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Einleitung: Kontroversen um Mukoviszidose

1. Das Problem der Therapiepraxis

Cystische Fibrose (CF, Mukoviszidose) ist eine tddliche, progressive Krankheit, die Anforderungen
an die Betroffenen sowohl auf individuell-psychologischer Ebene als auch im sozialen Umfeld
stellt. In den letzten Jahren konnte das Uberleben der Betroffenen durch intensivierte
symptomatische Therapie auf 37 Jahre gesteigert werden (Cystic Fibrosis Foundation, 2009). Durch
einen hohen personlichen Einsatz in die Therapie kann die Progression verlangsamt und dadurch
eine ldngere aktive Teilhabe am Leben erreicht werden (Boucher, 2008). Neben der zeitlichen und
emotionalen Belastung fiihrt die Therapie zur Sichtbarkeit der Krankheit und damit einer
Stigmatisierung der Betroffenen, wodurch sie sich von ihrem Ziel, ein weitgehend normales Leben
zu fiihren, entfernen (Dodd & Webb, 2000; Badlan, 2006, Reinsch, 2010). In der individuellen
Abwiégung, mit welchen Optionen der Therapie oder deren Auslassen die Ziele der Jugendlichen
und jungen Erwachsenen erreicht werden kénnen, ist die Rolle der Arzte die Unterstiitzung der
Jugendlichen in ihrer informierten Entscheidungsfindung (Badlan, 2006). Bisher fehlt den Arzten
hierfiir grofBtenteils das Wissen um die praktischen Aspekte des alltdglichen Lebens mit der
chronischen Erkrankung (Bissell, 2004). Dies liegt zum Einen an der historisch neuen Situation,
dass Betroffene durch die verzdgerte Morbiditdt und Mortalitdt ihnen bisher nicht zugéngliche
Felder des Alltags betreten konnen, wie etwa studieren, Familien griinden und an der Arbeitswelt
teilnehmen (Davis, 2006). Zum Anderen liegt es an den Methoden der Forschung, die bisher
weitgehend auf Fragebogen und Forschung im klinischen Kontext ausgerichtet sind, wodurch die
praktische Umsetzung der Therapie im Alltag nicht erfasst werden kann.

An diesem Punkt setzt diese Arbeit an, indem sie mit den ethnographischen Methoden der
teilnehmenden Beobachtung und narrativen Interviews erforscht, wie Therapie- und Lebenspraxen
zwischen dem Krankenhaus und der Alltagswelt libersetzt werden. Das medizinische Interesse liegt
in der Entwicklung von Idealtypen der Therapiepraxis und ihren spezifischen Herausforderungen.
Dadurch soll es Arzten ermdglicht werden, junge Betroffene im Sinne einer differentiellen
Indikation gezielter zu beraten und mit ihnen die optimale Strategie zum Erreichen ihrer Ziele zu
finden. Das sozialwissenschaftliche Interesse liegt hierbei in der Beschreibung verschiedener
rdaumlich-zeitlicher Modelle der Stabilisierung von Therapie und Lebenspraxen beim Transfer
zwischen zwei grundsitzlich verschiedenen Sets an Anforderungen. Dadurch soll ein Beitrag zur

Diskussion iiber die Stabilisierung von Praxen innerhalb der ,,Science & Technology Studies*



geleistet werden, sowie der analytische Ansatz der Actor-Network-Theorie und seiner aktuellen

Ausformulierungen auf das Forschungsfeld der Therapiepraxis ausgeweitet werden.

2. Ein ethnographischer Ansatz

An einem kalten Dezembermorgen 2007 sitzen sich Adriane und Frau Dr. Staab im Arztzimmer eines Berliner
Krankenhauses, das auf die Behandlung von Mukoviszidose spezialisiert ist, gegeniiber. Adriane kommt mit
Fieber und Luftnot. Ihre Werte sind schlecht. Sie hat eine Lungenentziindung, dariiber gibt es keinen Zweifel.
Dr. Staab sagt, sie wiirde Adriane gern fiir eine Therapie im Krankenhaus behalten. Adriane meint, sie will am

Ende der Woche mit ihren Kommilitonen auf eine Exkursion fahren.

Wir befinden uns am zentralen Punkt dieser Arbeit. Ein 22-jdhriges Méddchen mit CF und ihre
Arztin miissen eine exemplarische Abwigung treffen. Auf der einen Seite die Bekimpfung einer
Infektion, die unzureichend behandelt zur Vernarbung von Lungengewebe und EinbuBlen in der
Leistungsfahigkeit fiihrt. Auf der anderen Seite die Teilnahme an einer Exkursion mit
Kommilitonen und dadurch das Leben eines weitgehend normalen Lebens. Die Frage zu stellen,
wie sie dieses Problem 1dsen, gleicht dem Offnen der Biichse der Pandora: Unzihlige Kontroversen
entweichen und flirren durch das Bild. Genau dies ist unser Einstiegspunkt in diese Studie: Die
unsichtbaren Kontroversen, die unseren Protagonisten die Entscheidung erschweren, aufzusuchen,
sichtbar zu machen, zu verfolgen und sie zu analysieren. Dadurch will die Studie zu einem besseren
Verstindnis der Frage kommen, warum Patienten manchmal Medikamente nehmen und warum
manchmal nicht, also der Frage nach dem, was in der medizinischen Literatur Compliance genannt
wird. Frieren wir das Bild fiir einen Moment ein, um einige der Kontroversen genauer zu

betrachten:

