldforschungsprotokollen und auch historischen Texten eingesetzt. Inzwischen wurde
die praxisnahe Durchfihrung der dokumentarischen Methode fUr die Interpretation von
Bild- und Videomaterial in einer Publikation von Bohnsack dargestellt (siehe dazu
Bohnsack 2009). Die dokumentarische Methode beruht auf den Traditionen der Wissens-
soziologie von Karl Mannheim und der Ethnomethodologie. Mit der Analyse ist die
Herausarbeitung des reflexiven sowie des handlungsleitenden Wissens der Akteure
mdglich (Bohnsack 2002).

,Die Mannheimsche Wissenssoziologie erdffnet eine Beobachterperspektive,

die zwar auch auf die Differenz der Sinnstruktur des beobachteten Handelns

vom subjektiv gemeinten Sinn der Akteure zielt, gleichwohl aber das Wissen

der Akteure selbst als die empirische Basis der Analyse belasst.” (Bohnsack

et al. 2001a:11).
So kann durch das Zurtickgreifen auf das zugrunde liegende habitualisierte und teilweise
inkorporierte Orientierungswissen die Handlungspraxis der Personen rekonstruiert
werden. Dabei wird das Handeln relativ unabhangig vom subjektiv gemeinten Sinn
konstruiert. In der Analyse bleibt man ebenso an der empirischen Basis des Akteurswis-
sen dran und daher sprechen die Vertreterinnen dieser Methode an, dass diese sich von
den obijektivistischen Zugangen unterscheidet, die sich mit der Untersuchung der
Handlungsstrukturen ,hinter dem Ricken der Akteure’ beschaftigen (vgl. Bohnsack et al.

2001a: 9).

Die Kritik der dokumentarischen Methode bezieht sich auf Schiitzes Priorisierung des
Einzelfalls, indem er bei den Interpretationen vorwiegend auf die individuelle Lebensge-
schichte zuriickgreift und die Phanomene des lebensgeschichtlichen Kontexts analysiert.
Nohl sieht die lebensgeschichtliche Betrachtung eines Phanomens sowohl fiir die
Generierung einer qualitativen Theoriebildung als auch fir die passende Interpretation

von sozialen Phanomenen als problematisch an (Nohl 2006: 42f).

Der Autor beschreibt die Vorgehensweise der dokumentarischen Methode im Unterschied
zu Schutzes narrationsanalytischem Ansatz sowie Glaser/Strauss Grounded Theory in

folgenden Worten:
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.Im Unterschied zu (...) geht es in der dokumentarischen Interpretation
verbaler Daten darum, diese nicht nur hinsichtlich ihrer Funktionalitat in Bezug
auf einen Fall bzw. eine (etwa die lebensgeschichtliche) Dimension zu
interpretieren, sondern sie in ihrer Mehrdimensionalitat® (zu der
selbstverstandlich auch die sich im Fall dokumentierende Lebensgeschichte
gehoren kann) zu erfassen. Dazu ist es allerdings notwendig, bereits zu
Beginn der Interpretationsarbeit nicht bei dem Einzelfall zu verbleiben,
sondern schon die Sequenzanalyse verbaler Daten im Rahmen der
komparativen Analyse durchzufiihren, wie dies in der dokumentarischen
Methode vorgeschlagen wird (ders. 2006:43).

Um das Ziel der dokumentarischen Methode, also den Zugang zum handlungspraktischen
und konjunktiven Erfahrungswissen, in ausreichendem Male erreichen zu kdnnen, ist es
notwendig, die individuellen und kollektiven Erfahrungsraume der befragten Personen zu
analysieren. Der Erfahrungsraum dient der Erklarung der entsprechenden Handlungen
der interviewten Personen. Jedoch entsteht die Komplexitdt der dokumentarischen
Analyse aufgrund der Tatsache, dass die zu untersuchende Gruppe bzw. das zu
untersuchende Individuum immer von den unterschiedlichen Erfahrungsraumen
profitieren. Das heil’t, der einzelne zu analysierende Erfahrungsraum besteht aus der
wechselseitigen Durchdringung unterschiedlicher Erfahrungsrdume oder Dimensionen,
wie sie beispielsweise im bildungs-, geschlechts- oder generationstypischen Bereich
vorkommen. Der gezielte Fallvergleich kann zum Nachweis flhren, dass ein gleiches
Orientierungsproblem, in unserem Fall beispielsweise das Heranziehen von
medizinischem Wissen der Eltern, in den unterschiedlichen Varianten der
geschlechtstypischen Unterscheidung bzw. der unterschiedlichen Lebensphasen im
Vergleich der Falle untereinander in seiner Grundstruktur als ein generelles

Orientierungsmuster erkennbar bleibt (vgl. Bohnsack et al. 2001a: 16)

Die Vorgehensweise der dokumentarischen Interpretation wird an dieser Stelle nur in
kurzen Ausfihrungen dargestellt, um auf das unmittelbare Ziel dieses Verfahrens naher
eingehen zu konnen. Prinzipiell finden zwei Interpretationsschritte, die formulierende und
die reflektierende Interpretation statt. Wie schon zuvor kurz angedeutet wurde, geht es bei
dieser Methode um die von Beginn an einsetzende komparative Analyse des Materials.
Das Ziel der Analyse liegt in der Auswertung der empirischen Ergebnisse in Form von
soziogenetischen Typen, welche zudem eine Generalisierung der Resultate ermdglichen
(Nohl 2006: 45). Jenes Verstandnis der angewandten Methode zur Verallgemeinerung

bzw. Generalisierung der Ergebnisse wird gegen Ende des Kapitels kurz erlautert.

% (Hervorhebung durch kursive Schrift im Original, DF)
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5.1 Praktische Vorgehensweisen in der Auswertung des
empirischen Materials der Untersuchung

5.1.1 Zur formulierenden Interpretation

Bei der formulierenden Interpretation werden von den durchfihrenden Forschern jene
Themen identifiziert, die fiir die Arbeit besonders relevant sind. Hierbei werden die ent-
sprechenden Themen nach den folgenden Kriterien ausgewahlt. Erstens kann es sich um
besonders interessante Themen handeln, die von den Wissenschaftern vorab schon
festgelegt wurden. Zweitens sollen auch jene Themen in der Analyse bericksichtigt
werden, die von den Befragten besonders ausflhrlich angesprochen werden. Zumeist
lassen sich die Themen in den narrativen Interviews an den Stellen mit hohem
Detaillierungsgrad der Erzahlung finden (Bohnsack et al. 2001b: 233). Schlie3lich kénnen
weitere Themen durch ihr Auftreten in den folgenden Interviewféallen identifiziert werden

und dienen damit zugleich der komparativen Analyse im Auswertungsprozess.

Da sich die Befragten angesichts der narrativen Erzahlung hinsichtlich des Prozesses der
Diagnose und der Zeit danach einem Erzdhlzwang (wie ihn Schitze beschreibt)
unterliegen, nehmen sie eine bevorzugte Erzahlweise der geschehenen Ereignisse vor
und reihen diese in eine fiir sie nachvollziehbare Ordnung ein. D.h. nach der Durchsicht
der ersten Gesprachstranskripte hat sich herausgestellt, dass die angesprochenen
Themen durchaus zum groflen Teil einer chronologischen Ordnung folgen. Zumeist
sprechen die Befragten die Geschehnisse rund um die Feststellung der Erbkrankheit ihres
Kindes direkt am Beginn an und folgen damit unmittelbar dem Erzahlaufruf. Es lasst sich
ein Unterschied der Inhalte der narrativen Sequenz der Eltern in den ersten Gesprachen
erkennen. So konnte eine Differenzierung der Inhalte angesichts des Diagnoseprozesses
ausgemacht werden, also wenn ihr Kind noch im Neugeborenenalter durch das
einheitliche Screening oder erst spater in den folgenden Lebensmonaten bzw. bis hin
nach einigen Jahren diagnostiziert wurde. Auf diesen Unterschied wird insbesondere im
Kapitel zur Herausforderung der Diagnose naher hingewiesen. Wenn es sich um eine
spatere Feststellung der Erkrankung handelt, wird auch als Thema die Zeit, bis die
Diagnose von den behandelnden Arztinnen endgiiltig gestellt werden konnte,

angesprochen.

Weiterfihrend kdénnen als Themen, die hier nur exemplarisch herausgegriffen werden, die
.erste Auswirkungen nach der Diagnose®, ,Erstdiagnosegesprach_Heureka“, ,erste
Schritte nach der Diagnose*, ,Engagement bei CF Eltern®, ,Familienplanung®, ,finanzielle
Belastung® usw. genannt werden. Bei diesem Analyseschritt wurden auch sogenannte

Unterthemen, also etwas spezifischere Themen der narrativen Erzahlsequenzen, heraus-
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gearbeitet und im elektronischen Verarbeitungsprogramm empirischer Daten ATLAS.ti
festgelegt. Darunter kdnnen Unterthemen, wie ,Hilfe. Wer? Was? Wie? Keine Hilfe,
,<Fremdwahrnehmung (FW): Stigmatisierung, Diskriminierung®, ,(FW): der Krankheit",

~LAdaptieren (ADAP): das Leben reorganisieren usw. verstanden werden.

5.1.2 Zur reflektierenden Interpretation

In dem nachsten Schritt der reflektierenden Interpretation wurde untersucht, wie diese
Themen in den Gesprachen der Befragten behandelt werden. Dabei ist in der Analyse
besonders der (Orientierungs-)Rahmen, in welchem das Thema behandelt wird, zu
beachten. Der Begriff des Orientierungsrahmens nimmt in der Auseinandersetzung mit
der dokumentarischen Methode einen zentralen Stellenwert ein. Es bedeutet nichts
anderes, als dass durch den Vergleich der Falle versucht wird, herauszufinden, ob ein

gewahltes Thema auf dieselbe Art und Weise bzw. in kontinuierlicher Weise auftritt.

Dabei wird auch in der dokumentarischen Analyse am empirischen Material eine Text-
sortentrennung, wie sie von Schiitze eingeflhrt wurde, angewendet. Die ausflhrlichere
Auseinandersetzung mit der Textanalyse in den narrativen und zumeist biografischen
Interviews kann in den spezifischen Methodenpublikationen im Detail nachgelesen
werden (Schitze 1983, 1984).

Eine relevante Voraussetzung fir die Analyse ist die Mannheimsche Unterscheidung des
reflexiven oder theoretischen Wissens der Akteure und des handlungspraktischen bzw.
handlungsleitenden, atheoretischen Wissens. Letzteres entspricht dem Strukturzusam-
menhang, der als kollektiver Wissenszusammenhang das Handeln, relativ unabhangig
vom subjektiv gemeinten Sinn der Akteure, beeinflusst. Aber dieses Wissen ist auch den
Akteuren selbst und nicht nur den interpretierenden Forscherlnnen zuganglich. Das
bedeutet, dass die sozialwissenschaftlichen Interpretinnen nicht mehr wissen als die
Akteure selbst, sondern die Akteure sich einfach nicht bewusst sind, was sie alles wissen
und dieses implizite Wissen nicht (selbst) reflexiv interpretieren kdnnen (Bohnsack et al.
2001b).

Die dokumentarische Methode versucht nun, durch die Analyse von Erzahlungen und
Beschreibungen das fiir die Handlungspraxis eingelassene und orientierte atheoretische
bzw. konjunktive Wissen, zu erfassen. Der Zugang zum konjunktiven Wissen ist fur uns
Sozialwissenschafter dann mdglich, wenn wir uns beispielsweise Uber Beschreibungen,
Erzahlungen beziehungsweise Beobachtungen mit der Handlungspraxis von Personen
vertraut gemacht haben, um das milieuspezifische Orientierungswissen erfassen zu
kénnen (ders. 2001b:14).
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Im Gegensatz dazu gibt es das kommunikative Wissen, das die Argumente und Motive fir
menschliches Handeln und Geschehnisse ausdruckt. Es wird durch gegenseitige gesell-
schaftliche Motivvorstellungen hervorgebracht. Manchmal sprechen Befragte in ihren
Argumentationen Griinde bzw. Motive fir ihre Handlungen an, um diese gegentber den
Wissenschaftlerinnen plausibel darzustellen. Als Beispiel unseres empirischen Materials
kann die Argumentation der Mutter genannt werden, welche sie dazu heranziehen, um zu
legitimieren, warum sie sich vorwiegend selbst um die medizinische Betreuung ihres
diagnostizierten CF-Kindes kiimmern. Nun geht es in der dokumentarischen Methode
nicht darum, unmittelbar dem Wortsinn des Erzahlten zu folgen, sondern die
Herstellungsweisen der Argumentationen zu rekonstruieren. D.h. es geht primar um die
Personen und wie diese ihre Handlungsweisen rechtfertigen (Nohl 2006: 49f). Fur die
Forscherlnnen ist es daher besonders wichtig, bei der dokumentarischen Methode das
handlungsleitende Wissen, das den Akteuren zwar bekannt ist, aber nicht von ihnen
selbst reflektiert werden kann, abduktiv?® herauszulésen und dann auf die Weise erklaren
zu kénnen. D.h. es geht nicht darum, dass die Forscherlnnen ein ihnen bereits bekanntes
Regelwissen induktiv auf die zu interpretierenden Falle anwenden. Hier wird insbesondere
auf die methodische Fremdheitshaltung der Mannheimschen Wissenssoziologie hinge-
wiesen, die fur die gesamte Methode und die weitere Vorgehensweise der

Textinterpretation von Bedeutung ist (Bohnsack et al. 2001b).

Das Ziel dieser qualitativen Analysemethode liegt darin, einen zugrunde liegenden
Orientierungsrahmen von Erfahrungen der Personen identifizieren zu kénnen. Diese

Vorgehensweise lasst sich am besten anhand eines Zitats Nohls wiedergeben.

~Wenn die dokumentarische Methode darauf zielt, die implizite Regelhaftigkeit
von Erfahrungen und den in dieser Regelhaftigkeit liegenden
dokumentarischen Sinngehalt, d.h. den Orientierungsrahmen dieser Erfahrun-
gen zu rekonstruieren, so bedeutet dies, Uber eine Abfolge von
Handlungssequenzen oder von Erzahlsequenzen zu Handlungen hinweg
Kontinuitaten zu identifizieren (Nohl 2006: 51).*

®Der abduktive Schluss erfolgt von einem Resultat auf eine Regel und dann auf einen Fall. Die
Induktion bedeutet, von einem empirischen Fall auszugehen und dann daraus eine Regel, also
eine allgemeine Aussage, zu beschlielRen, im Unterschied zum deduktiven Schluss, bei dem
aus bereits vorhandenen Erkenntnissen logisch auf Einzelfélle abgeleitet wird. Etwa, dass alle
gleichartigen Einzelfélle sich auf eine bestimme Weise verhalten (Schilein/Reitze 2002).
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5.2 Zur Entwicklung von Typologien

Noch bevor der Analyseschritt mithilfe der dokumentarischen Methode und die Typenbil-
dung der empirischen Daten erfolgen konnten, war es von besonderer Relevanz, sich mit
der zugrunde liegenden Forschungsfrage nach der sozialen Konstruktion der Identitat von
CF Eltern erneut auseinanderzusetzen. Vor allem ist dies auch notwendig, um
entsprechend kritische Anmerkungen 2zu einer Auseinandersetzung mit den
(sozial)psychologischen Fragestellungen zu entkraften. Die untenstehende Darstellung
dient also primar der Visualisierung eines anfanglichen Gedankeninstruments sowie des
Versuchs, die soziologisch interessanten Fragestellungen herauszuarbeiten. Es dient
vornehmlich der praziseren Darstellung des Forschungsinteresses und weist in weiterer
Form schon auf zentrale Schwerpunkte im Rahmen der in diesem Kapitel folgenden, sehr

ausfuhrlichen Typenbildung hin.
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Diagnose der vererbten Stoffwechselkrankheit

U

Zeit der individuellen Verarbeitung der Feststellung CF: Mutter bzw. Vater

Nicht alles in narrativen
Erzahlungen ist
nachvollziehbar

Zuhilfenahme versch. externer Quellen, um Diagnose aufzuarbeiten (Informationen
(schriftlich, online), Gesprache mit Betroffenen, Selbsthilfegruppe

Hier tritt flir manche das Problem der ,Uberforderung“ des gefundenen Materials zur
Cystischen Fibrose auf. Aber suchen alle Eltern aktiv nach weiteren Informationen? Gibt
es welche, die nicht informiert werden wollen?

1L

Tertia Comparationis 1: Informationsweitergabe, Interaktion mit Anderen
(Familie, Freunde, Fremde)

Exkurs Goffman: Stigmamanagement, ausgehend von der Frage, wie sehr sich Eltern
durch die Betroffenheit ihrer Kinder stigmatisiert fihlen, wird u.a. analysiert, wie offen
diese Uber die Krankheit kommunizieren. Kommunikation wird hier in diesem Fall durch
die Reaktion Anderer auf das Gesagte beeinflusst. Aus der Kommunikation kann somit
die verallgemeinerte Sicht der Anderen erhoben werden und mit den theoretischen
Ausfihrungen Meads verknlpft werden.

Differenzierung der Informationsweitergabe

Weitergabe weniger Sehr offener Umgang mit CF

Informationen zu CF

— ist eine folgende Handlungs-

reaktion auf die Interaktion mit POS't'Ye Negat_lve
Reaktionen Reaktionen

Anderen

Mangelndes

Mehr Wissen Uber CF
Betreuungsper-

— Vermeidung, dass Krankheit sonen vorhanden

CF zentralen Stellenwert im Unverstandnis

Alltag einnimmt gegeniiber
Erkrankung ist ein Betreuung
geringes Stigma

Selbstwertgefihl
leidet




5 Die Verwendung der dokumentarischen Methode

Mégliche weitere Tertia Comparationis

Rolle als medizinische Reproduktive Ambivalente alltagliche
Betreuungsperson Entscheidungen Entscheidungen

Hilfe: Wer? Was? Wie? Keine Hilfe?

Vergleich mit Anderen,
Schuldzuweisungen

Abbildung 1: Ein erstes Gedankenexperiment

Die Beantwortung der Herausforderung bei der Feststellung einer angeborenen Stoff-
wechselkrankheit innerhalb der Familie beginnt mit dem Zeitpunkt der Diagnose der
Erkrankung. Durch die erste Wahrnehmung wahrend der Interviews bzw. der Durchsicht
des empirischen Materials wurde erkennbar, dass die unmittelbare Art der
Diagnosevermittlung bzw. der Historie, bis es zur absichernden Diagnose kommt, fast in
jeder Familie unterschiedlich verlauft. So betonen alle Gesprachspartnerinnen, dass zu
Beginn dieser ersten ,Aufarbeitungsphase” die sehr tief greifenden, belastenden Geflihle
von jedem einzelnen Elternteil verarbeitet werden missen. Wie im Kapitel zur
Herausforderung der Diagnose dargestellt wurde, vergleichen vereinzelte Eltern dies mit
einer Achterbahn der Gefiihle, in der es immer wieder leichtere bzw. herausfordernde
Phasen zu bewaltigen gibt. Dies geschieht in sehr unterschiedlichen Formen, die von den
Elternteilen in den Detaillierungszwangen der Erzahlung, wie es Schitze formulieren
wurde, sichtbar werden. Jedoch ist es eine Phase, die einer innerpersonellen Erstverar-
beitung der Diagnose entspricht und an der mein Forschungsvorhaben kein
vordergrindiges Interesse hat. Dies ist ein Bereich, der mdglicherweise fiur
psychologische Ansatze von Bedeutung ist und in dieser Disziplin Anwendung in einer
Studie finden kdnnte. Des Weiteren sind es Vorgange, die in den narrativen Darstellungen
der Befragten nicht ausreichend nachvollzogen werden kdnnen. Sie sind vielmehr in einer

Art Blackbox passiert, die anhand dieser empirischen Studie nicht geklart werden koénnen.
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Jene flr die soziologische Fragestellung bedeutenden Aspekte sind die ersten Hand-
lungsschritte, die von den beteiligten Eltern eingeleitet werden. Fir die meisten befragten
Elternteile bestehen diese ersten Handlungen aus der Zuhilfenahme verschiedenster
externer Quellen, um mehr Uber die Erkrankung erfahren zu kdénnen. Gerade bei der
Heranziehung menschlicher Ressourcen, um mehr zur genetischen Stoffwechselkrankheit
in Erfahrung bringen zu koénnen, befinden sich die Elternteile bereits in sozialen
Interaktionen. In diesem Zusammenhang werden von den Mittern und Vatern auch erste
Informationen zum genetischen Status an AulRenstehende weitergegeben. Von zentralem
Interesse sind die entsprechenden unterschiedlichen Strategien der Wissensvermittlung
vonseiten der betroffenen Eltern und die jeweiligen Reaktionen der Anderen auf deren
Verhalten. Die Interaktion mit anderen Personen des Umfelds wurde daher als erstes ver-
gleichendes Thema zur weiteren Analyse des empirischen Materials ausgewahlt. In einem
ersten Interpretationsschluss der Daten wurden bereits zwei Handlungsstrategien der

Informierung weiterer Verwandter oder Bekannter identifiziert.

Fur die ndchsten Analyseschritte wurden bereits in diesem ersten Gedankenexperiment
weitere moégliche, zu vergleichende Phanomene festgehalten: Elternteile, in deren Rolle
als medizinische Betreuungsperson; reproduktive Entscheidungen; ambivalente
alltagliche Entscheidungen; unterschiedliche unterstitzende Personen und der Vergleich

mit Anderen.

Der weiterfuhrende Analyseschritt zur Herausarbeitung eines Orientierungsrahmens

konnte nun an den zuvor ausgewahlten inhaltlichen Themen durchgefihrt werden.

5.2.1 Die Herausarbeitung eines Orientierungsrahmens

Um diese Kontinuitaten in den Interviews herauszufinden, werden sogleich zu Beginn
mehrere  empirische Falle miteinander verglichen. Um die rekonstruierte
Orientierungsfigur der handelnden Personen zu abstrahieren, wird nun das ausgewahlte
Thema in den entsprechenden Erzahlpassagen der weiteren Interviews untersucht und
auf analoge bzw. homologe Muster hin gepruft. Diese sind mdglicherweise durch unter-
schiedliche Formulierungen von den befragten Personen zum Ausdruck gebracht worden
(vgl. Bohnsack et al. 2001b: 234)

In den mir vorliegenden ersten Fallen der Gesprache wird das Thema die Kommunikation
mit Anderen in den einzelnen Ausfuhrungen der Mutter und Vater miteinander verglichen.
In den narrativen Sequenzen lasst es sich sehr haufig durch den Hinweis auf das

Vorkommen weiterer Personen identifizieren. Wenn von den Befragten dieses Thema
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nicht in der ersten narrativen Erzahlsequenz behandelt wurde, kam es in den

Erzahlsequenzen zur immanenten Nachfrage hierzu vor.

Das gemeinsame Thema der Kommunikation mit Anderen wird als das Tertium
Comparationis, das strukturierende Dritte, im folgenden Interpretationsschritt des falliber-
greifenden Vergleichs bezeichnet. Um nun den ausschlaggebenden Orientierungsrahmen
eines Themas identifizieren zu kénnen, ist es notwendig, im Interpretationsschritt auch
alternative Vergleichshorizonte, in denen das Thema anders behandelt wird, der ersten

spezifischen Behandlung eines Themas entgegenzustellen (ders. 235).

Auf den folgenden drei Seiten kann anhand einer Abbildung des Vergleichs dieser
Erzahlsequenzen nachvollzogen werden, wie der erste Prozess der Feststellung eines

dahinterliegenden Orientierungsrahmens aussehen kann:
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Fall Erzahlse-
quenz

Interview A (w/2/2)

Interview B (w/3/2)

Interview C (w/4/2)

Interview D (w/5/2)

1.AuRerung
Kommunikation
mit Anderen

Sobald die befragten Eltern von anderen Personen ihrer Umgebung sprechen,. taucht auch in einigen Fallen in Antworten auf eine immanente Nachfrage der Interviewerin die Informa-
tion auf, ob sich die Befragten beziiglich der Diagnose CF mit anderen Personen auszutauschen.

2.AuRerung

"Es war dann sicher schwierig,
anderen Leuten klar zu machen,
dass man ein chronisch krankes
Kind hat, das ist ein
groRes Problem gewesen. Also
man stot da auf wenig
Verstandnis, das war muihsam.
Ich habe das dann irgendwann
auch aufgegeben und, also ich
habe dann nicht sehr viel
Aufklarungsarbeit in der
Offentlichkeit betrieben."

"Und, also dass wenn ich jetzt nicht gerade da
arbeiten wirde, der Job ist eigentlich eh immer
so etwas gewesen, dass wenn du
Arbeitskollegen etwas Uber CF erzahist, A die
meisten in Osterreich wissen nicht, was das ist,
also ich wiirde sagen 99 % oder 99,5 %, ja
(lacht) die wissen einfach nicht, dass es das gibt
und was das ist und welche Konsequenzen es
hat. Ist halt so und nachdem das aber doch ein
eher komplexeres Thema ist und sich oft den
Mund fusselig reden muss, um zu erklaren, wie
sich das auflert und was das bedeutet und was
das im Alltag heif3t und bla bla bla. Also ich kann
mich erinnern, in den ersten Jahren habe ich
immer noch versucht, das wirklich ausflhrlich zu
erlautern und ich bin oft drauf gekommen, dass
man die Menschen damit Uberfordert."

"A: Ich war da sehr offen. Aber mein Mann, da
habe ich immer gemerkt, der ist da wie
versteinert, wenn wir bei Bekannten und Freunde
worn. Der hat nie dariuber gesprochen, und wenn
ich darliber gesprochen habe, war es ihm unan-
genehm und so hat es mein Sohn auch mitbe-
kommen. Der hat nie Uber seine Krankheit
gesprochen vor Schilern, er selber nie und hat
die Kugerl immer ganz versteckt im Kindergarten
und in der Schule. Das hat keiner wissen dirfen.
Ich habe ihm aber immer gesagt: ,Du musst offen
damit umgehen. Du kannst ruhig sagen, das ist ja
kein Makel. Du bist ja sonst, du bist ja nicht
dumm, nur krank und du musst das halt sc
hinnehmen. Schau a anderer hat Asthma, der
muss was machen. Der hat das und der hat das.
Keiner ist ganz gesund.™

"A: Naja, eigentlich viel mit meinem Mann,
und ich weil gar nicht, ob es fir ihn leichter
war als Nicht-Wissender sozusagen. Also ich
glaube, der hat ganz stark auch mit mir mit
gelitten, weil der Medizinmann der Familie bin
natirlich ich, also ihm ist es schon schlecht
gegangen, weil er vielleicht weniger den
Ausweg gesehen hat, oder das Gefiihl ein-
fach fur diese Erkrankung und die Relationen.
Das hat man halt nicht, wenn man halt kein,
ich weil} nicht, medizinisch-
naturwissenschaftlich orientiert ist. Bei meinen
Eltern, naja die haben naturlich alle Rotz und
Wasser geheult, mein Schwiegervater war
ganz lieb, sie sind alle medizinisch nicht
vorbelastet, der hat gesagt: Ja, am Geld soll
es nicht scheitern, fliegen wir nach Amerika,
dort lassen wir das in
Ordnung bringen irgendwie."
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3.AuRerung

"A: Es st so (4), meine
Herkunftsfamilie in [ORT],
ahhmm, hat etliche

Schicksalsschlage zu bewaltigen
gehabt. Ich habe einen sehr
kranken Bruder gehabt, der
mehrmals verheiratet war und
selbst einen Sohn gehabt hat,
der autistisch war und dann an
Leukamie verstorben ist. Also ich
komme aus einer Familie, die
sehr belastet ist. Meine Mutter
hat aufgrund dieser vielen
Belastungen schwerste
Depressionen gehabt, also ich
habe das mehr oder weniger mit
mir selber ausmachen mdissen.
Mein Mann kommt aus einer
extrem katholischen Familie, wo
es ganz Kklar ist, dass wenn
solche Sachen passieren, straft
der liebe Gott jemanden. Und es
ist nur darlUber geratselt worden,
was wir verbrochen haben, dass
so eine Strafe Uber uns kommt.
Also das war mir auch keine
groBe Hilfe. Abgesehen davon
(4), es ist mihsam, ja mit so
dummen Leuten sich
auseinanderzusetzen und ich
habe das dann ziemlich bald
bleiben gelassen."

"Also, wenn mich heute wer fragt, sage ich, es
ist eine Stoffwechselerkrankung, die halt die
Lunge betrifft und die Verdauung, aus. Und
wirklich, wenn es dann jemanden wirklich
interessiert, dem kann ich dann noch mehr
beantworten, und ich bin auch drauf gekommen,
dass es viele Leute auch nicht wirklich so
interessiert. Und wenn mich dann jedes halbe
Jahr dann irgendein Freund fragt: 'Was hat
deine Tochter noch einmal?' Dann muss ich
ehrlich sagen, bin ich eher dabei, dem eine
Broschire in die Hand zu driicken und zu sagen:
Weillt was, wenn es dich interessiert. Schau,
wenn es dich wirklich interessiert, dann schau im
Internet nach oder lies nach. Aber ich will das
nicht noch einmal und noch einmal erklaren, und
abgesehen, wenn es ein echter Freund ist, dann
interessiert er sich auch daflir und dann weil} er,
was das ist."

"Aber irgendwo habe ich da versagt oder ich
weil nicht, warum er heute noch... seine
Freunde wissen ee, glaube, ich nicht. Seiner
Freundin hat er es nicht sagen kdénnen. Sie hat
das nicht mitgekriegt in der Schule, weil es ihm
eben so gut gangen ist. Sie hat es nicht mit
bekommen, obwohl sie 4 Jahre mit ihm in die
Unterstufe gegangen ist. Dann haben sich die
Wege getrennt, dann haben sie sich erst wieder
gefunden spater. Und dann haben wir erfahren,
wie so schon miteinander gangen sind, a halbes
oder dreiviertel Jahr miteinander gegangen sind,
sie (...) wei es nicht. Vor ihr hat er nicht
inhaliert. Er hat nix g'/nommen, vor hat er nur [...]
Ich hab dann g’sagt: ,Bitte sag es ihr, du musst
es ihr sagen.’ Er hat so Probleme g’habt damit
und er hat es ihr nicht sagen kénnen, und dann
haben’s halt wir."

"Und da habe ich gesagt: Du, das ist sehr
lieb, aber sinnlos. Und, ja, also die waren,
also Hilfe, sie waren halt eine emotionale
Hilfe, aber ich glaube, dass ich mir einfach
wahrscheinlich selbst am leichtesten geholfen
hab, und mit meiner Freundin, die halt auch
vorbelastet ist medizinisch, dass wir einfach
wirklich Uberlegt haben: Wo betrifft es uns,
was tut man, was tut man nicht? Wie tut man
medizinisch? Oder wie sind seine Aussichten
eigentlich? Die anderen waren eben nur
,Schwer* getroffen und hilflos."
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4. AuRerung

"Aber das ist halt auch so, auch in meiner
Familie, selbst in meiner engsten Familie,
meiner Stammfamilie ist das sehr unter-
schiedlich das Wissen und auch die Bereitschaft,
sich in die Materie wirklich zu vertiefen. [lautes
Klopfen, da [NAME] einen Shake mixt] Also mein
Freund hat Medizin bis zum ersten Abschnitt
studiert gehabt, also das war natlrlich auch
irgendwo leichter, weil da habe ich mehr oder
weniger, also der versteht einfach die Vorgange
und die Therapien und da gibt's einfach..., also
Uber diese Dinge brauchen wir inhaltlich nicht
mehr reden, das ist halt sehr angenehm auch.
Und meine Mutter ist mittlerweile, glaube ich,
auch eine ganz tolle Expertin fur CF und meine
Schwester bekommt das sehr am Rande mit und
mein Vater eben auch, weil die sehen wir halt
einfach auch nicht so oft. Und wie gesagt,
Arbeitskollegen jetzt, da wo ich bin, sehr wohl,
weil einfach durch mich auch sehr viele Dinge
einfach einflieRen und diese Dinge auch ein bissl
einen Platz bekommen. In anderen Firmen war
das eher so eben, wie ich vorher schon gesagt
habe: So was hat dein Kind noch mal, aso, naja,
ok? Wieder im Krankenhaus, aha, naja baldige
Besserung. Und das war es dann auch."

"Also ich und mein Mann, weil sie hat uns ein-
mal gefragt: ,Du warum muss er denn immer
inhalieren, was hat er?“ Da habe ich mir ge-
dacht, umgottswiilin, die wei das nicht.
Wahrend dem Kochen hat sie mich so gefragt
und ich habe mir nur gedacht: 'Um Gottes
Willen, die weil® das nicht.' Ich kann das nicht,
hat er dir das nicht gesagt. Ich kann ja jetzt a net
auf die Frage, a Antwort geben, wos sog i jetzt
schndll. Die muss glei gehen, Ich kann jetzt nicht
so ein Gesprach anfangen. Das hat mich ein
halbes Jahr und a halbes Jahr hat es gedauert.
Ich bin krank worden nebenbei. Das hat mich
echt zerfetzt, ich habe mir gedacht, die macht
vielleicht Schluss mit ihm und macht ihm Vor-
wiirfe. Und die Eltern werden sagen: Wir sind
keine Bléden, weil die Eltern von ihr, die Mutter
von ihr ist Schuldirektorin [...]. Der Vater ist
auch beim Stadtschulrat ah so irgendwas. Also
das sind keine Bldéden. Das sind Leute, die
sagen: 'Kind, du kannst dir doch net dei Zukunft
verbauen mit so...net. Schau ins Internet, da
kannst was lesen. Die sind vielleicht infertil, die
kénnen wahrscheinlich zeugen, was weis i, wos
da drinnen steht...oder irgendwie
Komplikationen sind zu erwarten." Schlimm, was
da drinnen steht [...] an der Thematik, was alles
sein kann. Also mein Mann hat es ihr schonend
beigebracht und sie hot gor nicht so viel noch-
gedocht : 'Achso, achja, ja.' Ich weil} net, ob sie
zu ihn dann mal gsagt hat, warum hast du mir
das nicht erzahlt. Er ist keiner, der grof3 spricht,
wie mein Mann."

"Mein Vater hat dann, also das ist natirlich
nicht mehr zu rekonstruieren, ich habe auch
schon éaltere Eltern, mein Vater hat 2 altere
Briider gehabt, das heilt mein Vater ist selber
ein Nachzlgler und ich glaube, wenn ich mich
recht erinnere, vor ihm, also er hat seinen
einen Bruder, also es waren 4 Buben, und
den einen hat er gar nicht gekannt, der ist vor
ihm schon wieder gestorben. Der ist mit 1
oder 2 Jahren gestorben, ein Bub. Und er hat
gesagt, also er weil es natlrlich eben auch
nur aus Erzahlungen, dass der eben mit der
Lunge was hatte, aber ich meine, das kann
natiirlich eine ganz normale Lungeninfektion,
damals vor 80 Jahren auch gewesen sein.
Und das heilt, wir haben dann auch Uberlegt,
also die Eltern und Schwiegereltern haben
Uberlegt, woher der Schuldige, also quasi von
welcher Linie der Familie der kommt. Wir
haben gesagt, dass uns das eigentlich de
facto egal ist, es ist auch irrelevant. Man kann
jetzt auch nicht, also es ist so."

Orientierungs-
Rahmen/
Typen

Unverstandnis der Anderen

Unverstandnis, Unwissen der Anderen, Bezug
auf eigenes Familieninteresse (Bereitschaft von
Krankheit zu wissen)

Schuldige Personen suchen

Medizinisches Wissen/Verstandnis relevant

Verantwortung fir Kommunikation der Familie
(Sohn, Mann)

Medizinisches Wissen/Verstandnis relevant

Abbildung 2: Erste Entwicklung eines Orientierungsrahmens
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Die Durchsicht der ersten finf Interviewfalle hatte bereits zu dem Ergebnis geflihrt, dass
in den Ausfuhrungen zu der Interaktion mit weiteren Personen das Heranziehen von
medizinischem Wissen von Bedeutung ist. In den zuvor angefuhrten Fallen B und D wird
bereits deutlich, dass das Wissen durch die eigene Vorbildung beziehungsweise das
Fachwissen zur Stoffwechselkrankheit fir den eigenen Umgang mit der Diagnose, aber
auch fur das Verstandnis der Anderen, um was es sich nun handelt, einen relevanten

Stellenwert einnehmen.

Fur die weitere Bildung einer Typologie wurden nun samtliche Passagen, welche sich mit
medizinischem Wissen bzw. Fachwissen zur Erkrankung befassen, in allen vorhandenen
empirischen Fallen einer genauen Analyse unterzogen. Soweit kann man zwar von einem
identifizierten Orientierungsrahmen ,der Heranziehung von medizinischen Wissen®
sprechen, jedoch sollen in der weiteren Folge unterschiedliche Typen dieses zugrunde

liegenden Rahmens herausgearbeitet werden.

5.2.2 Zur Typologisierung der abstrahierten Orientierungsrahmen

Die Herausarbeitung von soziogenetischen Typen erfordert die Anwendung
unterschiedlicher vergleichender Themenbereiche, da ansonsten aufgrund der
Rekonstruktion von Orientierungsrahmen nur eine sinngenetische Typenbildung mdglich
ist. Mit der sinngenetischen Typenbildung koénnen zwar die unterschiedlichen
Orientierungsrahmen der Befragten verdeutlicht werden, jedoch bleiben die sozialen

Zusammenhange dieser Orientierungsrahmen noch unbeleuchtet (Nohl 2006: 56).

Die vorhin erwahnte soziogenetische Typenbildung, welche durch die Mehrdimensionalitat
der Untersuchung der empirischen Daten mdglich ist, wird im anschlielenden Abschnitt

naher erlautert.

In diesem Analyseschritt wurden die weiteren interessanten Themen, die an anderen
Interviewstellen angesprochen werden und fir die Forschungsfrage relevant sind,
analysiert. Hierzu gehdren die Ausfihrungen in den Gesprachen zur Hilfestellung durch
einzelne Personen, zu den reproduktiven Fragen und zu der allgemeinen Betreuung des

an CF erkrankten Kindes.

Diese Erzahlabschnitte wurden in denselben bereits zuvor untersuchten Fallen naher
betrachtet, um auch fur diese die dahinter liegenden Orientierungsrahmen zu eruieren.
Beispielsweise konnte im Rahmen der Behandlung des Themas der reproduktiven Fragen

zur weiteren Familienplanung die Form der Auseinandersetzung mit diesem Thema an
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sich als Orientierungsrahmen identifiziert werden. Auf dieser Ebene konnten zwei Typen
der Auseinandersetzung,

a) das Abwagen mit dem/der Partnerin

b) die individuelle Beurteilung der Situation ,was kann/soll ich tun“ unterschieden

werden.

Bohnsack streicht wiederholt die methodische Bedeutung des komparativen
Fallvergleichs hervor, indem er betont, dass das Problem des blinden Flecks bezie-
hungsweise der Standortgebundenheit der Interpretation schon in der Interpretation der
Identifizierung des Orientierungsrahmens sowie der folgenden Abstraktion und der

Typenbildung auftritt.

Daher ist fur ihn der fundierte Fallvergleich ,sowohl fir die Generierung, die Abstraktion
und die Spezifizierung eines Orientierungsmusters wie auch fur die Kontrolle der
methodischen Standortgebundenheit konstitutiv.“ (Bohnsack et al. 2001b: 236)

Nachdem es nun gelungen ist, mithilfe der sofortigen Analyse der Vergleichsfalle
entsprechende Orientierungsrahmen zu abstrahieren, wird im folgenden Schritt die
Spezifizierung der Typen durchgefihrt. Indem wiederum die einzelnen empirischen Falle
miteinander verglichen werden, sind nun nicht die Gemeinsamkeiten, sondern die
Kontraste zwischen den Fallen fUr die Analyse ausschlaggebend. So kann es durchaus
vorkommen, dass in einem Fall zwei unterschiedliche Orientierungsrahmen benannt
werden konnen, die dann einer zweiten Dimension (und damit einer zweiten Typik)

zugeordnet werden.

Entwicklung einer Typik in demselben Orientierungsrahmen

Nun besteht das Tertium Comparationis nicht mehr aus dem vergleichbaren Thema
(beispielsweise in diesem Fall der Kommunikation mit Anderen), sondern aus dem
fallibergreifenden abstrahierten Orientierungsrahmen, der in unserem Fall das
verwendete medizinische Wissen zum Management der Erkrankung darstellt.
Zusammenfassend ist es fur die Entwicklung einer Typik notwendig, die Unterschiede der
Umgangsweisen in  demselben Orientierungsrahmen der Heranziehung des

medizinischen Wissens zu erfassen.

Die Gemeinsamkeit der Falle innerhalb einer Dimension (Management der Diagnose,
Wissenserwerbsdimension) ermdéglicht die Abstrahierung dieser Strategien zu einem Typ
(medizinisches Wissen ist relevant). Nun soll vielmehr in Anbetracht des gemeinsamen
Orientierungsrahmens des medizinischen Wissens gepruft werden, an welchen Stellen

sich die Falle voneinander unterscheiden. Im besten Fall lassen sich diese Kontraste, also
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die unterschiedlichen Typiken, wiederum auf einer zweiten Dimension, in meiner
Untersuchung der Unterstiitzungsleistung der Anderen, abbilden. Die zweite Dimension
hat sich bei der ndheren Analyse der empirischen Falle angeboten, da das empirische
Material unterschiedliche Auspragungen der Unterstlitzungen aufgezeigt hat. Zusatzlich
wird eine Verbindung des medizinischen Wissens mit der Art der Unterstiitzungsleistung
durch andere Personen auch von den Befragten selbst hergestellt. Mit dieser Analyse
gelangt man zu einer notwendigen mehrdimensionalen Typenbildung der

dokumentarischen Methode.

Zu dem Analyseschritt der Vergleichbarkeit der Falle aufgrund ihrer Unterschiede méchte

ich die Ausfiihrungen Nohls darstellen:

.Die Relationierung der Falle Uber die 'I_'_ypiken, in denen sie verortbar sind,

schafft erst die Bedingung fir eine ,Ubersetzung’ eines Falles in einen

anderen Fall. Denn in dieser auf den Typiken basierenden Relation zwischen

dem einen und dem anderen Fall wird erst deutlich, was beiden Fallen ge-

meinsam bzw. verschieden ist. Diese Interpretation geht tber eine blof3e Fall-

rekonstruktion hinaus” (Nohl:273. In: Bohnsack et al. 2001b)
Im nachsten Analyseschritt wird nun dieser Typus des Erwerbs bzw. der Verwendung des
medizinischen Wissens in seinen vielfaltigen Anwendungen sichtbar gemacht, um ihn
validieren und prazisieren zu koénnen. Das heilt, im Idealfall kann nun eine
Differenzierung innerhalb des Typus aufgrund der empirischen Falle vorgenommen
werden. Bei naherer Durchsicht der ersten drei Falle, in denen dieser Typ
herausgearbeitet werden konnte, sowie bei dem zugleich durchgeflihrten komparativen
Vergleich mit samtlichen weiteren Interviewfallen konnten folgende Typiken identifiziert

werden:

1. Dimension (Basistypik): Wissenserwerbsdimension

Wissen ist schon vor der Diagnose vorhanden Typ A

Wissen wird erst nach der Diagnose erworben Typ B

Ablehnung von Wissen zur Krankheit Typ C

Abbildung 3: Wissenserwerbsdimension

Innerhalb dieser Dimension findet zuerst also eine Differenzierung der untersuchten Falle
in jene statt, die bereits im Rahmen einer Ausbildung mit medizinischem Wissen in
Beriihrung gekommen sind, beziehungsweise in jene, die erst durch die Diagnose sich
Fachwissen angeeignet haben. Auch bei der weiteren Auseinandersetzung mit der

Wissenserwerbsdimension kann sehr gut eine Unterscheidung des Rickgriffs auf
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medizinisches Wissen in den Phasen des Wissenserwerbs differenziert werden. Die
untersuchten Falle der Eltern unterscheiden sich hinsichtlich des Zeitpunkts, wann sie
sich medizinisches Wissen bzw. Fachwissen im Speziellen zur Erkrankung angeeignet

haben.

Aufgrund der Varianz in den Handlungen der befragten Personen hinsichtlich ihres
Orientierungsrahmens ist zwar die Darstellung der Vielfalt in der Abhandlung einzelner
Themen (hier der Kommunikation mit Anderen) in den Interviews gelungen, jedoch stellt
diese noch immer eine eindimensionale Interpretation dar. Daher werden im folgenden
Interpretationsprozess weitere Dimensionen eingefihrt, um den Ursprung der

Orientierungsrahmen eruieren zu kénnen.

Es geht in der soziogenetischen Analyse darum, - und Bohnsack verweist hier auf Max
Webers Prinzip des ,erklarenden Verstehens® -, die Orientierungsrahmen hinsichtlich der
Erfahrungsdimensionen, der Sozialisationsgeschichte und des ,existentiellen

Hintergrunds® zu analysieren (vgl. Bohnsack et al. 2001b: 245)

Es handelt sich hierbei um die Dimension der Unterstitzungsleistung der Anderen, da
sich die Form des Wissenserwerbs hinsichtlich der Arten an Unterstitzungsleistungen von

Bekannten und Verwandten wiederum unterscheidet Iasst.