Dr. Staab hort die Lunge ab, ldsst in der Ambulanz eine Spirometrie machen, Laborparameter bestimmen und
schickt Adriane darauthin fiir eine Rontgenaufnahme des Thorax in den Keller des Krankenhauses. Sie kennt
die Arbeit einer Forschergruppe aus Manchester, die drei Jahre zuvor die Daten von Patienten ein Jahr nach
Therapie analysiert und die dabei gezeigt hat, dass im Krankenhaus durchgefiihrte intravendse
Antibiotikatherapie besser wirkt als zu Hause (Thornton et al., 2004). Sie weill aber auch, dass die Teilnahme
an normalen Aktivititen wie der Exkursion fiir Adriane wichtig ist, denn Patienten, die aktiv am Leben
teilnehmen und sich mit anderen Vergleichen, haben eine bessere Fahigkeit am Leben teilzunehmen und
Zufriedenheit mit der Situation (Angst, 2001). Dr. Staab hat selbst eine solche Studie durchgefiihrt (Staab et al.,
1998). Sie kann auch mit einiger Sicherheit voraussagen, dass die Compliance von Adriane bei etwa 50 %
liegen wird. Zahllose Studien haben das immer wieder gezeigt (Abbot et al., 2009). Was Dr. Staab nicht sagen
kann, ist, was passieren wird, wenn Adriane auf eine Exkursion fahrt und sie zwei Stunden vom néchsten

Krankenhaus entfernt ist.



Einige der Kontroversen konnten bereits zufriedenstellend gelost werden, wéihrend andere immer
wieder neu verhandelt werden miissen. Die Frage, wie eine Lungenentziindung am besten
diagnostiziert ist voriibergehend beendet. Falls Dr. Staab unsicher wére, brduchte sie nur ein
Lehrbuch aus ithrem Schrank aufzuschlagen. Andere Fragen miissen immer wieder neu und lokal
beantwortet werden: Ist der Erreger resistent gegen die kalkulierte Antibiotikatherapie? Dazu hat
Adriane einen Becher Sekret abgehustet, den Dr. Staab mit einem Anforderungszettel ins Labor
schickt, wo er von den Mikrobiologen untersucht wird. Die Frage der kalkulierten
Antibiotikatherapie kann Dr. Staab aus ihrem Arztzimmer I6sen, solange dieses mit einem Netzwerk
verkniipft ist, zu dem das Labor und die Réntgenabteilung im Keller des Hauses sowie andere Arzte
und Forscher in Dresden, Bonn und Manchester gehoren. Ganz unten in der Biichse der Pandora
sitzt noch eine Frage, die bisher keiner geldst hat: wie iibersetzt Adriane die Therapie von innerhalb
dieses Krankenhaus-Netzwerks in den Alltag, wo ganz andere Bedingungen herrschen?

Anders als die meisten Arbeiten zu diesem Thema nehme ich keine psychologische Perspektive, die
auf die Anpassungsleistungen und Arrangements von Patienten in der Umwelt ausgerichtet ist, ein
(Petermann et al., 1987, Becker et al., 1982). In der psychologischen Literatur wird hdufig fehlendes
Wissen der Patienten betont, auf das mit Patientenschulungen reagiert wird (Becker et al., 1982).
Weiterhin unterscheidet sich mein Ansatz von der akteurszentrierten, humanistischen Philosophie
von Autoren wie Dorner (2001), Uexkiill & Wesiak (1998) oder Gadamer (1993), die von einer
exzentrischen Positionalitdit des Menschen ausgehen (Plessner, 1975). Im Verstindnis der
»Exzentrizitit® ist der Mensch fiir sich und zeichnet sich dadurch aus, dass er sich zu seinem Korper
selbst verhélt und ihn wollend und handelnd zu {iberschreiten vermag. Fiir dieses Sich-zu-sich-
selbst-Verhalten ist ebenfalls Wissen notwendig. Die philosophische Literatur betont hier im
Gegensatz zur psychologischen stirker das fehlende praktische Erfahrungswissen der Arzte
(Gadamer, 1993; Ddrner, 2001). Gadamer (1993) argumentiert etwa, dass die Ursache fiir dieses
fehlende Wissen in der zunehmenden Spezialisierung von Arzten liege, die ihre Patienten im
Gegensatz zum ,,Hausarzt der alten Schule® nur im klinischen Stadium sehen. Dadurch bliebe
arztliches Wissen ,,unvermeidlicherweise abstrakt®.

Ich stimme dieser Analyse von Gadamer zu und folge meinen Informanten daher in ihre
Lebenswelt. Zugleich erweitere ich aber die Perspektive, indem ich als meine Analyseeinheit nicht
nur den Mensch in seiner Umwelt ansehe. Stattdessen betrachte ich ein Geflige von Praxen,
Technologie und Materialitit, in denen Leben mit Mukoviszidose (re-)produziert wird.

Meine Ausgangsfrage lautet: Wie macht man Mukoviszidose drauflen praktisch. Und auf welche

Art werden die Féahigkeiten, die man dazu benétigt, erlernt? Dies ist die Kontroverse, der wir uns in



dieser Arbeit anndhern wollen. Dazu begeben wir uns auf eine ethnographische Expedition in die
Welt der Cystischen Fibrose. Im Sinne einer ,,multi-sited ethnography” (Marcus, 1995) bleiben wir
nicht im Krankenhaus sondern folgen der Kontroverse. Unsere Fiihrer sind die Betroffenen selbst,
ihre Behandler, Freunde und Eltern sowie die materiellen Objekte, welche durch verschiedene
Kontexte zirkulieren. Unser Ziel ist es, von ihnen Strategien zu erlernen, Alltag mit Mukoviszidose
und Therapie von Mukoviszidose vereinbar zu machen. Um die Prozesshaftigkeit und
Performativitit noch stirker zu betonen, werden wir von nun an hierauf referieren als ,,lernen zu
mukoviszidieren “.

Mit meinem sozial-anthropologischen Ansatz suspendiere ich viele Vorannahmen der Psycholgie
oder Philosophie. Statt mit Definitionen beginne ich mit einer Beschreibung dessen, was passiert
(Mol, 2002; Harraway, 1991 & 2006; Latour 1987). Die Auswirkung der verdnderten Perspektive ist
enorm: Wihrend einerseits Soziologen wie Illich (1976) die Medikalisierung des Lebens
anprangern und andererseits Philosophen wie Gadamer (1993) beklagen, der Arzt miisse sich den
Sachgesetzlichkeiten der Rationalisierung immer mehr fiigen und insofern auf Freiheit verzichten,
werde ich in meiner Arbeit das Gegenteil behaupten. Ich zeige, wie der Umgang mit Technik im
Fall von CF erst Spontaneitit und kreative Aneignung der Welt ermdglicht. Leben mit CF wird zu
einer ,,Medizinische Lebensform® (Rose 2007), da Grenzen zwischen Mensch und Maschine,
Krankenhaus und Alltag oder Krank und Gesund auf einer praktischen Ebene neu verhandelt

werden konnen (Kontopodis & Niewohner, 2010).



Stand der Literatur

Die Literaturiibersicht fokussiert in vier Schritten auf das Thema der Arbeit. Im ersten Teil wird auf
die spezifischen Herausforderungen der Cystischen Fibrose fiir Betroffene und Behandler
eingegangen. Im zweiten Teil wird die Frage nach der besten Therapieentscheidung anhand der
historischen Entwicklung der Modelle der Arzt-Patienten-Beziehung dargestellt und dabei auf
Forschungsergebnisse zum Effekt der unterschiedlichen Verteilung von Information und
Entscheidung zwischen Arzt und Patient eingegangen. Im dritten Teil wird der Forschungsstand zur
Frage der Therapieumsetzung aullerhalb des Krankenhauses anhand der Compliancedebatte und den
Rationalisierungen von Noncompliance betrachtet. Im vierten Teil wird hergeleitet, wie ein
praxistheoretischer Forschungsansatz die Problematik der Entscheidungsfindung und der
Compliance neu stellen kann, indem er auf die Frage eingeht, was am Schnittpunkt zwischen
Therapieentscheidung und Therapieumsetzung passiert und wie dieses Wissen fiir Entscheidung und

Umsetzung nutzbar gemacht werden kann.

1. Cystische Fibrose

1.1 Die Epidemiologie eines Gens

Cystische Fibrose ist eine monogenetische, rezessive Erbkrankheit, die mit einer Frequenz zwischen
einem von 2 500 Neugeborenen von Eltern kaukasischer Abstammung bis zu einem von 17 000
Neugeborenden von Eltern asiatischer Abstammung auftritt (Boucher, 2008). Die Anzahl der
Betroftenen weltweit wird auf 60 000 geschitzt (Gibson, 2003). CF wird durch eine Mutation eines
230 kB groflen Gens auf dem langen Arm von Chromosom 7 hervorgerufen, welches den ,,cystic
fibrosis transmembrane conductance regulator (CFTR) kodiert, ein 1 480 Aminosduren grof3es
Polypeptid (Rommens et al., 1989; Riordan et al, 1989; Kerem et al., 1989). Uber eintausend
verschiedene Mutationen sind bisher in der CF Genetic Analysis Consortium database
(www.genet.sickkids.on.ca/cftr/) beschrieben, von denen jedoch nur 22 eine Hiufigkeit von iiber
0,1 % haben. Vier verschiedene Klassen der Mutationen fithren zu Fehlern in der Proteinsynthese
(Klasse I) oder Prozessierung (Klasse II) und damit dem Fehlen von CFTR in der Plasmamembran
oder einer Fehlregulation (Klasse III) und Leitungsstorungen (Klasse IV) mit dadurch nicht oder
nur teilweise funktionalem CFTR Protein (Boucher, 2008). Zwischen der Art der Mutation und der