Die Entwicklung dieser zweiten Dimension oder auch ,Blickrichtung®, wie Bohnsack sie
bezeichnet, hat sich primar aus der Betrachtung des empirischen Materials ergeben.
Denn in den Erzahlpassagen der Gesprache zeigt sich, dass die Eltern in ihren
Ausfuhrungen zur Interaktion mit anderen Personen mit unterschiedlichen Reaktionen und
den daraus folgenden weiterfiihrenden Handlungen, die unmittelbar auch mit der

Aneignung von medizinischem Wissen zu tun haben, konfrontiert sind.

Die Dimension der Unterstlitzungsfunktion der Anderen konnte in weitere Typiken unter-

teilt werden:

2. Dimension: Unterstitzungsfunktion der Anderen

e Emotionale Unterstitzung, ,Empathie“ Typ D

e Konkrete Unterstlitzung ,Was ist zu tun?“ Typ E

e Keine Unterstitzung méglich ,Unverstandnis® Typ F

Abbildung 4: Dimension der Unterstiitzungsleistungen
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Interessanterweise erscheint es sinnvoll, die Art und Weise der von anderen Personen
des Umfelds (den Verwandten, Bekannten und Freunden) den Eltern zur Verfigung
gestellte Unterstutzung weiter zu differenzieren. Die Unterstutzungsleistungen lassen sich
also in emotionale, konkrete und nicht verfligbare Formen an Hilfestellungen trennen.
Erstere Form deutet mehrheitlich auf empathische Haltungen der umgebenden Personen
hin. Der zweite Typ der konkreten Unterstitzungen bezieht sich beispielsweise auf ein
direktes Anbieten der Ubernahme von Tétigkeiten in der Betreuung des CF-Kindes. Die
dritte Form, bei der von keiner Hilfestellung gesprochen werden kann, wird in den Erzahl-
passagen der Befragten deutlich, wenn der Hinweis erfolgt, Verwandte, Bekannte oder
Freunde wirden nur schwer mit der Diagnose einer Stoffwechselkrankheit umgehen
kénnen. Hierzu bemerken die befragten Elternteile oft an, dass diese eher mit
Unverstandnis oder auch mitleidsvoll auf die Erkrankung in der Familie reagieren und

daher den Elternteilen keine Hilfestellung bieten.

Eine prazisere Darstellung der erfolgten Typenbildung auf zwei Dimensionen erfolgt im
Kapitel Zur Nutzung des medizinischen und praktischen Wissens im Management der
Erkrankung dieser Arbeit. Eine kurze Vorausschau bietet die angeschlossene Grafik zur

Entwicklung einer soziogenetischen Typenbildung.

Tabelle 2: Darstellung des Zusammenhangs zwischen dem Wissenserwerb und den
Unterstltzungsleistungen der Anderen

1. Dimension
Management der Erkrankung
Wissenserwerbsdimension (Basistypik)
c c Wissen ist | Wissen wird erst nach Diagnose Ablehnung von
o o .
D o schon vor | erworben Typ B Wissen zur
G 2 Diagnose Krankheit Typ C
g < vorhanden .
v g Typ A Erleichterung Belastung
S
= Emotionale Fall AD Fall BD Fall CD
2 Unterstiitzung,
2 LEmpathie”
=
s Typ D
®
2 Konkrete Fall AE Fall BE Fall CE
> Unterstiitzung,
,Was ist zu tun?*
Typ E
Keine Unterstiitzung Fall AF Fall BF Fall CF
moglich
,2Unverstandnis”
Typ F
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5.2.3 Wichtige Elemente der Interpretation

Bei der Interpretation der soziogenetischen Typenbildung ist besonders darauf zu achten,
dass die Prozessstruktur der Entwicklung bzw. der Herstellung eines bestimmten
Orientierungsrahmens, hier der Heranziehung des Wissens, bericksichtigt wird. Dabei
wird in der Analyse darauf geachtet, entsprechende Schliisselszenen innerhalb der

Sozialisationsgeschichte der befragten Personen zu identifizieren (ders. 250).

Da sich die Forschungsfrage der vorliegenden Arbeit nicht mit der Gesamtbiografie der
befragten Elternteile, sondern primar mit dem Lebensabschnitt der Elternschaft und der
auftretenden Stoffwechselkrankheit in der Familie beschaftigt, wird ein Ruckgriff auf die
Momente erfolgen, in denen eine Auseinandersetzung mit dem medizinischen Wissen
stattgefunden hat. D.h., an der Stelle werden die Passagen des Interviews nadher
betrachtet, in denen die Ausflhrungen zur Sozialisation der Mutter und Vater und die

entsprechenden Szenen zur Verfestigung des Orientierungsrahmens zu finden sind.

Bei der Rlckbeziehung der Mutter und Vater auf das Fachwissen zur Krankheit handelt
es sich in erster Linie um einen Wissenskorper, der von Fachleuten generiert wird. Bei
genauerer Betrachtung zeigt sich, dass durch das Management der Krankheit des Kindes
natlrlich ein praktisches Erfahrungswissen generiert wird, das sich nicht immer eindeutig
von dem Fachwissen trennen lasst. D.h., es ist von Bedeutung, an dieser Stelle zu
betonen, dass sich diese beiden Wissensbereiche gegenseitig konstituieren und nicht
ausschlieRen. Gerade in den alltaglichen Handlungen und Interaktionen mit anderen
Personen greifen die befragten Mitter und Vater je nach Bedarf auf ihr bisheriges

erworbenes medizinisches Wissen oder auch Erfahrungswissen zurtick.

Bei genauerer Analyse des empirischen Materials gelangt man zu dem Schluss, dass in
den narrativen Passagen der Eltern sehr wohl zum Ausdruck kommt, dass die bisherigen
Entscheidungen und damit die gewonnenen Erfahrungen in der Ausbildung bzw. im
Berufsleben deren Umgang mit der Stoffwechselkrankheit gepragt haben. Gerade jene
Muitter und Vater, die sich lange vor dem Auftreten einer vererbbaren Krankheit fir einen
Beruf im medizinischen Umfeld entschieden haben, betrachten retrospektiv diese Ent-
scheidung als einen gewissen Startvorteil im Vergleich zu anderen Elternteilen,
wenngleich sich dieser Umstand sehr unterschiedlich manifestiert. Angeflhrt werden eine
erleichterte Bewaltigung der notwendigen Krankenhausaufenthalte, die Interaktion mit
medizinischem Betreuungspersonal auf demselben Niveau oder der fachliche Austausch
mit Behorden oder anderen o6ffentlichen Einrichtungen zur Inanspruchnahme der den

eigenen Vorstellungen entsprechenden Betreuung des CF-Kindes. Zugleich ist bei diesen
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medizinisch ausgebildeten Elternteile eine ambivalente Haltung festzustellen, da sie auf-
grund ihres Wissens im Alltag sehr sensibel auf potentielle Infektionsquellen reagieren.
Dies wird auch in manchen Situationen der alltdglichen Entscheidungen als eine

Belastung eingeschatzt.

Etwas anders verhéalt es sich fur die Mitter und Vater, die sich keinerlei medizinisches
Wissen aneignen wollen. Diese Personen missen sich, wie alle Eltern, zumindest im
Erstdiagnosegesprach mit den medizinischen Informationen zur angeborenen
Stoffwechselkrankheit auseinandersetzen. In einzelnen Fallen waren beispielsweise auch
Gesprache mit Expertinnen des Umfelds (Arztinnen, Verwandte) ausschlaggebend, dass
diese Befragten im weiteren Verlauf nur wenig oder gar nicht mehr bereit waren, sich

medizinisches Wissen anzueignen.

In der zweiten Dimension der angebotenen Unterstltzungsleistungen zeigte sich eine
Verbindung zum vorhandenen medizinischen Wissen. Jedoch konnten erst dann etwaige
Schlusselszenen ausgemacht werden, wenn die Mutter und Vater dazu Ubergegangen
sind, Andere Uber das Auftreten der Erkrankung ihres Kindes zu informieren. Dabei waren
besonders die Reaktionen der beteiligten Personen in den Situationen ausschlaggebend.
Die Inhalte, die einen Einfluss auf die Unterstitzungsangebote aufwiesen, bezogen sich
auf die alltagliche (medizinische) Betreuung eines Kindes zu Hause und die damit
verbundene Verantwortung, die von den Personen Ubernommen werden muss. Eine
zweite inhaltliche Debatte dieser relevanten Schlisselszenen orientierte sich an der
Nachvollziehbarkeit der Schwere und den dullerlich sichtbaren Symptomen der Krankheit.
Viele Mdutter und Vater waren mit der Tatsache konfrontiert, dass ein geringer
Wissensstand zur Krankheit in vielen Fallen mit einer Abnahme der angebotenen

Hilfestellungen von Anderen einhergeht.

Die mehrdimensionale Typenbildung als Erklarung der Genese des Orientierungs-

rahmens

Die bisherige durchgeflihrte Analyse verwies auf eine Basistypik der
Wissenserwerbsdimension im Management der Erkrankung. Da keine entsprechende
Validierung dieser Ergebnisse mit einer Gruppe von Eltern ohne ein Kind mit vererbbarer
Stoffwechselkrankheit stattfinden kann, werden zusatzliche interessante Dimensionen

hervorgehoben, die sich zur weiteren Analyse eignen.

Beispielsweise wilrde sich die Wissenserwerbsdimension auch hinsichtlich der
Generationstypik der Eltern untersuchen lassen. Im untersuchten Sample bietet es sich

an, die relevante Unterscheidung zu treffen, ob die Kinder aufgrund von klinischen
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Manifestationen oder bereits im Neugeborenenscreening auf die Stoffwechselkrankheit
diagnostiziert wurden. Zur Differenzierung der Falle werden diese auf das Lebensalter der
Kinder hin Uberprift und in jene unter bzw. Uber zehn Jahren geteilt. Die Interviewfalle, in
denen die Kinder ungefahr zehn Jahre alt sind, werden dahingehend Uberpruft, ob die
Feststellung CF bereits im Rahmen der Neugeborenenuntersuchung erfolgt ist. Denn vor
etwas mehr als zehn Jahren (ab dem April 1997) hat die flachendeckende
Implementierung der Tests an Neugeborenen stattgefunden. Infolgedessen lasst sich die

folgende Fallunterteilung fiir eine weitere Analyse der empirischen Daten heranziehen:

Tabelle 3: Generationstypik der Eltern

Darstellung der Falle zur Dimension der
Generationstypik der Eltern
Kinder <10 LJ Kinder > 10 LJ
Fall w/5/2 w/1/1
wm/7/1 w/2/2
w/8/1 w/3/2
w/13/1 w/4/2
wm/14/2 w/6/1
w/15/1 w/9/1
w/16/1 w/10/1
w/17/1 w/11/1
wm/20/1 w/12/1
w/22/1 w/18/1
wm/23/1 w/19/1
w/21/1
Gesamt 11 Falle 12 Falle
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Die Heranziehung einer generationsspezifischen Erklarung erweist sich nicht nur fur die
Spezifizierung der Wissenserwerbsdimension als hilfreich, sondern hat sich auch fur die
empirische Analyse weiterer Themen dieser Arbeit angeboten. Einen zusatzlichen Input
lieferte die Einflhrung dieser Dimension fir die Auswertung die Herausforderungen der
Diagnose an sich, der reproduktiven Entscheidungsprozessen der Eltern und nattrlich

infolgedessen auch fiir die Kommunikation mit anderen Personen des Umfelds.

In der dokumentarischen Methode kann eine angestrebte Generalisierbarkeit der Typik
dann stattfinden, wenn durch die Einfihrung weiterer Dimensionen, also der
,Uberlagerung durch eine andere Typik“ (Bohnsack et al. 2001b: 249), eine hdhere
Abstraktion der Basistypik ermdglicht wird. Der Autor fihrt des Weiteren aus, dass es fir
die Validitat und das Generalisierungsniveau von Typenbildungen besonders relevant sei,
auf die Mehrdimensionalitéat eines Falles innerhalb einer ganzen Typologie zu achten
(ders. 249).

Durch die Anwendung der mehrdimensionalen Verortung eines Typus innerhalb einer
Typologie und durch die erfolgreiche Abgrenzung zu anderen Typen gelingt es, drei
Aspekte zu erreichen:

a) sie ist die Voraussetzung fir eine Validitat

b) mitihr gelingt die Generalisierung des Typus

¢) und sie schafft die Voraussetzung fir eine Rekonstruktion der Soziogenese des

Typus. D.h., es kann letztendlich eine Erklarung, wie dieser Orientierungsrahmen
entsteht, gegeben werden.

(vgl. Bohnsack et al. 2001b: 252)

Bohnsacks Einschatzungen zufolge wirde die neuere Literatur zur Typenbildung in der
qualitativen Sozialforschung kaum auf die Mehrdimensionalitat eines Falles und der
gleichen Zurechnung eines Falles zu mehreren Typiken eingehen. Die Praxis der
derzeitigen Sozialforschung wirde darin behaftet sein, einen Fall nur einer Typik
zuzuordnen. In diesem Zusammenhang richtet der Autor seine Kritik auf die Generierung
von Sub-Typen bzw. Sub-Kategorien der Grounded Theory ,im Sinne einer
Ausdifferenzierung von Typen oder Kategorien (,categories”) als die Generierung von
Eigenschaften (,properties”) dieser Kategorien® (ders. 249), welche seinem Erachten nach
nicht mit dem Anspruch der Mehrdimensionalitdt in der dokumentarischen Methode
verwechselt werden darf. Zwar kann die Entwicklung von Subtypen zu einer héheren
Abstraktion des Typus beitragen, aber letztendlich werde damit noch nicht die
Generalisierungsfahigkeit erreicht (vgl. dazu Literatur der Grounded Theory;
Glaser/Strauss 1969; Strauss/Corbin 1996).
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Zwar sei es auch in Schitzes Auswertungen zur Rekonstruktion, Abstrahierung und der
relevanten Bildung von formalen Kategorien der Prozessstrukturen narrativer Interviews
gekommen, aber Nohl verweist darauf, dass dies eher durch die Einzelfallanalyse als
durch den Vergleich der Falle auf zugrunde liegende Prozessstrukturen geschehe. Bereits
in Auseinandersetzung mit einem singularen Fall wirde eine Aufschichtung der Prozess-
strukturen erfolgen. ,Schon im Vollzuge der schrittweisen Analyse des Einzelfalls vom
textuellen Anfang seiner empirischen Prasentation an bis zu derem Schlufl — dies ist das
Prinzip der Sequentialitdt der Analyse — tauchen Merkmale der untersuchten Fallprozesse
im transkribierten Textmaterial auf, die sich im Vollzuge ihrer sprachlichen Darlegung als
vermutlich allgemeine, Uber den gerade untersuchten Einzelfall hinausweisende
Erscheinungen ,hypothetisch® offenbaren. Der Forscher nimmt solche ersten
Konturierungen als mogliche Hinweise auf Prozessmechanismen und deren alternative
Verknipfungen auf, die im Wege des fortlaufenden kontrastiven Vergleichs mit anderen
empirischen Einzelfallen bestatigt, kritisiert, differenziert, kombiniert werden® (Schutze
1987: 248).

Jedoch koénnen Schutzes Narrationsanalyse und Glaser/Strauss Grounded Theory im
Zugang der Hervorbringung eines theoretischen Modells aus der Forschung heraus mit-

einander verglichen werden (Nohl 2005).

Brusemeister (2000) beschreibt in seinen Darstellungen, dass das Ideal der
entdeckenden qualitativen Sozialforschung darin besteht, die Kriterien, welche die
Forscherlnnen flr die Betrachtung empirischer Daten verwenden, empirisch aus
denselben Daten zu generieren. Im umgekehrten Fall, wenn man ein bestehendes
Theoriewissen auf empirische Daten Ubertragt und an diesen Gberprift, kdnnen zugleich
aus dem vorhandenen Material keine neuen Theoriebestandteile entwickelt werden.
Daher kénnen mit der Vorgehensweise im narrativen Interview (und natirlich auch unter
Heranziehung der dokumentarischen Methode als Analyseinstrument, Anm. DF) nicht nur
Informationen Uber einen Gegenstandsbereich gewonnen werden, sondern auch eine

Erklarung bzw. ein Verweis auf die Strukturen dieses Phanomens stattfinden.

5.3 AbschlielRende Bemerkungen zu den Erfolgen und Hirden in
der Anwendung der dokumentarischen Methode

Angesichts der nun vorliegenden Ergebnisse der empirischen Analyse einer Vielzahl
interessanter Aspektbereiche der Erforschung der Identitadtsentwicklung und -bildung von
betroffenen Eltern kann die Wahl der Durchfihrung der narrativen Interviews und in

weiterer Folge der stattgefundenen Auswertung mithilfe der dokumentarischen Methode
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als optimale Entscheidung betrachtet werden. Beispielsweise hat bereits in der
Uberlegung zur Forschungsfrage nach dem individuellen Umgang der Elternteile mit der
Uberraschenden Diagnose einer Erbkrankheit in ihrer Familie der Gedanke Einzug
gehalten, dass die Befragten moglicherweise einen Bedarf darin sehen, Uber vergangene
Ereignisse, bewegende Momente und Bedirfnisse als Miutter und Vater zu sprechen.
Daher ist es notwendig, in der empirischen Sozialforschung den beforschten Personen
den Raum zuzugestehen, der fir die Beantwortung der Forschungsfrage angemessen
erscheint. Denn meines Erachtens nach macht es Sinn, sich dessen bewusst zu werden,
dass qualitative soziologische Forschung nicht (ber ein bestimmtes Forschungsfeld
durchgefiihrt wird, sondern in den meisten Fallen mit konkreten Menschen in
unterschiedlichsten Lebenslagen realisiert wird. Die Wahl der narrativen Interviewtechnik
hatte sich als optimal erwiesen, da der Grolteil der Befragten unmittelbar an der
Wiedergabe des individuellen Abschnitts ihrer Biografie mit dem Umstand eines

diagnostizierten Kindes interessiert war.

Zudem bot sich in der weiteren Folge an, die dokumentarische Methode fir die Analyse
eines teilbiografischen Phanomens heranzuziehen. Bereits nach den ersten wenigen
Gesprachen konnte die Entwicklung einer interessanten qualitativen Typenentwicklung
gestartet werden. Jedoch war diese Anfangsphase der Studie von zwei kleineren
Schwierigkeiten gepragt, da erstens der Zugang zu dem Forschungsfeld, also zu den
Eltern diagnostizierter Kinder, sehr stark von &uferen Bedingungen abhangig ist.
Beispielsweise bedarf es hier einer besonderen Unterstitzung des medizinischen
Betreuungspersonals, um in Ambulanzen und Klinikbereichen mit dem Aushang
Aufmerksamkeit auf die Studie lenken zu kénnen. Die Ausweitung der Anzahl der
Kontaktpersonen in den Selbsthilfegruppen war mit erfolgreichen Initiativen verbunden.
Zugleich wird durch die regionale Prasenz der befragten Personen, aber auch durch die
Schwierigkeiten in der Ansprache von nicht-deutschsprachigen Elternteilen mit CF-
Kindern das Sample der Untersuchung durch auflere Bedingungen etwas limitiert. Im
Rahmen der Analyse kam in dieser Phase erschwerend die alleinige Aneignung der
dokumentarischen Methode im Sinne des ,Learning by Doing“ zum Tragen. Nach friihen
Versuchen der Typologieentwicklung hat sich durch die intensiven Auseinandersetzungen
mit den Daten und durch die Ricksprache mit den Soziologlnnen aus der Praxis eine
erfolgreiche Weiterentwicklung vollzogen. Daher hat sich die Anwendung der
dokumentarischen Analyse in einer zufriedenstellenden Herausbildung einer
soziogenetischen Typenbildung zur Entstehung und dem Heranziehen medizinischen

Wissens widergespiegelt.
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Teil C

6 Zur Nutzung des praktischen medizinischen Wissens

Bei der Analyse der Strategien des Managements der Erkrankung von betroffenen Eltern
hat sich im Analyseprozess herausgestellt, dass sich die Betroffenen an einem ihnen
gemeinsamen Aspekt orientieren. In ihren Interaktionen mit anderen Personen, also
jenen, die selbst keine CF Kinder haben, spielte der Rickgriff auf das elterliche Wissen
eine grolie Rolle. Die befragten Eltern haben in den Erzahlungen die Verwendung des
medizinischen Wissens mit der Art und Weise der Unterstitzungsleitungen der Menschen
in ihrem Umfeld verknipft. D.h., die Form der Unterstlitzung im Management der Erkran-
kung ist fur die Befragten in gewisser Weise mit der Aneignung und Verwendung von

medizinischem Wissen zur Krankheit verbunden.

Zu Beginn dieses Kapitels wird die Form des angeeigneten, elterlichen Wissens naher
erldutert, um, daran anschlielRend, darzustellen, wie die befragten Personen das
entsprechende Wissen erworben haben. An dieser Stelle des Kapitels erscheint es als
besonders wichtig, diesen entstandenen Wissenskdrper genau zu definieren. Eine
Dimension des elterlichen Wissenserwerbs stellt die zeitliche Aneignung des Wissens zur
Stoffwechselkrankheit dar, d.h. ob das medizinische Fachwissen zur Krankheit schon vor
bzw. nach der Erstdiagnose auf CF von den Eltern erworben wurde. Infolgedessen wird
der Ruckgriff der Eltern auf bestimmte Ressourcen des Wissenserwerbs kurz
beschrieben. Im Prozess des Wissenserwerbs weisen die Mutter und Vater in den
Gesprachen darauf hin, dass sie sich einen unterschiedlichen Umfang des Wissens zur
Erkrankung aneignen méchten. Vor allem wiirde gerade dieser Umfang den Elternteilen
bei der Bewaltigung des Alltags mit der Stoffwechselkrankheit hilfreich erscheinen. Bisher
wurde auf das erworbene medizinische Fachwissen zur Krankheit hingewiesen. Hinzu
kommt ein zweiter Wissensbereich, der durch die Erfahrungen im Management als
Erfahrungswissen zusammen mit dem medizinischen Wissen den komplementaren

Wissensbestand der Eltern bildet.

Im abschlieRenden Teil des Kapitels wird darauf hingewiesen, wie das erworbene Wissen
der Eltern mit den mehr oder weniger aktiven Unterstutzungsleistungen der Personen

ihrer Umgebung (Verwandte, Bekannte, Freunde usw.) verknupft werden kann.

Der Beitrag des Kapitels dient der expliziten Darstellung, in welcher Form Individuen sich
mit ,Fachwissen®, in diesem Fall dem medizinischen Wissen, auseinandersetzen. Eine

Besonderheit liegt in der Veranderung der Handlungen und den damit verbundenen
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Interaktionen, wenn Personen der Umgebung (Verwandtschaft, Bekannte, Freunde,...)
mit dem Fachwissen zur Stoffwechselkrankheit kaum etwas anfangen und aus diesem
Grund nicht immer gut mit den Informationen umgehen kénnen. Daher wird abschliellend
dargestellt, welche Effekte das Wissen bzw. das Nicht-Wissen der Menschen in der
Umgebung auf die folgenden Handlungsschritte der Eltern in den Interaktionen mit

Anderen ausuben.

6.1 Die Orientierung an medizinischem Wissen und Fachwissen

Die befragten Personen kommen in den meisten Fallen im Verlauf der Diagnose zum
ersten Mal mit medizinischem Wissen zur Krankheit ihres Kindes in Berlhrung. Dies
geschieht in erster Linie durch die Informierung der Eltern, dass ihr Kind ein auffalliges
Ergebnis im Neugeborenenscreening auf die angeborene Stoffwechselkrankheit
Cystische Fibrose aufweist. Dieser erste Verdacht kann mithilfe weiterer Untersuchungen
zu einer absichernden Diagnose fihren. Vor der Implementierung des
Screeningverfahrens in die medizinische Praxis wurden die Eltern mit medizinischem
Wissen zur Erkrankung CF erst bei klinischem Verdacht und bereits aufgetretenen

Symptomatiken der Krankheit konfrontiert.

Eine Auseinandersetzung der Eltern mit dem medizinischen Wissen zu dem Krankheits-
bild findet zumeist in den folgenden Erstdiagnosegesprachen statt. In dieser Konstellation
der Interaktion zwischen den betroffenen Eltern und den betreuenden Facharztinnen bzw.
Stoffwechselspezialistinnen wird die medizinische Information zumeist einseitig von den
Expertinnen vermittelt. Im Kapitel zu den Herausforderungen der Diagnose wurde bereits
verdeutlicht, dass fur die Betroffenen die Art und Weise der Informationsvermittlung von
Bedeutung ist. Die Durchfiihrung des Gesprachs hat die weitere Aufarbeitung der
Diagnose innerhalb des Elternpaares bzw. der betroffenen Mutter sowie deren
Angehérigen beeinflusst. Diese Effekte wurden von den beteiligten Elternteilen,
retrospektiv betrachtet, in den Gesprachen geschildert. Wie bereits in den methodischen
Ausfihrungen erortert wurde, werden gerade in den narrativ angelegten Interviews
Ereignisse der Vergangenheit von den befragten Personen in einer bestimmten Folge
wieder hervorgerufen und geordnet. Daher bedarf es bei der Analyse von emotional stark

behafteten vergangenen Momenten einer besonderen, vorsichtigen Interpretation.

In diesem Abschnitt liegt der Fokus jedoch auf der Form des Wissens, das in dieser
Situation den beteiligten Elternteilen bereitgestellt wird. In erster Linie besteht diese
Information aus dem medizinischen Fachwissen, das sich die behandelnden Arztinnen

bzw. Stoffwechselexpertinnen in ihren Ausbildungen bzw. durch ihre Erfahrungen in der
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medizinischen Praxis angeeignet haben. Die Mediziner vermitteln Wissen zum Resultat
der Diagnose, zum Genotyp der vorhandenen Mutation bei beiden Elternteilen — wenn
dieser bekannt ist — zur Relevanz des Tragerstatus, aber auch zu den mdglichen

Entwicklungen im Krankheitsverlauf und den spateren therapeutischen Optionen.

In den Gesprachen mit den Eltern sprechen einige Mditter bzw. Vater von einer
Diskrepanz im Verstandnis des medizinischen Wissens, welches ihnen primar von den
behandelnden Arztinnen bereitgestellt wird. D.h. manchmal betonen die Elternteile, dass
sie das medizinische Expertinnenwissen in erster Linie gar nicht so verstehen kdnnen
bzw. auch in seiner ,Ausfihrlichkeit” nicht verstehen missen, da sie es nicht in Form
einer (medizinischen) Ausbildung erlernt haben. Insbesondere jene Eltern, die in ihrem
bisherigen Leben in keiner Weise mit medizinischen Berufen zu tun hatten, nehmen in
ihren Ausfihrungen eine zunehmend distanzierte Haltung zu dem Fachwissen ein. Die
befragten Personen nehmen damit eine deutliche Position dahingehend ein, inwiefern sie

sich mit medizinischem Wissen auseinandersetzen.

Michael (1992) hat in seinen empirischen Untersuchungen zu den Laiendiskursen uber
die Wissenschaft herausgefunden, dass einige Personen dazu tendieren, Wissenschaft
als einen negativen ihnen fremden Bereich konstatieren, der den Menschen in der
Offentlichkeit im Wesentlichen nicht zugéanglich sei. Auch bei den Betroffenen der
familidren Hypercholesterindmie® scheint das medizinische Wissen nur implizit vorhanden
zu sein und wird von ihnen selbst nicht als ein wissenschaftliches Wissen betrachtet.
Dieses wirde jenen, die in den wissenschaftlichen Bereichen beschaftigt sind,
vorbehalten bleiben (Lambert/Rose 1996: 78).

Dieses erste medizinische Fachwissen erganzen viele beteiligte Eltern durch die selbst-
standige Aneignung medizinischen Wissens in Einbeziehung der verschiedenen Quellen,
die im Abschnitt zu der Dimension des Wissenserwerbs beschrieben werden. Daran
anknupfend, ziehen sie fir ihre folgenden Handlungen auch das angeeignete Wissen

ihrer Erfahrungen im alltaglichen Umgang mit CF heran. D.h., damit entsteht in vielen

% Bei dieser Erbkrankheit handelt es sich um eine Storung des Fettstoffwechsels, bei der die
Cholesterinwerte im Blut erhéht sind. Die hohen Cholesterinwerte tragen auch zu einem
hoheren Risiko einer Arterienverkalkung bei. Durch Veranderungen im Erbgut kénnen bereits
im Kindesalter Symptome, wie Fettablagerungen in der Haut, auftreten. Zur Diagnose kann ein
Gentest die haufigsten auftretenden Genveranderungen nachweisen. Eine Behandlung erfolgt
mit cholesterinarmer Diat bzw. in schweren Fallen durch eine Blutfettwerte senkende
Medikamentation (Hypercholesterinamie,
http://www.onmeda.de/krankheiten/hypercholesterinaemie.html, (15.5.2009)).
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Fallen der befragten Personen ein Wissenskorpus, der geteiltes Expertinnenwissen bzw.

Fachwissen und Erfahrungswissen gleichermalen in sich vereint.

Das neu entstandene Wissen kann nicht als gegensatzlich zum Expertinnenwissen der
Medizinerinnen betrachtet werden. So geht es nicht mehr nur darum, dass deren eigene
Position als Betroffene gestarkt wird. Vielmehr nutzen sie dieses Expertinnenwissen und
ihr eigenes Erfahrungswissen, um weitere Entscheidungen im therapeutischen
Management der Erkrankung zu treffen. In den Ausfliihrungen zeigt sich, dass, den
jeweiligen Situationen entsprechend, auf einen dieser beiden Wissensbereiche zuriickge-

griffen wird.

6.1.1 Die Funktion des Wissens fur Entscheidungen

Die zunehmende Bedeutung von Wissen in der Gesellschaft wurde bereits in vielen
sozialwissenschaftlichen bzw. interdisziplindren Diskursen zur ,knowledge society“ ange-
sprochen. Beispielsweise betont Nico Stehr (2003) in seinem Beitrag zur Expertise in
Wissensgesellschaften, dass gesamtgesellschaftliche Entscheidungen nicht mehr von
sozialen Institutionen getroffen werden und es dadurch zu einer Starkung der Bilrgerinnen
kommt. Genau an dieser Stelle kommt nun das Wissen hinzu. Das Wissen ermoglicht es
den Individuen zu handeln, Entscheidungen zu treffen und auch auf
Entscheidungsprozesse Einfluss zu nehmen. Mit dem Wissen ist daher unmittelbar die
Handlungskapazitat von Individuen gemeint. Da das menschliche Handeln nun auf
Wissen beruht, muss man auch davon ausgehen, dass soziale Situationen, soziale
Interaktionen und soziale Rollen auf Wissen beruhen und durch Wissen hervorgebracht
werden. Stehr folgend, muss man sich in den soziologischen Analysen der Funktion des
Wissens in den sozialen Interaktionen den Tragern dieses Wissens und den damit
verbundenen Veranderungen in den Machtverhaltnissen bzw. den Quellen der sozialen
Konflikte widmen (Stehr 2003: 36f).

Diese Zunahme des Wissens hat in der Gesellschaft in unterschiedlichen Bereichen zu
neuen Formen der Entscheidungsprozesse und Entscheidungsfindung gefuhrt. Dabei ist
hier in der diskursanalytischen Auseinandersetzung immer wieder von den
exemplarischen Formen der Aktivitaten von Burgerlnnengruppen die Rede, die auch in
der Lage sind, geplante Projekte oder Entscheidungen zu Fall zu bringen. Bryan Wynne
analysiert dazu die Interaktion offentlichen Wissens durch Schafbauern in Nordengland
(Wynne 1999) und Dorothy Nelkin (1975) widmete sich des Einflusses technischer
Expertise bei der Verlangerung einer Landebahn und der Errichtung eines Kraftwerks in

den Vereinigten Staaten von Amerika.
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Wie diese Beispiele erkennen lassen, wurde bei den analytischen Auseinandersetzungen
auf Beispiele zurlickgegriffen, die den Einsatz von technischem, wissenschaftlichem
Wissen auf der kollektiven Entscheidungsebene von Individuen untersuchen. Es handelt
sich also in erster Linie bei Nelkin um kontroverse Auseinandersetzungen im Engagement
von Biirgern in der Offentlichkeit bzw. bei Wynne um das Heranziehen von praktischem
Wissen in den Interaktionen mit Expertinnen. Die Diskursdebatte in der sozialwissen-
schaftlichen Literatur widmet sich also vermehrt der Angelegenheit der Wissensnutzung
im groReren Fokus der Offentlichkeit, der ,public policy“, wohingegen dieses elterliche
Wissen sich vielmehr auf eine individuellere Ebene (bertragen lasst. In der vorliegenden
Forschungsarbeit liegt der Fokus daher auf der spezifischen Wirkung der Zunahme von
medizinischem Wissen und Erfahrungswissen flr die individuellen Handlungen und Ent-
scheidungen der beteiligten Eltern. Die Ergebnisse der Nutzung dieses Wissensbereichs
konnen interessante Informationen zur Heranziehung eines im speziellen nicht-

technischen, aber medizinischen Expertinnenfelds generierten Wissens hervorbringen.

Ganz wesentlich beeinflussend wirkt das medizinische Wissen auf das Selbstverstandnis
einiger Matter und Vater, wie die Informationen zum Krankheitsbild anderen nicht
beteiligten Personen vermittelt werden konnen. Zwar wird in diesem Kapitel auf den
Zusammenhang zwischen der Aneignung des Wissens und den Unterstitzungsformen
anderer Menschen in der Umgebung verwiesen, aber die Analyse des empirischen
Materials fuhrt zu der Unterscheidung der individuellen Strategien der Wissensvermittiung

durch die betroffenen Eltern.

Viele Mutter und Vater werden in ihren Haltungen zur Weitergabe von Informationen zu
CF durch die Reaktionen anderer Personen in ihrer Umgebung beeinflusst. Insbesondere
bei negativen Rickmeldungen bzw. moéglichen Missverstandnissen der anderen Personen
hinsichtlich der Krankheit konnten zwei Umgangsformen ihrer weiteren Handlungen
unterschieden werden: Einerseits wurde die Weitergabe von medizinischem Wissen stark
eingeschrankt, andererseits sind manche Eltern offensiver mit der Informationsweitergabe
zur CF umgegangen (restriktiver versus offener Umgang). Zusatzlich betrachtete es ein
Teil der Mutter und Vater als ausreichend, wenn die engsten, interessierten Personen
Uber CF unterrichtet wurden. Goffman (1967) wiirde dies als den Kreis der informierten
Personen bezeichnen. Wiederum andere Elternteile entwickelten das Selbstverstandnis,

sich auch in einer Multiplikatorfunktion zur Verbreitung des Wissens zu CF zu engagieren.

Da das analysierte Sample durch die Zuhilfenahme von Ansprechpersonen der CF
Selbsthilfegruppen rekrutiert werden konnte, waren einige Mutter und Vater selbst in

diesen CF-Patientinnengruppen eingebunden. Aus den Gesprachen wurde ersichtlich,
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dass dieses Engagement in erster Linie durch einen Austausch unter Peers begriindet
wird beziehungsweise in weiterer Folge einige Elternteile davon ausgehen, auch andere
Menschen auflerhalb der Cystischen Fibrose Community ansprechen zu wollen. Gerade
jene Eltern méchten den Bekanntheitsgrad von Cystischer Fibrose in Osterreich erhdhen,
um zugleich ihre individuellen Anliegen als Eltern eines Kindes mit der angeborenen
Stoffwechselkrankheit entsprechend darstellen zu kénnen. Interessanterweise wird in den
Gesprachen sehr haufig auf die Situation in Deutschland eingegangen. Dabei verweisen
die befragten Mitter und Vater auf die bessere offentlichkeitswirksame Darstellung der
Cystischen Fibrose, da auch prominente Personlichkeiten®® als Unterstiitzerlnnen in CF-
Vereinen aktiv werden bzw. auch Medien vermehrt Beitrdge zur Stoffwechselkrankheit
veroffentlichen wurden. Hinzu kommt, dass auch mehr (erwachsene) CF-Patientinnen
eine Homepage mit ihren personlichen Erfahrungen bezuglich der Krankheit betreiben,
um auf diese Weise ihr Erfahrungs- bzw. medizinisches Wissen einer breiteren

Offentlichkeit zuganglich zu machen.

Im wissenschaftlichen Diskurs zur Feststellung Cystischer Fibrose wird darauf hingewie-
sen, dass die Information der Diagnose eben nicht nur das Kind bzw. die unmittelbare
Familie betrifft. Vielmehr wirde der rasche Austausch der medizinischen Informationen
auch die zuvor beschriebenen Sorgen, Schuldzuweisungen, Unsicherheiten usw. hervor-
rufen. Daher misse man auch das soziale Netzwerk der erweiterten Familie als Quelle
von Informationen, Rat und sozialen Unterstiitzungsmalinahmen zur Analyse heranziehen
(Dillard/Tluczek 2005). Die Entscheidung zur Reproduktion des Wissens, also in welcher
Form es an andere Personen der Familie oder sogar der Offentlichkeit weitergegeben

wird, wird von den Elternteilen selbst getroffen.

6.2 Der hervorgebrachte Wissenskorper der Eltern

Das Wissen, von dem wir in diesem Kapitel ausgehen, bildet einen Wissenskorpus, der
sich aus medizinischem Wissen, dem Expertinnenwissen und dem Erfahrungswissen der
Eltern zusammensetzt. Bei dem Expertinnenwissen handelt es sich um das Wissen, das

betreuende Medizinerlnnen bzw. Stoffwechselexpertinnen an die beteiligten Eltern und

%8 Aus informellen Gesprachen mit Ansprechpersonen der CF-Patientinnengruppe Osterreichs und
eigenen Recherchen im Internet wird ersichtlich, dass die 6ffentlichkeitswirksame Darstellung
des Krankheitsbilds sehr haufig durch die eigene Betroffenheit im familiaren Umfeld
prominenter Personlichkeiten geférdert wurde. Hinzu kommt, dass aufgrund dieses Umstands
auch vermehrt Gelder flr Forschungsaktivitdten und Publicity lukriert werden konnten. Diese
Unterstitzung kann durchaus eine schnellere Umsetzung von Projekten zur Betreuung von
Betroffenen der Erkrankung mit sich bringen.
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den betroffenen diagnostizierten Kindern weitergeben. Die Arztlnnen definieren ihre

eigene Position als zu vermittelnde Persdnlichkeit.

Nach der Analyse der Gesprache mit den beteiligten Eltern kann konstatiert werden, dass
der Umfang des mitgeteilten medizinischen Expertinnenwissens in den ersten
Interaktionen mit den Eltern sehr stark variieren kann. Ungeachtet der Form der Mitteilung
dieses Fachwissens an Eltern besteht bei einem Grofteil der Befragten der Wunsch, sich
zusatzliches medizinisches Wissen auf eigene Faust anzueignen. Dieser Wille zur Aneig-
nung des ,ttechnischen® Wissens konnte auch in Petersens (2006)
sozialwissenschaftlicher Untersuchung herausgefunden werden, in der Betroffene davon
gesprochen haben, sich auf diese Weise zu ,Expertinnen” ihrer eigenen Krankheit zu
entwickeln. Gerade das individuelle Aneignen von Wissen kann diese in der
verantwortlichen Ubernahme von therapeutischen Aufgaben im Management der Krank-
heit bestarken. Zugleich profitieren die medizinischen Expertinnen vom erworbenen
Wissen der Patientlnnen, indem sie ihnen nun mehr bedarfsorientierte Informationen und
Unterstitzung zukommen lassen (Petersen 2006). Wie an spaterer Stelle des Kapitels
gezeigt wird greifen die befragten Eltern auf verschiedene Resourcen zurlck, um sich

bezuglich der festgestellten Erbkrankheit zu informieren.

Zusatzlich gewinnt im weiteren Verlauf des Managements der Erkrankung in der Familie
das Erfahrungswissen der beteiligten Eltern an Bedeutung. D.h. durch den taglichen
Aufwand an Therapie fir das Kind und die organisatorische Fahigkeit, dies in den Alltag
zu integrieren, gehen viele Eltern davon aus, sich ein entsprechendes Wissen angeeignet
zu haben. Der Ruckgriff auf dieses Wissen erfolgt in der direkten Interaktion mit den
betreuenden Arztinnen bei den vereinbarten Routinekontrollen in den Zentren bzw.
Ambulanzen. Zusatzlich berufen sich die Eltern in den Handlungsentscheidungen des
Alltags zu Therapieanwendungen, beispielsweise der Medikamentengabe usw., auf ihr
Erfahrungswissen. Eine enge Verknlipfung der Verwendung des Erfahrungswissens
entsteht mit der Konstruktion und Hervorbringung der Identitat, als verantwortungsvolle
medizinische Betreuungsperson des Kindes zu handeln. Viele der befragten Elternteile,
wie auch im Kapitel zur Relevanz der Verantwortung als konstitutives Element der
Identitat dargestellt wird, verknlpfen in ihren Erzahlungen dieses Erfahrungswissen mit

der angeeigneten Kompetenz, im konkreten Fall zu wissen, was zu tun ist.

In diesem Zusammenhang tendieren manche Eltern dazu, sich vom medizinischen
Wissen der Expertinnen etwas zu distanzieren. Zumeist wird als Argumentation die
bisherige therapeutische Erfahrung mit dem Kind in Abgrenzung zu einem eher

stheoretisch“ fundierten Wissen der beteiligten Medizinerlnnen herangezogen. Das
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vorhandene Erfahrungswissen kann bei elterlichen Entscheidungen, in diesem Beispielfall
der medikamentdsen Behandlung, zu Unsicherheiten bei den Eltern fiihren, ob sie dem
medizinischen Wissenstand oder dem eigenen Erfahrungswissen entsprechend handeln

werden.

.Vater: ,Da weiss man oft wirklich, soll man ihnen es glauben, den Arzten, soll

man das tun, sollte man das nicht tun?’ Weil ich denke mir. Jo, sicher haben

sie es gelernt, er gibt halt... Ja, aber es ist halt trotzdem nicht sein eigenes

Kind.’ (lacht) (z 309-312) Vater eines CF-Sohnes, 10 Jahre alt.
Ich mdchte nochmals betonen, dass es sich um ein komplementares Wissen zum
medizinischen Wissen handelt und die Eltern bei ihren Entscheidungen in
unterschiedlichen Bereichen der Organisation der Krankheit auf dieses praktische Wissen
zurlckgreifen. Der Ruckgriff der involvierten Personen auf gewonnenes Erfahrungswissen
konnte auch in anderen Entscheidungssituationen im medizinischen Bereich festgestellt
werden. Im Falle vorliegender Symptome cardiovascularer Erkrankungen (eines akuten
Herzinfarkts) beriefen sich Individuen in erster Linie nicht auf ihr Wissen hinsichtlich der
auftretenden Symptome, sondern bezogen sich auf ihr Erfahrungswissen aus
vergangenen Situationen, um auf eine Akutsituation zu reagieren und eine

Handlungsentscheidung zu treffen (Cytryn 2007).

In den durchgefuhrten Gesprachen haben viele Eltern zur Darstellung ihrer Position als
informierte, wissende Angehorige von Patientinnen auf dieses angeeignete Wissen
zurtckgegriffen. D.h., dieses elterliche Wissen wird nicht nur zu Entscheidungen
herangezogen, sondern unterstitzt diese auch in der Wahrung ihrer Position als Laienex-
pertinnen im Umgang mit ihrer Umgebung bzw. mit den ihnen unbekannten Menschen.
Dabei zeigen die Gesprache mit den betroffenen Eltern, dass sie entsprechend den
Situationen in ihrem Alltag punktuell auf das angeeignete medizinische Wissen zurlick-
greifen und gerade dieses empirisch fundierte Wissen aus Studien als Legitimation fir
ihre Handlungen heranziehen. Zugleich fallt es den meisten Mittern und Vater leichter,
ihre Erfahrungen aus vergangenen Therapieschritten bzw. der Organisation der Stoff-
wechselkrankheit fir ihre Entscheidungen im Management der Erkrankung
heranzuziehen. Daher sollte an dieser Stelle noch einmal hervorgehoben werden, dass
beide von den Eltern hervorgebrachtem Wissensformen (medizinisches Wissen und
Erfahrungswissen) nicht als kontrare Wissensbestande gesehen werden dirfen, sondern
immer wieder ineinander greifend, manchmal Uberlappend oder sich gegenseitig

ausschlie3end in den Handlungen der Eltern herangezogen werden.
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6.3 Zur differenzierten Aneignung des medizinischen Wissens

Da das erlernte medizinische Wissen auch das Handeln der Eltern zu einem grof3en Teil
beeinflusst, ist es sinnvoll, herauszuarbeiten, wann sich die Gesprachspartnerinnen
dieses Wissen angeeignet haben. Daher wird in diesem Abschnitt des Kapitels der Fokus
primar auf das fachliche, medizinische Wissen zur Krankheit gelegt, da dieses Wissen auf
sehr unterschiedliche Weise durch die Eltern angeeignet wird und das Erfahrungswissen

erst im Laufe des Managements der Stoffwechselkrankheit erworben werden kann.