Schwere der Erkrankung konnte keine Korrelation hergestellt werden (CF genotype-phenotyping



consortium, 1993). Die hiufigste beschriebene Mutation ist eine Klasse II Mutation durch Deletion
von Phenylalanin an Position 508 (F508del). Die Hiufigkeit dieser Variante schwankt je nach
ethnischer Gruppe zwischen 82 % der Betroffenen in Danemark und 32 % der Betroffenen in der
Tirkei. Sie ist fir die hohere Pravalenz von CF bei kaukasischen Europédern im Vergleich zu andern
Gruppen verantwortlich (Morall et al, 1994). Die hohe Heterozygotenfrequenz von eins auf zwanzig
in dieser Bevolkerungsgruppe ist bisher nicht ausreichend geklért. Es wurde spekuliert, dass die
Tragerschaft fiir F508del einen Heterozygotenvorteil darstellt (Rodman & Zamudio, 1991). Ein
Zusammenhang mit Bronchialasthma (Schroeder et al, 1995) oder Diarrhé durch Cholera (Gabriel
et al, 1994) wurde vorgeschlagen. Daten zur Bestéitigung fehlen jedoch bislang (Gibson, 2003;
Griesenbach et al. 1999).

1.2 Pathophysiologie und Klinik

CF ist eine Multiorgankrankheit, die durch eine Dysfunktion des CFTR lonenkanals charakterisiert
wird (Quinton, 1983; Knowles et al, 1983). Der CFTR Kanal findet sich in Epithelien mit exokriner
Funktion inklusive Haut, Sinus, Lungen, Pankreas, Leber und Fortpflanzungsorganen (Ratjen &
Doéring, 2003). Der CF-Phénotyp wird neben CFTR durch eine Anzahl krankheitsmodifizierende
Allele beeinflusst (Badano et al., 2002, Abbildung 1).

Schwele des

Mecomumlleus pulmonalen Phénotyp

@

@%

Gastrointestinaler nnkroblologlsche

Phanotyp Anf'rllhgkelt fiir Infektlon
Rhlnosmosms

Abbildung 1. Einfluss krankheitsmodifizierender Gene auf den CF-Phénotyp (nach Badano et al., 2002). Legende:
CFTR - cystic fibrosis transmembrane conductance regulator, Mucl — Mucin 1, CFM1 - cystic fibrosis modifier; HLA-
II - humanes Leukozyten Antigen Klasse II, MBL2 - mannose-binding lectin 2 (Protein C), NOS1 - nitric oxide
synthase 1, TGFBI1 - transforming growth factor-al, TNFA - tumour necrosis factor-alfa.



Fiir den iiberwiegenden Teil der Morbiditdt und Mortalitdt bei CF ist die Lungenbeteiligung
verantwortlich. Verdickter Mukus, verminderte Clearance, mikrobiologische Kolonisierung und
eine 10fach iibersteigerte, chronische neutrophile Entziindung fithren zusammen zu progressiver
Vernarbung der Atemwege und Bronchiektasie. Kurzatmigkeit und chronischer Husten, verminderte
Belastungstoleranz und letztendlich progressives Lungenversagen fithren zum Tod durch Ersticken
(Davies et al., 2007; Ratjen & Doring 2003). Polyposis nasii mit vermindertem Geruchssinn findet
sich bei 25 % der Betroffenen. Die chronische Lungeninfektion wird hauptsdchlich durch eine
begrenzte Gruppe von Bakterien hervorgerufen, allen voran Pseudomonas aeruginosa, gefolgt von
Staphylococcus aureus, Haemophilus influenzae und Stenotrophomonas maltophilia (CFF, 2009). P.
aeruginosa und S. aureus bilden dabei als Reaktion auf das durch die neutrophile Entziindung
freigesetztes Wasserstoffperoxid und die anoxischen Bedingungen aufgrund der verminderten
Clearance Biofilme mit ,mukoiden” Zelltypen, deren Eradikation besonders schwierig ist
(Worlitzsch, 2002; Mathee et al, 1999).

Etwa 90 % der Betroffenen entwickeln eine exokrine Pankreasinsuffizienz. Durch verminderte
Sekretion von Pankreassaft mit niedriger HCO3"- - Konzentration werden Verdauungsenzyme
vorzeitig aktiviert. Es kommt zu Selbstverdauung und Gewebsfibrose und in Folge dessen zu
verminderter exokriner Sekretionsleistung. Eine durch den Enzymmangel ausgeloste Fett- und
Proteinmangelabsorbtion im Darm verstirkt den bestehenden katabolen Stoffwechselstatus
aufgrund der chronischen Lungeninfektion. Dies fiihrt haufig zu Gedeihstorungen (Ratjen &
Doring, 2003). Langerhanszellen werden initial nicht geschiddigt. Der pankreatogene Diabetes
mellitus entwickelt sich nach der ersten Lebensdekade als Kombination einer reduzierten
Insulinsekretion (Typ I) und Insulinresistenz (Typ II) (Holl et al, 1997).

Ein Drittel der Patienten haben verdnderte Leberwerte, wobei Fettinfiltrate bei bis zu siebzig
Prozent alterer Betroffener gefunden werden. Unter den Patienten mit verdnderten Leberwerten
entwickeln zehn Prozent eine Gallengangszirrose. Dreiflig Prozent der Betroffenen haben eine
verkleinerte, schlecht funktionierende Gallenblase und 10 % entwickeln Gallensteine (Ratjen &
Doring, 2003).

Unter den ménnlichen Betroffenen fehlt bei jeweils 98 % der Vas deferens und 95 % sind von
primdrer Azoospermie betroffen (Dodge, 1995). Auswirkungen der chronischen Entziindung auf
den Menstruationszyklus, verdickter Schleim der Zervix, welcher die Spermienmigration blockiert
und Verdnderungen des Fliissigkeitstransports in den FEileitern fiihren bei zwanzig Prozent der
betroffenen Frauen zu Infertilitdt (Boucher, 2008).

CFTR Mutationen wurden auch bei einigen Erkrankungen mit isolierten Aspekten des nicht-

klassischen CF Phénotyps gefunden, wie congenitale bilaterale Abwesenheit des Vas deferens,
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Azoospermie, Asthma, Pankreatitis, Bronchiektasie und allergische bronchiopulmonale
Aspergillose. Dabei scheint es einen gewebespezifischen Schwellenwert fiir den Ausbruch der

Erkrankung zu geben (Griesenbach et al. 1999).

1.3 Diagnose

Die ersten Zeichen und Symptome von CF treten typischerweise in der Kindheit auf. Zwanzig
Prozent der Betroffenen werden in den ersten 24 Lebensstunden mit Mekoniumilius diagnostiziert.
Die meisten anderen werden im Neugeborenenscreening oder in den ersten Lebensjahren mit
wiederholten Lungeninfektionen und Gedeihstérungen auffallig. Etwa fiinf Prozent der Patienten
werden erst im Erwachsenenalter diagnostiziert (Boucher, 2008). Ein diagnostischer Algorithmus ist

in Abbildung 2 dargestellt.

Klinische Symptome, positive
Familienanamnese oder positives
Neugeborenenscreening

v

Schweisstest

Y v
| >60 mmol/l | [ 40-60 mmol/l | < 40 mmol/l
Wiederholte Wiederholte Weitere Diagnostik
Messung Messung nur bei typischen
[ ’l Symptomen
7 .
1
[ > 60 mmol/l | | 40-60 mmol/l |« - ------ :
| Diagnose bestitigt | Genotypisierung fiir
die hiufigsten CFTR
Mutationen
v v
|2 Mutationen | [ TMutation |
| Diagnose bestétigt | Zusitzliche Weitere Diagnostik
klinische Tests nur bei typischen
¢ Symptomen
T
Nasale E
Potentialsdifferenz € -

Abbildung 2. Diagnostischer Algorithmus fiir CF (nach Ratjen & Déring, 2003)
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Bestitigt wird der klinische Verdacht durch eine abnormale CFTR Funktion. Methoden sind der
Schweilitest durch Pilocarpin-lontophorese (Gibson & Cooke, 1959), nasale Potentialdifferenz und
CFTR Mutationsanalyse (Boucher, 2008). Fiir den Schweilitest wird ein Cl-Grenzwert von >60
mmol/l genutzt (Davis, 2006). Bei ein bis zwei Prozent der Betroffenen mit eindeutigem klinischen
Syndrom ist der Schweitest normal. Fast alle dieser Betroffenen haben eine im diagnostischen
Bereich liegende erhohte transephitheliale nasale Potentialdifferenz (Knowles et al., 1981). Eine der
hiufigen CFTR-Mutationsvarianten kann bei rund neunzig Prozent der Betroffenen identifiziert

werden (Boucher, 2008).

1.4 Therapie

Eine kurative Behandlung ist derzeit nicht mdglich. Die Forschung konzentriert sich auf die
Transfektion von Epithelzellen mit funktionalen CFTR, die intrazelluldre Beeinflussung von
Produktion, Verarbeitung oder Aktivierung von CFTR sowie die pharmakologische Umgehung des
CFTR-abhédngigen lonentransports durch Blockierung der {iberschiissigen Reabsorbtion von
Natrium und Verstarkung der Sekretion von Chlorid (Ratjen & Ddéring, 2003; Davis, 2006).

Die vier Pfeiler der symptomatischen Therapie sind Behandlung durch Erndhrungszusitze,
Behandlung der  Atemwegsobstruktion,  Behandlung der  Atemwegsinfektion  und
entziindungshemmende Therapie (Davis, 2006). Bis auf die entziindungshemmende Therapie haben
sich die Grundlagen der Behandlung in den letzten 50 Jahren kaum verdndert (Matthews et al, 1964;
Flume et al. 2007). Die verringerte Morbiditdt und Mortalitdt wird der intensivierten Behandlung
der meisten Patienten in Europa und Nordamerika in spezialisierten Zentren an tertiiren
Krankenhdusern zugeschrieben (Davis, 2006, Davies, 2007). Die Frage nach der optimalen
Therapie ist nicht fiir alle Betroffen einheitlich zu beantworten. Der klinische Zustand und das
Uberleben werden nicht nur von der Art und Anzahl der Therapien beeinflusst. Als unabhiingige
Faktoren wurden Ort der Behandlung bei intravendser Antibiotikatherapie (Thornton et al, 2004),
Gender (Willis, 2001) und Geschlecht der Betroffenen (Schneiderman-Walker, 2005) sowie sozialer
Status (O'Connor et al, 2003) beschrieben.