Mit der Anwendung der dokumentarischen Methode in der empirischen Analyse
(detailreichere Ausflihrung siehe Teil B) war es mdglich, einen Orientierungsrahmen der
Befragten zur Verwendung des medizinischen Wissens zu identifizieren. Nun galt es,
zusatzlich die Genese der Herstellung dieses Wissens nachzuzeichnen und festzuhalten,
welche Schlisselstellen bzw. Ereignisse zur Aneignung von medizinischem Wissen bei

den Befragten beigetragen haben.

Als Resultat der komparativen Analyse der Interviewfélle hat eine Differenzierung des
Orientierungsrahmens in den Typologien des Wissenserwerbs stattgefunden. Die
Kontraste in den Fallen haben gezeigt, dass dieses Wissen sehr unterschiedlich erworben
wurde. Die verschiedenen Aneignungsformen fuhrten zu einer Teilung in drei Typen des

Wissenserwerbs.

6.3.1 Das Wissen ist schon vor der Diagnose vorhanden

Im Sample gibt es mehrere Elternteile, die sich nicht erst aufgrund der Diagnose ihres
Kindes auf Cystische Fibrose mit medizinischem Wissen auseinandersetzen mussten. Bei
diesen Befragten war teilweise schon medizinisches Wissen zur Krankheit vorhanden.
Diese hatten entweder eine berufliche Tatigkeit im medizinischen Umfeld ausgelibt bzw.
Uben diese noch immer aus oder haben eine Ausbildung in Medizinberufen (Kranken-
schwester, Masseurin, Physiotherapeutin) absolviert. Diese Eltern betonten, dass sie zwar
bereits im Rahmen ihrer Ausbildungen kurz etwas zur Stoffwechselkrankheit gehort
hatten, aber im konkreten Fall der Diagnose ihres Kindes erneut in den entsprechenden
medizinischen Fachbiichern Nachschau halten mussten. Das Wissen zur Cystischen
Fibrose bzw. Mukoviszidose, wie die Erkrankung auch genannt wird, wurde durch die
Feststellung beim Kind wieder hervorgerufen. Jedoch sprechen diese Eltern davon, dass
zum Zeitpunkt ihrer Ausbildung noch das vorherrschende medizinische Wissen zur
Erkrankung mitgeteilt wurde und dieses vielfach dem heutigen Wissensstand zum Krank-

heitsbild, dem Verlauf und den Prognosen nicht mehr entspricht.
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.,Mmmh, das Problem ist und war aber, dass ich eine medizinische Ausbildung

hab’ und eigentlich sehr wohl wusste, was hinter CF steht, was nicht wirklich

lustig war. Wobei ich sagen muss, mein Wissen war damals Gott sei Dank

relativ veraltet, aber trotzdem, dass das keine lustige Diagnose ist, war schon

sehr klar.” (z 43-48) Mutter eines CF-Sohnes, 2,5 Jahre alt.
Fur die Befragten mit medizinischer Vorbildung stellte das bereits vorhandene Wissen zur
Erkrankung keine angenehme Situation dar. Einerseits war es ihnen maoglich, die
medizinischen Fachbegriffe und die spezifische Vererbungssituation usw. leichter nach-
zuvollziehen und andererseits waren sie durch das vorhandene Wissen sehr beunruhigt.
Vor allem berichten diese Eltern von einer splrbaren, belastenden Phase, wenn sie sich
noch die damaligen Informationen zur ,todlichen“ Stoffwechselerkrankung und die damit

verbundene geringe Lebenserwartung ins Gedachtnis riefen.

Diese in gleichem Male zutreffenden Vor- und Nachteile, wenn Eltern bereits vor dem
Auftreten der Diagnose in der Familie medizinisches Wissen zur Stoffwechselkrankheit
aufweisen, wurden von den befragten Elternteilen reflektiert. Ein Vorteil wurde von einer
Mutter hervorgehoben. Die medizinische Vorbildung wirde eine veranderte Form der
Interaktion mit dem medizinischen Betreuungspersonal ermoéglichen. So sei es fiir diese
befragte Mutter méglich, den Arztinnen auf Augenhdhe zu begegnen und damit eine
bessere Gesprachsbasis zu finden. Diese Situation wird auch im Abschnitt zur Interaktion

mit Arztinnen nach der herausfordernden Diagnose analysiert.

Zusatzlich wurde von derselben Mutter als vorteilhaft geschildert, dass sie aufgrund der
medizinischen Ausbildung und der anschlielenden Berufstatigkeit in diesem Bereich
bereits mit den Institutionen der Krankenhduser sehr vertraut war. Dies hat ihrer
Einschatzung nach zu Erleichterungen im Management der Erkrankung bei notwendigen

Krankenhauskontrollen usw. gefuhrt.

Eine negative Bedingung dieses vorhandenen Wissens bildeten die veraltete Information
bzw. der veraltete Wissensstand. Des Weiteren berichtete eine ausgebildete
Mikrobiologin davon, dass ihre Ausbildung sie bezuglich mdglicher Infektionen bei ihrem
Kind aufmerksamer werden lie® und dass sie in jeder Handlung eine potentielle
Gefahrenquelle sah. Die mit einer Vorbildung bzw. Ausbildung im medizinischen Bereich
einhergehenden Vor- und Nachteile fir die beteiligten Eltern werden im folgenden

Interviewausschnitt treffend dargestellt.

,Jnd es hat sicher auch Vorteile, ich habe viel auch mit
Atemwegserkrankungen beruflich schon zu tun gehabt, was Vor- und
Nachteile hat. Also es erleichtert natlrlich mein Gesprach dort, auf der
anderen Seite fallen einem dann eine ganze Menge Bedrohungen ein. Und

155



6 Zur Nutzung des praktischen medizinischen Wissens

man sieht es, ich bin Mikrobiologin, und da sieht man natirlich Uberall Keime

herumhipfen.” (z 175-181) Mutter eines CF-Sohnes, 2,5 Jahre alt.
Das erworbene Wissen der medizinischen Ausbildung wird von den betreffenden Eltern
sehr oft mit den Erfahrungen in ihrer Berufstatigkeit im medizinischen Umfeld verknGpft.
Das darin gewonnene zusatzliche Wissen und die Kompetenz der Mutter, die etwa als
Krankenschwestern mit kranken Menschen alltaglich arbeiten, lassen diese in manchen
Situationen dazu Ubergehen, die beiden Komponenten (Wissen und persoénliche
Erfahrung) in Beziehungen mit anderen Personen oder Institutionen einzusetzen.
Beispielsweise schildert eine Mutter, die eine langjahrige Erfahrung als Intensivkranken-
schwester fir Kinder aufweist, dass sie unter Anwendung ihrer medizinischen Kompetenz
bei Behdrden um eine bessere Aufteilung der unterstitzenden Hilfsmittel im Alltag

angesucht hatte und damit erfolgreich war.

.Dann habe ich gesagt: Ist es nicht im Interesse der Krankenkassa, dass ich

auf mein Kind gut schaue und wir so wenige Krankenhausaufenthalte wie

mdoglich haben? Ich bin Intensivschwester und ich arbeite daheim genauso

wie im Krankenhaus. Wenn Sie das mit lhrem Kind genauso machen, dann

kénnen Sie das gerne machen, aber ich sicher nicht. Ich méchte, dass wir

zwei Spritzen pro Tag haben. Zwei habe ich nicht gekriegt, aber eine.” (z 688-

694) Mutter von drei Kindern, ein CF-Sohn, 14,5 Jahre alt.
Dieselbe Mutter hat betont, dass sie durch ihren Einsatz des medizinischen Wissens auch
in den Interaktionen mit den behandelnden Arztinnen mit ihnen gemeinsam die weitere
Vorgehensweise vereinbart hat. In der medizinsoziologischen Literatur wird diese Art des
Arztinnen-Patientinnen-Gesprach des ,shared decison making®, in dem ein beiderseitiges
Einverstandnis vorhanden ist und das Ausverhandeln der Durchfihrung und der
Konsequenzen der medizinischen Behandlung stattfindet, als anzustrebende
Interaktionsform angesehen. Elwyn et al. sehen darin eine Méglichkeit, dass Arztlnnen die
Balance zwischen den evidenzbasierten Ratschlagen und dem Respekt gegeniber der
autonomen Entscheidung der Patienten ausgleichen kénnen. Zusatzlich kann der Ansatz
der gemeinsamen Entscheidung dazu beitragen, dass Arztinnen  bzw.
Humangenetikerinnen komplexe Informationen zur Genetik den Patientinnen besser
beibringen. Denn diese Informationen spielen flr die Konsequenzen der Entscheidungen,
die Arztinnen und Ratsuchende im Ausverhandeln treffen, eine entscheidende Rolle
(Elwyn et al. 2000). So betont sie angesichts eines von arztlicher Seite diagnostizierten
Vitaminmangels, die daran anschlieRenden organisatorischen Schritte selbst
unternommen zu haben. Beispielsweise kimmerte sie sich um die notwendigen
Laboruntersuchungen. Zusatzlich weist sie auf den gemeinsamen Entscheidungsprozess
mit ihrer Arztin hin, die entsprechenden Medikamente fiir die Versorgung ihres Kindes zu

bestimmen. Das erworbene Wissen erfillt in diesem Falle auch die Funktion, die
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Handlungsschritte der Mutter in Kooperation mit dem betreuenden medizinischen
Personal zu legitimieren. Eine weitere Funktion des Wissens stellt in diesem
exemplarischen Fall die Hervorbringung einer mindigen, informierten Mutter dar, die mit
dem langjahrigen Wissen ihrem Kind zu einer flr sie zutreffenden optimalen

medizinischen Betreuung verhelfen kann.

Gleichzeitig deuten die medizinisch ausgebildeten Eltern an, dass auch die Menschen in
ihrer Umgebung sowie das medizinische Betreuungspersonal Erwartungen an sie gestellt
haben. In einem Interviewbeispiel erwahnt eine Befragte ein Gesprach im Rahmen eines
Krankenhausaufenthalts ihres CF-Kindes, in dem die zustandigen Krankenschwestern
sich Uber die Betreuungsaufwendungen der Mutter unterhalten haben. Als diese nach-
vollzogen haben, dass die Mutter selbst Gber eine Krankenschwesterausbildung verflgt,
sprachen sie dem Elternteil mehr Kompetenzen zu und Uberlielen ihr wesentliche
Betreuungsaufgaben. Ebenso wie medizinisch ausgebildete Eltern sich selbst das nétige
Wissen und die Kompetenz zuschreiben, passiert dies auch in der Fremdwahrnehmung
anderer Personen ihrer Umgebung. Aufgrund deren Ausbildung erwarten sie sich ein
fundiertes, umfassenderes Wissen zum Krankheitsbild. Damit geht auch die Erwartung

einher, eine hohere Kompetenz in der Obsorge ihres kranken Kindes aufzuweisen.

6.3.2 Das Wissen wird erst nach der Diagnose erworben

Die Mehrheit der interviewten Eltern widmet sich erst nach der abgesicherten Diagnose
den medizinischen Informationen zur angeborenen Stoffwechselkrankheit CF. Die erste
Konfrontation mit dem Krankheitsbegriff ,Cystische Fibrose® erfolgt bei der ersten
schriftichen Verstandigung der Eltern, dass bei ihrem Kind der Verdacht auf eine
angeborene Erkrankung nahe liegt. Nur wenige der beteiligten Eltern erzahlen, dass sie
sich bereits zu diesem Zeitpunkt zur Krankheit informieren, denn vielmehr wollen hier
viele der Befragten sich noch Hoffnungen aufrechterhalten, dass die absichernde
Diagnose negativ ausfallen wirde. Wenn medizinisches Wissen zur Erkrankung gesucht
wird, dann tendieren die meisten Eltern dazu, dies noch in Abstimmung mit ihren
Partnerlnnen zu tun und zwar im Verstandnis, weitere Familienmitglieder bzw. Bekannte
nicht beunruhigen zu wollen. Manche Eltern schildern, dass sie sich primar telefonisch an
das zentrale Testlabor gewandt haben, da diese Ansprechstelle auch in dem ersten
Informationsbrief angefiihrt war. Medizinische Fachbilcher, wie beispielsweise der
Pschyrembel, ein Nachschlagewerk der Medizin, wurden von einigen Eltern als

Ressource zur ersten Aneignung medizinischen Wissens herangezogen.
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Sobald die Diagnose aufgrund wiederholender Schweildtests und der abschlieRenden
Feststellung der genetischen Mutation endglltig feststeht, Gibernehmen die betreuenden
Arztinnen oder Stoffwechselexpertinnen die Aufgabe, die Eltern Uber das Krankheitsbild
CF zu informieren. Zumeist berichten die beteiligten Elternteile von einer Uberbordung an
medizinischem Wissen und aktuellen Informationen, die sie zu diesem Zeitpunkt, ihrer
Wahrnehmung nach, nur unzureichend aufnehmen kénnen. Dabei stellen sich Fragen der
routinemalfligen Betreuung eines CF-Kindes und nach den moglichen Entwicklungsprog-
nosen der Krankheit erst im Anschluss an die Erstberatungsgesprache, wenn die neue

Herausforderung einer genetischen Krankheit im Alltag bewaltigt werden muss.

Quellen zur Aneignung des medizinischen Wissens bzw. des vorhandenen

Erfahrungswissens anderer Personen

Bei der weiteren Vorgehensweise tendieren die meisten Eltern dazu, sich auf eigene
Initiative zusatzliche Informationen zur Krankheit zu besorgen. In diesem Zusammenhang
werden verschiedene Quellen der Informationsgewinnung und der Aneignung in erster
Linie von medizinischem Wissen von den Befragten genannt. Vereinzelte Ressourcen,
wie etwa das Internet bzw. die Kontaktaufnahme mit anderen betroffenen Eltern, werden
zusatzlich zum Erwerb von Erfahrungswissen herangezogen. Dabei beinhalten diese
beiden Mittel zumeist eine Vermengung von medizinischem Wissen zur Krankheit und

dem gewonnenen praktischen Wissen:
Tabelle 4: Ressourcen des Wissenserwerbs

a) Medizinische Fachbicher bzw. Studien

b) Das Internet als Wissensproduktionsstatte

c) Informationsbroschire der Patientinnengruppe
d) Das Zuruckgreifen auf andere betroffene Eltern

e) Die Ansprache von medizinisch ausgebildeten Personen bzw. Peers in der naheren Umgebung

a) Medizinische Fachblcher bzw. Studien

Primar griffen die beteiligten Eltern auf die Informationen medizinischer Fachbu-

cher zurlick. Besonders Elternteile, die an der Medizin interessiert waren, haben
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Standardwerke der medizinischen Begrifflichkeiten, wie Lexika, herangezogen.
Wiederum andere wendeten sich an offentliche Bibliotheken, um sich Wissen aus
den dort vorhandenen medizinischen Lehrbuchern anzueignen. Dabei haben in
diesem Zusammenhang die Eltern darauf hingewiesen, dass das medizinische
Wissen der Lehrblicher nur schwer verstandlich war, da es hauptsachlich an

Medizinstudierende gerichtet ist.

Vereinzelte Eltern versuchten, Uber die betreuenden Medizinerlnnen an
medizinische CF-Studien zu gelangen. Hier lag das vorrangige Interesse darin,
einen Vergleich zu den Krankheitsverlaufen von anderen diagnostizierten
Patientinnen bzw. zu der Situation von Patientinnen in anderen Landern vorzu-
nehmen. Fur diese Elternteile stand auch die Aktualitat des Expertinnenwissens
im Vordergrund, um zum Zeitpunkt der Diagnose einschatzen zu kénnen, mit
welchen Entwicklungen des Krankheitsbildes zu rechnen ist oder wie sich aktuelle
medizinische Therapien auswirken und welche Lebenserwartung man bei
neugeborenen CF-Patientinnen erwarten kann. Zugleich haben die stark
medizinisch interessierten Eltern den Bedarf gesehen, sich zu aktuellen

Forschungsfragen in Studien zu informieren.

.Der [NAME] hat mich sehr unterstiitzt, er hat..., also ich habe als erstes
einmal natirlich die Genetik erklart bekommen. Uber Zukunftsaussichten, und
was ich von ihm toll fand, er hat mir tags darauf sofort ein dickes Packerl
Studien nach Hause geschickt, wo ich lesen konnte, was alles
wissenschaftlich am Laufen ist.” (z 168-174) Mutter von vier Kindern, ein CF-
Sohn ist verstorben, ein CF-Sohn, 29 Jahre alt.

b) Das Internet als Wissensproduktionsstatte

Bei den meisten Eltern war fir die Inanspruchnahme des Internets als
Wissensquelle ausschlaggebend, dass ihnen auf diese Art und Weise erste
Informationen zu spezifischen Fragen sehr rasch zuganglich waren. In den
meisten Fallen wurde das Internet als eine zusatzliche Quelle herangezogen, da
manche Eltern die Qualitdt der Informationen der besuchten Sites durchaus
infrage gestellt haben. D.h. ein grof3er Teil der befragten Mitter und Vater war sich
der breiten Qualitdt an Informationen und Wissen, die im Internet zur
Stoffwechselkrankheit verbreitet werden bewusst. In diesem Zusammenhang
wurde von veralteten Homepages bzw. minder qualitativen Informationen im
Gegensatz zu den  (professionell)  betriebenen Homepages  von

Interessensgruppen der Erkrankung gesprochen.
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Retrospektiv betrachtet, waren fir einen Teil der Eltern die verfligbaren
Onlineinformationen zum Krankheitsbild usw. im Management der Erkrankung
nicht besonders hilfreich. Hier sprachen sie in den Interviews von schlechten
Prognosen fiir Patientinnen, wenigen Informationen zum Krankheitsverlauf und
kaum positiver Vermittiung, wie man mit der Erkrankung gut leben kann.
Interessanterweise sprechen jene Eltern, die zum Zeitpunkt der Diagnose ihres
Kindes noch keinen Internetzugang gehabt haben, sich hinsichtlich dieser
Informationsquelle eher positiv aus. Eine Mutter aulerte sich rickblickend zur
Wissensvermittlung im Erstdiagnosegesprach eher negativ und betonte, dass die
Ausflihrungen eine bedriickende Stimmung vermittelten und ein disteres Bild
bezlglich der Lebenserwartung des Kindes gezeichnet wurde. Die Verfugbarkeit
des Internets hatte sie als Chance gesehen, auch positive Nachrichten zur

Cystische Fibrose verfolgen zu kénnen.

,und wo die Prognosen ah damols fir mich, da wusste ich ja auch nicht viel,
Internet hat es noch nicht gegeben. Das hat man ja alles noch nicht gehabt.
Was gibt's fur Falle auf der Welt, was gibt es fiir positive Falle. Das hat man ja
eigentlich noch nicht gehabt, net.* (z 210-215) Mutter von zwei Kindern, ein
CF-Sohn, 23 Jahre alt.

Obwohl die angebotenen Informationen und das vermittelte medizinische Wissen
von den meisten Befragten eher kritisch rezipiert wurden, wird als positive Eigen-
schaft des Internets herausgestrichen, dass man sich auch zu Lebensverlaufen
von erwachsenen CF-Patientlnnen informieren kann. Dies hangt auch mit dem
Wunsch der Eltern zusammen, die Diagnose innerhalb der Familie mit hoffnungs-

vollen Beispielen verknipfen zu kénnen.

» Al...Was wir dort gelesen hab’n, war zwar auch nich’ wirklich sehr positiv,
aber zumindest war’s auch mal so, dass man irgendwie gelesen hat, dass es
da Menschen gibt, z.B. dieser [NAME], ich weil3 nich’, ob Sie von dem schon
mal was gehort haben.

I: Nein.

A: Also das is’ halt in Deutschland ein CF Betroffener, der ja auch relativ
engagiert ist, sag’ ich mal so. In der Offentlichkeitsarbeit seine eigene Home-
page macht schon seit Jahren. Und der is’ mittlerweile, weil3’ ich nich’, 56 oder
so. Also jedenfalls tber 50. Also ich sag’ mal, das war zumindest auch in die
Richtung positiv, dass es eben erwachsene Menschen mit dieser Krankheit
gibt, hmm, die sehr wohl irgendwie immer noch, ach sage ich jetzt mal, im
sozialen Umfeld irgendwie integriert sind und ein, in irgendeiner Weise,
lebenswertes Leben fihren.* (z 137-151) Mutter von einer CF-Tochter, 6
Jahre alt.
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c)

d)

Informationsbroschiire der Patientinnengruppe

In vielen Fallen wurde als relevante Wissensressource eine Patientinnenbroschure
zur Stoffwechselkrankheit angesprochen. Die Broschire enthalt auf den ersten
Blick die wichtigsten Informationen zur Vererbung, den Symptomen der
Erkrankung und der mdglichen Krankheitsentwicklung. Diese wird zugleich den
betroffenen Eltern zur Ansicht mitgegeben. Dabei besteht auch hier ein Unter-
schied zwischen den Eltern von jingeren bzw. alteren Kindern, denn im Falle der
klinischen Diagnosen aufgrund von Symptomen war noch keine kompakte schrift-
liche Information von medizinischer Seite vorhanden. Aus diesem Grund schatzen
Eltern von alteren Kinder es als eine sehr positive Entwicklung ein, wenn bei den
heutigen Diagnosen von CF Kindern die betroffenen Eltern mit ausreichenden

Informationen und schriftlichem Material versorgt werden.

Das Zurlckgreifen auf andere betroffene Eltern

Abseits des medizinischen Wissens zum Krankheitsbild ist es flr einen Grolteil
der Eltern sehr wichtig, herauszufinden, wie andere Eltern und Familien mit
erkrankten Kindern ihr Leben bewaltigen. Gerade in der ersten Zeit nach der Diag-
nose berichten Eltern davon, vom Wissen und den Erfahrungen anderer
betroffener Eltern lernen zu wollen. Die Kontaktaufnahme zur Aneignung des

Erfahrungswissens wurde von den Eltern unterschiedlich geldst.

Beispielsweise wird in einzelnen Stoffwechselambulanzen bzw. Kliniken auf
Wunsch und mit Einverstandnis der betroffenen Eltern der Kontakt zu Ansprech-
personen des Selbsthilfevereins hergestellt. Dann wird vonseiten der Kontaktper-
sonen in den Selbsthilfegruppen den Elternteilen in ersten Gesprachen die
Méglichkeit geboten, sich zu deren Erfahrungen in der Routine des Alltags mit CF

auszutauschen.

Im folgenden exemplarischen Fall wurde der Kontakt mit anderen Eltern durch das
medizinische Personal hergestellt und die Mutter wurde noch beim ersten
klinischen Aufenthalt mit dem neu diagnostizierten Sohn von einer weiteren

betroffenen Mutter besucht.

.Mich hat dann a im Krankenhaus a’ Mutter aus [ORT] besucht, eben mit 2 CF
Buben. Sie hat zwar die Kinder net’ mit g’habt, weil sie net’ wollt, dass sie mei’
Kleiner dann irgendwie einen Pseudomonas oder so was, und ah sicher aus
Schutz fur ihre Kinder. Und i kann mi’ gar nimma so erinnern genau, was wir
da so g'redet haben. Ich wollt’ halt’ viel wissen, wie die sind, was die tun
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konnen, vor allem, was sie aufgrund der Krankheit net’ tun kdnnen. Und das

war dann scho’ a bissl leichter, wenn man wen personlich sieht, der selber die

Elifahrung hat. (..)"* (z 244-252) Mutter von zwei Kindern, ein CF-Sohn, 5 Jahre
Der Gesprachsausschnitt zeigt auch sehr deutlich, dass der Gesprachsaustausch
mit anderen Eltern auch den Intentionen der Informationsgewinnung im Internet
folgt. D.h., die betroffenen Mitter bzw. Vater mochten ihren anfanglichen
Wissensdrang stillen, indem sie moglichst viele Informationen und Erfahrungsbe-
richte zu dem Alltag des Lebens mit Cystischer Fibrose in der Familie bekommen
wollen. Hier ist natlrlich auch von Bedeutung, wie ein Verlauf von Kindern mit der
Stoffwechselkrankheit aussehen kann, um ein ungefahres Bild hinsichtlich der

Zukunft zu erhalten.

Ein wichtiger Punkt muss zu diesem Aspekt festgehalten werden. Die Eltern
berichten ruckblickend in den Interviews davon, dass sie erst nach Jahren der
eigenen Erfahrung die Individualitait des Verlaufs von jungen Patientinnen
einschatzen konnten. D.h., durch den gegenseitigen Austausch von
Erfahrungswissen wird ihnen erst bewusst, dass die gesundheitliche Entwicklung
eines Kindes in den einzelnen Familien sehr unterschiedlich verlduft und es aus

diesem Grund keine eindeutige und einheitliche Prognose geben kann.

Die Ansprache von medizinisch ausgebildeten Personen bzw. Peers in der
naheren Umgebung

Einzelne Eltern, die sehr offen mit der Diagnose Cystische Fibrose in der Familie
umgehen, nutzen bereits die ersten Wochen dazu, um sich mit anderen
Verwandten, die im medizinischen Bereich ausgebildet wurden, auszutauschen.
Zumeist richten sie sehr gezielte Fragen an Verwandte oder Bekannte. Sie
versuchen, Antworten zum medizinischen Protokoll der Diagnose, den
Symptomatiken der Krankheit und Auskiinfte zur Lebenserwartung zum aktuellen
Zeitpunkt zu bekommen. Das vermittelte Wissen verwandter Medizinerlnnen
wurde von den Befragten positiver bewertet, da es eine optimistischere Sichtweise
im Vergleich zu den urspringlich von den Medizinerlnnen geaulerten
Informationen wiedergegeben hat. Dabei kann hier auch eine gewisse Schutz-
funktion der medizinisch ausgebildeten Verwandten aus den Gesprachen heraus-
gelesen werden, um die betroffenen Eltern nicht mit erneuten belastenden

Informationen zur Krankheit zu konfrontieren. Medizinisch versierte Verwandte und
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Bekannte wurden von den einzelnen Elternteilen auch als Vermittler des

relevanten Wissens zur Erkrankung innerhalb der erweiterten Familie eingesetzt.

Ungeachtet der vielen Wissensressourcen, die von den Eltern angesprochen wurden,
betonen die meisten Mitter und Vater der Studie, sich auch im weiteren zeitlichen Verlauf
medizinisches Wissen angeeignet zu haben. Vereinzelte Elternteile reflektieren auch den
enormen Umfang des Wissens uber die Stoffwechselkrankheit und die Komplexitat, die
dieses medizinische Fachwissen mit sich bringt. Sehr eindrucksvoll wird der Wissens-
drang von Eltern eines frisch diagnostizierten Kindes mit CF nachvollziehbar, wenn man

folgenden Ausschnitt eines Interviews zur Kenntnis nimmt:

~Mutter: Ja, auf alle Félle. Wir haben immer gefragt und sind dann eben auch
zur Selbsthilfegruppe gegangen, um Informationen zu erhalten. (..)Wir haben
uns auch selber Blcher gekauft dann.

Vater: Aber trotzdem kommt mir vor, als wenn man trotzdem noch zu wenig
weil3, muss ich sagen. Wir haben uns immer gedacht, dass wir da mehr
wissen mussten oder wie." (z 173-180) Mutter und Vater eines CF-Sohnes, 10
Jahre alt.
Die Analyse des Wissenserwerbs der Eltern hat verdeutlicht, dass die Elternteile
differenzieren, wie die Informationen auf sie gewirkt haben. Ganz egal, ob das Kind noch
auf klinischem Wege bzw. bereits Uiber das generelle Neugeborenenscreening gefunden
wurde, der mit der Diagnose verbundene Wissenszuwachs war nicht einfach zu
bewaltigen. Dabei waren sie zu allererst damit beschéaftigt, das komplexe medizinische

Wissen nachzuvollziehen.

Auch in einer britischen sozialwissenschaftlichen Studie zur familiaren Kommunikation im
Falle einer CF-Diagnose konnte herausgefunden werden, dass die Eltern in erster Linie
das medizinische Wissen zur Krankheit, besonders die Vererbungsfolge selbst, verstehen
mochten, bevor sie das medizinische Wissen an ihre Familienmitglieder weitergeben.
Beispielsweise wurde von manchen Muttern argumentiert, dass sie Uberhaupt keine
Informationen weitergeben, da sie selbst Uber zu wenig Wissen zur Krankheit verfigen
wlrden (vgl. Coates et al. 2007). Wie auch aus der angesprochenen Studie ersichtlich
wird treffen die Eltern eine bewusste Entscheidung wie mit diesem komplexen
medizinischen Wissen nun umzugehen sei, d.h. ob etwa auch andere Personen in der
Familie Uber das Auftreten der Stoffwechselkrankheit in der Familie informiert werden

sollen.
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Interessanterweise ist ein Ergebnis der Analyse des Wissenserwerbs, dass die Eltern in
den Gesprachen retrospektiv erlautern, welches Wissen sie zum Zeitpunkt der Diagnose
als sinnvoll fur die eigene Aufarbeitung betrachten. Dabei stellte sich heraus, dass die
betroffenen Eltern bei der Wissensvermittlung vom medizinischen Personal sehr unter-
schiedlich informiert werden wollen. Diese Darstellungen zu den préaferierten

Wissensinhalten kénnen als Reichweite der Information sehr gut definiert werden.

Die Entscheidung, diese Vorstellungen der Eltern mit der Reichweite der Information zu
definieren, geht mit einer bestimmten Herangehensweise an den Begriff der Information
im Unterschied zum medizinischen Wissen einher. Als Information wird ein gewisser Teil-
bereich des vorhandenen medizinischen Wissens oder Fachwissens verstanden, der in
diesem Fall vom ausgebildeten, klinischen Personal an die Eltern bzw. auf die gleiche
Weise von den Muttern und Vatern an die Menschen in ihrem Umfeld Gbermittelt wird. Die
Informationen beziehen sich auf das Verstandnis der Befragten, was denn nun in den
(Erst-) Gesprachen von den Facharztinnen mitgeteilt wurde bzw. welche Inhalte zur
Krankheit sie bewusst aufgenommen haben. Das medizinische Wissen, uber das die
Eltern nun verfugen, kann fur sie mehrere Funktionen erflllen. So tragt es zur
Herausbildung von Hoffnungen bei oder kann auch als Grundlage fur zukunftige Ent-
scheidungen (Familienplanung, weitere genetische Untersuchungen) herangezogen
werden. Mit der Nutzung des Fachwissens kann ein Prozess der Umsetzung der
vorhandenen Daten des medizinischen Wissens in konkrete Handlungsschritte der
Elternteile verstanden werden. Die drei Bereiche der Reichweite der medizinischen
Information weisen sehr anschaulich auf die relevanten Auseinandersetzungen und

Fragestellungen in den konkreten Handlungssituationen hin.

\
~ _ Lange
G a Kurze Mittlere
Reichweite Reichweite Reichweite
i
1. Alitagsroutine ) 1. Symptome 1. Langfristige
2. Konkrete 2. Verlauf der Prognose
Hilfestellung Krankheit 2. Lebenserwartung

Abbildung 5: Zur Praferenz der unterschiedlichen Reichweite medizinischer Information
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Die unterschiedlichen Bewertungen der betroffenen Mutter und Vater, welche
medizinischen Informationen flir das Management der Erkrankung hilfreich waren, lassen
sich am besten in Anlehnung an den Lebenszyklus der Kinder abbilden. Je nach dem
bevorzugten medizinischen Wissen beinhaltet dies Fragen zu den ersten Monaten des
Kindes, den ersten Lebensjahren von CF Kindern bzw. umspannt deren gesamten

Lebensverlauf mit der Erkrankung.

a) Kurze Reichweite der Information

Diese Eltern beschaftigen sich in erster Linie mit Fragen, welche die nachsten
Wochen nach der erfolgten Diagnose betreffen. Beispielsweise ist es fur sie
besonders hilfreich, davon zu lernen, wie andere in den ersten Lebensjahren mit
der Diagnose eine Routine in den Alltag bringen. Da es zugleich auch die Mitter
und Véter sind, die von einer ,Uberfrachtung® an erstem Wissen zu CF berichten,
mochten sie in erster Linie konkrete Fragen beantwortet wissen. Dies umfasst die
Reinigung der Inhalationsgerate, die Verabreichung des Essens, die Einteilung
des zu verwendenden Ernahrungsenzyms usw. Auch das folgende Interviewzitat
verdeutlicht, das Interesse der Eltern an den Fragen zum ersten Management der

Krankheit in der Familie.

.vater: Das waren Dinge, die'st im Grunde genommen in dera Zeit Uberhaupt
net’ wissen muasst. Vorallem wird’'n auf die zuatrag’n und wird da g’sagt, was
im Grunde genommen net’ wirklich wesentlich is’. Was interessiert mi’ des,
wenn der Bua zwa Monat oder drei Monat alt is’, wos dann in der Schul sein
wird? (...)

Statt dass man sich nur auf des konzentriert, was eigentlich wirklich wesent-
lich is’: ,Was kénn’ ma’ machen und wie kénn’ ma’ die Situation verbessern?’
Also das am Anfang von dieser...Es is’ zwar jeder recht nett und liab, aber
jeder versucht, dich mit Informationen vollzupumpen, die’st eigentlich gor net’
verarbeiten kannst, weil’'st emotional gar net’ in der Lage bist.” (z 116-120), (z
126-132) Vater von zwei Kindern, ein CF-Sohn, 5 Jahre alt.

Wenn die Informierung durch die Arztlnnen sich genau auf konkrete Handlungen
im Alltag bezieht, wird dies von den Eltern honoriert und erleichtert ihnen die
Vorstellung, wie sie ihr Leben mit einem gerade erst diagnostizierten Kind gut
arrangieren konnen. Auch der folgende Interviewausschnitt zeigt, dass die

betroffene Mutter es als besonders hilfreich erachtet hat, Uber konkrete

Hilfestellungen im Alltag informiert worden zu sein.

165



6 Zur Nutzung des praktischen medizinischen Wissens

166

~wWas mir nur ganz prominent im Kopf ist, dass sie gesagt hat: ,Was kann man
tun.” Also eigentlich auch, hmmm, aus, also Ausweg, einen Weg gezeigt, wie
man damit gut umgehen kann. Das fangt eben von Sachen an wie, was uns
gar nicht damals noch betroffen hat. Also wir haben 2 ZahnbdrstI'n, eine far
den Abend, eine fur in der Frih, dass das Zeug trocknet. Man macht beim
Klogehen den Deckel zu. Also sie hat uns Dinge gesagt, die fr den Saugling
noch gar nicht relevant waren, aber die eigentlich gezeigt haben, wie kannst
du dein Leben..., weil als frische Mutter denkt man ja im Normallebensbereich
und nicht Saugling, sondern so wie meistere ich mein Leben, da ist man ja
noch auf ohne Kind getrieben.” (z 96-108) Mutter eines CF-Sohnes, 2,5 Jahre
alt.

b) Mittlere Reichweite der Information

Diese bevorzugte Informationsmitteilung der Eltern umfasst weniger die zuvor
genannten Fragen zur ersten organisationellen, therapeutischen Behandlung des
Kindes zu Hause. Ein Teil der befragten Eltern betont, von den Arztinnen wissen
zu wollen, wie denn nun ein kleines Kind mit dieser Diagnose in den nachsten
Jahren leben kann. Hier geht es besonders um Inhalte, wie die Symptome in den
ersten Lebensjahren aussehen kénnen und ob die Kinder in ihrer Lebensweise
aufgrund der Stoffwechselkrankheit beeintrachtigt sein kdénnen. Eine befragte
Mutter spricht an, dass rickblickend die Art und Wiese der Wissensvermittlung
durch das medizinische Personal kaum hilfreich war. Ihrer Wahrnehmung nach
betonten die damit betrauten Arztinnen zu sehr die medizinischen Aspekte der
organischen Beschwerden bei einem CF-Kind und berichteten von den
medizinischen Problemen, die bei Kindern mit der Stoffwechselkrankheit auftreten

konnen.

,Jnd es war so, die Diagnose, die sie erklart haben, das war alles fein erklart,
aber a Mutter will héren, ob ma’ damit leben kann oder net’ und das hab’ i net’
ghort. |1 hab’ net’ sagen kdnnen, ob i mit dieser Krankheit leben kann oder
nicht. Sie haben g’'sagt, was alles sein wird, aber es war nicht zum, ja nicht
zum Raushdren, ob ma’ jetz’ damit leben kann oder nicht.” (z 112-117) Mutter
von zwei Kindern, eine CF-Tochter, 8 Jahre alt.

Sie hebt im folgenden Interviewabschnitt hervor, dass sie im Zuge der folgenden
Kontakte in der behandelnden Klinik mit weiteren Facharztinnen auf diesem
Gebiet spricht und die fir sie relevanten Fragen beantwortet bekam. Als hilfreiches
Wissen ordnete sie Informationen zu einer in dieser Zeit bereits guten

Lebensqualitdt von jungen Patientlnnen ein, verbunden mit der Aussicht, dass

auch bereits gut entwickelte Therapiemdglichkeiten zur Verfligung stehen wiirden.
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Die Informierung der Eltern zu den Aussichten des Verlaufs in den nachsten
Jahren des Kindes und den damit verbundenen Prognosen hat bei vielen Eltern
subjektiv zu einem Sicherheitsgeflinl beigetragen. Da die Diagnose fir viele Eltern
sehr Uberraschend noch ohne Symptome des Kindes in ihr Leben hereingebro-
chen ist, sehnen sich einige Eltern nach etwas ,Sicherheit” in dieser instabilen
Phase der Neudiagnostizierung. Einige Eltern reflektieren die Situation, nicht zu
wissen, was auf sie in den nachsten Jahren zukommen wirde, als besonders
herausfordernd. So verbinden sie mit der Zunahme an medizinischem Wissen zum
Krankheitsbild, einen ,sicheren“ Ausblick fir die bevorstehenden nachsten Jahre

mit dem CF-Kind zu bekommen.

.vater. Das ist das, was ich mit dem Ungewissen, dem grof3en Fragezeichen
meine, weil man ja nie weil3, wo man wirklich ist, sich an nichts wirklich an-
halten kann. Wenn man irgendein Bild hat, dann lauft's nach dem Schema
auch irgendwie ab, das ist aber ziemlich weit gestreut.™ (z 189-192) Vater
eines CF-Sohnes, 10 Jahre alt.

c) Lange Reichweite der Information

Bei diesem Bereich des medizinischen Wissens geht es auch um die Information,
wie junge Patientinnen mit der Krankheit leben kdnnen. Aber hier beinhaltet das
Wissen langfristige Prognosen, d.h. wie sieht die aktuell geltende
Lebenserwartung fir diagnostizierte Kinder aus. Aufgrund der stetig ansteigenden
Lebenserwartung verbinden einige Eltern damit auch das Interesse an den Frage-
stellungen, welche beruflichen, schulischen Optionen fir die Kinder offen stehen.
Wenn nun die langerfristigen Aspekie der Erkrankung fir die Eltern von
vorrangigem Interesse sind, stellen sie klar, dass fir sie auch die ,splrbare
Belastung“ des medizinischen Wissens abnehmen wirde. Denn mit den besseren
Prognosen verbinden sie auch die positiven Informationen zu méglichen erfolgrei-
chen Lungentransplantationen im spateren Lebensalter ihrer von CF betroffenen
Kindern. Wie schon im Kapitel zu den Herausforderungen der Diagnose erwahnt
wurde, spielt gerade die Hoffnung der Eltern, dass ihre Kinder ein mdglichst
uneingeschranktes Leben vor sich haben, eine grolRe Rolle im Management der

Erkrankung innerhalb der Familie.

Die nun vorgestellten differenzierten Wissensbereiche, die fur Eltern relevant sind, weisen

auf eine mogliche Schwierigkeit fur die Facharztinnen auf dem Stoffwechselgebiet hin.
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Nachdem anhand der Analyse deutlich veranschaulicht wurde, dass der Wissensan-
spruch der einzelnen betroffenen Eltern stark variiert, stehen die behandelnden Arztinnen
nun vor der Herausforderung herauszufinden, welche Informationen von den Eltern

bevorzugt werden.

Eine mdgliche Vorgehensweise konnte eine genauere Abklarung der Winsche der Eltern
sein, welches Wissen sie in erster Linie beschaftigt, um ihnen die entsprechenden
Quellen fur die weitere Informationsaneignung anzubieten. Das behutsame Auswahlen
der weitergegebenen Informationen durch medizinische Expertlnnen wird als hilfreich
angesehen, um betroffene Menschen in ihrer Auseinandersetzung mit einer chronischen

Erkrankung bzw. der eigenen ldentitat zu unterstitzen (Petersen 2006).

Die Entscheidung der Arztinnen, welche Informationen nun an die betroffenen Eltern
weitergegeben werden sollen, erscheint angesichts dieser Analyse als ein
herausfordernder Balanceakt. Fir einen Teil der Eltern ist eine intensive Form der
Wissensvermittlung positiv und wiederum andere zeigen sich durch eine zu starke

Weitergabe von medizinischem Wissen irritiert.

Die letzte Gruppe der Eltern, die es ablehnt, abseits des Erstdiagnosegesprachs
medizinische Informationen zur Krankheit zu suchen, findet sich auch im vorliegenden

Sample.

6.3.3 Die Ablehnung des Wissens zur Krankheit

Es handelt sich hier um vereinzelte Elternteile, die sich auf keinen Fall mit weiterem
medizinischem Wissen zur Stoffwechselkrankheit auseinandersetzen wollen. Die
Begriindungen flir die geringe Auseinandersetzung mit dem Wissen sind sehr
unterschiedlich. In erstem Fall war es zum Zeitpunkt der klinischen Feststellung der
Cystischer Fibrose bei der Tochter fur die Mutter gar nicht mdglich, sich viele
Informationen zur Krankheit zu besorgen. Da die Diagnose der Erkrankung bereits vor 20
Jahren stattgefunden hat, war es noch keine Option, im Internet bzw. in
Patientinnenbroschiiren neues Expertinnenwissen zur Krankheit zu finden. Im Gesprach
reflektiert diese Mutter ihre eigene Situation, kaum etwas zu den Perspektiven der
Krankheit gewusst zu haben, sehr genau und bewertet dies im Nachhinein positiv fur ihr
Management der Krankheit. Da sie kaum dber mdgliche Infektionsgefahren usw.
informiert war, hat sie ihre therapeutischen Handlungen im Alltag erst im Laufe der Jahre
angepasst, nachdem sie sich mit anderen ausgetauscht und von deren Erfahrungswissen

profitiert hatte.
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Eine weitere Befragte hat sich ebenso Erfahrungswissen im Alltag angeeignet, nachdem
sie sich auf Anraten der betreuenden Arztinnen nicht weiter hinsichtlich der Stoffwechsel-

krankheit informiert hatte.

»#Also die Tragweite von dera ganzen Krankheit hat sie erst so wirklich dann im
Alltag aussa g’'stellt. Wobei i’ sagen muss, i hab’s kategorisch abgelehnt, mich
in die Krankheit einzulesen. Das is’ mir auch geraten worden und net’ zu
Unrecht tat’ i amal sagen. | hab’ einfach nur des tan, was sie mir eben in der
Kinderklinik g’'sagt haben und so...Ja, mit Hygiene hab’ i am Anfang scho’
extrem viel mehr auf’passt, aber i hab’ mi’ nirgendwo eingelesen. Also i wollt’
des gar net’ wissen.” (z 282-289) Mutter von zwei CF-Kindern, eine Tochter, 6
Jahre alt, ein Sohn, 4 Jahre alt.
Beide Mutter, die sich nur in geringem Male bzw. gar nicht hinsichtlich der Erkrankung
informiert haben, sind auch mit der Weitergabe des medizinischen Wissens an andere
Menschen ihres Umfelds restriktiv umgegangen. Zwar wissen die engsten Familienange-
hdrige und einige Bekannte Uber die Krankheit ihres Kindes Bescheid, aber die Eltern

geben von sich aus kaum aktiv Informationen an andere Personen weiter.

6.4 Der Effekt des Wissens auf die Unterstltzungsleistungen

Im ersten Teil dieses Abschnitts stand die Aneignung von medizinischem Wissen bzw.
Erfahrungswissen der Eltern im Vordergrund. Jetzt richtet sich der Blick darauf, wie dieses
Wissen durch die Eltern verwendet wird, also wie es in deren Interaktionen und
Beziehungen mit anderen Personen ihres Umfelds (mit Verwandten, Bekannten,
Freunden usw.) einfliet. Dabei geht es nicht darum, wie dieses Wissen weitergegeben
wird, sondern welche Bedeutung das Wissen fir die Unterstitzungsleistungen der
Umgebung hat. Interessanterweise wurde von den interviewten Eltern eine Verbindung
zwischen dem Level der Unterstltzungsleistung durch andere Familienmitglieder oder
Bekannte und dem Grad des medizinischen Wissens der unterstitzenden Personen

hergestellt.

Aus diesem Grund wird in der mehrdimensionalen Typologie die zweite Dimension der

unterschiedlichen Arten von Unterstutzungsleistungen der Anderen eingefuhrt.