1.5 Die Herausforderung an das therapeutische Team durch die sich wandelnde Demographie

Abbildung 3 zeigt die stetige Zunahme des Uberlebensalters wihrend der letzten Jahrzehnte (nach
Davis, 2006). Im Jahr 2009 war die Hélfte der amerikanischen Betroffenen iiber 18 Jahre und das
berechnete Durchschnittsiiberleben stieg auf 37,4 Jahren (CFF, 2009). Der Wandel in der
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Demographie der von CF betroffenen Bevdlkerungsgruppe und die Verzogerung der Morbiditét
wird auf die Intensivierung der Therapie zuriickgefiihrt (Davis, 2006). Mehr und mehr junge
Erwachsene mit CF konnen jetzt arbeiten, hohere Bildung anstreben und Familien griinden.

Hierdurch stellen sich neue Anforderungen an die Arbeit des therapeutischen Teams (Davis, 2006).
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Abbildung 3. Durchschnittliches Uberlebensalter fiir Patienten mit CF zu verschiedenen Zeitpunkten (nach Davis,
2006). Daten vor 1970 stammen aus der Literatur. Daten seit 1985 stammen aus dem CF Foundation Data Registry und

sind Projektionen des mittleren Uberlebensalters eines Kindes, welches im betreffenden Jahr mit CF geboren wurde.

CF verlangt einen hohen personlichen Einsatz in die Therapie. Diese tigliche Herausforderung steht
in einer sich kontinuierlich entwickelnden Dynamik von Angst, Flucht , Kampf und Gewdhnung
des Lebens mit einer progressiven, unheilbaren Krankheit (Jessup & Parkinson, 2010). Therapie
kann die Entwicklung der Symptome verlangsamen, ist jedoch belastend und zeitaufwendig
(Badlan, 2006). Patienten fiihren téglich im Mittel sieben Therapien bei einem Zeitaufwand von 108
Minuten durch (Sawicki et al., 2009). Die bisherige Entwicklung und neue Behandlungsleitlinien
lassen eine weitere Intensivierung der Therapie erwarten (Davis, 2006; Flume et al., 2007). Die
Therapiecompliance liegt bei Kindern wie Erwachsenen unter fiinfzig Prozent und nimmt mit der
Anzahl der Behandlungen ab (Llorente, 2008; Meyer & Horn 2006; Conway 1996). Sie
unterscheidet sich darin nicht von anderen chronischen Erkrankungen (Sackett & Snow, 1976;
Osterberg & Blaschke, 2005). Die Compliance variiert zwischen den Arten der Behandlung (Abbot
et al, 1994) und korreliert mit dem wahrgenommenen Einfluss auf die Lebensqualitdt (Llorente,
2008). Ein aktiver Coping-Stil korreliert positiv mit der Lebensqualitdt (Staab et al. 1998). Der
Einfluss von Anpassungsstrategien auf Compliance und Gesundheitsverhaltern steigt mit

zunehmendem Alter der Jugendlichen (Thompson, 1998). Neben der zeitlichen und psychischen
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Belastung kann Behandlung auch ein Zeichen von Krankheit darstellen und dadurch stigmatisieren,
was hdufig zu Noncompliance flihrt (Badlan, 2006; Dodd & Webb, 2000). Sichtbarkeit und
Haufigkeit der Behandlungen erschweren ,,Passing* und ,,Covering-“strategien zur Vermeidung von
Stigma (Goffman, 1963). Um die Sichtbarkeit der Behandlung zu kompensieren, konnen
Jugendliche daher ihre Fahigkeit des Ausfiillen von sozialen Rollen und die eigene korperliche
Funktionsféhigkeit tiberbetonen, wéhrend sie gleichzeitig die Sichtbarkeit und die Bedeutung der
Behandlung zu reduzieren suchen (Williams, 2009). Die Teilnahme an ,,normalen* Aktivititen kann
in diesem Sinne eine Anpassungstrategie sein, sich Gesund und nicht-different zu fiihlen (Angst,

2001).

1.6 Klassifikationen, CF und das ,,Gesundheitsparadox*

Jugendliche mit CF die Therapie machen, konnen zeitweise ohne Einschrinkungen am Leben
teilnehmen. Aufgrund der Allgegenwirtigkeit der Therapie sind sie jedoch auch nicht ,,gesund®.
Man konnte sie einer neuen Bevolkerungsgruppe zuordnen, die Klaus Dorner ,,noch-nicht Kranke*
nennt, welche jedoch gleichzeitig ,,das selbstvergessene Weggegebensein vitaler Gesundheit kaum
noch leben konnen* (Dorner, 2002). Einerseits zeigt dies ein Klassifikationsproblem, welches eine
Herausforderung an das Denken in den bekannten Kategorien wie Krankheit und Gesundheit
darstellt. Andererseits hat es praktische Konsequenzen. Sozialwissenschaftliche (Bowker & Star,
1995) und psychologische Arbeiten (Petermann et al., 1987) zeigen, dass Klassifikationen durchaus
Auswirkungen auf das Verhalten von Menschen und ihre Gesundheit haben, einen
Riickkoppelungseffekt, den der kanadische Philosoph Ian Hacking ,,Looping™ nennt (Hacking,
2007).

Bisherige Arbeiten sehen Gesundheit und Krankheit entweder als Dichotomien oder als
Kontiunuum. Ich gehe hier auf beide Sichtweisen am Beispiel von Gadamer und Autoren, die sich
auf ihn beziehen einerseits, sowie Antonovsky anderseits kurz ein. Es sollte im Laufe der Arbeit
klar werden, dass ,,mukoviszidieren* quer zu oder auBlerhalb von beiden Sichtweisen liegt. Einen
iiber beide Sichtweisen hinausgehenden sprachlichen und klassifikatorischen Vorschlag entwickle
ich in der Diskussion aus den empirisch beobachteten praktischen Losungsstrategien der
Betroftenen.

Dass ich gesund bin, wird von mir, solange ich gesund bin, stillschweigend vorausgesetzt (Schnell,
2006). Gadamer (1993) formuliert es etwas pathetischer: ,,Das Geheimnis der Gesundheit bleibt
verborgen. Zur Bewahrung der Gesundheit gehort die Verborgenheit, die im Vergessen besteht®.

Wihrend Kranksein sich dem Bewusstsein aufdridnge, duflere sich Gesundsein hingegen in einer

14



Vitalitdt, die etwas von Selbstvergessenheit an sich hat (Grondin 2002, Dérner 2002). Gadamer
(1993) schreibt dazu: ,,Es liegt ganz unzweifelhaft in der Lebendigkeit unserer Natur, dass die
Bewusstheit sich von sich selbst zurtickhilt, so dass Gesundheit sich verbirgt.*

Trotz der scheinbaren ,,Unfasslichkeit (Schnell, 2006) kann man Gesundheit beobachten. Sie
kommt in einer Art Wohlgefiihl zutage und mehr noch darin, dass wir vor lauter Wohlgefiihl
unternehmungslustig, erkenntnisoffen und selbstvergessen sind und selbst Strapazen und
Anstrengungen kaum spiiren (Gadamer, 1993). Medard Boss versteht Gesundheit &hnlich als
Freiheit im Ausiiben der Daseinsvollziige, die im Kranksein eine Beeintrachtigung erleiden (Boss

1999). Klaus Dorner argumentiert, hier lage ein Paradoxon vor:

»Je mehr ich fiir meine Gesundheit tue, desto weniger gesund fiihle ich mich. In diesem Sinne ist Gesundheit
eben nicht machbar, nicht herstellbar, stellt sich vielmehr selbst her. Gesundheit gibt es nur als Zustand, in dem

der Mensch vergisst, dass er gesund ist.* (Dorner, 2002)

Antonovsky's Modell der Salutogenese beschreibt einen alternativen Ansatz, der sich darauf
fokussiert, Faktoren, die zu Gesundheit und Wohlbefinden fithren, zu verstirken. Er sah die
Salutogenese komplementér zum traditionellen medizinischen Modell, welches sich auf Krankheit
und ihre Vermeidung fokussiert (Antonovsky, 1979). Antonovsky's Theorie widerspricht dabei der
traditionellen ,,medical-model dichotomy separating health and illness". Stattdessen beschreibt er
die Beziehung zwischen Gesundheit und Krankheit als ein Kontinuum, welches er "health-ease
versus dis-ease continuum nannte (Antonovsky, 1979).

Antonovsky glaubt, das von ihm vorgeschlagene salutogenetische Modell kénne als Grundlage
dienen, Pline und Praxen zur Steigerung von Gesundheit und Wohlbefinden zu entwickeln,
umzusetzen und zu testen. Konkret schlug Antonovsky dazu einen Perspektivenwechsel vor. Statt
darauf zu achten, was Menschen krankmache, sollte man darauf schauen, was Menschen gesund
halte. Aufgrund des dominanten pathogenetischen Modells dokumentieren Ergebnissmessungen
bisher nur die Abwesenheit von Erkrankung oder den Fortschritt hin zur Heilung (Becker, 2010). In
der konkreten Praxis der Gesundheitsversorgung wird das salutogenetische Modell bisher ebenfalls
kaum angewandt. Limitierte theoretische Anwendungen des salutogenetischen Modells wurden fiir

die Bereiche Psychosomatik, Rehabilitation und Pravention gefunden (Begel et al., 2001).
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1.7 Zusammenfassung fiir die eigene Fragestellung und Uberleitung

CF ist eine progressive Erkrankung, die derzeit unheilbar ist, deren Verlauf jedoch mit hohem
personlichen Einsatz verzogert werden kann. Behandler und Patienten stehen vor der Frage, wer,
wann und auf welche Weise die therapeutischen Optionen nutzen sollte, um die Leistungsfahigkeit
zu erhalten und dabei die Lebensqualitit zu maximieren. Die Qualitdit der medizinischen
Behandlung hingt dabei von zwei Faktoren ab: von der Qualitit der Entscheidung, die dariiber
bestimmt, welche Behandlung ausgefiihrt wird, zum anderen von der Qualitdt, mit der diese
Entscheidung umgesetzt wird, also von den Fragen ,,Was ist zu tun und wie ist es zu tun.” (Eddy,
1990).