Die folgende Tabelle zeigt die Ergebnisse der durchgefihrten Typenbildung an und

erleichtert das Verstandnis des nachsten Abschnitts dieses Kapitels:
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Tabelle 5: Darstellung des Zusammenhangs zwischen dem Wissenserwerb und den
Unterstltzungsleistungen der Anderen

1. Dimension
Management der Erkrankung
Wissenserwerbsdimension (Basistypik)
c c Wissen ist | Wissen wird erst nach Diagnose Ablehnung von
o o .
D o schon vor | erworben Typ B Wissen zur
G 2 Diagnose Krankheit Typ C
g < vorhanden .
v g Typ A Erleichterung Belastung
S
= Emotionale Fall AD Fall BD Fall CD
2 Unterstiitzung,
2 ,Empathie”
=
g Typ D
®
2 Konkrete Fall AE Fall BE Fall CE
2 Unterstiitzung,
,Was ist zu tun?*
Typ E
Keine Unterstiitzung Fall AF Fall BF Fall CF
moglich
,2Unverstandnis”
Typ F

Die Analyse der Erzahlungen der Eltern zur Verwendung des medizinischen Wissens
zeigt, dass sie sehr unterschiedliche Vorgehensweisen bei der Weitergabe der
Informationen an Verwandte, Bekannte und Freunde wahlen. Da die Eltern bzw. ihre
Kinder aufgrund der Diagnose einer méglichen Stigmatisierung durch andere Menschen
ausgesetzt sind, widmen sich die Eltern der Steuerung der Information, die an Andere
weitergegeben wird. Diese Prozesse einer Vermeidung der Stigmatisierung durch die
Anwendung von Tauschungen oder Ablenkungen werden in Goffmans (1967)

Ausfuhrungen zur Informationskontrolle dargestellt.

In folgendem Teil des Kapitels wird dem nachsten Schritt der Interaktion der Eltern mit
Anderen Aufmerksamkeit geschenkt. D.h. es ist von vorrangigem Interesse, wie die nicht
unmittelbar betroffenen Menschen der Umgebung (Verwandte, Bekannte und Freunde)
das medizinische Wissen zur Erkrankung aufnehmen und verwerten. Sehr viele Eltern
fuhren die Reaktionen der Anderen auf deren Verstandnis des Wissens zurick und
infolgedessen wirden die anderen Personen den Eltern in unterschiedlicher Form Unter-

stltzungsleistungen anbieten.
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Bevor nun in der weiteren Folge die Formen der Unterstlitzungen erlautert werden, kann
an dieser Stelle noch etwas zur elterlichen Auswahl der Wissensvermittlung an Andere
ausgefiihrt werden. Hinsichtlich der Reaktionen der Menschen in der Umgebung spielt es
in der weiteren Folge eine Rolle, wie Eltern in zukinftigen Gesprachen mit Anderen
dieses Wissen verwenden. Aus den Erzahlungen der Mutter und Vater kann geschlossen
werden, dass sie in gewissem Malle aus den bisherigen Erfahrungen im Umgang mit den
Anderen ,lernen“ und auf die Reaktionen der Anderen entsprechend reagieren. Die Eltern
entscheiden sich, basierend auf ihrer Erfahrung, entweder, sehr offen mit der Erkrankung
umzugehen, also auch Andere davon zu informieren. In einer vergleichbaren Studie
befragter Mitter zur Familienkommunikation einer CF-Diagnose konnten zwei wesentliche
Grinde fiur die Informierung naher Verwandter identifiziert werden: Erstens, um
Unterstlitzung von nahe stehenden Familienmitgliedern zu erhalten, und zweitens, um
den Verwandten mit dem Wissen zur genetischen Erkrankung reproduktive Entscheidun-

gen zu ermdglichen (Coates et al. 2007: 627).

In dieser vorliegenden Studie sprechen manche Elternteile davon, das Wissen zur Krank-
heit zurtickzuhalten, um dann nur selektiv einzelne Personen des Umfelds zu informieren.
Dws Weiteren ist es interessant herauszufinden, wann diese Informierung fir die Eltern
positive bzw. negative Folgen mit sich bringt. Beispielsweise kdnnte es einen Unterschied
machenn, welche Personengruppen Uber die Krankheit informiert werden (6ffentliche
Amter, fliichtige Bekannte, Betreuungspersonen in Kindergarten, Schule usw.). Dazu
kann ein konkretes Beispiel angefuhrt werden. In mehreren Interviewfallen wurde bei der
Weitergabe der Information an die Gemeinde das von CF-betroffene Kind in eine
Integrationsklasse eingestuft und dieses Vorgehen hat bei den beteiligten Eltern unter-
schiedliche Reaktionen hervorgerufen. Manche sahen einen Vorteil in der intensiveren
Betreuung der Kinder und wiederum andere flirchteten eine weitere Stigmatisierung des
Kindes aufgrund des Wissens der beteiligten Offentlichkeit hinsichtlich der Stoffwechsel-
krankheit.

Unabhangig davon haben die Eltern in ihren Erzahlungen jede Form von Unterstitzung
und Hilfe von Personen des Umfelds positiv hervorgehoben. Auf die von den Eltern
durchgefiihrte Differenzierung der Unterstitzungsleistungen, dem Wissenstand des

Umfelds folgend, wird nun im nachsten Abschnitt ein besonderes Augenmerk gelegt:

6.4.1 Das Angebot der emotionalen Unterstltzung

In den Interviews merken Eltern bei der Kommunikation mit Anderen zur Erkrankung ihres

Kindes an CF an, dass die nicht unmittelbar betroffenen Menschen die sehr komplexe
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Information zum Krankheitsbild schwer nachvollziehen kénnen. Gerade dann, wenn
Angehdrige im naheren Familienkreis (Eltern, Schwiegereltern,...) informiert werden,
tendieren diese dazu, sehr emotional zu reagieren und empathische Haltungen zu zeigen.
Einige Eltern heben hervor, dass die medizinischen Informationen nur sehr schwer
verstandlich sind und die Familienmitglieder daher vorwiegend eine emotionale

Unterstlitzung anbieten wirden.

,Bei meinen Eltern, naja die haben natlrlich alle Rotz und Wasser geheult,
mein Schwiegervater war ganz lieb, sie sind alle medizinisch nicht vorbelastet,
der hat gesagt: ,Ja, am Geld soll es nicht scheitern, fliegen wir nach Amerika,
dort lassen wir das in Ordnung bringen irgendwie.” Und da habe ich gesagt:
,Du, das ist sehr lieb, aber sinnlos.” Und, ja, also die waren, also Hilfe, sie
waren halt eine emotionale Hilfe, aber ich glaube, dass ich mir einfach
wahrscheinlich selbst am leichtesten geholfen hab, und mit meiner Freundin,
die halt auch vorbelastet ist medizinisch, dass wir einfach wirklich Uberlegt
haben: Wo betrifft es uns, was tut man, was tut man nicht? Wie tut man
medizinisch? Oder wie sind seine Aussichten eigentlich?’ Die anderen waren
eben nur ,schwer” getroffen und hilflos.” (z 330-344) Mutter eines CF-Sohnes,
2,5 Jahre alt.

Beispielsweise wird von den befragten Eltern die Vermittlung, dass es sich bei der
Cystischen Fibrose um eine angeborene, schwerwiegende Stoffwechselkrankheit handelt,
wenn zu dem Zeitpunkt bei den jungen Patientinnen noch keine Symptome sichtbar sind,
als besonders schwierig empfunden. Da die Nachricht die nahen Angehdrigen in den

meisten Fallen sehr (berraschend ftrifft, reagieren diese mit emotionalen

Geflihlsausbriichen, wie es auch in der obigen Textstelle geschildert wird.

Gleichzeitig gibt es einige Mdutter und Vater, welche die Weitergabe medizinischen
Wissens kontrollieren, um andere Familienmitglieder vor einer zu starken emotionalen

Belastung zu schutzen.

Andererseits flihren einige betroffene Elternteile an, Bekannte wiirden empathische
Haltungen zeigen, wenn sie die Schwere der Diagnose dieser angeborenen Stoffwechsel-
krankheit erfassen. In diesen Fallen kommt es zu Formen der Anerkennung der
Betreuungsleistungen durch Menschen in der Umgebung der Eltern. Gerade dann, wenn
nahe Angehdrige Empathie fur die Situation der Eltern aufbringen, tendieren einige
Elternteile des Samples dazu, offener mit dem Wissen Uber die Krankheit umzugehen.
D.h., fur die weitere Vorgehensweise der Eltern ist die unmittelbare Auseinandersetzung

der nahen Familienmitglieder mit den Informationen zur Krankheit von grof3er Bedeutung.

Wie auch schon in den internationalen Studien zur Interaktion und den Beziehungen in

den Familienverbanden nach den Herausforderungen einer genetischen Diagnose gezeigt

172



6 Zur Nutzung des praktischen medizinischen Wissens

werden konnte, spielen bereits bestehende Konflikte oder auch gut funktionierende
Beziehungen der Familienmitglieder untereinander eine wichtige Rolle. Auch die
geografische Nahe tragt dazu bei, andere Verwandte Uber die Krankheit zu unterrichten.
Zusatzlich orientierten sich die diagnostizierten Personen an Fragen der Verantwortung,
wenn sie weitere Familienmitglieder Uber ihren genetischen Status aufklaren. In diesem
Zusammenhang wird auch eine Differenzierung aufgrund der bisherigen familiaren
Situation und Erfahrungen durchgefiihrt, welche Personenkreise Uberhaupt Uber das
Auftreten der genetischen Mutation informiert werden sollen (Coates et al. 2007; Keenan
et. al 2005; Forrest et al. 2003; Claes et al 2003).

Beispielsweise wurde auch in dieser Untersuchung von einzelnen Elternteilen auf die
Problematik hingewiesen, dass aufgrund der genetischen Vererbung der Erkrankung auch
L2ursachliche Schuldzuweisungen — also welche Personen denn nun fir das Auftreten der
Genmutation verantwortlich gemacht werden kénnen — durch Familienmitglieder getroffen
werden. Solche Haltungen von Familienmitgliedern wurden von den Befragten als nicht
hilfreich hervorgehoben. Zugleich dulerten sich dieselben Eltern zu herausfordernden
Situationen, dass sie ihrer Wahrnehmung nach diesen Angehoérigen das komplexe

Wissen zur Erkrankung nur unzureichend darstellen kdnnen.

Abseits mancher flr die Befragten negativ behafteten, emotionalen Interaktionen mit
Familienangehdrigen gibt es fur betroffene Eltern auch Menschen in ihrer Umgebung, die
sie durch ihre emotionale Anteilnahme positiv im Management der Erkrankung
unterstitzen konnten. In einigen Fallen handelt es sich hier um Personen, die nicht
unmittelbar dem nahen Familienkreis angehdren. Es werden vielmehr Freunde oder

Arbeitskollegen genannt.

In diesem konkreten Fall hatte eine Freundin der befragten Mutter die emotionale Unter-
stitzung im Management der Erkrankung tGbernommen. In vielen Fallen des Samples
sind es Menschen im Freundeskreis, die den beteiligten Eltern emotionale sowie konkrete

Hilfestellungen anbieten.

.Mei’ Freundin als psychische Unterstiitzung sozusagen. Das is’ meine Privat-
psychologin namlich.” (z 496-497) Mutter von zwei Kindern, eine CF-Tochter,
10 Jahre alt.

6.4.2 Die ,konkreten* Unterstitzungen im Management der Erkrankung

Als besonders positiv heben viele Eltern jene Menschen ihrer Umgebung hervor, die sie in
sehr konkreten Angelegenheiten des Managements der Erkrankung unterstitzen. Da die

betroffenen Mutter und Vater gerade in den ersten Monaten sehr viele Tatigkeiten des
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Alltags neu organisieren missen, stellt es fiir das eigene Management der Erkrankung in
der Familie eine Erleichterung dar, von anderen Familienmitgliedern und Bekannten Hilfe
angeboten zu bekommen. Die Hilfestellung nimmt ganz unterschiedliche Formen an: die
zeitweise Kinderbetreuung der Geschwisterkinder, die Ubernahme der Fahrten zu den

Kontrollterminen, die Hilfestellung bei den Therapien zu Hause.
Unterstltzung im familidren Bereich

Bei den meisten Eltern, die auf konkrete Unterstlitzungsleistungen zuriickgreifen kénnen,
handelt es sich in erster Linie um sehr nahe Verwandte (Eltern, Schwiegereltern,
Geschwister), Freunde bzw. in Ausnahmefallen auch um Bekannte der Eltern oder des
Kindes (Taufpatin).

Zusatzlich zu den Menschen, die in der Form unterstitzend wirken, streichen einige Eltern
einen weiteren positiven Aspekt dieser konkreten, organisatorischen Hilfestellung heraus.
Sie sprechen an, dass es sich bei diesen Fallen um keinen Austausch auf emotionaler
Ebene durch Mitleidsbekundungen und Pessimismus handelt, sondern dass den Eltern
auf diese Weise konkret unter die Arme gegriffen wird. Sehr deutlich wurde dieser Punkt
von einem Elternpaar angesprochen, das aufgrund der von ihm eingeschatzten
Lrabsinnigen® Stimmung die CF- Elterntreffen in der weiteren Folge reduziert hat und
gerade konkrete Unterstutzung im Alltag als hilfreicher flr sein Management der Diagnose

empfunden hat.

.-Halbwegs normal damit umgehen oder leben kann, i muss net’ nur dasitzen
und des G’sicht hangen lassen, weil des alles so schlimm und tragisch is’, des
bringt a kann’ Menschen weiter. Genauso a wie die Hilfestellung von unserm
Umfeld kommen is’, die sehr konkret war. Die nie g'sagt haben: ,Ma, um
Gottes Willen, ihr seid's so arm.” Sondern: ,Passt's auf, die Tochter kommt zu
uns, wahrend ihr im Krankenhaus seid's bei diesen Grunduntersuchungen.
Wo kénnen wir was tun?’ Und des is’ eigentlich hilfreicher.” (z 217-224) Vater
und Mutter von zwei Kindern, ein CF-Sohn, 5 Jahre alt.

Zwischen der Art und Weise der Unterstitzungsleistungen durch andere Personen und
dem Wissenstand zur Krankheit scheint es eine wechselseitig konstituierende Beziehung
zu geben. Gerade dann, wenn Eltern von Verwandten oder Freunden deren konkrete,
aktive Hilfestellung sprechen, dann handelt es sich in den meisten Fallen auch um
Personen, die Uber die Krankheit sehr gut Bescheid wissen. Jedoch kann nicht immer
automatisch darauf geschlossen werden, dass mit dem zunehmenden Wissen zur Krank-

heit eine intensivere Art der Unterstlitzung einhergeht.
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Die Eltern stellen in ihren Ausfihrungen dar, dass in vielen Fallen die eigenen Eltern bzw.
Schwiegereltern oder andere nahe Verwandten sich sofort nach Informationen zur Krank-
heit erkundigt haben und sich auch selbst weiteres Wissen zur Erbkrankheit aneignen
wollten. Hier wurde im Speziellen das Wissen zur notwendigen Medikamentation und
Therapie der an CF erkrankten Kindern angesprochen. Sobald die erste Information zum
Auftreten der Stoffwechselkrankheit verarbeitet wurde, haben einige nahe stehende
Angehorige Aufgaben der Betreuung bernommen. Da die Betreuung eines CF-Kindes
die Eltern vor neue Anforderungen der Reorganisation des Alltags stellt, streichen sie
besonders positiv hervor, wenn auch andere Personen der Familie die kurzzeitige

Obsorge des Kindes tibernehmen kénnen.

In einem Fall hat die intensive Auseinandersetzung der GroReltern mit der Betreuung
eines CF-Kindes dazu gefihrt, dass sich der Grollvater des Kindes in
alternativmedizinischen Therapieangeboten fortgebildet hat. Die Mutter streicht im Inter-
view heraus, dass sich ihr Vater aufgrund der Stoffwechselkrankheit des Enkelkindes zum
Energieberater ausbilden lie3. Er brachte sein neu gewonnenes Wissen immer wieder im

Krankheitsverlauf des Kindes ein.

Abseits der nahen Angehdrigen und Verwandten, die in der Organisation der Betreuungs-
aufgaben unterstitzend tatig waren, haben wiederum mehrere befragte Elternteile auf die

Hilfestellung in ihrem Arbeitsumfeld hingewiesen.
Unterstiitzung von aul3en

Die befragten Eltern wiesen hier insbesondere auf das Angebot von Hilfestellungen am
Arbeitsplatz und auch von 6ffentlichen Einrichtungen, beispielsweise der Gemeinde, hin.
Die berufstatigen Mutter und Vater haben in den Gesprachen angedeutet, dass die Grol3-
zahl der Dienstgeber, wenn sie Uber die Stoffwechselkrankheit Bescheid wussten, auch
die Eltern bei verschiedenen Angelegenheiten unterstitzt haben. In diesem
Zusammenhang wurden flexible Urlaubszeiten, individuelle Arbeitszeitvereinbahrungen

und verstandnisvolle Kolleglnnen genannt.

Die Uberwiegende Mehrheit der Mutter berichtet in ihren Erzahlungen von der Anpassung
ihrer beruflichen Tatigkeit aufgrund der Diagnose von Cystischer Fibrose in der Familie.
Hier wurden insbesondere das Anstellungsausmall und die Arbeitstatigkeit an die
Situation der Familie angepasst. Daher hoben die Befragten positiv hervor, wenn ihre
Kollegen bzw. die Vorgesetzten auf die Erkrankung des Kindes Ricksicht nehmen bzw.

unterstitzende MalRnahmen anbieten.
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In diesem vorliegenden Interviewbeispiel wird sichtbar, dass die Mutter, die als Lehrerin
tatig ist, von ihren Kolleginnen sogar konkrete Unterstitzung bei notwendigen

Erledigungen im Haushalt angeboten bekommen hat.

.Krankenhaus, Schul’, das is’ heuer Weihnachten gangen, aber voriges Jahr
war's einfach net gangen. Und denen i des wirklich total hoch anrechne, dass
da. A Kollegin hat sogar g'sagt: ,Gib mir d'Wasch, i wasch dir's.” Also wo i mir
denk’, vielleicht hatt's bloéd drein gschaut, wenn i g’'sagt hatt': ,Ja, da hast es
jetzt.” Aber wissen Sie was i mein? Das war einfach, wo i g'wusst hab, das is’
net’ nur so dahin g'sagt, sondern das war echte Hilfe und ohne irgendwo
blrokratisch jetzt wirken zu missen und da miss’ ma' jetzt beim
Landesschulrat und i weil3 net, wo no’ Uberall anfragen, ob des vielleicht doch
gehen wirde. Also echt am schnellsten, unbirokratischsten Weg, das war
einfach, das war in der Zeit voriges Jahr wirklich der Hammer.“(z 1317-1327)
Mutter und Vater von zwei Kindern, ein CF-Sohn, 5 Jahre alt.

Obwohl die Ricksichtnahme der Arbeitgeber von den Eltern in den Gesprachen positiv
hervorgehoben wurde, spielt auch bei diesem Aspekt die mdgliche Ungleichbehandlung
aufgrund der CF-Diagnose des Kindes eine Rolle. So erzahlt eine Befragte, dass sie in
ihrem Unternehmen gegeniber anderen Mittern bei der Wahl des Urlaubstermins
bevorzugt wurde. Ein weiteres Elternteil berichtete, dass ihm vor Jahren angesichts einer
angespannten Situation im Betrieb nicht gekiindigt wurde und zwar mit der Begriindung,
zu Hause ein ,schwerkrankes® Kind pflegen zu missen. Diese Bevorzugung war der
Mutter unangenehm, daher betrachtet sie retrospektiv die mitleidsvollen Bekundungen

anderer Personen der Umgebung als kaum hilfreich.

Solche Momente und Situationen, in denen unbeteiligte Menschen der Umgebung die
Erkrankung des Kindes in den Vordergrund stellen und mdglicherweise mitleidsvolle
Haltungen gegenulber den Eltern zeigen, werden vom Grolteil der Eltern retrospektiv als

problematisch fur inren Umgang mit der Erkrankung beurteilt.

Wie es das vorhin zitierte Interviewbeispiel klar zum Ausdruck bringt, scheinen sich die
betroffenen Eltern nach konkreten Unterstitzungen im Alltag bzw. bei der Organisation
der Betreuung des erkrankten Kindes zu sehnen. Diese Sehnsucht wird in einigen Fallen
von nahen Verwandten oder guten Freunden erfiillt, die gerade in der Anfangszeit nach
der Diagnose die Mitter und Vater unterstiitzen. Zugleich gibt es auch Familien und
Eltern, die auf keine dieser konkreten Hilfestellungen zurtickgreifen konnen. Diese Miitter
und Vater stellen in den Gesprachen dar, dass die Betreuung der erkrankten Kinder
zumeist ihnen selbst vorbehalten bleibt und aus den verschiedensten Grinden keine
Hilfestellung von anderen Personen angeboten wird. Wie die Analyse des empirischen

Materials zeigt, hangt in manchen Fallen diese mangelnde Unterstiitzung fremder
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Personen mit der fehlenden Bereitschaft, sich medizinisches Wissen zur Krankheit anzu-

eignen, zusammen.

6.4.3 Die Unterstitzung von nahen Verwandten und Bekannten bleibt aus

In den Gesprachen wird die intensive Zeit in den ersten Wochen und Monaten nach der
Diagnose von den befragten Muttern und Vatern ausfihrlich geschildert und hier nimmt
die (medizinische) Betreuung des Kleinkindes einen zentralen Stellenwert ein. In dieser
zeitlichen Phase sind die Eltern damit konfrontiert, das Wissen zur Erkrankung und die
damit verbundenen Konsequenzen (erhdhter Betreuungsaufwand, unklare Prognose, wie
sich das Krankheitsbild entwickeln wird) zu verarbeiten und in ihren Alltag zu integrieren.
Zusatzlich kommen hier auch die ersten Interaktionen mit weiteren Familienangehdrigen
hinzu, die Uber die Krankheit mehr oder weniger ausreichend informiert werden. Nach
Analyse des empirischen Materials wird erkennbar, dass sich die Elternteile mit den
verschiedensten Reaktionen der Umgebung konfrontiert sehen und auch die angebotene
Unterstltzungsleistung von ihnen eng mit dem Verstandnis des medizinischen Wissens

verknupft wird.

Da die medizinischen Informationen zur angeborenen Stoffwechselerkrankung sehr
komplex sind, fallt es vielen unbeteiligten Personen schwer, dieses Wissen zur Krankheit

zu verstehen.

J...] A die meisten in Osterreich wissen nicht, was das ist, also ich wirde
sagen 99 % oder 99,5 %, ja (lacht) die wissen einfach nicht, dass es das gibt
und was das ist und welche Konsequenzen es hat. Ist halt so und nachdem,
dass aber doch ein eher komplexeres Thema ist und (man) sich oft den Mund
fusselig reden muss, um zu erklaren wie sich das &auRert und was das
bedeutet und was das im Alltag heil3t und bla bla bla. Also ich kann mich
erinnern, in den ersten Jahren habe ich immer noch versucht, das wirklich
ausfuhrlich zu erlautern und ich bin oft drauf gekommen, dass man die
Menschen damit Gberfordert.” (z 1068-1079) Mutter einer CF-Tochter, 15
Jahre alt.
Ahnlich dem oben dargestellten Gesprachsausschnitt werden das Wissen zur Mutation
der Stoffwechselkrankheit bzw. die daraus folgenden Informationen von vielen
Angehdrigen bzw. Bekannten nur unzureichend verstanden. Auch in einer Studie zu der
familiaren Hypercholesterinamie konnte verdeutlicht werden, dass die genetische
Disposition mit einem medizinischen Begriffsschema verknipft wird, das fir Laien ohne
eigene Betroffenheit nur schwer nachvollziehbar ist. Ein dhnlicher Effekt, der ebenso in
dieser Untersuchung aufgetreten war, ist das zugrunde liegende, verborgene
medizinische Wissen der Betroffenen, das haufig erst im Vergleich mit Laien zutage tritt

(Lambert/Rose 1996).
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Bei rezessiven Erkrankungen stellt die Information zum Vererbungsmodus der Krankheit
durch beide Eltern eine Schwierigkeit dar. Daher fallt es den betroffenen Personen in
diesem Kontext schwer, das daraus resultierende genetische Risiko richtig einzuschatzen.
Dieser Bereich des medizinischen Wissens weist haufig eine Disparitat zwischen dem
Wissenstand der Laien und der Expertinnen auf (Atkin et al. 1998). Einzelne Eltern
vermelden im Interview, dass ihre eigene Unsicherheit in den ersten Wochen nach der
Feststellung der Krankheit relevant ist. Daher haben sie, retrospektiv betrachtet, in erster
Linie versucht, das medizinische Wissen selbst nachzuvollziehen, bevor die weitere

Wissensvermittlung gegenuber Anderen stattgefunden hat.

Aulenstehende Verwandte und Bekannte konnen die Schwere der Diagnose nur
unzureichend erfassen, wenn das neu diagnostizierte Kind kaum sichtbare koérperliche
Symptome einer Erkrankung aufweist. Aus diesem Grund folgt implizit ein Unverstandnis

hinsichtlich des erhéhten medizinischen und therapeutischen Pflegeaufwands des Kindes.

Da im Rahmen der Therapie auch der Einsatz von technischen Hilfsmitteln, wie
Inhalatoren, Vaporisatoren zur Reinigung, und eine genaue Einhaltung von
Enzympraparaten zur Anwendung kommen, berichten die Elternteile davon, dass ein Teil
der Verwandten die Verantwortung in der Betreuung des CF-Kindes kaum Ubernehmen
will. D.h., nicht nur die Eltern sprechen Geflihle der Unsicherheit in der Betreuung der
ersten Zeit nach der Diagnose an, sondern auch nahe Familienangehdrige reagieren

zurtckhaltend, um sich mit der Betreuungssituation erst vertraut zu machen.

,Jund die Oma hat dann gesagt, weil ich eben gemeint habe, ob sie die

Betreuung von der Kleinen tagsuber etwas tbernimmt, dass ich wenigstens

ein paar Stunden arbeiten gehen kann. Friher haben ja die Schwiegereltern

den Hof gemacht. Da hat sie dann gesagt, nein, die Verantwortung tbernimmt

sie nicht. Da musst du daheim bleiben und selbst auf dein Kind schauen.”

(z 173-178) Mutter von vier Kindern, zwei CF-Tochter, 22 und 16 Jahre alt.
Neben dem Erfassen der Betreuungssituation stellt immer wieder in den Gesprachen die
Entwicklung der Krankheit fir auRen stehende Personen eine Herausforderung dar.
Beispielsweise weisen die Mutter und Vater darauf hin, dass es den Menschen in ihrer
Umgebung schwer fallt, die Degenerativitdt der Stoffwechselkrankheit zu erkennen.
Immer wieder weisen Eltern darauf hin, dass fremde Personen annehmen, die Krankheit
wurde sich im Laufe der Entwicklung des Kindes bessern. Diese Auffassungsprobleme
fuhren dazu, dass sich die betroffenen Eltern selbst in einigen Situationen nur
unzureichend verstanden filhlen. Haufig gehen damit eine flr die betroffenen Eltern
wenig zufriedenstellende Hilfestellung und Unterstitzung weiterer beteiligter Personen der

Familie einher.
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Abseits moglicher fehlender oder unzureichender Hilfestellungen aufgrund des Mangels
an Verstandnis gegenlber der Erkrankung auflern sich manche zu den emotionalen
Belastungen, wenn Verwandte bzw. Bekannte nichts mit dem Wissen hinsichtlich der
Krankheit anfangen kénnen. Ein Vater merkt im Gesprach an, dass es fir ihn im
Management der Erkrankung gerade kontraproduktiv sei, wenn andere Personen mit
geringem Wissen zur Krankheit bei der Betreuung belehrend auftreten. Es seien gerade
solche Kommentare und Anmerkungen von Personen des Verwandten- bzw.
Bekanntenkreises, die in diesem Fall dem Vater bei der Betreuung des erkrankten Kindes

nicht weiterhelfen wiirden.

»---] Und da denke ich mir oft, wenn sie einen belehren wollen: ,Das darfst du
alles nicht so eng sehen, ist gar nicht so schlimm.” Ja, wie auch immer. Weil
vor allem, wenn das von einem kommt, der absolut keine Ahnung davon hat.”
(z 360-363) Vater eines CF-Sohnes, 10 Jahre alt.

6.5 Diskussion

Die Bedeutung und der Nutzen medizinischen Wissens sowie das Erfahrungswissen zur
angeborenen Stoffwechselkrankheit der Cystischen Fibrose fir beteiligte Eltern stehen im
Fokus der Aufmerksamkeit dieses Kapitels. Ausgehend von den sozialwissenschaftlichen
Diskursen zur Zunahme des Wissens der Gesellschaft generell, wurden Autoren
herangezogen, die sich vermehrt den Auswirkungen auf der Policyebene, also in den
Entscheidungsprozessen, widmen. In den Beitragen (Nelkin 1975; Wynne 1999) wurde
von den Auseinandersetzungen bei der Errichtung technischer Bauten (Landebahn,
Kraftwerk) und den kontroversen Standpunkten von Expertinnenwissen und dem Wissen
der beteiligten Bevolkerung gesprochen. Zwar spielte bei letzterem Autor die Einbindung
des Handlungswissens von Akteurlnnen in den Interaktionen mit Expertlnnen eine Rolle,
aber in diesem Abschnitt wird hingegen auf der mikrosoziologischen Ebene Uberprift,
welche Form von Wissen (Fachwissen und praktisches Wissen) flr Individuen im

konkreten Fall fir deren Handlungen und Entscheidungen relevant ist.

Die Analyse von Gesprachen mit Muttern und Vatern, deren Kinder auf CF diagnostiziert
wurden, machte es moglich, mehrere Aspekte des Wissenserwerbs zu erldutern. Erstens
spielte die zeitliche Dimension eine Rolle, also der Zeitpunkt, zu dem sich die Menschen
das Wissen zur Erkrankung angeeignet haben. Dabei sprechen wir zu allererst von
medizinischem Wissen, welches gerade am Beginn des Umgangs mit der Krankheit im
Vordergrund steht, und zusatzlich von dem praktischen Erfahrungswissen, welches erst
im Laufe der Auseinandersetzung mit der Stoffwechselkrankheit den Eltern zuganglich

wird. In diesem Zusammenhang darf nicht davon ausgegangen werden, dass es sich hier
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um zwei konkurrierende Wissenskdrper des Fachwissens der Expertlnnen (med. Wissen)
und des Erfahrungswissens der Eltern handelt. Vielmehr zeigten die Gesprache, dass
sich die Eltern im Kontext des Managements der Krankheit beide Wissensformen ange-
eignet haben und diese je nach Bedarf auch fur ihre Handlungen heranziehen. Das heif3t,
manchmal distanzieren sich Mitter und Vater vom Expertlnennwissen und in anderen
Situationen implementieren sie dieses Wissen in ihre Handlungen. Hier kénnte man auch

von flexiblen Grenzziehungen zwischen diesen beiden Wissensformen sprechen.

Fur den Erwerb medizinischen Fachwissens nach der Feststellung der Diagnose haben
die Eltern verschiedenste Ressourcen in Anspruch genommen. Diese erste Aneignung
des medizinischen Wissens erflllte fir die befragten Mutter und Vater unterschiedliche
Funktionen. Erstens versuchten Eltern, aus der komplexen Information zur Krankheit
(autosomal-rezessive Erkrankung, Genetik, individualisierte Medikamentation des Kindes,
keine Vorhersage auf individueller Basis mdéglich) einen Sinn fir ihre ersten Fragen bei
der Bewaltigung der Diagnose zu erfassen. Beispielsweise dulerten viele Menschen den
Wunsch, konkretes Wissen zur Lebensqualitdt mit der Krankheit zu erhalten, d.h. die
Antwort auf die Frage, ob neu diagnostizierte Kinder gut mit der Diagnose leben kénnen.
Da sich in den Interviews die Elternteile dariber sehr genau bewusst waren, welchen
Umfang von medizinischen Informationen sie fur ihre Bewaltigung der Krankheit als sinn-
voll erachteten, haben sie genau jene medizinischen Informationen hervorgehoben, die

sie fur ihr Verstandnis und ihre Bewaltigung des Alltags verwenden kdnnen.

Lambert und Rose (1996) haben dazu in ihrer Untersuchung mit Patientinnen
angeborener familidrer Hypercholesterinamie diesen Prozess der Ubersetzung
medizinischen Wissens fiir das eigene Handeln naher erlautert. Sie betrachten es als
einen besonders aktiven Prozess, in dem die ,meisten Personen aktiv deren eigenes
allgemeines Wissen, klinische Beobachtungen, und Wissen des eigenen und der
familiaren medizinischen Geschichte heranziehen, um sich einen Sinn auf die
medizinische Information zu machen. Sie versuchen es effektiv und angepasst in
Strategien der Risikoreduktion umzusetzen, die das Management der entkdrperten
Krankheit maf3geblich konstituieren.” (Ubers. DF, Lambert/Rose 1996: 69)

Die Patientinnen mit angeborenen erhéhten Cholesterinwerten waren besonders an
medizinischem Wissen interessiert, dass sie zur Minimierung ihres individuellen Gesund-
heitsrisikos verwenden kénnen. Hier handelte es sich um erndhrungsrelevantes und
pharmakologisches Wissen. Ahnlich der hier zugrunde liegenden Befragung von CF

Eltern konnten die Autorinnen Lambert und Rose nachweisen, dass die Patientinnen
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medizinisches Wissen im Kontext ihres bereits vorhandenen Wissens integrierten, um

sich aus dem Fachwissen einen Reim zu machen (Lambert/Rose 1996: 79).

Diese Integration von medizinischem Wissen in den Kontext des Alltags konnte auch in
der Analyse der CF Eltern festgestellt werden. Wie bereits zuvor angesprochen wurde,
waren sich die Mutter und Vater im Klaren dariber, welchen Umfang des medizinischen
Wissens sie erwerben wollten und zusatzlich verknipfen sie das anfangliche Fachwissen
mit ihren Erfahrungen im Management der Erkrankung. D.h. die Zunahme des
Erfahrungswissens vollzieht sich durch die individuelle therapeutische Betreuung des
eigenen Kindes und den Austausch mit weiteren Peers. Der Erwerb des elterlichen
Wissenskomplexes ist eng mit der Entwicklung der Identitat als verantwortungsvolle
medizinische Betreuungsperson verbunden, die zentral fir den elterlichen Umgang mit
der Stoffwechselkrankheit ist (dieser Aspekt der Entwicklung einer Identitat wird in Kapitel

8 ausgefiihrt).

In der empirischen Untersuchung zeigt sich, dass die Aneignung des elterlichen Wissens
auch fur deren Interaktion mit anderen Personen der Familie bzw. des Bekanntenkreises
bedeutend ist. Ein Grolteil der Mitter und Vater betont in den Interviews, dass es eine
besondere Herausforderung sei, auch Andere Uber die Diagnose Cystische Fibrose
informieren zu mussen. Zuerst versuchen die betroffenen Eltern, das medizinische
Wissen nachzuvollziehen, bevor weitere Familienmitglieder oder Bekannte damit
konfrontiert werden. In erster Linie stellten der enorme Umfang und die Komplexitat des
medizinischen Wissens fir die Eltern eine Belastung dar, die manche dazu anregte, die
Weitergabe weiterer Informationen an Andere zu regeln. Hinzu kommt, dass die
betroffenen Mutter und Vater auch aus den bisherigen Reaktionen der Anderen auf das
Wissen gelernt haben, beispielsweise, dass das medizinische Wissen nur schwer nach-
vollzogen werden kann. Aus den Gesprachen mit den betroffenen Mduttern und Vatern
wird ersichtlich, dass eine Verknipfung zwischen der Form der angebotenen
Unterstutzungsleistungen und dem erworbenen Wissen der Anderen hergestellt werden
kann. Zwar kann die Weitergabe der Information Uber eine genetische Erkrankung in der
Familie der Unterstlitzung der betroffenen Eltern dienen (Coates et al. 2007), jedoch
scheint die Komplexitdt des Wissens diese zu beeinflussen. Die empirischen Daten
lassen den Schluss zu, dass, je mehr Wissen (medizinisch- und erfahrungs-) bei den
Menschen in der Umgebung vorhanden ist, desto eher damit eine aktive Unterstutzungs-
leistung verbunden werden kann. Dies trifft auch in umgekehrter Weise zu. Wenn kaum
Wissen und Verstandnis zur Krankheit vorhanden sind, dann wird zwar in manchen Fallen

emotionale Unterstitzung angeboten, ohne aber aktive Hilfestellungen in der Betreuung
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des Kindes einzubringen. Prinzipiell wird in den Gesprachen jede Art von Hilfestellungen
der Umgebung positiv honoriert, nur die Interaktionen mit Menschen, die das Krankheits-
bild unzureichend verstehen und nachvollziehen kénnen, werden von den Befragten als

nicht hilfreich eingestuft.

Die nun ausgefiihrten Aspekte der Bedeutung des Wissenserwerbs der betroffenen Eltern
und der Personen in ihrer Umgebung konnen als ein relevanter mikrosoziologischer
Beitrag zu den ,Science-to-public* Diskursen betrachtet werden. Denn die Zunahme des
Wissens tragt nicht nur zum Empowerment von Birgerlnnen in den
gesamtgesellschaftlichen Entscheidungen bei, sondern entfaltet die konkrete Wirksamkeit
in den Interaktionen von familidren Settings. Die mit einer Diagnose eines Neugeborenen
verbundene Aneignung von Expertinnenwissen und Erfahrungswissen beeinflusst das
elterliche Handeln und zeigt sich ebenso in den Interaktionen mit anderen Personen der
Umgebung.
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- Was bedeuten CF Kinder fur die Identitat der Eltern sowie

ihre Familienplanung?

Mehrere Faktoren haben zur Einfihrung des Neugeborenenscreenings auf angeborene
Krankheiten beigetragen. Dazu gehdren die Moglichkeit der sofortigen Aufnahme von
Therapien, die Sicherheit der angewendeten Testverfahren, um mdglichst wenige Falsch-
positive zu generieren, sowie die kostenfreie Untersuchung aller Neugeborenen.
Zusatzlich kénnen Eltern, deren Kinder sehr friih an einer vererbbaren Erkrankung
diagnostiziert werden, diese Information flr ihre Familienplanung heranziehen. Damit sind
viele Optionen verbunden. Sie kénnen sich flir weitere Kinder entscheiden und pranatal-
diagnostische Untersuchungen (PND) zur Feststellung einer moglichen genetischen
Mutation heranziehen. Oder sie lassen sich bewusst auf eine Geburt ohne vorherige
Abklarungen des Gesundheitsstatus ihres Ungeborenen ein und nehmen damit das
kalkulierte Risiko einer erneuten Genmutation in Kauf. Im Fall von Cystischer Fibrose liegt
die Chance bei 1:4, ein Kind mit der Stoffwechselkrankheit auf die Welt zu bringen.
Entscheiden sich Familien gegen eigene Kinder, kdnnen sie unterschiedliche Varianten
eingehen, um trotzdem ihre Familienerweiterung fortzusetzen - beispielsweise durch die
Méglichkeit einer Diagnose im Vorfeld einer In-Vitro-Fertilisation (IVF)® bzw. durch die

Adoption eines Pflegekindes.

Die reproduktiven Entscheidungen der Eltern werden durch viele Faktoren beeinflusst. Fur
manche war die Art und Weise der Ratschlage von Medizinern in den Erstgesprachen mit
beeinflussend. Besonders jene Eltern mit alteren Kindern haben in ihren Erinnerungen
wahrgenommen, dass ihnen von den behandelnden Arztinnen empfohlen wurde, an keine

weiteren Kinder zu denken.

2 Dieser Vorgang der sogenannten Praimplantationsdiagnostik (PID) ist zurzeit in Osterreich und

Deutschland noch nicht erlaubt. (CF Report 2004:12). Eine Mutter spricht im Gesprach an, dass sie fir die
kiinstliche Befruchtung eines gesunden Nachkommens nach Holland fahren misste und ihr das Ganze zu
aufwandig ware. Hinzukommt die finanzielle und psychische Belastung eines solchen Vorgehens. Eine
herkémmliche IVF Behandlung eines heterosexuellen Paares wird seit der Einfiihrung des IVF Fonds im
Jahre 2000 vom Bund bezahlt (vgl. Rechtsinformationssystem des Bundeskanzleramts, 23.7.2008).
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Ein interessanter Aspekt lasst sich in den Erzahlungen von Muttern alterer CF Kinder
feststellen. Der Weg bis zur endgiiltigen Diagnose wird als sehr mihsam empfunden und
ist durch zahlreiche Fehldiagnosen und unglickliche Behandlungsversuche der Arztinnen
gepragt. Auffallend ist, dass einige der Befragten bei der endgultigen
Absicherungsdiagnose sich auf sehr direkte Anweisungen der Arztinnen beziehen.
Manche Miutter stellen fest, dass in den vergangenen Jahrzehnten beratende Mediziner
davon gesprochen haben, dass sie sich aufgrund der vererbbaren Erkrankung lberlegen
sollten, keine weiteren Kinder zu bekommen. Fir viele der Eltern haben sich die
negativen Konsequenzen der Diagnose durch diese Mitteilungen verstarkt. Jedoch muss
hier angefiihrt werden, dass noch in den 1970er bzw. 1980er Jahren von einer weit
geringeren Lebenserwartung gesprochen wurde. Derzeit betragt die mittlere
Lebenserwartung von CF Patientinnen 33,4 Lebensjahre. Bei intensiver medizinischer
Betreuung liegt die Chance das 40. Lebensalter zu erreichen, bei erfreulichen 83,8 %
(Spinas et al. 2006: 522). Zusatzlich war der Aufwand fur tagliche Inhalationstherapien
groler, da die entsprechenden technischen Hilfsmittel noch nicht so entwickelt waren.
Diese Lage hat moglicherweise auch dazu geflhrt, dass in nachstehendem Beispiel vom
Arzt der Rat folgte, anhand des Aufwandes der Betreuung des ersten Kindes sich

Gedanken Uber weiteren Nachwuchs zu machen.

LA Ja, wie gesagt, sie war 10 Monate alt. Vorher hatte sie eigentlich mit dem
Bauch so Geschichten gehabt, eher Durchfall. Und sie ist behandelt worden,
fur, ja wie halt die Kinder so Durchfalle haben, gell, mit Karotten und mit der
ganzen Diat und das hat alles nichts genitzt. Dann ist sie auf die
Kinderinfektion gekommen, und dort haben sie sie auch eine Zeitlang
behandelt und es ist nicht besser geworden. Dann ist eben der Schweildtest
gemacht worden, obwohl uns das nichts gesagt hat eigentlich, was das
eigentlich wirklich ist, gell. Beim Ersten ist nichts raus gekommen, beim
Zweiten auch nichts und erst beim Dritten war er Uber die Grenze. Und dann
haben wir eben einen Termin gehabt auf der Kinderklinik, beim [NAME]. Ich
weif3 zwar gar nicht mehr genau, wer uns das erklart hat, aber das war
eigentlich fur uns. Ja ich glaube, es war uns gar nicht so bewusst, was das
wirklich ist. Sie haben nur gesagt als Erstes, ja wir sollen in nachster Zeit kein
zweites Kind haben eben, bis wir wissen, wie das alles ablauft und was man
damit zu tun hat.” (z 26-41) Mutter zweier Kinder, eine CF-Tochter, 20 Jahre
alt.

In einigen Fallen hatten die befragten Mitter davon erzahlt, dass sie in der damaligen

Situation aufgrund der Vererbungsfolge der Erkrankung darauf hingewiesen wurden, sich

noch einmal die Familienerweiterung zu Uberlegen.

.Na guat, wir haben aber gewusst oder es ist uns nahe gelegt worden, kein
zweites Kind zu bekommen. Die Wahrscheinlichkeit nach dem Mendel’'schen
Gesetz der Erbfolge 1 von 4 hat es. Also bitte ja kein Zweites. Das hat er uns
gleich gesagt. Das hat der [NAME] gleich gesagt beim Erstgesprach: ,Kein
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zweites Kind.” Das war hart, ich habe 3 Geschwister, wollte zwar eh nie 4

Kinder. Das nicht aber zumindest ein Geschwisterl, hob ich mir gedacht, das

ware fur ein Kind wichtig, vor allem wenn es CF hat und dann alleine auf-

wachst noch mehr unter dem Glassturz.” (z 519-529) Mutter von zwei Kindern,

ein CF-Sohn, 23 Jahre alt.
In diesen konkreten Beispielen hatten die Mdutter den Eindruck, dass ihnen vom
behandelnden Arzt eine sehr klare Hilfestellung bezuglich der Familienplanung geboten
wurde. Aufgrund der Durchfihrung der narrativen Interviews muss bedacht werden, dass
die befragten Mutter ihre tatsachlichen Erlebnisse in ihren Erinnerungen erneut aufleben
lielRen und sie sich daher nur besonders pragende Situationen und Wortlaute gemerkt
haben. In welchem Gesprachsstil das Erstgesprach tatsachlich durchgefihrt wurde, lasst
sich nur schwer nachvollziehen. Der Unterschied in der Kommunikation friiherer bzw.
heutiger Beratungsgesprache ist also auch in den Fragen zur Familienplanung erkennbar.
In der heutigen Form der Erstdiagnosegesprache werden nach den Empfindungen der
Befragten direkte Ratschlage kaum mehr gegeben, da sich auch die Perspektive fiir
Neugeborene mit Cystischer Fibrose deutlich zum Positiven entwickelt hat. Vor allem
wenn die betroffenen Eltern zu einem ausflihrlichen Gesprach an die humangenetische
Beratungsstelle weitergeleitet werden, wird hier besonders auf eine nicht-direktive Art der
Gesprachsfiihrung Wer gelegt. Die beratenden Humangenetikerinnen heben hervor, dass
es in der Beratung um eine neutrale Informationsweitergabe geht und immer die Eltern die

Entscheidungen treffen, egal wie diese ausfallen sollte (Wieser et al. 2006d: 46).

7.1 Die Entscheidung liegt bei den Eltern

Der Groldteil der befragten Elternteile fuhrt in seinen Erzdhlungen aus, dass die
Diskussionen zu weiteren Kindern zwischen den Eltern selbst stattgefunden haben.
Insbesondere durch die Erkrankung eines Kindes bzw. mehrerer Kinder an der Stoff-
wechselkrankheit ist nachvollziehbar, dass die Gesprache immer wieder von Hochs und
Tiefs der alltdglichen Betreuungssituation gepragt sind. Beispielsweise fallt es Eltern
leichter, Uber weitere Kinder nachzudenken, wenn es ihrem Kind derzeit gut geht und
keine allzu haufigen strapazierenden Krankenhausaufenthalte zu bewaltigen sind. Wenn
die Betreuungsleistung fir das Kind bzw. die Kinder zu diesem Zeitpunkt sehr grof} ist,

fallt die Entscheidung zugunsten einer Familienerweiterung umso schwerer.

,ES wird natirlich angeboten, wir haben dann einmal, ich weil3 gar nicht, wie
alt der [NAME] da war, ein Gesprach gehabt, als wir Uberlegt haben, ein
zweites Kind und pro und kontra, und es war eine Phase bei mir. Also
urspriinglich, mein Mann wollte immer zwei, wobei er hat schon einen Sohn
aus erster Ehe, der ist gesund, wobei der Gentest noch aussteht. Und er
wollte immer von uns noch 2 Kinder, und ich habe gesagt: ,Nein, eines, wegen
dem Beruf, weil ich moéchte wieder arbeiten gehen, und Uberhaupt und
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auRerdem und zwei Kinder kosten einfach mehr und mit einem kann man sich
fur alle mehr leisten usw.” Und wie das dann mit dem [NAME] war, bin ich
dann irgendwann panisch geworden und habe mir gedacht: Was passiert
wenn mein Kind mit 15 stirbt? Ja, und habe dann..., also eigentlich bin ich
dann umgeschwenkt, ich will ein zweites und er hat dann gesagt: ,Nein’.”
(z 200-215) Mutter eines CF-Sohnes, 2,5 Jahre alt.
Diesem Elternpaar hatte in dieser Situation die Hilfestellung von auflen, also ein
Gesprach mit einer Psychologin, den Ansto3 gegeben, sich gemeinsam noch einmal
anhand der flr sie relevanten Fragen zu Uberlegen, ob sie mehr Kinder in der Familie
haben mdchten. Sie haben sich in der weiteren Folge gegen eine Erweiterung der Familie

entschieden.

Gerade in den Gesprachen, bei denen beide Elternteile anwesend waren, wird sichtbar,
wie intensiv die Auseinandersetzung zwischen den Vatern und Muttern war. Vor allem
beeinflusst die Diagnose eines Kindes die Familienplanung, aber auch die einmal
getroffenen Entscheidungen werden immer wieder aufs Neue durchdacht, bis eine

gemeinsame Haltung eingenommen wird.

,M: Dass ich Trager bin, nein, das hatte keine Auswirkungen.
V: Der Kinderwunsch war auch eigentlich dann sehr gestillt [...]
M: Ich wollte sowieso nur ein Kind haben.

V: Naja, zuerst ware vielleicht schon ein zweites Kind drin gewesen. (lacht laut
auf) Ich hatte schon lieber zwei gehabt, aber das hat sich eh dann ein
bisschen erlbrigt.” (z 605-615) Eltern eines CF-Sohnes, 10 Jahre alt.

7.2 Entscheidungen fur weitere Kinder

Die Mehrzahl der Befragten haben reproduktive Entscheidungen zwischen den Partnern
getroffen, ohne sich von auRen stehenden Personen beeinflussen zu lassen. Jedoch hat
eine befragte Mutter angegeben, dass sie in der schwierigen unklaren Situation, bis es
eine klinische Feststellung der Stoffwechselkrankheit gab, auf Ratschlage von aul3en

beziglich der Familienplanung gehért hat.

Der behandelnde Arzt hat ihr in dieser Phase dazu geraten, sich Uber weitere Kinder
Gedanken zu machen, um nicht unter dem (unklaren) Schicksal ihres ersten Kindes
schwer leiden zu mussen. Als diese dann letztendlich erst Jahre spéater von der Diagnose
erfuhr, war die Situation fir sie schockierend, dass sie sich dem Risiko eines weiteren

kranken Kindes ausgesetzt hatte:
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LAlso es ist einmal..., als wir es erfahren haben, ist mir schon sehr flau im
Bauch geworden, muss ich ganz ehrlich sagen, weil mir klar geworden ist,
dass wir das Schicksal herausgefordert haben und im Grunde genommen an
einer Katastrophe vorbei geschrammt sind.“ (z 616-620) Mutter von vier
Kindern, ein verstorbenes CF Kind, ein CF- Sohn, 29 Jahre alt.

Unabhangig davon, wie die arztlichen Ratschlage in den Erstgesprachen empfunden
wurden, haben sich manche Eltern in ihren Familienplanungen nicht beeinflussen lassen.
Einige Eltern der Befragung haben sich bewusst auf weitere Kinder eingelassen, obwohl
sie vom Vererbungsrisiko an ihre Nachkommen gewusst haben. Viele dieser Entschei-
dungen waren von der Hoffnung gepragt, dass sie womoéglich keine weiteren kranken

Kinder in ihrer Familie haben werden.

Manche Befragte berichten, dass sie mitunter durch Uberraschende Schwangerschaften

ihre Familie erweitert haben.

,Jund damals hat uns der Arzt gesagt, dass wir uns mit weiteren Kindern noch
Zeit lassen sollen. Und nach eineinhalb Jahren, leider (lacht) oder Gott sei
Dank kann man sagen, da ist die Nachste dann zur Welt gekommen. Das war
eher ein Betriebsunfall und nicht geplant. Aber die war dann Gott sei Dank ge-
sund und da ist die Freude dann gleich noch gréRer. Und dann war die
[NAME], und dann haben wir noch eine Vierte auch noch bekommen. Die
[NAME]. Da habe ich dann die Fruchtwasserpunktuation machen lassen und
das war dann eindeutig, dass sie ganz gesund ist. Sie ist nicht einmal
Erbtrager von CF.“ (z 114-123) Mutter von vier Kindern, zwei CF-T6chter, 22
bzw. 16 Jahre alt.

Diese Mutter hat, wie aus dem Zitat ersichtlich wird, noch drei Kinder zur Welt gebracht.
Insgesamt sind in ihrer Familie zwei Tdochter an Cystischer Fibrose erkrankt. Sie
beschreibt die ersten Jahre ihrer kranken Tochter als sehr mihsam, da sie in der
Betreuung jedes einzelnen Kindes gefordert war. Sie erinnert sich an die Unterstlitzung
des Krankenhauspersonals, das ihrer ersten Tochter die selbststandige
Therapiedurchfiihrung mit dem Inhalator beigebracht hat, damit die Mutter sich besser um
ihre jingere CF Tochter kimmern konnte. Erschwerend kommt in diesem Fall dazu, dass
die Befragte im familiaren Umfeld hinsichtlich der Betreuung keine Unterstitzung erhalten
hat. Als Begrundung ihrer Familienmitglieder wurde die Verantwortung der Betreuung
zweier CF Kinder angefuhrt. Das Vorhandensein zweier kranker Kinder in der Familie wird
im untersuchten Sample sehr heterogen betrachtet. Obwohl die Betreuungsleistung um
ein Vielfaches hoher ist, wird diese Familienkonstellation von den betroffenen Mittern als
nicht so problematisch gesehen. Sehr oft sind es Verwandte und Bekannte, die sich
kritisch Uber die Mdglichkeit der Betreuung von zwei CF Kindern duf3ern. Dazu werden

Beispiele des Samples an spaterer Stelle dieses Kapitels angeflhrt.
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Die Entschiedenheit einmal getroffener Haltungen zu weiteren Kindern wird auch an
diesem Gesprach deutlich. Hier ist der Wunsch nach einem zweiten Kind starker, der
letztendlich auch die Mdglichkeit eines zweiten Kindes mit der Stoffwechselkrankheit mit
einbezieht. Die Hoffnung, weiteren gesunden Nachwuchs zu bekommen, wurde nicht
erfullt und so reagierte die Mutter sehr enttauscht, als bei ihrem nachsten Kind wieder

Cystische Fibrose aufgetreten war:

,Jund wir haben aber gesagt: ,Ja, wir wollen noch ein Kind, egal ob es gesund
ist oder krank ist.” Und, wie g’'sogt, als ich da wieder schwanger war, habe ich
mich nicht testen lassen, ob es CF hat oder nicht, weil ich eigentlich da nicht
die Entscheidung treffen wollte: Soll i mas abnehmen lassen oder nicht
nehmen lassen? Und somit hamma unser zweites Kind bekommen, das hat
leider wieder CF g’hobt hat. Natirlich ist man wieder verzweifelt momentan
und denkt sich: ,Des darf jo net wohr sein’.” (z 55-62) Mutter von zwei CF-
Kindern, beide sind bereits verstorben.

Die bisherigen Darstellungen der Erzahlungen von betroffenen Eltern zeigen, dass die
Frage der Familienerweiterung von den Personen in verschiedenen Situationen des
Lebens behandelt wird. D.h., obwohl sich manche Elternteile vor dem Auftreten der Stoff-
wechselkrankheit eine grofiere Familie wiinschen, wird diese Idee aufgrund der Diagnose
neu durchdacht. Wiederum Andere fassen neue Entschliisse, nachdem sie mit der
Betreuung des ersten kranken Kindes sehr gut zurechtkommen und so gewappnet fir
eine Erweiterung der Familie eintreten. Sehr haufig wird die Entscheidung flir eine
Familienplanung zwar innerhalb der Kernfamilie getroffen, jedoch bei manchen
Elternpaaren von aufen zusatzlich beeinflusst. Darunter kénnen der Vergleich mit
anderen Paaren in demselben Alter® oder auch eine Begegnung mit Menschen fallen,

welche die eigene Position noch einmal Uberdenken lassen.

Als Beispiel hierfir kann die Erzahlung einer Mutter angefiihrt werden, deren Schliissel-
erlebnis der Besuch einer Konferenz war. Sie hat einen Arztevortrag gehért, der die

eigene Familienplanung in besonderer Weise beeinflusst hat.

% Des warn viele Gesprachsthemen, ganz, ganz, ganz viele, weil i hab das, also mit meine finf
anderen Mamas, sehr haufig besprochen. Wir sind ja alle, sagen wir so, auf ziemlich der
gleichen Ebene (lacht) und das war fir mi imma schlimm, dass die sagen haben kdnnen: ,Ja,
wir kriegen jetzt demnachst das zweite Kind.” Und ane is dabei, de is eigentlich ausg’richtet so
wie i des von Grund aus haben wollte, kommt a Kind, kommt’s, kommt kanes, kommts net und
wonns vier san, sinds vier, kommen flinfe, werden'’s funf. | hab da ganz viele Gesprache g'fihrt,
a mit meiner Mutter und mit alle und es waren dann olle schockiert, dass i dann doch relativ
schnell, i mein es sind net ganz zwei Jahr Unterschied zwischen meine beiden, dass i mi so
schnell fir a zweites Kind entscheid.“ (z 348-359),Mutter von zwei CF-Kindern, eine Tochter, 6
Jahre alt, ein Sohn, 4 Jahre alt.
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,Jund i hab dann wie die [NAME] ungeféhr, a wie alt war sie denn? 10 Monat
glaub i war sie ungefahr, wor in [ORT] eben so a Tagung von der CF Hilfe aus
und da war ein Schweizer Arzt da, der Herr [NAME], Dr. [NAME], der hat an
Vortrag g’halten tber, keine Ahnung, weil3 i jetzt net nimma. (lacht) Auf jeden
Fall hat der im Gesprach g'sagt: ,Jedes Kind, was zur Welt kommt, hat eben a
bestimmtes Risiko an irgendwelchen Erkrankungen zu erkranken oder von
vornherein schon zu haben, und, dass halt einfach nur bei CF das a belegter,
wissenschaftlich nachgewiesener Prozentsatz is’, und bei andere Sachen
gibt's zwar scho a Prozentsétze, is aber in der breiten Offentlichkeit net so
verbreitet, dass ma jetzt sagt: ,| hab 7 % Chance auf Diabetes oder keine
Ahnung irgendwie. Und, dass jedes Kind, so auf die Art, a Recht hat zu leben.’
Und das hat mir dann so viel Mut g’'mocht, dass i dann zum Frauenarzt
g'fahren bin und mir die Spirale nach am halben Jahr wieder rausgeben
lassen hab (lacht). Und ja, kurz darauf is’ dann der [NAME] auf die Welt
kommen.” (z 316-333) Mutter von zwei CF-Kindern, eine CF-Tochter, 6 Jahre
alt, ein CF-Sohn, 4 Jahre alt.

Uberlegungen zu weiteren Kindern in neuen Partnerschaften

Von den 23 analysierten Muttern sind vier Befragte neue Beziehungen eingegangen, in
der die Erkrankung fir den Kinderwunsch keine bedeutende Rolle gespielt hat. Die
Chance, wieder einen CF-Trager kennengelernt zu haben, kann als sehr gering erachtet

werden.

Diese Befragte hat ihren urspringlichen Kinderwunsch mit dem neuen Partner Uberdacht
und sich fur weitere Kinder entschieden. Letztendlich wurde sie sehr stark vom Wunsch,
ihrem Sohn Geschwister zu ermdglichen, beeinflusst. Etwas spater dufert sie sich im
Interview dazu, dass sie die Belastung von zwei Kindern doch unterschatzt hat. Sie hat
besonders Schwierigkeiten, die Kinder aufgrund ihrer unterschiedlichen gesundheitlichen

Situation gleich zu behandeln.

,Ja, es war schon, uber das hab’ i mir eigentlich schon Gedanken gemacht. |
wollt eigentlich immer nur ein Kind haben und dann mit CF sowieso immer nur
ein Kind. Und dann mit dem neuen Partner, doch no ein zweites Kind haben,
fur den [NAME] auch. Weil i denk mir, es ist auch fir ihn wichtig, dass er ein
G’schwisterl hat. | mein i bin froh, dass i meine Geschwister hab’ und wollt’
ihm das a net verwehrt lassen dann ah.” (z 671-677) Mutter von zwei Kindern,
ein CF-Sohn, 5 Jahre alt.

7.2.1 Zur Inanspruchnahme der Préanataldiagnostik (PND) von CF Miittern

Wenn sich betroffene Familien zu weiteren Kindern entschlossen hatten, waren die
zukunftigen Schwangerschaften fur viele mit Unsicherheit verbunden. Da sich die Mutter
der Wahrscheinlichkeit des Auftretens der Stoffwechselkrankheit bei einem weiteren Kind
bewusst waren, spielte die Pranataldiagnostik fur die frihe Feststellung einer genetischen

Mutation eine grofRe Rolle.
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Eine Mutter hatte noch keine Moglichkeit, die Pranataldiagnostik in Anspruch zu nehmen,

und beschreibt diese Zeit der Schwangerschaft als sehr belastend.

,und dann aber, ich sage eh, wie sie dann das erste Mal im Spital war, also
da haben wir dann schon ein zweites Kind gehabt, (lacht) aber nicht bewusst.
Das ist dann eigentlich, ja, weil wir eben mit dem schon so vertraut waren,
aber das war nicht geplant ehrlich gesagt, gell. Haben wir dann auch missen
ein paar Mal den Schweil3test machen, weil er zu wenig geschwitzt hat. Also
endgultig haben wir es erst erfahren, als er ein halbes Jahr alt war. Obwohl,
der Arzt hat gesagt: 'Wahrscheinlich nicht, aber um sicherzugehen’. Aber
trotzdem hat es dann gedauert bis zum August, also im Februar ist er geboren
und erst im August haben wir erst endguiltig gewusst, dass er es nicht hat.
Also das war dann irgendwie eine lange Zeit, weil du dann (lacht) irgendwie
drauf wartest, weil da hat es die Untersuchung bei uns noch nicht gegeben,
diese Fruchtwasseruntersuchung. Die ist zu der Zeit nur in Deutschland ge-
wesen.” (z 100-114) Mutter zweier Kinder, eine CF-Tochter, 20 Jahre alt.

Die Moglichkeit der Inanspruchnahme der Pranataldiagnostik zur Untersuchung des
Ungeborenen auf CF hat manche Elternpaare dazu bewegt, sich auf weitere

Schwangerschaften einzulassen.®

~Wir haben zwar gewusst, was das Ganze heildt, wenn wir nachher noch so
ein Kind haben. Und mein Mann hat gesagt, dass wir den Teufel doch nicht an
die Wand malen sollen. Es wird doch wohl nicht jedes Kind krank sein. Und
bei der Zweiten eben haben wir das Glick gehabt. Sie ist aber Erbtrager von
CF. Und von der [NAME] weg dann eben, und bei der [NAME], haben wir von
der Voruntersuchung schon gehdrt gehabt. Und dann haben wir uns eben
driber getraut und sonst hétte ich eben Nein gesagt. Ja, mein Wunsch war
immer, schon eine groRe Familie zu haben.” (z 567-575) Mutter von vier
Kindern, zwei CF-Tochter, 22 bzw. 16 Jahre alt.

Einige Befragte erzahlten davon, dass sie sich bezlglich der weiteren Schwangerschaften
schon eine Meinung gebildet haben und im Falle eines positiven Vorkommens von CF

den Fotus nicht abtreiben wiirden.

3 Bei der [NAME] habe ich eine Frucht..., ahmmm Mutterkuchenuntersuchung machen lassen. Da
haben sie mir eben wahrend der Schwangerschaft geraten, diese Untersuchung zu machen.
Und das hat der, pppfhh, wie hat der schnell geheiflen, der von der Universitat drauf3en.
[NAME]. Der hat das gemacht. Und da haben sie mir gesagt, dass das Kind nur Erbtrager ist,
aber, von dem her gesehen, ein gesundes Kind. Und wie sie dann zwei Monate alt war, eben
auch durch die ganzen Blutuntersuchungen, die wir dann gemacht haben, weil sie die ganzen
Werte auch aufgewiesen hat auf CF hin, haben sie uns dann gesagt, dass es ihnen leid tut,
aber sie haben sich geirrt bei der Untersuchung. Das ist halt dann noch ein grofierer Schock
dann. Wenn man sich drauf einstellt, die Untersuchung gibt einem Klarheit, dass das Kind eben
gesund ist und nach zwei Monaten hat man wieder die gleiche Diagnose. Das wollten wir eben
vermeiden.” (z 58-71),Mutter von vier Kindern, zwei CF-Tdchter, 22 bzw. 16 Jahre alt.
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.Nein, (..) den..., also die Fruchtwasseruntersuchung nicht gegeben. Fur
das...Aber ware fur mich, ware fir mich sowieso- héatte das keine
Konsequenzen, héatte ich keine Konsequenzen daraus gezogen, weil ich so-
wieso gegen die Fristenldsung bin. Und ich hatte auch den [NAME] net abge-
trieben sowieso, aber trotzdem manche haben dann halt die Gewissheit, dass
ist eh gesund, ich hab, 100 %ig ist gar nichts.” (z 510-517) Mutter von zwei
Kindern, ein CF-Sohn, 23 Jahre alt.

Das bestatigt eine weitere Mutter, die erzahlt, dass sie eine pranatale Untersuchung nicht
in Anspruch genommen hat, da sie nicht vor die Entscheidung gestellt werden wollte, ob
sie das Kind behalten bzw. nicht behalten soll. In unseren Gesprachen wurde von einigen

Muittern sehr klar gegen eine Abtreibung Stellung bezogen, wenn auch nicht richtig

zwischen der Fristenldsung und der PND unterschieden wurde.

Eine empirische Studie hat sich den verschiedenen Informierungsstrategien von CF
Tragerlnnen mit einer Familiengeschichte zu CF und jenen, die kein Auftreten der Stoff-
wechselkrankheit in ihrer Familie vorweisen konnten, gewidmet. Die gesamte Gruppe der
Personen mit keinem Trager in ihrer Familie hat auf der Inanspruchnahme der Pranatal-
diagnostik beharrt (100 %). Die Personen, die Familienmitglieder als CF Tragerin kennen,
entscheiden sich zu 50 % fur den Gebrauch der Pranataldiagnostik (Ormond et al. 2003:
73). Der grofle Anteil an Elternteilen, die sich gegen eine Anwendung von PND
entscheiden, beruht moglicherweise auf der Tatsache, dass in ihrer Familie bereits
potentielle Trager und Betroffene mit der Stoffwechselkrankheit leben. Daher kdnnte
gerade eine pranataldiagnostische Untersuchung im Falle einer positiven Diagnose des
Ungeborenen eine besonders herausfordernde Entscheidung mit sich bringen. Denn
diese Elternteile kennen bereits betroffene Individuen in ihrer Familie und missen sich
nun entscheiden, ob sie ein Kind mit derselben Stoffwechselkrankheit bekommen

mochten.

Jedoch wird flir einen Grofdteil der Befragten mit Inanspruchnahme der PND ein
Wissenstand erreicht, der es den Eltern erleichtert, friih genug zu erfahren, ob sie ein
weiteres CF Kind bekommen wiirden. Obwohl anhand des Beispiels der folgenden Mutter
ersichtlich wird, dass das Ungeborene wieder CF hat, streicht sie die Vorteile des

Wissens um CF bei ihrem Kind hervor:

LAlso dieses eine Gesprach von dem Arzt, des hot anfoch meine Sichtweise
dann wieder soweit in Einklang brocht, dass dann fir mi’ des nimma so die
groRe Katastrophe wor’ und, dass i einfach g’sagt hab’. ,0k, sollte es ein
zweites CF Kind werden, schoffen wir das a.” Also i war mir scho’ bewusst,
dass i mi’ damit abfinden kann, wenn i zwei CF Kinder krieg’. Also es war’ fur
mi’ nie a Thema g'wesen, dass i das jetzt, weil i's eben a scho’ in der
Schwangerschaft diagnostizieren lassen hab, dass i mir das wegmachen
lassen wirde. | wollt' einfach nur die Gewissheit haben, dass ma’ net neun
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Monate lang spekuliert: ,Hot er’s, hot er's net? (z 332-341) Mutter von zwei
Kindern, eine CF Tochter, 6 Jahre alt, ein CF-Sohn, 4 Jahre alt.

~Wobei klar war, dass, wenn das ausgetestet ware, ich hatte kein zweites
krankes Kind bekommen. Das ware fur ihn dann sehr schwer gewesen, es
abzutreiben, aber es war flr mich klar, dass, wenn ein zweites, dann muss es
gesund sein.” (z 215-218) Mutter eines CF-Sohnes, 2,5 Jahre alt.

Eine Osterreichische Studie interessierte sich fiir den Meinungsumschwung von CF Eltern,
die sich vor weiteren Schwangerschaften euphorisch zur Inanspruchnahme der PND
aulerten und sich beim Auftreten einer Schwangerschaft dagegen entschieden haben.
Die Autorlnnen konnten herausfinden, dass die urspriinglichen Motive zur Nutzung der
pranataldiagnostischen Verfahren die Geburt eines gesunden Kindes und die Vermeidung
zusatzlicher emotionaler Belastung bei einem weiteren kranken Nachkommen sind.
AuRerdem wurde aus ihren Untersuchungen erkennbar, dass sich die betroffenen Mutter
Sorgen machten, ob sie die Betreuung zweier kranker CF Kinder bewaltigen kénnen.
Viele Mutter folgten bei den tatsachlichen Schwangerschaften nicht ihren urspriinglichen
Intentionen, sondern haben sich aufgrund weniger Motive dagegen entschieden.
Prinzipiell firchteten sie sich davor, im Falle eines positiven Resultates eine Entscheidung
treffen zu missen. Vor allem duRerten sie zusatzlich moralische Bedenken gegenuber
ihren Erstgeborenen (Gotz/ Gotz 2006). Jene Mutter, die sich selbst als religiés bezeich-
neten bzw. vom Engagement in religidsen Gemeinschaften gesprochen haben, tendierten
weniger dazu, die PND in Anspruch zu nehmen. Auch internationale Untersuchungen zur
Familienplanung von CF Eltern unterstiitzen dieses Argument (Henneman et al. 2001: 3).
Manchmal legten die Mutter die Entscheidung in ,goéttliche Hande®, ob noch kranke oder
gesunde Kinder auf die Welt kommen sollten. Wenn die Last der Entscheidung im Falle
der PND zu gro3 war, haben sie sich diesem Dilemma entzogen, indem sie das Schicksal
dariber entscheiden lieRen (Gotz/ Goétz 2006).

Im vorliegenden Untersuchungsfeld der betroffenen Eltern geben manche Elternteile die
Motive an, die sie dazu bewogen haben, sich gegen eine Abtreibung zu entscheiden. Fir
die folgende Mutter ist die Erkrankung der Cystischen Fibrose nicht so gravierend, als

dass sie sich gegen ein Kind entscheiden wirde.

.,Jund far mi" war halt klar, a irgendwie vom GefuhlsmaRigen her, wenn das
Kind a CF hatte. | mocht’'s gar net wissen wéahrend der Schwangerschatft, weil
i das Kind trotzdem kriegen tat'. Weil i mir irgendwie denk, i hatt’ ja den
[NAME] net haben wollen, nur weil er krank ist. Von dem her, und der Herr Dr.
[NAME] hat von Haus aus g'meint, dass war genauso wie ein zweiter Lotto
Sechser.” (z 690-695) Mutter von zwei Kindern, ein CF-Sohn, 5 Jahre alt.
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Haben sich die Eltern flr weitere Kinder entschieden und die Pranataldiagnostik nicht in
Anspruch genommen, mussten sie nach der Geburt Wochen voller Sorgen durchleben. In
den Gesprachen ist deutlich erkennbar, dass der Zustand der Kinder bei der Geburt ganz
entscheidend fur den Gefuhlszustand der Eltern war. Sobald sie eine Unterentwicklung
bzw. andere aulRerliche Erscheinungen (blasse Hautfarbe etc.) erkannt haben, waren sie
zunehmend beunruhigt. Obwohl sie weiterhin hofften, dass ihr Kind nicht erneut an
Cystischer Fibrose leidet, konnte die absichernde Diagnose erst nach Wochen mit

Sicherheit gestellt werden.

JAja, das Zweite ist aber gesund, das wollte ich dazu nur sagen. Da war nur

die Zeit a bissl schwierig, er hat auch soviel abgenommen, weil er eine Fruh-

geburt war. Also 4 Wochen zu friih, war aber kernig gesund, nur noch klein,

hat sehr abgenommen, weil er soviel geschlafen hat. Aber der Schweil3test

war negativ. Den konnte man erst nach 3 Wochen machen. Aber das warten

bis dahin war furchterlich fr mich, weil wir glaubt hatten, der hat das wieder,

weil er auch soviel abgenommen hat.” (z621-629) Mutter zweier Kinder, ein

CF-Sohn, 23 Jahre alt.
Die Suche der Eltern nach der Gewissheit (iber den Gesundheitszustand ihres Kindes ist
fur diese sehr wichtig, da sie dadurch die Zeit der Anspannung reduzieren koénnen.
Besonders enttduscht aullerte sich eine Befragte unserer Studie, die ihren Fétus im
Rahmen der Schwangerschaft auf CF hin untersuchen liel® und ein negatives Ergebnis
erhalten hatte. Erst nach der Geburt des Kindes wurde diese Diagnose von den Arztlnnen
revidiert, da das Kind in den ersten Untersuchungen positive Werte auf CF aufgewiesen

hat.

7.2.2 Weitere Alternativen der Familienplanung (Praimplantationsdiagnostik
im Ausland) Adoption oder Pflegekinder

Insgesamt wurden in den Gesprachen nur von einem sehr kleinen Teil der betroffenen

Eltern zusatzliche Mdglichkeiten zur herkdmmlichen Zeugung des Nachwuchses

angesprochen. Zusammenfassend kann festgestellt werden, dass zwar die Alternative

einer kunstlichen Befruchtung zwischen den Elternteilen angesprochen wurde, aber

aufgrund des hohen Aufwandes bzw. der ,Unnaturlichkeit” der Laborumgebung abgelehnt

worden ist.

,und die einzige Alternative war’ eine kinstliche Befruchtung in Belgien und
das is’ mir echt, das is’ mir zu unromantisch. Also dieses Ganze dann da, was
weild ich, Hormone schlucken und dann hinfahren und dann klappt’s nich’ und
dann wieder und dann noch mal und dann da. (Atmet durch) Na, das, nein das
wollt ich nich’.* (z 497-501) Mutter einer CF-Tochter, 6 Jahre alt.

Die Erzahlungen der befragten Eltern zeigen, dass jene, die eine alternative Form der

Familienplanung erwahnen, kaum die notwendige Unterscheidung zwischen der
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Praimplantationsdiagnostik (PID) und der kinstlichen Befruchtung (IVF) treffen. Diese
Interviewperson spricht direkt Uber die Durchfihrung einer Praimplantationsdiagnostik. In
der derzeitigen Osterreichischen Gesetzgebung ist der Einsatz von untersuchten Eizellen
mittels Praimplantationsdiagnostik fir eine kinstliche Befruchtung nicht erlaubt und daher
wird von einer Mutter die Mdglichkeit dazu im Ausland (Belgien) angefihrt. Diese
Prozedur ist fur die Eltern mit einem enormen Aufwand verbunden. Hinzu kommt die
seelische Belastung der Beteiligten, da es im optimalen Fall in den ersten Versuchen der
kiinstlichen Befruchtung klappen sollte, um weitere Monate voller Unsicherheit zu

vermeiden.

»Wir haben uns einmal, in einem schwachen Moment haben wir gesagt, wir
lassen uns Blut abnehmen und gehen auf die Genetik. Wir sind dann in [ORT]
auf die Station g’angen und hab’n uns dort Blut abnehmen lassen. Ja, im
Prinzip, wir wissen beide, wir haben beide den gleichen Genotyp. Das heil3t,
wenn wir ein Kind kriegen wieder mit CF, hatte es genau den gleichen Typen.
Aber die kbnnen a net sagen, hat das Néchste es oder nicht. Also da missten
wir uns wirklich ins Labor sitzen und von einer Biologin vielleicht irgendein
befruchtetes Ei einsetzen lassen. Das is’ dann net natirlich, das mag i net.
Das is net ok fur mi. Das is zweimal so gangen, wieso soll i mi’ da zu den
Arzten ins Labor legen? A kiinstliches Kind einsetzen lassen, das vielleicht ka
CF hat, oder irgendwas anderes, was sie net getestet haben. Dann is’ es
vielleicht mongoloid.” (z 566-578) Mutter von zwei Kindern, ein CF-Sohn, drei
Jahre alt.

Die Variante einer Adoption bzw. die Annahme eines Pflegekindes werden nur von zwei
Miittern angesprochen, die sich mit ihrem Partner diesbeziiglich ausgetauscht haben®.
Beide haben sich letztendlich gegen die Erweiterung ihrer Familien auf diese Weise

entschieden, da fir sie die negativen Aspekte einer Adoption bzw. eines Pflegekindes

Uberwogen.

7.3 Entscheidungen gegen weitere Kinder

Ein betrachtlicher Teil der Eltern, ungefahr die Halfte der Befragten mit CF

diagnostizierten Kinder, hat sich gegen weitere Kinder entschieden. Manche Eltern haben

32,,Also Adoption, ich war dann schon bei der Fursorge, weil wir gedacht haben, dann adoptieren
wir vielleicht eines. Dann haben wir wieder zuriickzogen. Die war irrsinnig nett. Die hat mir
sogar...:“Bevor Sie da [behandeln sehe ich da den Haushalt...] ich kenne sie, dem Kind geht’s
gut und so und ihrem Mann. Da kann ma’ scho’ was machen.“ Aber ich habe das im Endeffekt
nicht unterschreiben kénnen, weil ich mir gedacht hab, mein Mann ist viel im Auflendienst und
was ist, wenn das Kind wieder eine Stérung oder was hat, und dann ist es nicht das eigene,
also i was net, wie ich damit umgehen kann. Ob ich dann gleich sein kann. Und das orme Kind
dann. Und donn hob ich g’sogt, na das soll net sein. Andere haben net einmal ein Kind und wir
lassen denen den Vortritt, schau ma’ amol.“ (z 530-544) Mutter von zwei Kindern, ein CF-Sohn,
23 Jahre alt.
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sich aufgrund des mdglichen Risikos eines zusatzlichen CF Kindes dagegen entschieden.
Die Erzahlungen lassen den Schluss zu, dass viele Mutter und Vater gemeinsam Uber die

Familienfrage diskutieren und sich auf eine Entscheidung einigen.

Aus einem Gesprach, bei dem beide Elternteile anwesend waren, ist nachvollziehbar,
dass die Mutter bzw. der Vater unterschiedlicher Meinung sein kénnen. Die Mutter
begriindete ihre Bedenken hinsichtlich weiterer Kinder darin, dass sie bereits mit einem
Kind zufrieden ist und sich keine weiteren gewlinscht hat. Die Eltern haben sich aber
letztendlich gemeinsam aufgrund des Vererbungsrisikos dazu entschlossen, keine Kinder
mehr zu bekommen. Interessanterweise bringt es eine Mutter auf den Punkt indem sie
feststellt, dass ab dem Zeitpunkt der Diagnose fiir sie bei der Familienplanung Schluss
war. Sie hat sich alleine zu dieser Entscheidung durchgerungen, da sie sich kurz nach der
Geburt von dem Vater ihres CF Kindes getrennt hatte. Anhand der Erzahlungen kann
nachvollzogen werden, dass mit der Kklinischen Feststellung dieser vererbbaren
Stoffwechselerkrankung die Eltern plétzlich vor der Herausforderung stehen, sich der
Familienerweiterung intensiv auseinanderzusetzen. D.h. die urspringlich von den
Initiatorlnnen eines Neugeborenenscreenings als positiv erachtete Maoglichkeit, sich
frihzeitig mit der zukunftigen Familienplanung zu beschéftigen, spiegelt sich in unseren
Gesprachen mit den betroffenen Eltern wider. Wenn sie sich infolge der intensiven
Auseinandersetzung mit diesem Thema gegen weitere Kinder in ihrer Familie

entscheiden, werden verschiedene Motive, die sie dazu bewegt haben, angeflhrt.

Als Begrindung gegen weitere Kinder wird von einem Drittel der Mutter das Problem der
alleinigen Betreuung angefuhrt, vor allem dann, wenn sie in der alltaglichen Betreuung
des ersten CF Kindes kaum oder nur unzureichend Unterstlitzung von ihren Partnern
bzw. anderen Familienmitgliedern erhalten. Da sie bereits die taglichen
Inhalationstherapien, das Zubereiten der Mahlzeiten und die Pflegeleistung bei
Krankheiten ihres einen Kindes mit CF bernehmen, sehen sie sich nicht in der Lage,

diese Aufwendungen fiir ein weiteres Kind mit Cystischer Fibrose zu erbringen.®

3 Aber also es war auf alle Falle immer dieser Wunsch nach einem zweiten Kind da, wobei mein
Mann gesagt hat, also mit ihm nicht. Er kann das auf gar keinen Fall noch mal machen. Und ich
meine die Aussicht, das is’ alles sooo (atmet durch) ach, wie soll ich sagen so belastend, dass
ich sagen muss: ,Nein, mit nem gesunden Menschenverstand, darf man’s auch eigentlich nicht
drauf ankommen lassen.” Also wir hatten kein zweites Kind, kein zweites krankes Kind
ertragen. Ich glaub da, weif} ich nich’, also das kénnt ich einfach nich’. Und wenn ich mir aber
ein zweites Kind winsche, ja, wird’ ich’s aber auch nich’ abtreiben lassen wollen, wenn dann
eben der Befund doch positiv is. Also das konnt ich schon gleich Gberhaupt nich’.“ (z 486-
497),Mutter einer CF-Tochter, 6 Jahre alt.
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,Na super, aussuchen kann ich es mir nicht, und die Gefahr hin, dadurch,
dass, wie gesagt, meine Mutter gestorben ist, mein Vater zu alt, und von
meinem Mann die Mutter auch schon zu alt ist, jetzt bin ich alleine fur ihn da.
Das heil3t, wenn ich jetzt noch ein Kind bekomme, das auch CF hat, das
drucke ich nervlich nicht durch. Das packe ich nicht. Das ist mir zu viel, tut mir
leid. Aber wenn das Kind gesund ist, dann bleibt es irgendwo auf der Strecke.
So unter dem Motto: ,Du hast ja nichts, ich muss mich um ihn kimmern.’ Das
kannst ihm auch nicht antun und dem anderen auch nicht.” (z 431-440) Mutter
eines CF-Sohnes, 13 Jahre alt.

In den Erzahlungen werden die befragten Mitter durch ihren Betreuungsalltag fir das CF
Kind so sehr gepragt, dass diese alltaglichen Lebenserfahrungen den Ausschlag geben,
sich gegen weitere mogliche Kinder mit der Stoffwechselerkrankung zu entscheiden.
Immer wieder ziehen betroffene Eltern den Vergleich mit den Eltern gesunder Kinder
heran, die sich nicht in dieser Intensitat mit den Fragen der Familienplanung aufgrund

eines genetischen Erbes beschaftigen mussen:

,und, ja, vor allem es kénnte gesund sein, dann wird’ eh alles passen. Aber
wenn es wieder CF hat, dann fangen wir wieder von klein auf an. Dann haben
wir wieder die gleichen Sorgen, dann hab’ i zwei CF Kinder im Haus, die si
gegenseitig vielleicht sogar anstecken mit irgendwelchen Keimen. Dann sitzen
sie immer zu zweit im Spital. Also mi’ hat das schon beeinflusst. Manchmal bin
ich neidig gwesen wenn i g’hort hab: ,Jo, wir wollen bald amal a Drittes, wenn
wir Haus fertig baut haben und so.” Da war i momentan a bissl neidisch, weil i
mir dacht hab’, das is’ das, was mir verwehrt bleibt. Aber i hab’ inzwischen
gelernt, damit zu leben, dass es halt so is. (5)" (z 555- 565) Mutter von zwel
Kindern, ein CF-Sohn, 3 Jahre alt.

,V: Obwohl i man unsere Kinder waren einfach extrem liab. Muss man sagen, na. Aber da hast
scho’ an Gusto kriegen kénnen. Da hamma schon g'sagt, wenn's net ware, dann kriegt ma
vielleicht doch no anes.

M: Dann héatt ma vielleicht no a bissl intensiver Gberlegt, aber so war's klar. Und das wage ich
wirklich fix zu behaupten: ,Ware die Lena mit CF auf die Welt kommen, wirde es kein zweites
Kind geben.” Also von dem, was du jetzt g’sagt hast, aber das war mal grundsatzlich mei’
Einstellung. Weil i einfach glaub, dass es trotzdem aufwandig genug ist. | glaub, es is einfach
aufwandig genug und das bei einem zweiten Kind, und da bleibt dann wirklich das gesunde
Kind, das bleibt fir meinen Geschmack wirklich auf der Strecke, denk i mir. A wenn es scho’
groRer is.” (z 1503-1515) Eltern von zwei Kindern, ein CF-Sohn, 5 Jahre alt.

»Er unterstutzt mich voll und ganz, sei es jetzt mit der Kinderbetreuung oder mit dem Haushalt, der
is’ einfach mein absolutes Gegenstiick. Und er, also wenn’s rein sei Entscheidungskraft ware,
dann wiirde unser drittes Kind sicher scho’ laufen und sicher das vierte scho’ unterwegs sein.
Also der, den stoért CF Uberhaupt net, der lebt einfach meinen Traum no viel mehr aus. Aber
durch das, dass i einfach die tragende Rolle hab’, obwohl er mi’ so wahnsinnig unterstitzt, aber
im Endeffekt bin doch i, der das machen muss, die Schwangerschaften durchhalten muss und
Sonstiges. Ahm, i hab halt meine Zweifel no net ganz ausgerdumt. Er is’ si’ seiner Sache, er
war si’ seiner Sache nach der Lena scho’ sicher. (lacht)‘(z 436-446) Mutter von zwei CF-
Kindern, eine Tochter, 6 Jahre alt, ein Sohn, 4 Jahre alt.
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Die Mehrheit der befragten CF Mutter folgen in der Betreuung ihres CF Kindes einem
traditionellen Familienmodell. D.h. in vielen Fallen sind die Matter zum grof3en Teil fur die
Versorgung und Betreuung des Kindes zustandig und erhalten nur wenig bis gar keine
Hilfe von ihren Lebenspartnern bzw. Ehemannern. Mitunter wird als Begrindung die
notwendige berufliche Tatigkeit des Partners angeflihrt, damit eine Okonomische
Grundlage zur Versorgung der Familie vorhanden ist. In manchen Fallen berichten die
Mutter davon, dass ihre Partner die Erkrankung eines Kindes mit CF kaum bewaltigen
koénnen, d.h., sie sprechen selbst zu Hause sehr selten die Krankheit an und vermeiden
es auch im Beisein anderer Menschen, etwas zur Cystischen Fibrose zu erwahnen. Fir
diese Vater ist daher ein alltdglicher Umgang mit der vererbbaren Erkrankung in der

Familie nur schwer moglich.

»~Ahmm, mein Mann wollte davon irgendwie nichts wissen. Er war eher, er will
davon nichts héren und sehen, er mochte’, dass alles so normal wie nur
irgendwie mdglich is’. Ich glaub, ich hatte das schon irgendwie gebraucht,
dann mit jemandem driber reden, aber es war natirlich auch schwierig. Ich
mein’ ich hab’ das Kind noch die ganze Zeit noch gestillt, ich mein mit nem
drei Monate alten Baby kann man nich’ so einfach abends irgendwo zu einem
Treffen gehen. Es geht irgendwie einfach nicht.” (z 368-375) Mutter einer CF-
Tochter, 6 Jahre alt.

Zusatzlich zur Belastung der Betreuung wurde in manchen Familien die finanzielle
Belastung als Grund angefiihrt, sich gegen weitere Kinder zu entscheiden. In den
Erzahlungen wurde Uber die Familiensituation mit einem bzw. mehreren Kindern reflektiert
und sehr oft auf die Diskussionen mit den Partnerlnnen hingewiesen. Da wurden
beispielsweise Uberlegungen angestellt, wie sich weitere Kinder, egal ob gesund oder

krank, mit einem bestimmten finanziellen Rahmen bewaltigen lassen.

.Das heildt, dass was wir baut haben, hamma verloren g’habt und wir haben
neu gestartet. Das heil3t, wir haben sie dann, es war so a grof3er Umbruch,
dass wir uns finanziell net driiber traut haben. Weil uns scho’ klar war, wenn'’s
ihr schlechter geht, man muss sie ja a unterstiitzen, mit was anderem, was
ma’ selber zahlen muss, is’ halt einfach so, dass ma’ Geld fiir zwei CF Kinder
einfach aufteilen muss. Am Anfang Uberhaupt war i bei de Kinder daheim und
mei’ Mann hat allein verdient. Das heif3t, wir haben uns Sorgen um die
Finanzen g’'macht.“ (z 412-420) Mutter von zwei Kindern, eine CF-Tochter, 8
Jahre alt.

,Jund, also mein Mann hatte sich auf der einen Seite, wenn wir gesagt hatten,
ja ein zweites Kind, da sehr schwer getan, es abzutreiben, wobei da hétte ich
ihm, also das ware fiir mich absolut keine Diskussion gewesen. Und dann hat
eigentlich unser, wie soll ich sagen, die Aussicht auf ein gutes Leben fur uns
drei, also wie gesagt, der andere Sohn ist 17 und der ist quasi eh versorgt in
gewisser Weise, aber eigentlich ein gutes Leben fir uns drei, und eben dieses
Nicht-Wissen, was mit dem [NAME] noch auf uns zukommt, von der Zeitbe-
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lastung und von der Geldbelastung.” (z 459-468) Mutter eines CF-Sohnes, 2,5
Jahre alt.

Zwar wird aus den Gesprachen immer wieder erkennbar, dass auch gesunde Kinder fur
die Eltern mit einem finanziellen Aufwand verbunden sind, aber die Situation mit einem
CF Kind ist im Alltag doch schwieriger zu bewaltigen. Von den Betroffenen werden hier
insbesondere die hohen finanziellen Aufwande fir die Medikamente, flr die alternativen
medizinischen Verfahren bzw. auch die Zusatznahrungsmittel flr die Betreuung
angefihrt. Im Kreis der befragten Eltern herrscht eine sehr heterogene Situation in Form
von Unterstitzungsleistungen der Krankenkassen bzw. Sozialversicherungen. Jedoch
wird in vielen Erzahlungen von einem enormen Aufwand im ,Kampf‘ um entsprechende
angemessene Unterstitzungsleistungen von offentlicher Seite fir die Familien

gesprochen.

Die Moglichkeit der Sterilisation als Konsequenz der Entscheidung, keine weiteren Kinder
zu bekommen, wird von den Betroffenen unterschiedlich aufgefasst. Ein sehr junges
Elternpaar moéchte sich nicht unterbinden lassen, da sie sich nicht endgliltig die Méglich-

keit zusatzlicher Kinder nehmen mochten.

LAllerdings wir sind erst..., ich mocht mi’ net unterbinden lassen, und mer’
Lebensgefahrte hat g'sagt, er lasst si a net unterbinden, weil uns wird dann
komplett die Chance genommen, weil du weil3t ja net, wie sich das Leben
weiterentwickelt. Vielleicht sind wir in 10 Jahr gar nimma z’ammen und dann
hast einen anderen Partner und méchtest mit dem no a Kind und dann geht
gar nix mehr.” (z 557-562) Mutter von zwei Kindern, ein CF-Sohn, 3 Jahre alt.

Im Gegensatz hierzu ist eine Mutter der betroffenen Eltern sehr frih nach der Diagnose
zu dem Entschluss gekommen, dass sie sich sterilisieren lassen mdchte. Entgegen der
Bedenken ihrer Umgebung, dass sie noch unter 30 sei und erst ein Kind bekommen hat,
setzt sie ihre Entscheidung sehr willensstark um. lhre Hauptmotivation zur Sterilisation ist
das Gefiihl, keine Entscheidung aufgrund einer Pranataldiagnostik treffen zu missen und
daher stellt im Vorhinein die Mdglichkeit einer Abtreibung keine Option fiir die Mutter dar.
Als Beweggrund fir ihre Entscheidung fiihrt sie in der Erzahlung ihre Erinnerung an eine

Begegnung mit einem behandelnden Arzt an:

.FUr mi’ hat des insofern a Auswirkung g’habt, i hab’ da dazumals scho’
g’'sagt, wie wir da die ersten funf Tag drinnen warn, hab’ i gsagt: ,Fur mi is die
Familienplanung erledigt, also i schliel3 ab damit.” | hab’ immer g'sagt i lass’
mi’ sterilisieren und i wald nimma welcher Arzt des war, der hat dann zu mir
gsagt: ,Geh, hat er g’sagt, CF konn man eh scho’ im Mutterleib feststellen und
sonst tuat ma’s halt weg.” Also des war jo fur mi’ der Schock.” (z326-332)
Mutter eines CF-Sohnes, 11 Jahre alt.
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Die Entscheidung gegen weitere eigene Kinder wurde durchaus nicht hauptsachlich von
der Diagnose eines CF Kindes in der Familie beeinflusst. Vor allem dann, wenn manche
Eltern sehr spat Kinder bekommen haben, ist fur sie das eigene Lebensalter ein Motiv, die
Familienplanung zu beenden. Sie sind sich der Risiken einer spaten Schwangerschaft
bewusst und méchten diese nicht unbedingt eingehen, obwohl, so wie im vorliegenden

Fall eines Elternpaares, diese Entscheidung nicht immer leicht fallt.

,M: Ja natirlich war es ein Thema, aber in Anbetracht unseres Alters war
irgendwie klar, ein zweites Kind ja, aber dann sozusagen simma fertig. Des
hat si’ dann natidrlich mit Diagnose vom [NAME] durchgesetzt. Natrlich
denkst manchmal, naja mei’ Freundin hat jetzt mit 40 no a Kind kriegt und total
entzlickend und liab und wo man dann sagst: ,Naja, liab war's scho.’

V: Also wir haben eh gesagt, wenn wir die Diagnose net hatten. Wie si’ das
Ganze wieder beruhigt hat und eingeschliffen hat, war ma’ eigentlich so, dass
wir g’sagt haben...

M: Wahrscheinlich hatt’ ma ah ka drittes Kind kriegt. (unterbricht ihren
Mann)

V: Wahrscheinlich net, aber man hat diesen Gedanken immer verworfen, weil
eben diese Gefahr besteht.” (z 1438-1453) Eltern von zwei Kindern, ein CF-
Sohn, 5 Jahre alt.

7.4 Miutter setzen sich mit den Gefiihlen der Verantwortung
auseinander

In den Erzéhlungen einiger Miitter werden bei den Uberlegungen zur Familienplanung
immer wieder die Auswirkungen weiterer Kinder auf das Gleichgewicht innerhalb der
Familie angesprochen. Insbesondere sorgen sie sich bei zusatzlichen Kindern, egal ob
gesund oder krank, um die moglichen Ungleichbehandlungen der Geschwister. Sie
glauben, dass sich durch ihre intensive Betreuung des kranken Kindes gegentber den

gesunden Kindern mdglicherweise Probleme ergeben.

Diese Sorgen sprechen besonders Mutter mit einem CF Kind an, die aus Gesprachen mit
anderen Familien von Problemen der Unausgeglichenheit zwischen gesunden und
kranken Geschwistern gehdrt haben. Die gesunden Kinder wirden sehr oft enorm aktiv
werden, um ebenso wie ihre kranken Geschwister die Aufmerksamkeit der Eltern
erlangen zu kénnen. In der Selbstwahrnehmung der Betreuung der eigenen Kinder sind
sich einige Betroffene auch sehr wohl bewusst, dass sie ihren kranken Kindern mehr
Aufmerksamkeit schenken. Gerade diese betroffenen Mutter bzw. Eltern betonen daher

die Notwendigkeit, Gber weitere Kinder in der Familie nachzudenken.

199



7 Zur Herausforderung reproduktiver Entscheidungen

,und dann is’ schon auch immer die Frage (2), wie die Familie damit zurecht-
kommt. Ich meine, is’ es fir das kranke Kind gut, wenn dann noch ein ge-
sundes Kind nachkommt, das ihm sozusagen dann immer seine eigenen
Grenzen aufzeigt. Weil3 ich nich’. Is es fur das gesunde Kind gut, eine kranke
Schwester zu haben, um das es sich dann ja auch noch Sorgen und Gedan-
ken macht? Mch, (atmet tief durch) Ich weil3 es nich’, also alles in allem wurd’
ich mal sagen, ,is’ die familidre Situation mit einem chronisch kranken Kind
sicherlich belastet und ob man da jetzt noch jemanden mit hineinziehen muss,
weild ich nich’, ob das fair is’ '. Sozusagen aus diesem egoistischen Wunsch
heraus noch ein Kind haben zu wollen, also das sind immer nur so
Gedankenansatze." (z 501-512) Mutter einer CF-Tochter, 6 Jahre alt.

Auch diese Mutter bevorzugt eine Familienerweiterung, da sie eine fokusierte
Aufmerksamkeit auf das CF Kind vermeiden will und dessen gesunde Weiterentwicklung

gefahrdet sieht.

,Das nicht aber zumindest ein Geschwisterl, hob’ ich mir gedacht, das wére
fur ein Kind wichtig, vor allem wenn es CF hat und dann alleine aufwachst
noch mehr unter dem Glassturz. Da hab ich das Gefuhl, der kann sich net ge-
sund entwickeln.” (z 526-531) Mutter zweier Kinder, ein CF-Sohn, 23 Jahre
alt.

Im Gegensatz dazu bestétigen jene Eltern mit mehreren Kindern, dass sie sich besonders
bemuhen, die Kinder gleich zu behandeln und es bisher zu keinen negativen Reaktionen
unter den Geschwistern gekommen ist. Zwar sprechen sie die Ublichen geschwisterlichen
Zwistigkeiten an, aber verbinden diese nicht mit den Auseinandersetzungen aufgrund der
Krankheit. In einigen Familien kommt es zu einer Entlastung der Mutter in der Betreuung,
da die grolieren Geschwister in der alltaglichen Betreuung unterstiitzend behilflich sind.
Doch sind sich die Eltern durchaus der Tatsache bewusst, dass sich ihre gesunden

Kinder im Vergleich zu den kranken manchmal zuriicknehmen miissen.* Das betrifft

% M: Dann hatt’ ma’ vielleicht no’ a bissl intensiver Uberlegt, aber so war's klar. Und das wage
ich, wirklich fix zu behaupten: Ware die [NAME] mit CF auf die Welt kommen, wirde es kein
zweites Kind geben. Also von dem, was du jetzt g’sagt hast, aber das war mal grundsatzlich
mei’ Einstellung. Weil i einfach glaub, dass es trotzdem aufwandig genug ist. | glaub es is’
einfach aufwandig genug und das bei einem zweiten Kind, und da bleibt dann wirklich das
gesunde Kind, das bleibt fir meinen Geschmack wirklich auf der Strecke, denk’ i mir. A wenn es
schon groferis’.“ (z 1507-1515) Eltern von zwei Kindern, ein CF-Sohn, 5 Jahre alt.

-Wo i a a bissl, ja, was a bissl in mir drinnen war, a Entscheidung vielleicht gegen a Kind. Aber da
war scho’ mei’ Uberlegung, ist das richtig. Die haben dann vielleicht scho’ a ganz intensive
Bruder-Schwester Beziehung. Also ist dann a Bua geworden, a Bruder-Bruder Verhaltnis. Aber,
dass man dem dann das antut, dass der praktisch irgendwann sieht, wie der andere halt
sterben wird. Aber das ist halt a bei gesunden Geschwistern so oft, von dem her. Aber das sind
halt dann doch so... Und er muss dann sicher, wenn er alter ist, auf sehr viel verzichten, weil
der [NAME] die Krankheit hat. Er wird a viel net durfen, was der [NAME] scho’ darf, vom Essen
her z.B. Es is’ dann scho’ schwierig, dass man das richtig handelt.“ (z 725-736) Mutter von zwei
Kindern, ein CF-Sohn, 5 Jahre alt.
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insbesondere die Zeit, die kranken Kindern geschenkt wird, aber auch die materielle
Unterstutzung der CF Kinder. Manche Eltern erwahnen, dass sie ihren kranken Kindern
leichter etwas kaufen, was sie ihren gesunden Kindern mdglicherweise vorenthalten
wilrden. Insgesamt betonen manche Mautter und Vater mehrerer Kinder, dass eine
ausgeglichene Behandlung ihrer Kinder fir die weitere Entwicklung notwendig, aber im

Alltag nicht immer umsetzbar ist.

In den Gesprachen spielen die Geflihle der Verantwortung nicht nur bei den Befragten
selbst eine Rolle, sondern diese werden auch von anderen Familienmitgliedern oder Be-
kannten an sie herangetragen. Insbesondere aufgrund der Vererbbarkeit der
Stoffwechselerkrankung wird eine Person gesucht, die fir die Weitergabe der
Genmutation verantwortlich gemacht werden kann. Obwohl die Vererbung der CF als eine
autosomal-rezessive Erkrankung von beiden Elternteilen als Trager der Erbmutation
ausgeht, wird die Verantwortung in diesem Fall der Mutter zugeschrieben und angelastet.
Eine Erklarung fur diese Zuschreibung kann in der Anwendung der traditionellen
Vorstellungen der Mutter gesucht und gefunden werden, da diese durch die patriarchalen
Strukturen in den westlichen Landern geférdert werden. Jene von der Gesellschaft
hervorgerufenen Erwartungen an die Rolle der Muitter werden genauso an sie
herangetragen wie auch an jede andere soziale Rolle. Holmes stellt fest, dass dies ein
zweischneidiges Schwert sei. Einerseits werden die Mutter auf ihre Biologie reduziert und
mit den Moglichkeiten der Reproduktion in Verbindung gebracht (moégliche Mdtter,
derzeitige Mutter, gescheiterte Mitter). Andererseits missen Frauen, wenn sie nun Mutter
geworden sind, sich mit den an sie herangetragenen Erwartungen auseinandersetzen, die
sehr stark von den patriarchalen Ideologien beeinflusst werden. D.h. jene Mitter, die

diese Erwartungen nicht erfiillen kénnen, gelten als ,gescheiterte Mutter (Holmes 2006).

Manche Eltern sind mit groflem Unverstandnis einiger Verwandten bzw. Bekannten
konfrontiert, wenn sie sich fir weitere CF Kinder entscheiden. Die Betreuungsaufgabe
eines chronisch kranken Kindes wird haufig von Aufienstehenden mit einem enormen
Aufwand verbunden und daher gelangen manche zu dem Schluss, dass es
verantwortungslos sei, weitere Kinder mit der Stoffwechselkrankheit in die Welt zu setzen.
Es kommt zu einer Stigmatisierung des Elternpaares, da von den Aulienstehenden ange-
nommen wird, dass mit einem CF Kind eine Erziehung weiterer Kinder nicht méglich ist.
Wie belastend solche Vorwiirfe fir die einzelnen Betroffenen sein kénnen, wird anhand

der Schilderungen dieser Mutter erkennbar:
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W0 i ganz viel Schwierigkeiten g’habt hab, war einfach aus mein

Verwandtenkreis. Also die haben mir des zum Teil so vorgeworfen, dass i an

Kind wieder so a schlimmes Leben schenke, und wie i des nur irgendwie

machen kann, so unverantwortlich der [NAME] gegeniber und des arme

zweite Kind. Auch zum Teil wie i z.B. mit meiner Schwégerin g'redet hab, dass

ich’s mir eben untersuchen lassen hab und wie’s dann auf3er kommen is’, es

hat wieder CF, die hat das Uberhaupt net verstanden, warum i's net

wegmachen lassen hab. Also das war so, wenn i scho’ das nachste Kind

haben will, und dann weil3 i scho’ dass es CF hat, dann hatt’ ich’'s ja

wegmachen lassen kdnnen, einfach so oft probieren, bis irgendwann anes

dabei is’, was ka CF hat. Also da war sehr grofRes Unverstandnis.”

(z 363- 373) Mutter zweier Kinder, eine CF-Tochter, 6 Jahre alt, ein CF-Sohn,

4 Jahre alt.
Diese Mutter hat bereits zwei Kinder mit der Stoffwechselkrankheit und ist zurzeit mit
Uberlegungen beziiglich weiterer Kinder beschéaftigt. Jedoch ist sie sich noch nicht sicher,
ob sie mehr Kinder mental verkraften wird. Erschwerend kommt hinzu, dass das
Verstandnis ihrer Bekannten und Verwandten flr eine positive Entscheidung
diesbezlglich splrbar abnimmt und sie mit deutlicherem Widerstand konfrontiert ist.
Gleichzeitig zieht sie das Beispiel von CF Eltern mit mehreren kranken und gesunden
Kindern heran, die diese Situation sehr gut bewaltigen kdnnen. Im Interview wird
ersichtlich, dass die reproduktiven Uberlegungen und Entscheidungen sie die nachsten

Wochen und Monate begleiten werden.

Prinzipiell werden die reproduktiven Entscheidungen von Eltern mit einem CF Kind auch
davon beeinflusst, ob vor ihrem diagnostizierten Nachwuchs schon Kinder in der Familie
waren. Fur die Eltern, die bereits ihre persdnliche Anzahl an Kinder erreicht haben und
erst bei ihrem letzten Kind mit der Diagnose konfrontiert werden, hat dieses Ereignis

keinen Einfluss auf ihre Familienplanung mehr (Henneman et al. 2001: 4).

In einem Fall unserer Befragungen, als die Todesursache des ersten Kindes noch nicht
mit der Erkrankung der Cystischen Fibrose in Verbindung gebracht wurde, haben die
Arzte der Mutter dazu geraten, weitere Kinder zu bekommen. Diese sollten die Mutter auf
andere Gedanken bringen, damit sie sich mit dem friilhen Tod des ersten Kindes nicht zu
sehr auseinandersetzt. Als sie von der Erbkrankheit ihres Sohnes erfahren hat, ist sie sich

der gliicklichen Lage bewusst, keine weiteren Kinder mit CF bekommen zu haben.

LJAlIso es ist einmal..., als wir es erfahren haben, ist mir schon sehr flau im
Bauch geworden, muss ich ganz ehrlich sagen, weil mir klar geworden ist,
dass wir das Schicksal herausgefordert haben und im Grunde genommen an
einer Katastrophe vorbei geschrammt sind.” (z 616-620) Mutter von vier
Kindern, zwei CF Kindern, eines ist verstorben, ein CF-Sohn, 29 Jahre alt.
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Manche Mutter bzw. Vater sprechen auch die Verantwortung gegeniber den nachfolgen-
den Generationen an, d.h., wie ihre Nachkommen mit der Médglichkeit einer
Weitervererbung von CF umgehen. Vor allem gibt es die Méglichkeit der gesunden
Kinder, sich auf ihren Status als Ubertrégerinnen testen zu lassen, um dieses Wissen in
ihre individuelle Familienplanung einbeziehen zu kénnen. Dabei kann diese Entscheidung
erst nach der Volljahrigkeit getroffen werden. In Osterreich ist eine Uberpriifung des

Carrierstatus von Kindern bzw. Jugendlichen nicht zulassig.

,ES sind meine anderen beiden Kinder sind Gentrager, die missen halt einmal

aufpassen, wenn Sie einen Partner haben und das anschauen lassen. Die

sind beide Gentrager.” (z 625-628) Mutter von vier Kindern, zwei CF-Kindern,

eines ist verstorben, ein CF-Sohn, 29 Jahre alt.
Das Wissen hinsichtlich des Tragerstatus spielt auch bei diesen Eltern eine grofle Rolle,
da innerhalb des engsten Familienkreises diskutiert wurde, inwiefern eine Uberpriifung
des Tragerstatus sinnvoll ist. Interessanterweise herrscht zwischen den beiden
Elternteilen Uneinigkeit dariber, ob das Wissen hinsichtlich des eigenen Genstatus zu
einer Beruhigung der einzelnen Person beitragen kann. Die Mutter wirde den
Partnerinnen ihres Sohnes im Falle einer spateren Beziehung dazu raten, den

Tragerstatus zu Uberprufen.

,M: Es sind ah meine Geschwister zum Beispiel ah oder deine haben auch
driber geredet. Im Prinzip kénnten ja wir a Trager sein, haben meine Ge-
schwister dann g'sagt, drei Geschwister hab i. Aber sie haben si’ net jetzt mit
dem viel beschaftigt.

V: Weil was weif3t dann? Dann mochst dich vielleicht no mehr verriickt.
I: Ja, sicher.

M: Ja, eh. Was sicher is’, wenn der [NAME] amal an Partner hat, dass der si’

testen lasst. Wenn der net einmal Trager is’, dann kénnens eh Kinder kriegen

ohne, dass sie krank sind. [Unterbrechung durch Kinder]* (z 438- 449) Eltern

von drei Kindern, ein CF-Sohn, 2,5 Jahre alt.
In manchen Erzahlungen wird von den Befragten angesprochen, dass sich auch nahe
Verwandte in der Familie um die Vererbung der Stoffwechselerkrankung sorgten. Sie
zeigten ebenso ein verantwortungsvolles Handeln, indem sie Uber ihren genetischen
Status Bescheid wissen wollten. Gleichzeitig zeigt sich aufgrund der Ausfiihrungen auch,
dass mit der klinischen Diagnose eines Neugeborenen Unsicherheit in den Familien
hervorgerufen wird. Vor allem wird dies in der vermehrten Durchfiihrung von genetischen
Tests, damit sie Sicherheit erlangen, nicht Tragerln einer genetischen Erkrankung zu sein,

sichtbar.
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»,Ahm, also das meine Schwégerin das nachgefragt hat, sie hat dann damals
irgendwie, ich glaube im AKH oder so angerufen, wo eben diese ganzen
Screenings aufgearbeitet werden und hat da eben nachgefragt, dass da auch
wirklich nicht irgendwie, wie soll’ ich sagen, ein positiver Befund irgendwie
nicht zu ihr gelangt oder sowas. Da hatte ich eigentlich vollstes Verstandnis
fur, das hat mich irgendwie nich’ beleidigt oder irgendwas.” (z 465-472) Mutter
einer CF-Tochter, 6 Jahre alt.

Bei den Entscheidungen beziiglich weiterer genetischer Tests werden die Individuen auch
durch ihre Erfahrungen mit kranken oder sogar sterbenden Verwandten beeinflusst.
Besonders Kinder wirden Schwierigkeiten haben, die genetische Erbkrankheit ihrer
Familie zu verstehen. Dies kann auch mit der geringen Informierung zur genetischen
Krankheit durch die Eltern bzw. einem Missverstandnis gegenuber dem Tragerstatus
zusammenhangen (Fanos 1997). Sobald Personen Familienmitglieder mit dem
Tragerstatus kennen, tendieren sie dazu, vermehrt deren Partnerinnen oder Geschwistern
Uber ihre eigene genetische Basis zu informieren. Ormonds Studie zu CF Tragerinnen
verdeutlicht, dass Eltern, die Uber eine Diagnose ihres Kindes Bescheid wissen, auch
dann, wenn noch ungeborene Kinder einen Tragerstatus aufweisen, dazu Ubergehen, ihre
nahen Familienmitglieder zu informieren. Wenn sich die Verwandten in diesen
Gesprachen vorwiegend mit der Feststellung der Erkrankung an sich befassen und
weniger den Tragerstatus vor Augen haben, kdnnen sie kaum die Bedeutung des
Vorhandenseins der genetischen Mutation als Tragerin in ihre zuklnftigen
Entscheidungen mit einbeziehen. Also wenn der Status eines/r Tragerln nicht eindeutig in
der Familie kommuniziert wird, kdnnen diese Personen nicht die Gelegenheit nutzen, sich
einer genetischen Untersuchung zur Tragerschaft zu unterziehen (Ormond et al. 2003:
76).

7.5 Zusammenfassung

Viele Aspekte der Elternschaft eines Kindes mit einer genetischen Erbkrankheit scheinen
sich nicht wesentlich von der eines Kindes ohne angeborene chronische Erkrankung zu
unterscheiden. Jedoch zeigt sich, dass in diesem Fall der genetische Status der Eltern
sehr wohl Auswirkungen auf das Thema der weiteren Familienplanung aufweist.
Angesichts der moglichen reproduktiven Entscheidungen sind sich die Elternteile Uber das
entsprechende Risiko einer mdglichen Weitervererbung der genetischen Mutation an
zukinftige Kinder im Klaren. Sie wissen, dass die Risikowahrscheinlichkeit zum erneuten
Auftreten der angeborenen Erkrankung bei einem weiteren Kind 1 zu 4 betragt. In den
Gesprachen wurde dies unter dem Begriff des ,reproduktiven Risikos® im Zusammenhang

mit der eigenen Familienplanung von den Muttern und Vatern reflektiert. Die meisten
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Befragten haben das potentielle Risiko eines erneuten, von CF betroffenen Kindes in ihre

Uberlegungen zur Familienerweiterung mit einbezogen.

Die meisten Individuen zeigen sich besorgt Uber den zuklnftigen Gesundheitszustand
ihres Kindes und versuchen, ,faire“ Entscheidungen im Hinblick auf die Erweiterung ihrer
Familie zu treffen. Peterson folgend, moéchten manche Eltern dann keine weiteren
eigenen Kinder bekommen, obwohl diese Entscheidung im Gegensatz zu ihren urspriing-
lichen Vorstellungen zur Familienplanung steht. Mitunter wird in den Uberlegungen, wie
bereits zuvor erwahnt, das potentielle Risiko einer Weitervererbung der genetischen
Mutation an die nachste Generation einkalkuliert. Obwohl die Auseinandersetzung der
Vererbung des genetischen Status mehr Zeit und Kraft der Eltern beansprucht, gehen
einige Eltern das Risiko ein, um ihre Lebensplanung einer eigenen Familie mit Kindern zu
erfillen (Petersen 2006: 40).

Die getroffenen Entscheidungen und Ldsungen, die sie fiir die eigene Familienplanung
gefunden haben, unterscheiden sich sehr stark voneinander. Von der Mehrheit der
Befragten wurden die Entscheidungen fur oder gegen weitere Kinder eindeutig getroffen.
Dabei wurden von den einzelnen Muittern und Vatern auch die Mdglichkeiten der
reproduktiven Medizin in Betracht gezogen. Die Uberlegungen zu weiteren Kindern
beinhalteten bei manchen die Adoption von Kindern bzw. die Erziehung eines
Pflegekindes, obwohl diese Uberlegungen mit der Begriindung der burokratischen Hiirden
und der Lange des Verfahrens nicht weiter verfolgt wurden. Andere Mitter sprachen
davon, dass ihre zukunftigen Kinder ohne eine konkrete Planung zur Welt gekommen
seinen. In den Gesprachen zur Familienplanung verwiesen die Elternteile zumeist auf
ihren Standpunkt angesichts der Wahrnehmung ihres genetischen Status und des
genetischen Risikos eines erneuten Auftretens der Stoffwechselkrankheit. Auch dann,
wenn sich die Elternteile nicht explizit dazu &uRerten, ihrem genetischen Risiko
entsprechend gehandelt zu haben, so wird in den Erzahlungen deutlich, dass sie sehr

wohl Uiber die genetische Erbfolge von Cystischer Fibrose Bescheid wissen®.

35Einige der befragten Eltern hatten bereits ein oder sogar mehrere Kinder, bevor ein Nachkommen
mit der genetischen Erbkrankheit klinisch diagnostiziert wurde. So war es vor der
Implementierung des Neugeborenenscreenings durchaus mdglich, dass ein Kind bei der
abgesicherten Feststellung mehrere Jahre alt war und diese Familien inzwischen bereits
weitere Kinder bekommen haben. In diesen Faéllen konnten sich die Eltern bei den
reproduktiven Entscheidungen noch nicht auf ihren eigenen genetischen Status als Tragerin der
genetischen Mutation beziehen.
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Das untenstehende Zitat bezieht sich auf die Ausfliihrungen einer Mutter, die sich klar
gegen die Herausforderung eines Risikos des erneuten Auftretens der Krankheit aus-
spricht. Das Wissen hinsichtlich des genetischen Status ist fur ihre Entscheidungen sehr
bedeutend, da sie ihre Situation als Tragern der genetischen Mutation mit anderen Eltern

vergleicht, die keine Entscheidungen dieser Art zu treffen haben.

»+Aber nachdem das Risiko doch hoch ist, haben wir uns eigentlich dagegen
entschieden. Und, ja, vor allem es kdnnte gesund sein, dann wird’ eh alles
passen. Aber wenn es wieder CF hat, dann fangen wir wieder von klein auf
an. Dann haben wir wieder die gleichen Sorgen, dann hab i zwei CF Kinder im
Haus, die si gegenseitig vielleicht sogar anstecken mit irgendwelchen Keimen.
Dann sitzen sie immer zu zweit im Spital. Also mi hat das schon beeinflusst.
Manchmal bin ich neidig g'wesen wenn i g’hért hab: ,Jo, wir wollen bald amal
a Drittes, wenn wir Haus fertig baut haben und so.” Da war i momentan a bissl
neidisch, weil i mir dacht hab, das is’ das, was mir verwehrt bleibt. Aber i hab
inzwischen gelernt, damit zu leben, dass es halt so is’. (5)" (z 655-666) Mutter
von zwei Kindern, ein CF-Sohn, drei Jahre alt.

Bei der Abwagung der Entscheidungen beziglich der Familienerweiterung wird nicht nur
anhand der elterlichen Erzahlungen die eigene genetische Basis als relevant wahrge-
nommen, sondern hinzu kommt auch die individuelle Auseinandersetzung mit dem
moglichen Fall, dass weitere erkrankte und gesunde Kinder sich in die vorhandene
Familiensituation einfiigen. Gerade diese Uberlegungen zu den Effekten der
Familienerweiterung auf das ,Familiengefiige werden zumeist zwischen den beiden
Elternteilen reflexiv ausverhandelt. So flieBen hier Einschatzungen und Wahrnehmungen
hinsichtlich des bisherigen Aufwands und des Umfangs der Betreuung von gesunden
bzw. an der Stoffwechselkrankheit erkrankten Kindern ein. Denn die meisten Mutter und
Vater driicken in den Gesprachen ihr Empfinden aus, dass sie durch den erhdhten
Betreuungsaufwands des an CF leidenden Nachwuchses eventuell eine Benachteiligung
weiterer gesunder Kinder in Kauf nehmen muissen. Hinsichtlich der individuellen
Entscheidungen zur weiteren Familienplanung werden aus der Auseinandersetzung mit
der spateren familidren Situation unterschiedliche Rlckschlisse gezogen und sich im

reproduktiven Kontext fir oder gegen weitere Kinder entschieden.

Ganz egal, welche Entscheidung die Eltern angesichts der eigenen Familienplanung
treffen, sie werden mitunter mit den Zuschreibungen von Schuld durch andere Verwandte
oder Bekannte konfrontiert. Wie bereits in obigen Abschnitten erwahnt worden ist, kann
dies in den meisten Fallen mit einem Unverstandnis der Umgebung zur gewahlten
Entscheidung verknlpft werden. Die befragten Mutter und Vater stehen zugleich vor der
Herausforderung, mit der Wahrnehmung von Verwandten und Bekannten umzugehen, die

in den Begriffen der Verantwortung die anspruchsvolle Betreuung eines chronisch
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kranken Kindes deuten. Vereinzelte Eltern verweisen auf ihre eigene Erfahrung mit ihrem
sozialen Umfeld, das eine Entscheidung flr weitere Kinder als ,unverantwortliche®
Haltung der Elternteile darstellt, da die weiteren Kinder durchaus von derselben schweren

Stoffwechselkrankheit betroffen sein konnen.

Das Resultat dieses vermehrten Unverstiandnisses anderer Familienmitglieder oder
Bekannter bzw. die Verstarkung der bestehenden familiaren Konflikte kénnen dazu
fUhren, dass sich Mutter und Vater dazu entschlief3en, ihre eigenen Ansichten nicht mehr
mit anderen Familienmitgliedern zu teilen. Bestimmte Angelegenheiten ihres Lebens
werden bewusst privat gehalten. Vor diesem Hintergrund wird erkennbar, wie das Stigma
als Eltern eines genetisch erkrankten Kindes generiert wird. Es wird in den Begriffen der
Verantwortung bzw. der Unverantwortlichkeit beschrieben und steht dabei hauptsachlich

in unmittelbarem Kontext mit den reproduktiven Entscheidungen.

Obwohl interessanterweise sich nahezu alle Eltern ihres eigenen genetischen Risikos als
Tragerln der genetischen Mutation bewusst sind, spielt die genetische Ausstattung fur die
reproduktiven Entscheidungen nicht die hauptsachliche Rolle. Die elterlichen
Vorstellungen zur weiteren Familienplanung wurden zunehmend in den sozialen Begriffen
geformt, die zumeist eng durch die Interaktionen mit anderen Familienmitgliedern oder
Bekannten hervorgebracht wurden. Die Genetik an sich bildet zwar den auslésenden
Moment fiir die Auseinandersetzung mit den reproduktiven Entscheidungen, stellt aber
zugleich keinen Faktor dar, der die Entscheidung in die eine oder andere Richtung
beeinflusst. Das Wissen regt sie vielmehr dazu an, sich Uber die eigene Familienplanung
Gedanken zu machen. lhre reproduktiven Entscheidungen beruhen daher immer auch auf
den sozialen Bedingungen um sie herum, zum Beispiel auf den Effekten auf das
Familiengeflige oder auch auf den Erwartungshaltungen anderer Personen. Jene Dinge,
die durch die genetische Ausstattung in den Korper eingeschrieben sind, wie die
verringerte Lebenserwartung oder die méglichen Auspragungen der Symptome, werden

bei den reproduktiven Fragestellungen kaum herangezogen.
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8 Verantwortung als konstitutives Element der Identitat

Dieses Kapitel befasst sich mit dem bedeutenden Aspekt der Entwicklung und
Rekonstruktion der elterlichen Identitdt in Bezug auf die Erkrankung der Cystischen
Fibrose. Dazu ziehe ich wiederum die Darstellungen der Elternteile zur eigenen
Bewaltigung der Diagnose einer Stoffwechselkrankheit in der Familie heran. In den

Erzahlungen schienen drei Bereiche flr die Eltern von Relevanz zu sein:
a) Schuldzuschreibungen

b) Bereitstellung einer medizinischer Betreuung

c) Eltern sein, Gber die medizinische Betreuung hinausgehend.

Die Ergebnisse der empirischen Untersuchung zeigen, dass das Leben mit einer angebo-
renen Stoffwechselkrankheit nicht nur die Identitat der Betroffenen, die an der
genetischen Mutation selbst leiden, beeinflusst, sondern dariber hinaus auch fir die

Eltern als Trager dieser Genveranderung von grofier Bedeutung ist.

In diesem Abschnitt beziehe ich mich erneut auf das zu Beginn der Arbeit beschriebene
dynamische ldentitatskonzept. Es besagt, dass sich in den unterschiedlichen Lebenspha-
sen eine ldentitat bestandig verandert und erneuert. Dieses dynamische Konzept kann
daher auch von den klassischen psychoanalytischen Diskursen zur Identitat
unterschieden werden, insofern sich die Identitdt in den Jugendjahren durch eine
Reflexion der Kindheitserfahrungen entwickeln wirde. Dabei habe ich am Beginn der
Arbeit bereits auf Erik H. Erikson (1975) verwiesen, der davon ausgeht, dass die
Entwicklung einer Identitdt nicht mit den Krisen des Jugendalters abgeschlossen ist.
Erwachsene wuirden in ihrem spateren Leben mit neuen Dispositionen von ldentitat

konfrontiert werden (Krappmann 1997).

In meinen bisherigen Analysen habe ich mich auf jenes ldentitdtskonzept berufen,
welches Identitat als Konstruktion, basierend auf den menschlichen Handlungen und den
Reaktionen des Einzelnen auf die Handlungen der anderen Personen, beschreibt. Daher
wlrden die Individuen ihre Handlungen aufgrund der Antworten Anderer verandern (vgl.
Mead 1979).

In Anlehnung an George H. Mead kommen die Individuen nicht bereits mit einer
angeborenen ldentitat zur Welt, sondern arbeiten diese erst durch ihren Austausch von

Handlungen und Erfahrungen mit anderen Personen aus. Der Theorie folgend, nutzen die
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Individuen ihren Verstand, um zwischen ihren bisherigen Erfahrungen und der Ordnung
dieser Erfahrungen unterscheiden zu kdnnen. Mead flhrt dazu aus, dass es notwendig
ist, sich als Individuum von sich selbst zu abstrahieren, um sich aus einer

Aulenperspektive wahrzunehmen.

Der Mensch bringt seine eigene Erfahrung einer Identitat oder Personlichkeit ,nicht direkt
oder unmittelbar ins Spiel, nicht indem er fiir sich selbst zu einem Objekt wird, sondern
nur insoweit, als er zuerst zu einem Objekt fur sich selbst wird, genauso wie andere
Individuen fUr ihn oder in seiner Erfahrung Objekte sind; er wird fur sich selbst nur zum
Objekt, indem er die Haltungen anderer Individuen gegentber sich selbst innerhalb einer
gesellschaftlichen Umwelt oder eines Erfahrungs- und Verhaltenskontextes einnimmt, in

den er ebenso wie die anderen eingeschaltet ist." (Mead 1979: 180).

Die Kommunikation wirde fir Mead eine Verhaltensweise erzeugen, die es dem
Individuum ermdglicht, zu einem Objekt zu werden, d.h., damit spricht er von einer Kom-
munikation, die sich nicht nur an andere, sondern auch an das Subjekt selbst richtet.
Meads Hinweis auf die Bedeutung der Kommunikation ist auch fur die Analyse der
Entwicklung einer elterlichen Identitdt in Beziehung auf ihren genetischen Status sehr
hilfreich. Die Individuen werden zu kognitiven Objekten, wenn sie in der Kommunikation
auf die gesetzte Interaktion der Anderen reagieren und die Rickmeldungen der Anderen
zu einem Teil ihrer eigenen Handlungen wird. Mead spricht davon, dass Einzelne nicht
nur auf sich selbst héren, sondern auf die Handlungen Anderer reagieren wurden (ders.
181). Gerade in den Prozessen der Kommunikation tendieren Menschen dazu, nicht alle
Teile ihrer ldentitdt zu verwenden. Mead fasst zusammen, dass die Einheit und Struktur
einer Identitat sich aus der Einheit und der Struktur des gesamten sozialen Prozesses

entwickeln wirden (ders. 184).

Zusatzlich zu Meads Annahmen zur Herausarbeitung von ldentitat habe ich auf Goffmans
Werk Stigma (1967) und seinen interaktionistischen Begriff der Identitat zurtickgegriffen.
Im Kapitel 1 zur sozialen Konstruktion einer Identitat wurde bereits darauf hingewiesen,
dass in dieser Arbeit primar Individuen mit den verborgenen Stigmata einer genetischen
Mutation im Mittelpunkt der Aufmerksamkeit stehen. Der Autor interessiert sich besonders
fur Menschen mit unsichtbaren Stigmata, da diese an der Aufrechterhaltung einer
,hormalen“ Identitat arbeiten. Die angesprochenen Beispiele verborgener Stigmata
(Impotenz und Sterilitat) kbnnen von den Individuen gut versteckt werden. Daher spielen
diese auch keine wesentliche Rolle in den Handlungen mit anderen Personen, aber sie
weisen einen signifikanten Effekt auf die Kommunikation mit Familienmitgliedern und

Freunden, die Uber das Stigma Bescheid wissen, auf (ders. 71).
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Da die Konstruktion einer Identitat primar durch die soziale Interaktion von Individuen mit
Anderen stattfindet, kann darauf geschlossen werden, dass Eltern ihre Identitat auch zu
einem gewissen Teil durch die Art und Weise, wie sie Informationen zu ihrem genetischen
Status verwenden, entwickeln. Empirische Studien verweisen auf die Geflihle der
Verantwortung und der Verpflichtung, die den Prozess der Informierung anderer

Familienmitglieder zum genetischen Status beeinflussen (Hallowell et al. 2003).

Menschen, die Uber ihren genetischen Status — als Trager, als Betroffene der Erkrankung
oder als potentielle Risikopatientinnen — Bescheid erhalten, reagieren auf unterschiedliche
Weise. Einige werden sich fir die Informierung weiterer Familienmitglieder entscheiden,
mit der Intention, sie auf die Moglichkeit der Durchfihrung einer genetischen
Untersuchung hinzuweisen. Diagnostizierte Personen haben zumeist ein starkes
Bedurfnis, medizinische Therapien zu beginnen oder wenden Strategien der Minimierung
ihres eigenen Risikos zur Herausbildung einer genetischen Krankheit im spateren Leben

an.

Ein weiteres theoretisches Konzept zur Analyse einer genetischen Identitat bezieht sich
auf den Begriff der Genetisierung ,geneticization®, welcher in erster Linie von Abby
Lippman gepragt wurde. Sie fihrt dazu in einem ihrer Artikel aus, dass die Darstellungen
zu Gesundheit und Krankheit zunehmend in der Sprache der Genetik erzahlt werden (vgl.
Lippman 1991: 17f). Mit dem Begriff der Genetisierung beruft sich Lippman auf eine
machtvolle Darstellungsweise, in der Gesundheit und Krankheit in genetischen Begriffen
gefasst werden. Mit dieser medizinischen Erzéhlweise geht die implizite Annahme einher,
dass die Genetik zumindest in einem bestimmten Ausmalf Krankheiten, Verhaltensweisen
und physiologische Variationen erklaren wirde. Lippman denkt dabei primar an
pranataldiagnostische Tests, die als Instrumente eines Managements von
gesundheitlichen Problemen gesehen werden kénnen. Vor diesem Hintergrund spricht sie
von einer vermehrten Tendenz der Annahme, dass die menschliche Genetik alleine
bereits zur Herstellung eines Organismus der Individuen beitragt (vgl. Lippman 1991). Ein
solches reduktionistisches und deterministisches Konzept eines menschlichen
Organismus verspricht mehr Kontrolle tber den Korper und die Individualisierung von
gesundheitlichen Problemen und die individuelle Verfasstheit mit der genetischen
Konstitution zu erklaren (vgl. ders. 18). In Anspielung an Lippman’s Beobachtungen merkt
Hedgecoe (1998) kritisch an, dass die Genetisierung als ein selbstverstandlicher Prozess
dargestellt wird. Hier wird oftmals angenommen, dass genetisches Wissen uber eine
Erkrankung, entweder als Carrier bzw. als Betroffener einer genetischen Mutation,

automatisch einen beeinflussenden Effekt auf die individuelle Selbstwahrnehmung der
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eigenen Identitat bedeutet. Dabei kritisiert Hedgecoe die grofRtenteils fehlenden Beweise
dieser Annahme. Denn Rickschlisse wirden zunehmend in den Diskursen auf der
Makroebene gezogen werden. Hedgecoe spricht sich daher fur mehr empirische
Untersuchungen zu den Erfahrungen der Individuen auf der Mikroebene aus, die zur
Einflhrung einer empirischen Realitat innerhalb des Genetisierungsdiskurses beitragen
kénnen (Hedgecoe 1998: 241).

So kann die vorliegende Arbeit als ein mikrosoziologischer Beitrag zur Uberpriifung einer
Annahme der Genetisierung im konkreten Fall der Tragerschaft von Cystischer Fibrose
betrachtet werden. Die empirische Studie befasst sich mit den elterlichen Darstellungen
zu den Interaktionen mit den Menschen ihrer Umgebung. Dabei ist zu berlcksichtigen,
dass die Eltern ihre Erfahrungen und Interaktionen mit Anderen auf bestimmte Weise
ordnen. Der Fokus dieses Kapitels liegt auf jenen Aspekten, die von den Eltern als
besonders bedeutend fir den Umgang mit der Erkrankung innerhalb der Familie
hervorgehoben werden. Sie haben mitunter auch einen grofien Raum in den Gesprachen

selbst eingenommen.

Wenn Individuen erstmals Uber die genetische Mutation bei ihrem Kind und ihren eigenen
Status als Trager aufgeklart werden, spielen Kommunikationsstrategien innerhalb der
Familie eine bedeutende Rolle, da diese Informationen fiir ihre weiteren Handlungen und
Entscheidungsprozesse herangezogen werden kdnnen. Die genetische Information betrifft
daher nicht nur das Individuum, sondern dessen gesamte biologische Verwandtschaft
(Lori d’Agincourt-Canning 2001). In den vergangenen Jahren haben sich bereits einige
empirische Untersuchungen mit den Kommunikationsprozessen in betroffenen Familien
beschaftigt, aber zum gréliten Teil konzentrierten sich diese auf Patientinnen mit dem
Risiko einer spat auftretenden klassischen Erbkrankheit, wie Huntington oder Brust- bzw.
Eierstockkrebs (vgl. Hamilton et al. 2005; Keenan at al. 2005; Forrest et al. 2003).

Diese empirische Untersuchung befasst sich mit den Implikationen der Feststellung einer
angeborenen Erbkrankheit beim eigenen Kind bzw. der Situation als Tragerin dieser
Erkrankung. Man kann argumentieren, dass die Diagnose CF bei neugeborenen
Individuen unsichtbare Stigmata generiert, da die meisten Kinder in den ersten
Lebensjahren keine fir den Laien auferlich wahrnehmbaren Symptome entwickeln. Aus
diesem Grund befinden sich die Eltern in der Lage, darliber zu entscheiden, ob sie die
Informationen zur genetischen Krankheit in Austauschprozessen mit anderen Personen
ihres Umfelds weitergeben oder aber fur sich behalten. Da beide Elternteile Trager der

Genmutation sind, besteht eine Chance von Eins zu Vier, dass ein zukunftiges Kind von
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CF betroffen ist. Diese Information spielt in Bezug auf die reproduktiven Entscheidungen

eine mafigebliche Rolle.

Obwohl die notwendigen Hintergrundinformationen zur Einbeziehung der Eltern im
Osterreichischen Screening auf CF bereits an anderer Stelle dieser Arbeit bereitgestellt
wurden, mochte ich hier nur kurz auf ein wesentliches Merkmal der befragten Eltern-
gruppe verweisen. Die befragten Muitter und Vater von Kindern mit der angeborenen
Erkrankung unterscheiden sich hinsichtlich des Diagnoseprozesses ihres Kindes, der
noch klinisch oder bereits innerhalb des Neugeborenenscreeningprogramms erfolgt ist.
Vierzehn Kinder wurden noch auf dem klinischen Wege diagnostiziert und bei dreizehn
Neugeborenen wurde die Feststellung der CF bereits im Screeningprozess getroffen. In
den Gesprachen wurden die Eltern aufgefordert, Uber die Zeit nach der endgiltigen

Feststellung CF zu berichten.

Dieses Kapitel wird sich mit drei Bereichen der narrativen Interviews mit Eltern von CF-
Kindern beschéaftigen. Dazu zahlen die Schuldzuschreibungen, die Bereitstellung der
medizinischen Betreuung, die Identitdt als Eltern Uber die medizinische Betreuung

hinausgehend.

8.1 Medizinisches Wissen und deren Implikation auf die
Zuschreibungen von Schuld

Das Neugeborenenscreeening stellt die grofdte angewandte Screeningpraktik innerhalb
der medizinischen Praxis Osterreichs dar. In der empirischen Untersuchung wird der
Einfluss der Diagnose von CF bei Kindern auf die elterliche Konstruktion einer Identitat
betrachtet und dabei ist es von besonderem Interesse, inwiefern diese Identitat in
genetischen Begriffen hervorgebracht wird. Folgt man den vorhin erwahnten
theoretischen Konzepten, kénnte man daraus folgern, dass das medizinische Wissen zum
eigenen genetischen Status einen mallgeblichen Einfluss auf die eigene Identitat ausubt.
In folgendem Abschnitt wird diese These anhand der Analyse des empirischen Materials

einer Uberpriifung unterzogen.

Die Mehrheit der Elternteile schildert in ihren Erzahlungen, dass sie sich im Anschluss an
das Erstdiagnosegesprach zur Feststellung der Erkrankung bei ihrem Kind nur wenige
Aspekte der medizinischen Information gemerkt hat. Sobald sie von den Medizinerinnen
Uber die Ernsthaftigkeit der Erkrankung, die lebenslange Therapie und die verringerte
Lebenserwartung aufgeklart wurden, berichteten die Eltern, dass sie sich kaum mehr auf
die darauf folgenden medizinischen Ausfuhrungen konzentrieren konnten. Zusatzlich

aulerten sie ruckwirkend Schwierigkeiten im Umgang mit der Komplexitat des
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genetischen Wissens zum Krankheitsbild. In diesem Zusammenhang versuchten sie, das
Vererbungsmodell einer rezessiven Krankheit, die unvorhersehbare Entwicklung des
Krankheitsbilds im weiteren Lebensverlauf sowie die notwendige multidisziplinare
Betreuung durch Physiotherapeutinnen und Diatologlnnen nachzuvollziehen. Aus diesem
Grund haben einige Befragten betont, dass sie weitere Ressourcen, wie das Internet,
Patientinnengruppen oder medizinische Literatur, herangezogen haben, um ihr eigenes

medizinisches Wissen zu erweitern.

Die Analyse des Gesprachsmaterials zeigte, dass die Mutter und Vater in zwei
Situationen auf ihr medizinisches Wissen zurlickgreifen: Erstens dann, wenn sie anderen
Personen ihrer Umgebung, Familienmitgliedern, Freunden oder Bekannten, von der
Diagnose einer genetischen Krankheit in ihrer Familie berichten. Zweitens dann, wenn sie
sich aufgrund der moéglichen Vererbung an folgende Kinder in ihren Entscheidungen zur
Familienplanung auf ihr Wissen beziehen. Die Kommunikation mit Anderen lasst sich mit
Goffmans Konzept des Stigmamanagements sehr gut verbinden, da in dieser Situation
die Eltern, ihrem genetischen Status entsprechend, Handlungen vollziehen und dartber
hinaus entscheiden, mit wem und wie intensiv sie sich Uber ihr ,unsichtbares” Stigma des

Tragers bzw. der Tragerin austauschen.

Die beratenden Arztinnen spielen eine wesentliche Rolle in diesem Zusammenhang, da
sie die Matter und Vater darauf hinweisen, zu gleichen Teilen die genetische Mutation auf
CF an ihr Kind weitervererbt zu haben. Beide Elternteile sind die Trager der Erkrankung
und tragen daher jeweils zur Halfte die ,Verantwortung® flr die Weitervererbung des ver-
anderten Erbmaterials an ihr Kind. In den Interviews zeigte sich, dass die Mutter und
Vater sich unterschiedlich mit diesem Wissen zum Vererbungsmodell auseinandergesetzt
haben. Einige Elternteile betrachten ihren genetischen Status als ein Schicksal, dem sie
sich in ihrem Leben stellen. Fiur andere Eltern wiederum war es eine besondere
Gegebenheit, dass beide Elternteile sich mit dem gleichen Umstand als CF Tragerin
kennengelernt hatten. Eine Mutter driickte im Gesprach aus, dass sie in ihrem kranken
Kind eine Lebensaufgabe fir sich sieht und ihr eigenes Schicksal mit dem anderer
Menschen verglich. Dies hat sie sogar darin bestarkt, es als eine Verpflichtung zu sehen,
das Beste aus dieser Situation zu machen. Obwohl die medizinische Darstellung darauf
verweist, dass die Mutter und der Vater zu gleichen Teilen an der Vererbung der
genetischen Mutation beteiligt sind, sieht sich ein Teil der Matter und Vater mit Prozessen
der Schuldzuschreibung in ihren Familien konfrontiert. Zwei Mutter sprachen in den
Interviews Uber die mdgliche Schuldfrage und driickten ihre Erleichterung dartber aus,

dass diese vorliegende Erbkrankheit von beiden Elternteilen vererbt wurde. Nun kann
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ihrem Empfinden nach die Verantwortung der Weitervererbung nicht einer Person
zugeschrieben werden. Das medizinische Wissen wirde also eine klare Informationslage
zur Erbfolge und den damit verbundenen Ausgangspunkten der genetischen Mutation
schaffen. Der folgende Ausschnitt aus einem Gesprach verweist auf die Situation, dass
entgegen dem medizinischen Wissen die Schwiegereltern die Mutter flr das Auftreten der

Krankheit verantwortlich machten:

LA:Also wir haben geredet mit meiner Familie, mit meiner Herkunftsfamilie,

und weniger mit der Herkunftsfamilie von meinem Gatten, weil die der

Meinung waren, ich bin schuld. Darum war ich ja so froh, dass wir ,beide

schuld sind“. Also ich sehe das eigentlich Gberhaupt nicht als Schuld, aber es

lasst sich so am besten schnell so sagen. Ich habe das nie als Schuld

empfunden, das muss ich wirklich dazu sagen. Gott sei Dank, weil das das

ganze System noch mal ordentlich belasten kann. Aber von der

Herkunftsfamilie meines Mannes wurde das schon so gesehen.” (z 311-320)

Mutter einer CF-Tochter, 16 Jahre alt.
Der Ausschnitt spiegelt sehr gut die Schwierigkeiten der Eltern wider, wenn deren nahe
Verwandte oder Freunde nur unzureichend Uber das Wissen zum Vererbungsmodus der
Krankheit Bescheid wissen. Dies vermittelt den Eindruck, als wiirden sich diese Personen
Uberhaupt nicht bzw. nur ungern mit dem genetischen Wissen auseinandersetzen wollen.
Wie auch in diesem Fall deutlich wurde, sehen sich die Eltern mit den Rationalitaten von
Laien konfrontiert, die ihnen eine Schuld zuweisen. Diese Schuldzuschreibung einzelner
Elternteile steht in klarem Gegensatz zum medizinischen Wissen. Die Zuschreibung durch
Andere ruft bei den beteiligten Eltern Unbehangen und psychologischen Stress hervor.
Diese Laienzuschreibungen richten sich zumeist an die mutterliche Seite, indem sie ihr

beispielsweise die Verantwortung fiir das Auftreten der Krankheit zuschreiben.

~Wo i die gro3ten Schwierigkeiten g’habt hab, war eben mit meine Schwieger-
eltern, bzw. es sind no’ zwei altere Tanten da von meinem Mann. Die vier
Personen, mit de’ i eigentlich im Haus leb’, haben absolut ka’ Interesse fir die
Krankheit. Sie wissen bis heute no’ net, wie’s heildt. So der grobe erste
Kommentar wor’, weil i in der Schwangerschaft chinesisch essen gangen bin,
deshalb is’ es kronk. (lacht) Und und ahm, die sind a nach wie vor der
Meinung, wenn i net so viel zu die Arzte rennen wiirde, wiirden meine Kinder
ah net krank sein. Also da is null Akzeptanz da.” (z 111-119) Mutter von zwei
CF-Kindern, eine Tochter, 6 Jahre alt, ein Sohn, 4 Jahre alt.

Manche betroffenen Eltern berichten infolge dieser Schuldzuschreibungen ihrer Familie,
dass sie sich fir eine bestimmte Art der Kommunikation mit weiteren Verwandten
entscheiden wirden. Sie beschrieben eine Anpassung ihrer Interaktionen, wenn sie mit

Unverstandnis gegenuber bestimmten Aspekten der Krankheit konfrontiert waren und sich

womaoglich einer Stigmatisierung durch Freunde und Bekannte gegenuiber sahen. Aus
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diesem Grund verfolgten diese Eltern eine restriktivere Haltung in der Informierung

weiterer Personen ihres Umfelds.

8.2 Die Konstruktion der elterlichen Identitat durch die
Bereitstellung der medizinischen Betreuung

Die meisten der befragten Miitter und Vater sehen ihre zentrale Aufgabe in der optimalen
Bereitstellung der medizinischen und therapeutischen Betreuung ihrer Kinder. Sobald die
Erkrankung festgestellt wird, werden die betroffenen Eltern vom medizinischen Personal
in der zustandigen Klinik auf die notwendige Betreuung — die Verabreichung
hochkalorischer Erndhrung und Physiotherapie — zu Hause hingewiesen. Die Einhaltung
der Therapie aufgrund der frilhen Feststellung innerhalb des Screenings kann im
Wesentlichen zu einer besseren gesundheitlichen Verfassung und einer Erhéhung der
Lebenserwartung des Kindes beitragen (Waters et al. 1999; McKay et al.2005; Farrell et
al. 2001).

Anhand der durchgefiihrten Gesprache wird ersichtlich, dass die Eltern ihr eigenes
Handeln zumeist mit dem Handeln anderer Personen ihres Umfelds vergleichen. Das
Abwagen der eigenen Handlungen als betroffene Eltern tréagt ebenso zur Herausbildung
einer Identitdt als medizinische Betreuungsperson bei. Dieser Vergleich geschieht auf

zwei Ebenen, die nun kurz ausgeflhrt werden.

a) Der Vergleich mit anderen CF Kindern:

Die Eltern kennen andere CF Patientlnnen von ihren regelmafligen Routineterminen in
den Krankenhdusern. Der direkte Vergleich mit anderen CF Kindern dient vielen Eltern
zur Einschatzung des Gesundheitsstatus ihres eigenen Kindes. Der durchgefiihrte
Vergleich bestatigt die Mitter und Vater in ihren erbrachten Leistungen als medizinische

Betreuungsperson und im Wissen, das Bestmdgliche fur ihr eigenes CF Kind zu tun.

,Mutter: Aso ja, genau wir haben jemand kennengelernt, der Bub ist 2 Jahre,
nein ein Jahr jinger als du. Und die Mutter hat eben die Einstellung: 'Naja, soll
er die Kapseln nehmen, soll er sie nicht nehmen, wie er will.” Sie lasst ihm das
frei. Und auch mit dem Inhalieren: ,Ja, wenn es ihm schlecht geht, inhaliert er.’
Ja, und er ist zwar nur ein Jahr jinger, aber wenn man den sieht, naja vier
Jahre junger schatzt ihn auf jeden Fall.

Sohn: Der ist dinn, zart.
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Mutter: Ja, dinn und zart, den schickst zurtick in die Volksschule wie nichts.

Und wie gesagt, das bestatigt mich irgendwo, wo ich sage: Wir sind am

richtigen Weg." (z 378-390) Mutter eines CF-Sohnes, 13 Jahre alt.
Im Regelfall miissen die Eltern alle drei Monate fiir eine allgemeine Uberpriifung ihres
Kindes ein spezialisiertes CF-Zentrum bzw. eine Ambulanz  aufsuchen.
Kinderfacharztinnen, Pneumologen und das medizinische Personal Uberprifen die
Lungenfunktion, messen das aktuelle Koérpergewicht und flihren mikrobiologische
Untersuchungen des Sputums durch. Zusatzlich widmen sich Diatologlnnen dem
Erndhrungszustand des Kindes und stellen entsprechende physiotherapeutische
Ubungen fir zu Hause vor. Es gibt mitunter auch fir die Eltern die Moglichkeit,
psychologische Unterstitzung in Anspruch zu nehmen. In den Gesprachen schilderten die
Eltern, dass sie bei diesen Gelegenheiten eine Ruckmeldung Uber ihr eigenes

Engagement und ihre Effizienz in der Betreuung ihres Kindes erhalten.

.Das war am Anfang net einfach. Und a am Anfang is es so schwierig, das mit
dem Gewicht und mit dem Essen. Weil sie oft net so gern essen und du immer
die Rige kriegst im Krankenhaus, dass sie net g'scheit zug’'nommen haben.
Und a mit den Medikamenten war’s schwierig, grad’ wenn sie die Milchmahl-
zeit no haben. Dass ma’ das schafft, dass ma’ ihr das gibt, vielleicht mit
Wasser nachspilt und dann erst zum Trinken kommt."” (z 683-689) Mutter von
zwei Kindern, eine CF-Tochter, 8 Jahre alt.

Die Grofizahl der befragten Eltern verwies auf Schwierigkeiten in der Betreuung ihres
Kindes. Sehr oft wurden in diesem Zusammenhang Probleme bei der erhohten
Nahrungsaufnahme und den manchmal auftretenden Verweigerungen der Kinder, diese
anzunehmen, angesprochen. Einige berichteten davon, dass sie sich durch die
medizinischen Uberpriifungen einem erhéhten Druck ausgesetzt filhlen und mitunter mit
Herausforderungen in der Anwendung eines strengen, therapeutischen Regimes im Alltag
umgehen mussen. Auf diese Ambivalenzen, die Eltern in der medizinischen Betreuung zu

bewaltigen haben, werde ich in einem spateren Abschnitt dieses Kapitels zurickkommen.

b) Der Vergleich mit anderen CF-Eltern:

Ein weiterer Kontext, in dem sich die interviewten Elternteile mit Anderen vergleichen,
bilden die Patientinnengruppentreffen. Bei diesen Gelegenheiten sprechen die Mutter und
Vater Aspekte der Physiotherapie, der Ernahrung und des Umgangs mit Behérdenwegen
an. Dies unterstitzt sie in ihrem BemuUhen, einen gangbaren Weg im Management der
Erkrankung innerhalb ihrer Familie zu finden. Die Gesprache zeigten, dass die Eltern
durchaus ihre eigene Betreuung ihres erkrankten Kindes reflektieren und sich in einigen

Fallen auch von der Art der Betreuung, wie andere Eltern sie praktizieren, distanzieren.
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.l denk’ das wird alles scho’ so normal, dass es dir dann gar nimma auffallt,
dass es anders is’, als bei andere. Natlrlich uns geht's a relativ guat, weil
wenn i oft so in [ORT] bin und i hér’, dass die friher heimfahrn missen von ir-
gendeinem Treffen, weil sie halt Therapie machen missen, das kennen wir
net. Weil wenn wir heut’ um 9 hamkommen, mach ma ka' Therapie, das
haben wir sonst a 6fters scho’ net g’'macht und es hat a net die Auswirkungen,
dass i sag’, er merkt das am néchsten Tag so. Kann eh sein, dass das mit der
Therapie mal anders wird, aber (.) momentan find’ i net, dass das ihn irgend-
wie belastet.” (z 166-176) Mutter eines CF-Sohnes, 11 Jahre alt.

Im Allgemeinen betrachtet, wurden die tagliche Physiotherapie und die Verwendung
hochkalorischer Erndhrung von den befragten Eltern in sehr unterschiedlicher Weise
angesprochen. Die Darstellungen lassen hingegen den Schluss zu, dass im Falle eines
guten Gesundheitszustands des Kindes die Eltern dazu tendieren, diesen Zustand als
Bestatigung ihrer therapeutischen Strategie zu betrachten. Einige erklarten in diesem
Zusammenhang, dass sie ,sich auf dem richtigen Weg“ befinden wirden und daher
keinen Grund fiir eine notwendige Veranderung ihres alltdglichen Handelns sdhen. Jene
Eltern, deren Kinder ein geringes Kdérpergewicht aufweisen, betonten besonders ihre
bisherigen Bemihungen und Anstrengungen in der Betreuung ihres Kindes. So stellen
einzelne der befragten Mutter ihr eigenes Handeln in den rhetorischen Ausfuhrungen als
.Heldentaten® dar und betrachten ihr aufopferndes Handeln als ein notwendiges

Instrument, einen guten Gesundheitszustand ihres Kindes zu gewahrleisten.

Im folgenden Ausschnitt identifiziert eine Mutter im eigenen Tun eine praventive Strategie
und differenziert sich zugleich von anderen Eltern, die eine weniger strenge Therapiean-

wendung verfolgen.

,und ich habe einen sehr guten Draht zu den Arzten gehabt und habe mir
gedacht: Ja, ich vertraue darauf, was die sagen, und das mache ich. Und
wenn die sagen [...]." Dann ist das gekommen mit dem Inhalieren, dann mit
den Tabletten. Ich habe mir gedacht: ,Ja, ich vertraue auf das.” Aber
mittlerweile habe ich auch andere Eltern, Betroffene kennengelernt und die
haben gesagt, nein, solange das Kind nichts hat, machen sie auch nichts. Und
jetzt habe ich mir aber gedacht, dass ich eher der bin, der vorbeugend schon
was macht und nicht wartet sozusagen, bis ich 100 kg habe und dann schaue
ich, wie ich eine Diat zusammen bekomme, sondern ich schaue halt
regelmafig. Also gut, machen wir was. Man sieht zwar nichts, merkt zwar
nichts, die Werte sind normal, aber wir tun es.” (z 99-111) Mutter eines CF-
Sohnes, 13 Jahre alt.

Dieses Interviewzitat kann durchaus von dem vorhin angefiihrten unterschieden werden,
in dem die Mutter keine Notwendigkeit fiir eine strenge Physiotherapie gesehen hatte. Die
beiden Darstellungen verweisen auf ein breites Spektrum der angewandten Therapie zu

Hause. Dieses hangt jedoch sehr eng mit dem derzeitigen Gesundheitsstatus des

diagnostizierten Kindes zusammen. Des Weiteren wird ein standiger Vergleich der
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befragten Elternteile mit anderen betreuenden Eltern sichtbar. Durch diesen Vergleich
findet eine Bestatigung ihrer eigenen Selbstwahrnehmung als verantwortlich handelnde
Mutter und Vater statt.

8.2.1 Die Eigenwahrnehmung durch die Betreuung eines CF Kindes

Die Ausflihrungen der narrativen Interviews zeigen, dass die Pflege und (medizinische)
Betreuung eines CF Kindes wesentlich zur Herausbildung einer elterlichen Identitat
beitragen. Die Mutter tendieren dazu, sich Uber die Betreuung des CF Kindes zu
definieren. In den Gesprachen geschieht dies insbesondere dadurch, dass sie ihre eigene
Kompetenz als Matter auf diesem Gebiet betonen. Viele Mutter verweisen darauf, dass
sie diejenigen sind, die sich in bedeutendem Umfang um die Betreuung ihres Kindes
kimmern, beispielsweise dann, wenn es um die Vorbereitung und Verabreichung der
notwendigen Medikamente, den Gebrauch der Inhalatoren, die Reinigung der Instrumente
(Vaporisatoren usw.) und die Wahrnehmung von Klinikterminen geht. Die Mutter und
Vater, die sich fir eine gemeinsame Wahrnehmung der Betreuung des Kindes
ausgesprochen haben, sahen auch keine Probleme darin, wenn andere Mitglieder der
Familie oder Freunde einzelne Tatigkeiten in der Betreuung lbernahmen. Dies steht im
Gegensatz zu jenen befragten Mittern, die eine sehr strikte medizinische Versorgung
verfolgen und damit ihre eigene Kompetenz in der alltaglichen Betreuung betonen. Diese
verweisen auf die Probleme, wenn andere Familienmitglieder erst in die Aktivitaten der
medizinischen Obsorge eingeflihrt werden missen. Sie sehen darin sogar einen Grund,
die Inhalation fiir einige Tage auszusetzen, falls sie selbst verhindert sind, bevor andere

Personen in der Anwendung der medizinischen Versorgung etwas fehlerhaft durchfiihren.

Jene befragten Mitter berufen sich ebenso im Zusammenhang der medizinischen
Versorgung in den Kliniken auf ihre mutterliche Kompetenz. Wenn nun beispielsweise die
Mitter mit der Téatigkeit von Arztlnnen oder Physiotherapeutlnnen unzufrieden sind,
betonen sie, dass es in manchen Situationen besser sei, auf ihre eigene ,Verantwortung
als Mitter” zu setzen, um ihr Kind auf3erhalb des klinischen Regimes der Versorgung zu
betreuen. Im folgenden Ausschnitt eines Gesprachs fuhrt eine Mutter ihre Enttaduschung
gegenlber der Antibiotikatherapie im Krankenhaus an. Sie beschreibt, dass sie in dieser
Situation den Gesundheitsstatus ihres Kindes verbessern konnte, indem sie ihr Kind aus
der Klinik geholt hat und ihrem eigenen ,Instinkt* als Mutter in der Versorgung ihres

Kindes vertraute.

.Ich habe in 4 Wochen auch auf den Réntgen nie gesehen, dass sich irgend-
etwas bessert, und trotzdem habe ich dann zur Arztin gesagt: ,Es tut mir leid,
aber ich gehe jetzt, weil wenn Sie meinem Kind keine Besserung geben
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kdnnen- was mache ich da?” Meine Tochter hat..., es gab keine Venen mehr
zu stechen, die musste dann oral solch eine, also wie Hornissen so grol3e
Kapseln schlucken verschiedene, alle 3, 4, 5 Stunden. Das Kind hat einfach
nicht mehr wollen. Das Kind wollte nicht. Und ich kann mich erinnern, ich bin
damals einfach in ein Reisebiro gegangen und habe eine Reise am Meer
gebucht. Im Winter wohl, es war Weihnachten und ich habe, als ich im Reise-
biro war, keine Idee gehabt, wovon ich diese Reise bezahlen werde. Ich hatte
keine Idee, ich habe einfach beschlossen, es reicht, ich fahre weg. Und ich
vertraue, ich habe mir ein Grundvertrauen in den Kosmos erarbeitet oder wie
auch immer man es nennen mag. Mehr als dass ich es absagen muss, kann
mir auch nicht passieren. Es kam dann, es taten sich dann Quellen auf, die
mir die Reise mitfinanziert haben. Meine GroBmutter hat mir was gegeben,
jeder hat mir was gegeben, es hat funktioniert. Ich bin mit einem Kind mit
Lungenentziindung und Cortisontabletten in die Tirkei geflogen und ich bin
mit einem Kind ohne Lungenentziindung und mit einer wunderschénen Lunge
nach 2 Wochen zurtickgekommen.” (z 526-550) Mutter einer CF-Tochter, 15
Jahre alt.

Die Herausbildung der elterlichen Identitat als Betreuungsperson wird durch den eigenen
Ausbildungshintergrund beeinflusst. Ein Viertel der befragten Elternteile hat eine
berufliche Ausbildung im Gesundheitsbereich bzw. im Bereich der Naturwissenschaften,
etwa als Krankenschwester, medizinisch-technische Assistentin oder als Biologin,
absolviert. Die empirischen Daten lassen den Schluss zu, dass diese Mitter (in diesem
Fall waren es nur Mitter) ihre professionelle Expertise in den Interaktionen mit
medizinischem Fachpersonal heranziehen und mitunter sogar einzelne Aufgaben in der
medizinischen Betreuung ihres CF-Kindes (bsp. Blutwerte an Labor Ubermitteln) Uber-
nehmen. Die eigene Kompetenz in medizinischen Belangen tragt zu einem relevanten Teil
zur Herausbildung einer ldentitat als betreuendes Elternteil bei. Einige Darstellungen in
den Gesprachen unterstitzen diese Argumentation. Auch in dem folgenden Interviewaus-
schnitt gibt es die Gelegenheit, nachzuvollziehen, wie Mitter sehr genau Routinepraktiken
in den betreuenden CF Zentren oder Kliniken beobachten. Einzelne Mutter wiesen darauf
hin, dass sie bei einer Unzufriedenheit mit den Behandlungsmethoden in solchen

Situationen intervenierende Schritte einleiten.

.Ich natlrlich Krankenschwester von Hygiene natirlich schon eine Ahnung,
Kittelpflege, ja ja macht man, jedes Kind seinen Kittel, wenn sie es anziehen
und so. Ober wenn man halt streng beobachtet. Beobachten habe ich gelernt,
dass halt die Kittel irgendwie aufghangt wurden und wahlweise der Kittel zu
dem Kind und der zu dem genommen wurde. Ist der Schnuller rausgefallen
hat, halt das andere Kind den Schnuller von dem im Mund gehabt usw. Und
das ist passiert. Meine Weihnachten brauche ich Ihnen nicht erzéhlen, ich bin
dann drauf gekommen, dass er den Schnuller von ihr in Mund hatte, hob mit-
gekriegt, die hat Pseudomonas. Diese Keime, das war ganz griin a alles, man
hat ja gesehen. Er nicht, aber er kriegt des 100 %ig ah’, weil der hat immerhin
den Schnuller von ihr im Mund gehabt, Kinderpflege ist dort...leider waren die
Schwestern &ltere, die einfach a andere Schule noch g’hobt hoben, also von
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der Hygiene leider nicht das erste Gut.“ (z 288-304) Mutter von zwei Kindern,

ein CF-Sohn, 23 Jahre alt.
Die medizinische Erfahrung wird von manchen Elternteilen als sehr hilfreich in der
Betreuung des Kindes erachtet und es kommt hinzu, dass diese professionelle Ausbil-
dung im Gesundheitsbereich fur einige Betroffene auch eine notwendige Stitze in der
Bewaltigung der Erkrankung darstellt. Jene Mutter wurden aufgrund ihrer medizinischen
Ausbildung entsprechende Fahigkeiten und Moéglichkeiten aufweisen, das Management

der Stoffwechselkrankheit in der Familie leichter zu bewerkstelligen.

»Ich habe das irgendwo akzeptiert als eine Aufgabe fur mich und ich habe mir

dann immer gedacht, dass es kein Zufall ist, dass ich vorher immer im Spital

tatig war und deshalb viel leichter einen Zugang gehabt habe. Ich habe das

dann eher positiv gesehen. Also ich habe mich da und ich war, wie gesagt,

auch felsenfest Uberzeugt, ich kann mit meiner Kraft das abwenden.”

(z 313-320) Mutter von vier Kindern, zwei CF-S6hne, einer ist bereits als Kind

verstorben, einer ist 29 Jahre alt.
Dieses Zitat spiegelt eine Identitat wider, die zusatzlich zum Auftreten der Krankheit auch
durch die bisherigen Erfahrungen der Mutter entwickelt wird. Die Tatigkeit in einem
medizinischen Beruf tragen flr sie sehr positiv zu ihrem Selbstverstandnis als Elternteil
und zu ihrer ldentitat als medizinische Betreuungsperson ihres an CF erkranktem Kind

bei.

8.2.2 Der Beitrag von Geschichten und Momenten des Erfolgs

Die Tatsache, Elternteil eines Kindes mit Cystischer Fibrose zu sein, tragt durchaus in
positivem Sinne zur Herausbildung einer Identitat der Eltern bei. Beispielsweise sind es
besonders die Erfahrungen und Auseinandersetzungen mit den Momenten des Erfolgs,
die einen positiven Effekt auf das Management der Krankheit austiben. Die Analyse des
Interviewmaterials fiihrt zur Interpretation, dass es mitunter diese Geschichten des Erfolgs
sind, die ein Kernlement der Entwicklung der Identitat als firsorgliche Mutter und Vater

ausmachen.

Die Erfolgsgeschichten werden von der Mehrheit der befragten Eltern im Zusammenhang
mit ihrem Engagement in der Therapie und Pflege des erkrankten Kindes erwahnt. Der
Erfolg stellt ein wichtiges Element der Bestatigung eines positiven Selbstbilds dar. Vor
diesem Hintergrund tbernimmt die Vergleichbarkeit des eigenen Kindes mit anderen CF-
Patientinnen die Funktion, den Eltern die Bestatigung als erfolgreiche, umsorgende
Personen zu vermitteln. Unterstutzt wird dieses Empfinden durch die Ausfuhrungen zum
Vergleich mit anderen jungen CF-Patientinnen, die sich in einem schlechteren Gesund-

heitszustand als das eigene Kind befinden. So berichten die Mutter und Vater davon, dass
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sie immer wieder geschockt waren, wenn sie mit jungen Patientinnen mit geringem
Kdpergewicht oder sogar Sterbeféllen im jugendlichen Alter zu tun hatten. Hier wird
besonders ihr individuelles Engagement zum Ausdruck gebracht, eine solche Situation bei

ihren eigenen Nachkommen zu vermeiden.

Der nun folgende Gesprachsausschnitt soll vermitteln, wie notwendig die positive Rlck-
meldung therapeutischer Erfolge und die Bestatigung durch das medizinische Personal

fir die Eltern ist.

»Aber gut, hér' zu, wenn ich es nicht mache, dann stehst du nicht so gut da,

wie du da stehst. Ich mache es ja schlussendlich fir dich, ich mein’, ich freue

mich, wenn sie sagen: ,Super Frau [NAME], er ist wieder ganz bei den

Besten.” Aber er profitiert, weil es fir ihn Lebensjahre sind.” (z 257-259) Multter

eines CF-Sohnes, 13 Jahre alt.
Angesichts der Darstellung dieser Mutter wird gewissermalfen eine ,Wettkampfrhetorik® in
ihren Ausfihrungen erkennbar. Die unmittelbare Vergleichbarkeit mit dem Gesundheits-
status anderer junger Patientinnen wird durch die Einordnung der koérperlichen
Verfassung des eigenen Kindes in ein medizinisches Ordnungssystem (Perzentilen)
gefordert. Letztendlich geht es aber, wie auch aus dem angefiihrten Beispiel deutlich wird,
um eine langerfristige, erfolgreiche Entwicklung des Krankheitsbildes des Kindes, die

durchaus von den Elternteilen mit ihrem eigenen aktiven Engagement verbunden wird.

Das Bestreben nach Erfolg wird von den Eltern mithilfe von unterschiedlichen Strategien
verfolgt. Ein moglicher Weg stellt dabei die rigorose Befolgung der therapeutischen
Ratschlage der betreuenden Facharztinnen dar. In diesen Fallen werden zusatzliche
Aktivitdten durchgefihrt. So ziehen in etwa ein Drittel der Befragten (sieben Falle)
komplementarmedizinische Methoden zusatzlich Zu den herkémmlichen
vorgeschlagenen, medizinischen Therapieformen ihrer Klinik heran. Jene Mitter, die
diesen Pfad eingeschlagen haben, verwiesen auf ihre Motivation, mit den verfligbaren,
konventionellen Therapieverfahren unzufrieden zu sein. Wenn sich etwa der Gesund-
heitszustand ihres Kindes trotz der angewandten Antiobiotika oder der sonstigen
medikamentdsen Therapie nicht gebessert hatte, versuchten sie, auf homdopathische
Produkte oder andere Formen alternativer medizinischer Anwendungen zurlckzugreifen
(Bsp.: Osteopathie, Akupunktur,...). Sobald diese Eltern nun wahrgenommen haben, dass
sich der Gesundheitsstatus ihres Kindes verbessert, fiihrten sie die Verbesserungen auf
ihr eigenes Engagement hinsichtlich der zusatzlichen, therapeutischen Anwendungen
zurtick. Manche sahen sich infolgedessen darin bestatigt, mit dem Management der

Erkrankung auf dem fir sie ,richtigen Weg“ zu sein.
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,Jnd sie haben ihn net wegbracht den Keim und haben dann mit
Oralantibiotika angefangen zu Hause. Das heil3t, da muss man immer, also
das weil} i jetzt nimma so genau, aber a Zeitlang nimmt ma’ es oral und tut
inhalieren und so und dann macht ma’ a bissl a Pause. Wir haben einen Block
g’'macht von zwei oder drei solchen Blocken und es hat, er is’ einfach net
weggangen. Und dann hab i g’sagt, so und jetzt seh’ i kan Sinn mehr darin
und wir machen einfach a Pause Uber'n Sommer und fahren in Urlaub. Und
dann hab’ i mir wieder komplementarmedizinisch a paar Sachen gsucht, weil i
mir dacht’ hab’, i kbnnte das unterstiitzen, dass einfach der Korper starker
wird und dass wir gegen den Keim ankommen. Nach den Sommerferien war
er dann weg. War’ a Erfolgserlebnis.” (z 292-303) Mutter von zwei Kindern,
eine CF-Tochter, 8 Jahre alt.

Die angesprochenen Erfolge werden nicht nur mit den medizinischen therapeutischen
Anwendungen verknupft, sondern viele befragte Eltern fuhlten sich auch verantwortlich fur
die Erfolge ihrer Kinder. So wurden in den Gesprachen die Ausbildung, Berufsmaoglich-
keiten, Hobbys und Interessen der Kinder aufgelistet. Im Wesentlichen unterscheiden sich
solche Bestrebungen kaum von den Eltern mit gesunden Kindern. Nichtsdestrotrotz bringt
das elterliche Motiv, einem chronisch kranken Kind ein mdglichst ,normales® Leben
abseits der Stofwechselkrankheit zu bieten, eine zusatzliche Herausforderung mit sich.
Der Erfolg der Kinder wird in einigen Fallen auf die elterlichen Aktivitaten als engagiertes
Elternteil projiziert. Beispielsweise spricht eine Mutter explizit die musischen Erfolge ihres
Sohnes an und betont zugleich, dass die Erfolge ihres Sohnes flir sie selbst von

Bedeutung sind.

,und mit dem Hackbrett ist es halt immer ein Auf und Ab. Aber ich denke,
dass das wichtig ist und das hat mit der Erkrankung auch gar nichts zu tun.
Man muss einfach die Kinder unterstiitzen und bestarken: ,Macht das weiter.’
Bei ihm natlrlich noch mehr, weil ich mir denke, dass er da etwas hat und
dass ich das fordern muss und da hat er was Besonderes. Und da hat er
seine Erfolgserlebnisse. Es ist im Sport dasselbe, da hat er auch ein grof3es
Talent.” (z 956-963) Mutter von drei Kindern, ein CF-Sohn, 13,5 Jahre alt.

Zusammenfassend betrachte ich die Geschichten bzw. Momente des Erfolgs als
Schlusselelemente des elterlichen Umgangs mit einer genetischen Erkrankung ihres
Kindes. Die Erfolgsgeschichten kdnnen daher als ein konstituives Element der |dentitat

als fursorgliche Eltern interpretiert werden. Daruber hinaus tragen diese zu einem

positiven Selbstbild der Elternteile in deren narrativen Ausfihrungen bei.

8.3 Eine Auseinandersetzung mit den Ambivalenzen in der
medizinischen Betreuung des Kindes

Der vorhin erwahnte Erfolg bt fir die Eltern die Funktion einer Bestatigung ihrer Hand-
lungen aus. Daruber hinaus werden die Elternteile aber mit komplexen Entscheidungen

konfrontiert, welche Aktivitaten sie im Alltag tatigen sollen. D.h., die ,richtigen Schritte* zu
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wahlen, stellt fir die Betroffenen wahrlich keine leichte Entscheidung dar. Die
Ausfihrungen in den Gesprachen beziehen sich auf die situative Auswahl von

Handlungen unter sehr ambivalenten und moglichen konfliktreichen Bedingungen.

Die zentrale Ambivalenz, die flr die Mehrheit der Eltern zum Tragen kommt, stellt die
beiden Interessen, einerseits einer intensiven medizinischen Betreuung des Kindes und
andererseits die personliche, gedeihliche Entwicklung des Kindes zu fordern, dar. Daher
werden Kompromisse zwischen der Anwendung eines restriktiven medizinischen,
therapeutischen Regimes und dem Zugestehen eines moglichst unbeschwerten Lebens in
der Kindheit geschlossen. Die betroffenen Eltern bekennen sich in den Interviews dazu,
dass sie die notwendige Balance zwischen ihrer Angst vor Infektionen und dem
UbermaRigen Einschranken der alltaglichen Aktivitdten (Urlaub, Hobbys, Haustiere, usw.)

finden missen.

So versuchen die Mutter und Vater, langere Krankenhausaufenthalte, welche etwa zur
Behandlung einer Infektion notwendig sind, zu vermeiden, da diese immer wieder eine

sehr schwierige Zeit fir die Familie bedeuten.
Ein Vater dazu:

V: Ja, weilst innerlich halt immer den Konflikt hast, wie weit lasst es, wo ziehst

die Grenze? Und weil du selber no’ gar net weil3t, wie leicht das wirklich mit

dem Schreckensgespenst Pseudomonas, oder was is’ wirklich da jetzt mit...

Es sind ja viele Unbekannte, die du nur aufgeschnappt hast oder wos du

nachg’lesen hast, und was is’ da wirklich schlimm? Auf der einen Seite will

ma’ behuten und auf der anderen Seite muss ma’ a zum Teil loslassen. Ja, es

is’ standig so a Prozess zum Suchen.” (z 316-330) Eltern von drei Kindern, ein

CF-Sohn, 2,5 Jahre alt.
Die Eltern deuten in den Gesprachen an, dass sie sich danach sehnen wirden, verninftig
mit dieser Ambivalenz umgehen zu kdnnen, und zugleich ist es fur sie enorm schwierig,
ihr Kind, ihren eigenen Vorstellungen entsprechend, optimal zu erziehen. Diese Resultate
lassen sich auch mit empirischen Studien zu anderen chronischen Krankheiten verbinden.
So wurden etwa Eltern von Kindern mit jugendlicher, chronischer Arthritis (JCA)
empfinden, dass ihnen die Krankheit standig im Nacken sitzt und ihre Kinder daher immer
sehr genau beobachten. Sie auflern ebenso Ambivalenzen zwischen den situativen
Anforderungen und den Moglichkeiten des Kindes, etwas auszufiihren (Sallfors/Hallberg
2003). Im jugendlichen Alter wirden diese ambivalenten Herausforderungen mehr Druck
auf die Eltern ausulben, ihre Kinder nicht zu sehr zu beschiitzen und ihnen zugleich ein

gewodhnliches Leben als Jugendliche zu ermdglichen (ebds. 198).
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8.4 Eltern sein, Uber die medizinische Betreuung hinausgehend

Die bisherigen Darstellungen dieses Kapitels zeigen, dass sich die befragten Eltern am
meisten mit der Verbesserung oder Erhaltung eines optimalen, medizinischen Gesund-
heitsstatus ihres Kindes auseinandersetzen. Zusatzlich kommt ein zweites Motiv der
Eltern hinzu, dass im Wesentlichen ihrem Wunsch entspricht, das eigene Kind moége in
spaterer Zukunft ein unabhangiges, erflllendes Leben als erwachsene Person flihren
kénnen. Damit diese Vorstellung in die Realitat umgesetzt werden kann, richten die Eltern

ihre Handlungen im Alltag danach aus.

Ein Grolteil der Eltern moéchte, dass die genetische Krankheit keine wesentliche Rolle im

Familienleben spielt. Dazu dullerte sich eine Mutter:

,Jnd so habe ich eigentlich mich primar immer bemuht, dass die Kinder ein
ruhiges, friedliches Leben haben. Die Krankheit bei uns in der Familie nicht im
Mittelpunkt steht, also dass das dezent im Hintergrund abgewickelt wird...".
(z 418-421) Mutter von vier Kindern, zwei CF-Sohne, einer ist bereits
verstorben, einer ist 29 Jahre alt.

Es mag ironisch erscheinen, dass, je mehr Eltern von einem Leben abseits der Krankheit
sprechen wollen, sie desto eher erst recht die Krankheit betonen. Dies verdeutlicht
wiederum die paradoxe Situation, in der sich die Eltern befinden, und hebt zugleich erneut
die Ambivalenz ihrer Gefiihle hervor. Der Wunsch der Eltern, sich auch fernab der

Krankheit zu definieren, stellt eine kaum erreichbare Situation dar. Denn obwohl sich die

Mutter und Vater so sehr bemiihen, konnen sie der Krankheit nicht entkommen.

Die Bereitstellung eines ,normalen” Lebens abseits der Krankheit bedeutet sehr haufig die
vollstéandige Integration der Eltern in das tagliche Management der Krankheit. D.h. die
befragten Mutter und Vater versuchen, alltdgliche Praktiken, den Haushalt, die Hobbys
usw. so zu arrangieren, dass sie keinen Einfluss auf die Gesundheit des Kindes nehmen.
Beispielsweise missen besonders Urlaubsfahrten einer genauen Planung unterzogen
werden, da sie ein zusatzliches Gesundheitsrisiko mit sich bringen kdénnen. All diese
scheinbar alltédglichen, normalen Angelegenheiten kénnen kaum als unabhangig von der
Stoffwechselkrankheit betrachtet werden, denn diese werden zunehmend nach den

maoglichen Auswirkungen auf die Erkrankung geplant und organisiert.

~Wie wir gesagt haben, wenn sie schwimmen gehen... ich halte mich da sehr
an die Vorgaben im [KLINIK]. Die haben z.B. gesagt eben, dass der [SEE]
nicht gut ist, da es ein stehendes Gewasser ist und viele Keime hat. Also gut,
wir waren eigentlich Wassersportler mein Mann und ich, Segler, Surfer.
Vergiss es, eben nicht. Weil ich kann nicht wohin fahren und zum Kind sagen:
,Du bleibst 300 Meter vom Strand und du gehst nicht ins Wasser.” Das kannst
du nicht machen.” (z 524-531) Mutter eines CF-Sohnes, 13 Jahre alt.
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Abseits solcher gewdhnlichen familiaren Aktivitdten und Erholungsphasen stehen alle
Eltern vor der Aufgabe, ihre Kinder auf ein unabhangiges Leben als Erwachsene
vorzubereiten. Bei den Familien mit CF-Kindern kommt jedoch hinzu, dass es in der
Erziehung von Bedeutung ist, die Kinder auch auf das spatere eigenstandige

Management der Krankheit vorzubereiten.

Die Mutter und Vater von alteren Kindern haben einen zweiten Aspekt aufgeworfen. Mit
der stetigen Zunahme der Lebenserwartung der CF-Patientinnen wird von den
betreuenden Arztlnnen die Ubermittlung der jugendlichen Betroffenen im Alter von 16 -18
Jahren von den padiatrischen Abteilungen an die Erwachsenen CF-Zentren arrangiert.
Diese Umstellung wird von einem multidisziplinaren Team begleitet. Jene Eltern mit CF-
Kindern im jugendlichen Alter sprechen die Probleme der alltaglichen Betreuung an. So
erwahnen einige Mutter die bisherigen Aufs und Abs in der Akzeptanz der medizinischen
Therapie bzw. der Nahrungserganzungsmittelgabe in den vergangenen Jahren. Sie waren
sich dartber im Klaren, dass sie ihre Kinder einem enormen Druck aussetzen missen.
Daher sei fur sie das Verhalten der Jugendlichen bis zu einem gewissen Grad
nachvollziehbar. Wahrend dieser Teenagerjahre wird die Verantwortung der taglichen
Therapie langsam von den Eltern auf die Jugendlichen tbertragen. So sind nicht nur die
jungen CF-Patientinnen gefordert, langsam selbststédndig einen eigenen Therapieablauf
durchzufiihren, auch die beteiligten Elternteile suchen sich neue Referenzpunkte, die zu

ihrer Identitatsentwicklung beitragen.

Jene Mutter mit Kindern im Teenageralter berichten von Auseinandersetzungen hinsicht-
lich der Einhaltung der taglichen Therapien. Die jungen Patientinnen haben selbst Fragen
zu ihrer ldentitat als Patientinnen mit CF gestellt. In folgendem Beispiel setzt sich ein CF-
Sohn mit der Frage auseinander, warum genau er mit einer angeborenen genetischen
Erkrankung leben muss und andere kein solches Problem haben. Die Darstellungen der
Mutter verweisen auf die Abgrenzung ihres Sohnes gegenilber den anderen, scheinbar

»hormalen®, gesunden Kindern hin.

~Jetzt ist, jetzt kommt er in die Pubertat, mit 14,5 Jahre(n). Da kannst sagen,
so wie ich es von den anderen weil3, das dauert vielleicht bis 17, wo er halt
einfach eigensinniger ist. Und dann kommt es halt immer mehr, ich meine das
ist jetzt eh schon einige Jahre, dass er halt sagt: ,Warum habe ich das?
Warum muss ich das machen, die anderen brauchen das ja nicht.’ Dass er
einfach zornig ist, traurig ist. Ahh, ich versuche dann schon immer mit ihm zu
reden, sage: ,Du, [NAME] das ist einfach so. Da gibt's keine Antwort warum.
Aber andere haben eben was anderes und die sind teilweise noch viel
schlimmer dran als du, wenn du dich bemihst, hast du es ganz gut im Griff.™
(z 342-352) Mutter von drei Kindern, ein CF-Sohn, 14,5 Jahre alt.

225



8 Verantwortung als konstitutives Element der Identitat

Obwohl die offensichtliche Dominanz der Krankheit in diesen Interviewausschnitten sicht-
bar geworden ist, sind es weniger die genetischen Aspekte als vielmehr die alltaglichen
Fragestellungen des Lebens, die fir die betroffenen Eltern relevant sind. Den zentralen
Fokus bildet ihr Anspruch, dass Bestmdgliche im Interesse des Kindes zu tun, natirlich

immer in Hinblick auf den aktuellen Gesundheitszustand des Kindes.

8.5 Diskussion und Zusammenfassung

Die Untersuchung jener Aspekte, die zur Konstruktion einer elterlichen Identitat von CF-
Kindern beitragen, kann vor dem Hintergrund der Genetisierungsthese betrachtet werden.
Die vorhandenen empirischen Daten lassen den Hinweis zu, dass der genetische Status
einer Tragerin fir die Eltern als konstitutives Element einer Identitatsentwicklung eine
weniger gewichtige Rolle spielt, als in den Diskursen angenommen wird. Die genetischen
Implikationen einer Tragerschaft spielen hauptsachlich im reproduktiven Entscheidungs-
prozess eine Rolle. Dies wird detailiert im Kapitel zu den reproduktiven Entscheidungen
und den elterlichen Uberlegungen zur weiteren Familienerweiterung geschildert. Hier
weist das Vorherrschen einer Chance, in einem von vier Kindern eine erneute genetische
Mutation zu finden, auf einen Prozess der Auseinandersetzung mit den mdglichen Folgen
fur die eigene Familie hin. Nichtsdestotrotz spielen in der Debatte um die zukinftige
Familie nicht, wie vermutet, vermehrt die genetischen (Erbstatus), sondern eher die
sozialen Implikationen (die familiaren Beziehungen, Konflikte usw.) eine Rolle. In diesem
Kapitel hat sich gezeigt, dass die befragten Eltern eine Verbindung zwischen ihrem
genetischen Status und den familidaren Schuldzuweisungen durch die Familie und weitere

Verwandte hergestellt haben.

Obwohl sich also die Elternteile Uber ihren eigenen Tragerstatus bewusst sind, kdnnte
man Meads Argumentation folgen, dass die Individuen bei der Herstellung der eigenen
Identitat die Reaktionen anderer Personen auf ihre eigenen Handlungen bericksichtigen.
Entsprechend den Erfahrungen, die sie im Umgang mit anderen Menschen ihres
Umfeldes gemacht haben, wurden Entscheidungen getroffen, mit welcher Offenheit und in
welcher Intensitat sie Uber die genetische Erkrankung kommunizieren wollen. Diese
Uberlegungen zu den verschiedenen Vorgehensweisen der Informierung zur Erbkrankheit
kénnen auch, wie sie Goffman treffend als ,Techniken der Informationskontrolle” in der
Auseinandersetzung mit einem versteckten, unsichtbaren Stigma bezeichnet, gedeutet
werden (vgl. Goffman 1967: 116f). Hierzu z&hlen beispielsweise auch die Uberlegungen
der betroffenen Eltern, ihr Umfeld in zwei Gruppen, also jene, die Uber die Mutation
Bescheid wissen, undjene, die nicht Bescheid wissen, einzuteilen. So wie es Goffman

infolgedessen beschreibt, haben die diskreditierbaren Personen es nicht nur mit dem
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Umstand zu tun, die Informationen zu managen, sondern sie wandeln ihre Situation in die
.eines Individuums, das unbequeme soziale Situationen zu managen hat, von der einer
diskreditierbaren in die einer diskreditierten Person* (Goffman 1967: 126). Die
Ambivalenzen in der Auseinandersetzung mit der Informierung Anderer scheinen

charakteristisch fir Eltern von Kindern mit der Stoffwechselkrankheit CF zu sein.

Die beschriebenen Resultate dieses Kapitels kénnen kaum als eine Unterstlitzung der
Hypothese einer allumfassenden Genetisierungsthese betrachtet werden. Im Unterschied
zur Herstellung eines Bezuges zu der eigenen genetischen Ausstattung findet die
Entwicklung einer Identitdt durch die Auseinandersetzung mit den Interaktionen mit
anderen Verwandten oder Bekannten sowie durch die Reflexion des eigenen Handelns

als (medizinisch, betreuendes) Elternteil statt.

Wie auch schon der Titel des Kapitels besagt, bildet die Verantwortung als solches ein
immer wieder auftretendes Motiv der Ausflihrungen der Mutter und Vater. Dariber hinaus
stellt die Verantwortung einen relationalen Begriff dar. D.h. mit ihr kann die Beziehung
zum eigenen Kind gegenuber dem/der Partnerin und anderen Verwandten charakterisiert
werden. Die Verantwortlichkeit der Eltern zeigte sich primar in ihren Hinweisen auf
konkrete Handlungen der medizinisch-therapeutischen Behandlung, in den
Riickmeldungen durch Erfolgsgeschichten, in den reproduktiven Uberlegungen und in den
Anpassungen des Alltags immer in Einklang mit der eigenen (Kern)-Familie, die sich auf-

grund der genetischen Stoffwechselkrankheit ergeben haben.

Ein Resultat der empirischen Analyse deutet auf die Verantwortung als Kategorie der
elterlichen ldentitat als handelndes Individuum hin. Die Art und Weise, wie sie handeln,
macht sie zu der Person, wie sie sich selbst als solche verstehen. Hinzu kommt, dass die
Verantwortung der handelnden Mitter und Vater auch gegenuber weiteren Menschen in
ihrer Umgebung (Verwandten, Bekannten und Freunden) und dem medizinischen
Personal in der Klinik demonstriert wird. Diese beiden analytischen Elemente sind sehr
stark miteinander verknlpft. So bilden die Momente und Geschichten des Erfolgs, von
denen die Befragten erzahlen, ein konstitutives Element der eigenen Definition eines
verantwortungsvollen Elternteils und zugleich beweisen sie dieses verantwortliche
Handeln gegenlber ihrem Umfeld. Drittens kann argumentiert werden, dass durch die
Kommunikation innerhalb der Familie die Option einer verantwortungsvollen Entscheidung
auch an andere Familienmitglieder weitergegeben wird. Sie kénnen sich also dazu
entschlielRen, sich einem genetischen Test, ihrem genetischen Risiko entsprechend, zu
unterziehen (Arribas-Ayllon et al 2008: 1527).
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Das Element der Verantwortung wird, wie es diese beschriebenen Beispiele zeigen, von
den Eltern selbst durch ihre Handlungen konstruiert und entwickelt sich sogar noch zu
einem sichtbaren Element ihrer Persdnlichkeit. Eine positive Auseinandersetzung mit der
eigenen Identitat ist enorm wichtig flr die Auseinandersetzung der Matter und Vater mit
der Stoffwechselkrankheit in ihrer Familie. Dieses Selbstverstandnis wird besonders durch
das Handeln als umsorgende, medizinische Betreuungsperson hergestellt. Des Weiteren
wird dieses Handeln in einer Weise ausgeflihrt, die sie dazu veranlasst, sich selbst als ein

verantwortliches Elternteil wahrzunehmen.

Wie gesagt, leistet hier die genetische Ausstattung nur einen kleinen Beitrag. Fur die
empirische Analyse ist es vorteilhaft, weniger darauf zu achten, welche genetische Erb-
anlage die Individuen in sich tragen, als vielmehr die Analyse der elterlichen Identitat in
Bezug auf deren Umgang mit weiteren Personen ihrer Umgebung zu wagen. Hier fallt der
Blick auf die Herstellung einer Identitat, die sich durch die Beziehungen mit Anderen und

durch die individuelle Wahrnehmung als verantwortungsvolles Elternteil definiert.
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9 Schlussbemerkungen

Den empirischen Untersuchungsgegenstand bildete ein spezifisches Anwendungsfeld der
Feststellung angeborener Erkrankungen in der medizinischen Praxis Osterreichs. Das
Forschungsinteresse lag auf einer Analyse der Auswirkungen der Diagnose Cystische
Fibrose (CF) bei Neugeborenen auf die unmittelbar betroffenen Elternteile. In diesem
Zusammenhang ist mit der absichernden Feststellung des Kindes auf CF, das Wissen der
Elternteile zum eigenen Status als Tragerln der veranderten Erbanlage verbunden. Dabei
hatte es sich als lohnend herausgestellt, die Effekte einer solchen Diagnose auf die
Entwicklung und Adaptierung einer Identitdt der betroffenen Mutter und Vater zu

untersuchen.

Die empirische Studie wurde innerhalb der begleitenden ELSA Forschung des
Osterreichischen Genomforschungsprogramms durchgefiihrt. Wie bereits in einem
vorangegangenen Kapitel der Arbeit dargestellt wurde, handelt es sich bei diesem
interdisziplindren Forschungsbereich um die Untersuchung der ethischen, rechtlichen und
sozialen Auswirkungen angewandter Genomforschung auf die politische Ebene bzw. die
Gesellschaft im Allgemeinen (vgl. GEN-AU Homepage, Genomforschung in Osterreich,
http://www.gen-au.at/artikel.jsp?base=foerdern&id=571, 9.10.2008). Prinzipiell kann der
Anfang der ELSA Forschung in den USA ungefahr zeitgleich mit der Einrichtung des
amerikanischen Human Genome Project (HGP) datiert werden. Der Co-Entdecker der
DNA-Struktur und erste Prasident dieses Forschungsvorhabens sprach sich — vor
inzwischen etwas mehr als 20 Jahren — fir die Erforschung ethisch, rechtlicher und
sozialer Begleiterscheinungen der Genomforschung aus. Die inhaltlich breit gefacherten
Bereiche umfassen die Auseinandersetzung mit den rhetorischen Versprechungen von
innovativen Entwicklungen bzw. der Anwendung neuer Technologien in der
Genomforschung, um zugleich Fragen nach dem mdglichen Mil3brauch dieser Forschung
zu stellen. Die Berlcksichtigung der Auswirkungen genetischer Untersuchungen auf
Individuen fand im Zusammenhang mit Uberlegungen zum Datenschutz oder einer
moglichen Diskriminierung betroffener Personen statt. Auf individueller Ebene wurden
ebenso Analysen zu den psychosozialen Effekten solcher Anwendungen durchgefuhrt.
Die ELSA Forschung war auch an den Markten der Genomforschung interessiert und vor
diesem Hintergrund lag das Interesse der Wissenschafterinnen an der Entwicklung, dem
Marketing, der Anwendung genetischer Tests und der bedeutenden Kommerzialisierung
in diesem Feld. Nicht nur philosophische Fragestellungen beispielsweise zum

genetischen Determinismus, sondern auch die Analyse potentieller Effekte der
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Herstellung und Verwendung genetisch modifizierter Lebensmittel gehdéren zum

bevorzugten Themenfeld (vgl. Everson 2007: 148).

Bisher hatte sich der Grofteil der vorhandenen Forschung auf die regulatorische Ebene
der Anwendung genetischer Untersuchungen bezogen. Dies lasst sich auch anhand der
auf nationaler bzw. internationaler Ebene getroffenen Entscheidungen zur Durchflihrung
genetischer Screenings und Pradiktiver Tests im zweiten Kapitel nachvollziehen. Wie man
bei dieser Entwicklung von Kriterien zur Anwendung genetischer Untersuchungen
erkennen kann, zielen auch die bioethischen Fragestellungen auf eine Umsetzung auf
regulatorischer Ebene hin. Im Unterschied dazu liegt der Fokus dieser Forschungsarbeit
auf den mikrosoziologischen Fragestellungen, die sich den Bedingungen der Involvierung
von Individuen in der Anwendung genetischer Screeningpraktiken widmen. Der Mehrwert
dieser soziologischen Arbeit lasst sich in der detaillierten Analyse der Effekte eines
Osterreichweiten Screeningverfahrens auf einzelne Betroffene entdecken, da die
empirischen Ergebnisse konkrete Schlussfolgerungen flr das behandelnde medizinische
Fachpersonal von jungen CF-Patientinnen und deren Angehérigen zulassen. Bevor in
einem der folgenden Abschnitte die Resultate dieser Arbeit zusammengefasst werden,
wird noch einmal auf die Vorzige der Analyse von ldentitdtskonstruktionen der

Betroffenen hingewiesen.

Die empirische Untersuchung geht von verschiedenen theoretischen Annahmen des
Begriffs der Identitat aus. Zuallererst kann man Identitat im Sinne Meads verstehen (Mead
1979). Vor diesem Hintergrund gewinnen die betroffenen Elternteile erst ein Bewusstsein
der eigenen ldentitdt durch Interaktionen mit Personen ihrer Umgebung. Wie im ersten
Kapitel der Arbeit ausgefihrt wurde, ist die Entwicklung einer Identitat erst dann mdglich,
wenn die Personen sich selbst als Objekt wahrnehmen und ihr Handeln in Anbetracht der
Reaktionen der Umgebung reflektieren und anpassen (siehe dazu S.19). Fir die
vorliegende Arbeit ist dieser Zugang hilfreich, denn in den Ausfiihrungen der betroffenen
Eltern findet zugleich eine retrospektive Darstellung der Sichtweisen des Umfelds auf das
Management des Krankheitsbildes statt. DarUber hinaus wird durch die Anwendung
narrativer Interviews mit den Betroffenen eine Auswertung der Darstellungen zu den
Erwartungen Anderer an die Verhaltensweisen und Handlungen der einzelnen Mutter und
Vater ermdglicht. Erst durch diese Auseinandersetzung mit den Erwartungshaltungen
Verwandter, Bekannter und Freunde gelingt es den Eltern eines CF-Kindes eine Identitat
zu entwickeln. In einem letzten Schritt passen sie ihre individuellen Handlungen und
Entscheidungen an ihre Situation — als betroffene Erbtrager einer genetischen Krankheit

und als Verursacher der genetischen Mutation beim eigenen Kind — an.
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Der zweite sinnvolle theoretische Zugang zur Erforschung einer Identitatskonstruktion
fand sich in Goffmans Werk Stigma (1967). Fir die Analyse des Managements der
Cystischen Fibrose innerhalb der betroffenen Familien hat sich der vom Autor gepragte
Begriff des Stigmamanagements als besonders nutzlich erwiesen. Der genetische Status
der Eltern als Tragerlnnen erfordert von den Betroffenen mit einem nicht sichtbaren
verborgenen Stigma umzugehen und zugleich die Weitergabe der Informationen zum
offensichtlichen Stigma einer genetischen Stoffwechselkrankheit ihrer Kinder zu
kontrollieren. Beim Untersuchungsgegenstand des Neugeborenenscreenings auf CF
kommt jedoch die Komplexitat hinzu, dass die angeborene Erkrankung in den friihen
Lebensjahren des Kindes sehr oft keine duerlichen Symptome aufweist und aus diesem
Grund individuelle Entscheidungen zur Weitergabe der Informationen zur Erbkrankheit an

die Personen des Umfelds getroffen werden.

Im Rahmen dieser Forschungsannahmen wurde besonderes Augenmerk der Bedeutung
der eigenen Konstitution als Ubertragerln einer genetischen Mutation fir die soziale
Konstruktion der Identitdt bei gemessen. Ausgenommen der reproduktiven
Entscheidungen sind es Fragen des Managements der Erkrankung, der Interaktionen mit
Personen der Umgebung bzw. das Wissen um die Stoffwechselkrankheit selbst, welche

die relevanten Aspekte der Konstruktion einer elterlichen Identitat bilden.

9.1 Ergebnisse der empirischen Untersuchung

= Der Genetische Status als Tragerin einer genetischen Mutation ist nicht

ausschlaggebend fir eine Identitdtsentwicklung betroffener Eltern

Die empirische Analyse des vorhandenen Interviewmaterials fuhrte zu dem Schluss, dass
das Wissen zur genetischen Mutation des eigenen Erbmaterials in diesem
Untersuchungsfeld einen viel geringeren Einfluss auf die Herausbildung der eigenen
Identitat aufweist, als bisher in theoretischen Auseinandersetzungen zur ,Genetisierung®
(Lippman 1991) auf Diskursebene angenommen wurde. Es sind viel mehr
Herausforderungen in sozialen Kontexten, den Interaktionen und Handlungen mit

Personen in der Umgebung, die flr die beteiligten Elternteile von Bedeutung sind.

= Die Diagnose Neugeborener auf Cystische Fibrose beeinflusst das therapeutische

Complianceverhalten der Eltern.

In den narrativen Ausflihrungen der Elternteile hatte sich gezeigt, dass die Art und Weise
mit der die Diagnose auf Cystische Fibrose in den vergangenen Jahrzehnten stattgefun-

den hatte, fur das elterliche Management der Erbkrankheit in der Familie sehr bedeutend
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ist. So weist das Kapitel zu den Herausforderungen der Diagnose CF bereits darauf hin,
dass vor der Einfuhrung des generellen Neugeborenenscreenings auf CF, die Eltern
lange Umwege in Kauf nehmen mussten, um zu wissen an welcher Erkrankung ihr Kind
leidet.

Wenn nun die behandelnden Arztinnen die betroffenen Elternteile tiber die angeborene
Stoffwechselkrankheit informieren konnten, tiberwog die Erleichterung das Krankheitsbild
benennen zu koénnen. Interessanterweise hatte die Einbeziehung von CF in das
medizinische Protokoll des Neugeborenenscreenings bei Eltern ambivalente Haltungen
hervorgerufen. So ist es von Vorteil die genetische Mutation bei Kindern schon sehr frih
diagnostizieren zu kénnen, zugleich ist mit der Feststellung der Stoffwechselkrankheit die
sofortige Aufnahme einer aufwendigen Therapie bei einem scheinbar gesunden Kind
verbunden. Die betroffenen Mutter und Vater sprachen hier von einer besonders
schwierigen Phase, da zu diesem Zeitpunkt bei der Mehrheit der Befragten das eigene

Kind noch keine auRerlichen Symptome einer schweren Stoffwechselkrankheit aufweist.

In diesem Zeitraum der ersten Wochen bzw. Monate nach Ubermittlung der Diagnose
stellte es sich fur viele Eltern als besonders hilfreich heraus, wenn sie vom klinischen
Personal Mitteilungen zu den positiven therapeutischen Entwicklungen bzw. den
verbesserten Prognosen der Lebenserwartung erhielten. Das medizinische Wissen erfllt
in diesem Zusammenhang die Funktion, Eltern in ihren ersten Auseinandersetzungen mit
dem Krankheitsbild ihres Kindes zu unterstitzen. Durch die Informationen schopfen sie

Hoffnungen fur die zukinftige gesundheitliche Entwicklung ihres Kindes.

Bereits an dieser Stelle der Dissertation beginnt sich der Beitrag des medizinischen,
praktischen Wissens flr den individuellen Umgang mit der Diagnose, aber auch fir die
Interaktionen der Mitter und Vater mit anderen Personen in ihrer Umgebung wie ein roter
Faden durch die Forschungsarbeit zu ziehen. Die Anwendung der dokumentarischen
Methode mit der anschlieRenden Entwicklung von Typologien flihrte zu dem Schluss,
dass die Orientierung der Eltern an medizinischem sowie praktischem Wissen einen
Effekt auf deren Handlungsentscheidungen auslibt. Dieser soeben benannte Wissenskor-
per setzt sich aus dem medizinischen Fachwissen zur Erbkrankheit und dem praktischen
Erfahrungswissen aus der alltdglichen Betreuung eines CF-Kindes zusammen. Im
Zusammenhang mit dem anfanglichen Erwerb des medizinischen Wissens zur CF konnte
ein sehr aufschlussreiches Modell zur Praferenz der unterschiedlichen Reichweite
medizinischer Informationen (S 157) entwickelt werden, da die befragten Eltern eine

genaue Vorstellung zum Umfang des fiir sie bedeutenden Wissens aufwiesen.
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] Die betroffenen Eltern flhren eine Differenzierung des fir sie hilfreichen,
notwendigen Wissens ein (Praferenz der unterschiedlichen Reichweite

medizinischer Informationen).

Die Uberwiegende Mehrheit der Mitter und Vater konnte auf spezifische Inhalte dieses fir
sie notwendigen Wissens hinweisen. Die Ergebnisse dieses Modells der préaferierten
Reichweite an medizinischem Wissen kdnnen als eine Hilfestellung flr das medizinische
Personal in den Spezialambulanzen und Stoffwechselkliniken gesehen werden. Die
Folgerungen unterstreichen den Bedarf auf unterschiedlich differenzierte Anforderungen
und Erwartungen der Eltern an die Ubermittiung medizinischen Fachwissens zum
Krankheitsbild einzugehen. Die Durchfiihrung narrativer Interviews bietet den
medizinischen Expertinnen nun Informationen und Rickmeldungen, die ihnen durch die
alltagliche Arbeit und den Interaktionen mit jungen Patientinnen und ihren Familien nicht

in der Form zuganglich sind.

Ein konkreter Vorschlag an die behandelnen Facharztinnen und beteiligten Expertinnen
wirde die Einhaltung einer mehrstufigen Vorgehensweise bei der Ubermittlung des
Diagnoseresultats bzw. des medizinischen Wissens zur Erkrankung beinhalten.
Beispielsweise kann es durch die Bericksichtigung der Komplexitat des Wissens zur
genetischen Erbkrankheit dazu flhren, dass im ersten Gesprach nur auf die
grundlegendsten, bedeutendsten Informationen zum Krankheitsbild eingegangen wird
(Vererbungsmodus, Darstellung der kontinuierlich verbesserten Lebenserwartung,
mogliche Herausforderungen in den ersten Wochen und Monaten). Als Option fur weitere
Beratungsgesprache kann den Eltern wiederum die Gelegenheit gegeben werden — ihren
Winschen entsprechend — beispielsweise zu den prognostizierten Langzeiteffekten, der
internationalen Entwicklung von CF-Patientinnenstudien, dem alltadglichen Management

der Erkrankung usw. detaillierte Auskiinfte zu erhalten.

= Die Mutter und Vater eines CF-Kindes stellen eine Identitat als verantwortliche
medizinische Betreuungsperson her und die Erwartungen an dieselbe ldentitat

werden ebenso vom Umfeld an sie heran getragen.

Das bereits zuvor erwahnte praktische Erfahrungswissen wird in erster Linie durch die
eigene (medizinische) Betreuung eines Kindes mit der angeborenen Stoffwechselkrank-
heit bzw. in der Auseinandersetzung mit weiteren betroffenen Peers gewonnen. Die
betroffenen Eltern greifen in unterschiedlichen Situationen auf ihr erworbenes Wissen
zurtck: Erstens bei medizinischen Entscheidungen in der Therapiepraxis zu Hause,

zweitens in Interaktionen mit dem medizinischen Fachpersonal sowie drittens zur

233



9 Schlussbemerkungen

Legitimation der eigenen Identitat als verantwortungsvolle Betreuungsperson des Kindes

gegeniber dem Umfeld.

Daran anschlieRend konnte ein Zusammenhang zwischen dem Heranziehen von
medizinischem Wissen und der jeweiligen Auspragung von Unterstitzungsleistungen
anderer Personen des Umfelds (S 131) festgestellt werden. Die betroffenen Eltern hatten
in den Gesprachen immer wieder angesprochen, dass es sich bei den Informationen zur
Erbkrankheit CF um sehr komplexes Wissen handelt. Die Priorisierung der Eltern das
Wissen zur Krankheit in erster Linie selbst zu verstehen, bevor weitere Personen dartber
informiert werden, hat viele Eltern dazu gebracht ganz bestimmte Strategien der

Informierung des Umfelds zu Uberlegen.

Die Bereitschaft weiteren Verwandten, Bekannten und Freunden medizinisches Wissen
zur Erbkrankheit zu vermitteln ist eng mit ihrem Engagement der Auseinandersetzung mit
der Stoffwechselkrankheit verknipft. In diesem Zusammenhang verweist die Analyse des
Interviewmaterials auf eine sich wechselseitig konstituierende Beziehung zwischen der
Form angebotener Unterstitzungsleistungen anderer Familienmitglieder bzw. Bekannter
und dem Grad des erworbenen medizinischen Wissens der unterstitzenden Personen.
Eine zusammenfassende Argumentation koénnte lauten, je mehr angeeignetes
medizinisches oder praktisches Wissen bei den Personen der Umgebung vorhanden ist,

desto eher bieten sie den beteiligten Elternteilen aktive Unterstitzungsleistungen an.

= Der elterliche Status als Carrier einer genetischen Mutation erweist sich nur im

reproduktiven Kontext als bedeutend.

Wie schon zu Beginn der Schlussbemerkungen festgehalten wurde, sind es gerade
reproduktive Entscheidungen, bei denen der eigene Status als Tragerin einer
angeborenen Erbkrankheit eine besondere Rolle spielt. Bei Fragen zur weiteren Familien-
planung ziehen die betroffenen Eltern ihr Wissen zum eigenen ,reproduktiven Risiko® in
der Auseinandersetzung mit diesem Thema heran. Ganz egal ob die Entscheidungen von
den Muttern oder Vatern flr oder gegen die Ausweitung ihrer Familie getroffen werden,
ein wesentliches Element liegt den Ausfiihrungen ihrer Entscheidungen zugrunde. Es wird
der Versuch unternommen ihrem genetischen Status folgend eine Entscheidung als
moglichst verantwortungsvolles Elternteil eines CF-Kindes zu treffen. Vor diesem Hinter-
grund werden von den betroffenen Eltern insbesondere die moglichen Konsequenzen
eines gesunden oder erneut erkrankten Nachwuchses auf ihr bisheriges ,Familiengeflige”
in Entscheidungen einbezogen. Die empirische Analyse verweist widerum auf die

Bedeutung des Elements der Verantwortung nicht nur fir die Herstellung einer elterlichen
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Identitat, sondern dartber hinaus wird in den Ausfuhrungen einiger Eltern sichtbar, dass
auch deren Umfeld Erwartungen an eine ldentitdt als verantwortungsvoll handelnde

Person stellt.

Die Analyse des Begriffs der Verantwortung in Verbindung mit der Identitdt von CF-Eltern
zeigt, dass sich dieser zentral in deren Entscheidungen und Handlungen widerspiegelt.
Grundlegend kann hier angemerkt werden, dass es sich um eine Demonstration der
verantwortungsvollen Handlungen gegeniber sich selbst aber auch gegentiber Anderen
handelt. D.h. die befragten Mitter und Vater identifizieren sich gegeniber sich selbst —
besonders durch die medizinische Betreuung ihres CF-Kindes — als verantwortungsvoll
handelnde Akteure. Die Befragten selbst demonstrieren ihre verantwortungsvolle Haltung
in den Entscheidungen zur medizinischen Betreuungsleistung, den vorhin genannten
Uberlegungen zur weiteren Familienplanung und nicht zuletzt auch in dem Vorhaben
ihrem Kind ein mdglichst angenehmes ,normales® Leben mit der schweren
Stoffwechselkrankheit zu ermoéglichen. Gerade diese Handlungen erfordern von den
Eltern eine Auseinandersetzung mit Ambivalenzen in alltdglichen Entscheidungen zum
Management der Krankheit, welche sich bedeutend von dem Umgang und dem
Heranwachsen von gesunden Kindern unterscheiden. Denn obwohl die
Stoffwechselkrankheit nach den Erzahlungen der Befragten keinen bedeutenden Einfluss
auf das Familienleben und den Alltag auslben sollte, wird die Organisation des Alltags

zumeist an ihr orientiert.

Diese Dissertation kann die Leserlnnen auch zu der Argumentation flihren, dass sich
wesentliche Konzepte der elterlichen Fragestellungen kaum von jenen der Eltern
gesunder Kinder unterscheiden wirden. Dies betrifft in etwa die Sorgen um
verantwortliche Entscheidungen beziiglich der Berufsvorstellungen oder der
Zukunftsplane der Kinder. Jedoch kommt der nicht unwesentliche Effekt des Auftretens
einer Erbkrankheit hinzu, der die Eltern auffordert sich bei ihrer Familienplanung auf die
eigene genetische Erbanlage zu beziehen und diese in ihre Entscheidungen mit ein
flieBen zu lassen. Weiters ist mit dem Auftreten einer Veranderung des Erbmaterials beim
Elternpaar verbunden, dass nicht nur sie sich selbst mit dem eigenen genetischen Status
als Trager auseinander setzen missen, sondern das Wissen zur Tragerschaft einer

genetischen Mutation ebenso Auswirkungen auf andere Familienmitglieder austiben kann.

Die Auswertung der umfassenden Daten aus Gesprachen mit CF-Eltern stellt einen
entscheidenden Beitrag zur sozialwissenschaftlichen Literatur dar, da vor allem der
mikrosoziologische Blick auf die betroffenen Eltern zeigen kann wie Individuen mit der

Feststellung einer genetischen Erbkrankheit ihres Kindes umgehen. Im Unterschied zu
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9 Schlussbemerkungen

einer psychologischen Analyse von Copingstrategien geht es in dieser Arbeit
insbesondere um die Darstellungen der Rahmenbedingungen, in denen betroffene Eltern
sich dem Management der Stoffwechselkrankheit ihres Kindes in Interaktion mit ihrem

sozialen Umfeld widmen.

Des Weiteren kann mit der Analyse aufgezeigt werden, welche bedeutenden
Auswirkungen das theoretische und praktische Wissen auf die Interaktionen und
Handlungsentscheidungen von Individuen Gber den medizinischen Kontext hinausgehend,

entfalten kann.

Die stetigen Weiterentwicklungen von technischen Methoden zur Feststellung
angeborener Erbkrankheiten bzw. die derzeitigen Studien zur Einbeziehung weiterer
Gruppen von Stoffwechselkrankheiten in die Anwendung des Osterreichweiten Screenings
werfen neue Fragen auf, die einer interdisziplinaren Erforschung bzw. einer breiteren

Diskussion in der Offentlichkeit bediirfen.
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AGS

CF-Tragerin

CF

IRT-Messung

IVF

JCA
MTA
NBS
PID

PND
PKU

T™MS
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Androgenitales Syndrom

Diese Person besitzt eine genetische
Mutation, die fir das Entstehen von
Cystischer Fibrose verantwortlich ist,
ohne selbst daran erkrankt zu sein.
Der Status als Tragerin ist fur die
Weitergabe an nachfolgende
Generationen bedeutend.

Cystische Fibrose, Mukoviszidose

Die Messung des Immunreaktiven
Trypsin  im  Schweil dient der
Feststellung von CF
In-Vitro-Fertilisation

jugendliche chronische Arthritis
medizinisch-technische Assistentin
Neugeborenenscreening
Praimplantationsdiagnostik
Pranataldiagnostik

Phenylketonurie

Tandemmassenspektrometrie
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Appendices

A Aushang in Stoffwechselambulanzen bzw. Kliniken

Unser Leben mit
Cystischer Fibrose!

Interviewpartnerlnnen gesucht

Durch eine sozialwissenschaftliche Studie soll der familiire
Umgang mit Cystischer Fibrose beleuchtet werden. Die Studie
mochte dazu beitragen, die Bediirfnisse von Betroffenen und
ihren Familien besser zu verstehen und so anderen Menschen
ndherzubringen.

Wir méchten Sie gerne zu einem Gesprdch zu uns einladen und
wiirden uns freuen, wenn Sie uns lhre personlichen Erfahrungen
in einem Interview schildern. Was empfinden Sie als besonders
schwierig im Umgang mit der Krankheit und in welcher Hinsicht
wiirden Sie sich mehr Unterstiitzung wiinschen?

Selbstverstandlich behandeln wir alle Gesprédche vertraulich.

Die Studie wird vom Interuniversitaren Forschungszentrum fir
Technik, Arbeit und Kultur (IFZ) durchgefiihrt, sie ist Teil des
osterreichischen Genomforschungsprogramms und wird vom
Bundesministerium fiir Wissenschaft und Forschung finanziert.

Rufen Sie uns an oder schreiben Sie uns ein Email!
Kontakt: Mag. Daniela Freitag

Tel.: 0316/81 39 09- 42

E-mail: freitag@ifz.tugraz.at
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B Bericht in 6sterreichischer Cystischer Fibrose Patientinnenzeitung
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MEDIZIN

Ein Blick in das Leben von
Familien mit CF-Kindern

Mag.? Daniela Freitag

ir ein midglichst erfilltes Leben der eige-

nen Kinder zu sorgen, das kann sicherlich

als zentrales Anliegen aller Eltern gesehen
werden, Diese Aufgabe zu erfiillen, stellt die
Eltern von Kindern mit Cystischer Fibrose vor
besondere Herausforderungen. Die Gestaltung
des Alltags betrifft
Erkrankung selbst, sondern alle Bereiche des
Freizeitaktivitaten (iber die
Beziehungen zu Freunden und Verwandten bis
hin zu Ausbildung und beruflicher Tatigkeit.

keineswegs nur die

Lebens, wvon

Eine empirische Studie

Der tdgliche Umgang mit Cystischer Fibrose
wird in einer derzeit laufenden empirischen
Studie des Interuniversitiren Forschungs-
zentrums fiir Technik, Arbeit und Kultur (IFZ) in
Graz zum Thema gemacht. In dieser sozialwis-
senschaftlichen Untersuchung werden Eltern
und Verwandte von diagnostizierten Kindern ins
Zentrum gestellt. Neben dem Umgang mit
medizinischen Informationen zu Diagnose und
Therapie durch die betreuenden Arztinnen geht
es in dieser sozialwissenschaftlichen Studic vor
allem um jene zentralen Fragen, die sich Eltern
im alltdglichen Leben mit ihren Kindern stellen,

In Gesprachen mit Eltern von Kindern mit

Cystischer Fibrose wurden immer wieder
Aspekte der Lebensgestaltung angesprochen,
wie die Adaption der Wohnsituation fiir die
Kinder, der tagliche Aufwand fiir das Inhalieren,
die Verabreichung der Medikamente und die
Essenszubereitung. Zusatzlich ist es fiir die
betroffenen Familien auch relevant, sich um die
Organisation der zur Verfiigung stehenden

medizinischen Versorgung sowie die materielle

(=

Unterstiitzung zu kiimmern, Diese hier ange-
sprochenen Bereiche fiillen einen GroBteil des
Alltagslebens der betroffenen Familien aus.
Dabei soll nicht vergessen werden, dass auch die
beteiligten Miitter und Vater selbst Bedirfnisse
und Wiinsche nach einem erfliten Leben haben
und diesen nachkommen maéchten.

Die Diagnose als
Herausforderung

Den Moment der Diagnose des eigenen Kindes
mit Cystischer Fibrose schildern die betroffenen
Eltern als eine grole Herausforderung. Zundichst
geht es darum, in Beratungsgesprichen die
ersten Anliegen und Sorgen der Eltern zu
besprechen. Nach diesem Schritt sind die Eltern
mit weiteren Fragen in ihrem taglichen Leben
konfrontiert und entwickeln unterschiedlichste
Wege zurechtzukommen. Manche zdgern,
Verwandte lber das familidre Vorkommen der
Krankheit zu informieren, um so mogliche
Spannungen zu vermeiden, Andere sprechen
nahe Verwandte hingegen direkt an, um
gemeinsam mit ihnen mit der Diagnose umge-

hen zu kénnen.

Ein breiteres Verstindnis fiir
CF schaffen

Mit dem Aufzeigen der wverschiedenen
Strategien der Bewdltigung des Lebens mit
Cystischer Fibrose wird es maglich, individuelle
Erfahrungen auch anderen Familien zugénglich
zu machen, Daruiber hinaus zielt die sozialwis-
senschaftliche Beschiftigung mit Cystischer
Fibrose darauf ab, vor allem die sozialen Aspekte

der Krankheit herauszuarbeiten, um diese all

Mag.* Daniela Freitag

jenen vermitteln zu kénnen, die aus einer medi-
zinischen Perspektive mit der Diagnose, Therapie
und Versorgqung von Familien mit Cystischer
Fibrose befasst sind. Auf diese Weise soll zu
einem breiteren Versténdnis und einem reflek-
tierteren Umgang mit der Krankheit beigetragen
werden.

Fiir eine sozialwissenschaftliche Studie, wie sie

gegenwirtig von der Autorin und ihren

Kolleginnen  betrieben  wird, sind die
Erfahrungen von Familien mit Cystischer Fibrose
von grifitem Wert, Wir wiirden uns daher sehr
freuen, wenn Sie uns im Rahmen eines
Gespréchs (etwa eine Stunde] Ihre Erfahrungen
zugénglich machen. Wenn Sie sich angespro-
chen fihlen und uns Ihren

Umgang mit Cystischer Fibrose in Ihrer Familie

persdnlichen

vermitteln mochten, wiirden wir uns sehr freu-
en, wenn Sie sich an uns wenden.

Kontaktperson:

Mag.* Daniela Freitag

IFZ- Interuniversitares
Forschungszentrum fiir Technik,
Arbeit und Kultur
Schltgelgasse 2, 8010 Graz

Email: freitag@ifz.tugrazat
Telefon: 0316/ 813909-42, 0850/9948988

LEBEN MIT CYSTISCHER FIBROSE
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C Vorlage fur Nachfragephase der narrativen Interviews

1. Diagnosezeitpunkt

- Welche Personen waren an der Aufklarung des genetischen Status lhrer Kinder beteiligt?

- Was wussten Sie Uber die Erbkrankheit CF?

- Waren lhnen zu diesem Zeitpunkt die Auswirkungen der Erkrankung auf das Alltagsleben bewusst?

- Mit welchen Geflihlen verbinden Sie den Zeitraum der Diagnose?

- Mit wem haben Sie sich Uber die Diagnose der Erkrankung Ihrer Kinder ausgetauscht?

2. Zeit nach der Diagnhose

- Welche Schritte haben Sie nach der positiven Diagnose |Ihres Kindes auf CF gesetzt?

- Wurde lhr Kind zu diesem Zeitpunkt bereits vom Krankenhaus betreut?

- Wie funktionierte die Zusammenarbeit mit dem Krankenhaus und allen betreuenden Personen

(Arztinnen, Physiotherapeutinnen, Di&tologlnnen)?

- Wenn Sie sich an diese Zeit erinnern, wie kdnnen Sie die Betreuungssituation fiir lhr erkranktes Kind
beschreiben?

- Welche Bedurfnisse hatten Sie als Eltern an die Umgebung der Betreuung?

(genug Zeit mit den Kindern im Krankenhaus, Rickzugsmdglichkeit von anderen betroffenen Familien

usw.)

- Welche besonders positive Ereignisse fallen Ihnen im Bezug auf die Betreuung ein?
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3. Der Umgang mit CF

- Was bedeutet die Krankheit der Cystischen Fibrose fiir Ihr Leben als Eltern?

- Haben Sie lhren Tagesablauf aufgrund der Diagnose umgestellt?

- Kénnen Sie mir einen durchschnittlichen Ablauf Ihres Tages beschreiben?

- Wer Ubernimmt in Ihrer Familie die Betreuung des erkrankten Kindes?

- Wenn ja, welche notwendigen Umstellungen in der Umsorgung lhres Kindes, beispielsweise der

Medikamenteneinnahme, des Inhalierens usw. sind Ihnen schwer gefallen?

- Wie ist Ihre (weitere) Familie in den Umgang mit der Erkrankung CF eingebunden?

Einsetzen der Netzwerkkarte

1. Welche Personen lhrer Umgebung sind fir Sie im alltdglichen Leben mit CF besonders

wichtig?

2. Warum sind diese wichtig fur Sie?

3. Welche Personen haben Sie im Umgang mit der Diagnose lhres Kindes auf CF besonders

unterstitzt?

4. Hat sich lhre Beziehung zu nahe stehenden Personen aufgrund lhres CF Kindes verandert?

Wenn ja, zu welchen Personen?

5. Was waren die Ursachen dieser Situationen?

- Wie wirden Sie den Verlauf der Krankheit Ihres Kindes beschreiben? (Schweregrad der Erkran-

kung)

- Erfordert die Krankheit Ihres Sohnes/ lhrer Tochter manchmal einen stationdren Aufenthalt?

- Welche Personen sind lhnen bezlglich der Betreuung wahrend des Aufenthalts in einer Klinik
behilflich?

- Mit welchen Erlebnissen verbinden Sie die Krankenhausaufenthalte lhres Kindes?
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- Was mdchten Sie anderen Muttern und Vatern, die ebenso ein Kind mit der Erkrankung CF haben,

besonders gerne mitteilen?

4. Ausbildung bzw. Berufsausiibung

- Welchen Beruf bzw. welche Ausbildung haben Sie zurzeit der Diagnose lhres Kindes ausgetibt?

- Hatte die Feststellung eines CF erkrankten Kindes Auswirkungen auf lhr Arbeitsverhaltnis?

- Welche Personen in lhrem Arbeitsumfeld wissen Uber die Krankheit Ihrer Tochter/lhres Sohnes Be-

scheid?

Wie wirden Sie den Umgang dieser Personen mit lhnen beschreiben? D.h. konnten Sie eine

Veranderung in der Beziehung mit diesen Menschen wahrnehmen?

- Gibt es Situationen, in denen Sie durch die Erkrankung lhres Kindes anders wahrgenommen

werden?

5. Alltag und Freizeit

- Welche Freizeitaktivitaten iben Sie regelmafRlig aus?

- Welchen Stellenwert spielt fir Sie lhre Familie in lhrer Freizeit?

- Wie sieht fir Sie ein besonders schoner Tag aus?

- Welche Plane haben Sie fir lhre Zukunft?

- Wie sieht Ihre Familienplanung aus? Méchten Sie noch weitere Kinder?
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D Egozentrische Netzwerkkarte

@
Bsp.: Astrid,54

Arbeit/Ausbildung Familie

@\

Krankenhaus Freunde
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E Verwendete Transkribierregeln

Transkriptionscodes:

(nach Kiisters, Ivonne, 2006: 75)

()

eine Sekunde Pause

()

zwei SekundenPause

(®)

5 Sekunden Pause usw.

unverstandlich Gesprochenes

[Hallo]

Unverstandliches; vermutliche AuRerung

Das nicht...

lautes, betontes Sprechen

Das waren eigentlich auch meine einzigen Ur-

laube

leises Sprechen

Satz wird nicht zu Ende gefiihrt
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Die Diagnose von Cystischer Fibrose bei Neugeborenen

- Eine empirische Untersuchung zur Identitatskonstruktion betroffener
Eltern

Abstract

Das flachendeckend angewandte Neugeborenenscreening steht im Fokus dieser Arbeit. Seit
etwas mehr als vier Jahrzehnten werden in Osterreich Neugeborene auf angeborene
Erbkrankheiten untersucht. Vor diesem Hintergrund findet eine Analyse des Diagnoseprozesses
von Cystischer Fibrose (CF), einer erblich bedingten Stoffwechselkrankheit, statt. Welchen
Einfluss Uibt die Untersuchung des eigenen Kindes auf CF bzw. die Feststellung des individuellen
genetischen Status als Tragerin einer Erbkrankheit auf die Konstruktion der Identitéat der
beteiligten Mutter und Vater aus? Inwiefern werden Handlungen und Entscheidungen durch das
Wissen um die medizinische Vererbungsfolge gepragt?

Anhand einer qualitativen Interviewstudie mit betroffenen Elternteilen aus Ost-Osterreich konnte
herausgefunden werden, dass der individuelle Status der Elternteile als Tragerinnen einer
Veranderung des Erbmaterials geringere Auswirkungen auf die Herausarbeitung ihrer Identitat
aufweist als urspringlich angenommen werden konnte. Nicht die Deutung des eigenen
Tragerstatus in genetischen Begriffen, sondern das individuelle Management der Krankheit und
die Ubernahme der Rolle als medizinische Betreuungsperson des eigenen Kindes wirken
identitatsstiftend. Lediglich im reproduktiven Kontext ist die eigene Tragerschaft der Genmutation
fur die Entscheidungen der Eltern von Relevanz. Die Auswertung des Interviewmaterials zeigt,
dass gerade im Zusammenhang mit reproduktiven Fragen also dem Abwagen des eigenen
genetischen Risikos zur Weitervererbung der Mutation an die Nachkommen und den
Entscheidungen zur alltdglichen Organisation der Krankheit die Befragten eine Identitat als
verantwortungsvoll handelndes Elternteil wahrnehmen méchten.

Zusatzlich beeinflusst der von den Eltern angeeignete Wissenskorper — bestehend aus
medizinischem Fachwissen und praktischem Erfahrungswissen — ganz bedeutend deren
Handlungen und Entscheidungen im alltaglichen Management der Krankheit. Das Wissen zur
Erbkrankheit wirkt sich nicht nur auf die alltdglichen sozialen Interaktionen mit den Personen in
der Umgebung aus. Weiters kann ein reziproker Zusammenhang zwischen dem Wissenserwerb
der Eltern bzw. deren Umgebung und den unmittelbaren Formen der Unterstiitzungsleistungen
durch Familienmitglieder, Bekannte und Verwandte erkannt werden.

Schlisselwérter: Neugeborenenscreening, Cystische Fibrose, Identitat, Eltern.
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The diagnosis of Cystic Fibrosis in newborns

- An empirical study about the construction of identity in affected
parents

Abstract

The nationwide newborn screening programme is the central point of investigation in this doctoral
thesis. Since more than four decades Austrian newborns have been tested for inborn disorders.
Within this background, the diagnostic process of cystic fibrosis (CF), which refers to an inborn
metabolic disorder, has been analysed. What are the effects of testing the parents’ child on CF or
the diagnosis of their individual genetic status as carrier on the social construction of the mothers’
and fathers’' identities? In what way does the medical knowledge on inheritable disorders
influence parents’ actions and decisions?

Interviews with affected parents in the eastern parts of Austria have disproved the primary
assumption on the effects of parents’ individual status as carriers of the genetic mutation on the
construction of their identity. The individual management of the disorder and the adoption of a
role as medical caretaker of their own child contribute stronger to the construction of parents’
identity than their status as carriers. The latter influences solely parents’ decision-making
processes in reproductive issues. The analysed material of the survey demonstrates that in the
context of reproductive issues parents weigh their own genetic risks in passing the mutation on to
their offspring. The respondents want to construct an identity as a responsible caretaking parent
through their reproductive decision-making and the daily management of the disorder.

Additionally, the parents’ acquired knowledge, based on medical and practical information,
influences their actions and decisions in daily management of the disorder considerably. To
conclude, the knowledge about the disorder does not only interfere with the parents’ daily
interactions. Furthermore, a reciprocal interrelation between the parental acquirement of
knowledge and the immediate forms of supportive structures by family members, friends and
relatives has been identified.

Keywords: newborn screening programme, cystic fibrosis, identity, parents.
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