Die erste Frage betrifft die Qualitit der Konsultation zwischen Arzt und Patient und wurde unter der
Frage erforscht, welches Modell der Arzt-Patienten-Interaktion zur besten Therapieentscheidung
filhrt. Die zweite Frage betrifft die Umsetzung der Therapieentscheidung. Fiir chronische
Erkrankungen, bei denen die Therapie groftenteils vom Patienten durchgefiihrt wird, wurde dieser
Frage unter dem Aspekt der Therapietreue oder Compliance erforscht. Hierauf gehe ich im dritten
Teil der Einleitung ein. Zuvor diskutiere ich die Literatur beziiglich der sich wandelnden Frage nach

dem optimalen Modell der Therapieentscheidung.
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2. ,,Anatomie“ der Arzt-Patienten-Beziehung im Wandel

2.1 Arzt und Patient als Reprisentanten der Gesellschaft

In jeder Gesellschaft findet die Heilung in einer dyadischen Beziehung zwischen dem Heiler und
dem Kranken statt (Baer et al. 1997). Wie diese dyadische Beziehung ausgestaltet wird, wandelt
sich im Laufe der Jahre und wird hierbei durch die Struktur der Gesellschaft und die allgemeinen
Ansichten iiber die Welt beeinflusst (Dixon, 1989). Sigerist (1960) schreibt iiber die relative

Beziehung von Arzten und Patienten:

,»In every medical action there are always two parties involved, the physician and the patient or, in a broader
sense, the medical corps and society. Medicine is nothing else than the manifold relations between these two
groups. The history of medicine, therefore, cannot limit itself to the history of science, institutions and
characters of medicine, but must include the history of the patient in society, that of the physician, and the

history of the relations between physician and patient.*

Noch pointierter wurde die Ansicht, Arzte und Patient miissten als Reprisentanten von und in

Beziehung zu ihren Gesellschaftsgruppen verstanden werden, von Bastide (1972) ausgedriickt:

“Behind the patient is the whole weight of collective representations which he and his friends have of [...]
illness, and behind the doctor are the systems he learned in books and during his training. The therapeutic

dialogue is therefore an exchange between two elements of society rather than two individuals.*

Viele Fragen rund um die Arzt-Patienten-Beziehung wirken verwirrend, wenn sie aus ihrem
historischen und sozialen Kontext gerissen werden. Eine Genealogie der Arzt-Patienten-Beziehung
der zweiten Hélfte des 20. Jahrhunderts zu Beginn dieser Arbeit soll dazu dienen, die Fronten zu
klaren, die durch die aktuelle Debatte laufen. Eine Geschichte seit der Antike findet sich in Kaba &
Sooriakumaran (2007).

Mittlerweile gibt es Modelle der Arzt-Patienten-Beziehung in jeder Fachdisziplin. So gibt es das
»Anthropologische Model“ von Helman, (Helman, 1981), das ,,Transaktionsanalytische Model*
von Berne (Berne, 1964; Stewart & Vann, 1991), das ,,Psychologische Model“ von Rosenstock
(Rosenstock, 1966; Janz & Becker 1984) und das ,,Ethische Model*“ von Veatch (1972). Ich
konzentriere mich im Folgenden hauptsidchlich auf ein Arbeit von Emanuel & Emanuel (1992)
sowie seine Variationen. Es stellt eine Erweiterung des Models von Szasz & Hollender (1956) dar,
welches von Talcot Parsons Soziologie inspiriert ist, und grofle Verbreitung innerhalb Medizin fand.

Ich beginne mit einer Kartographie der aktuellen Lage anhand einer Typisierung der Modelle von
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aktuell diskutierten Modellen und ihrer Verortung zueinander. Darauthin zeige ich, wie der Aufstieg
und Fall des Paternalistischen Modells sowie die Entwicklung alternativer Modelle eng in
Bezichung zu den sich verindernden Annahmen iiber die Rolle von Arzten, Patienten und
medizinischem Wissen im Kontext der Gesellschaft zu verstehen sind. Zum Schluss gebe ich einen
Uberblick iiber Studien, die untersuchen, wie sich die zentralen Elemente der alternativen Arzt-
Patienten-Beziehungen auf die Ergebnisse der Konsultation — Zufriedenheit, Versténdnis,

Compliance und Gesundheitszustand — auswirken.

2.2 Typisierung der vier Modelle der Arzt-Patienten-Beziehung

In der aktuellen Diskussion finden sich vier abgrenzbare Modelle oder Typen der Arzt-Patienten-
Bezichung. Die vier Typen werden anhand der Elemente Art der Beziehung, Austausch von
Informationen und Entscheidungsfindung zu einer Therapie dargestellt (Ong et al., 1995).

Im Paternalistischen Modell ist der Patient passiv und abhéngig vom Arzt. Er erhélt Rechte und
Verpflichtungen aus der Annahme der Kranken — Rolle. Der Arzt entscheidet und hat nur im
Rahmen legaler Verpflichtung Informationspflicht. Die Rolle des Arztes wird als Beschiitzer des
Patienten charakterisiert. Der Arzt setzt um, was am besten fiir den Patienten ist, ohne dessen Werte
notwendigerweise zu elaborieren (Parsons, 1951; Emanuel & Emanuel, 1992).

Im Modell der Deliberation und dem Arzt-als-Agent-Modell iibernimmt der Arzt die
Verantwortung fiir die Leitung der Gesundheitsentscheidung des Patienten. Als Agent versucht er so
zu entscheiden, wie der Patient entschieden hitte, wire er so informiert wie der Behandler. Der
Arzt geht davon aus, dass er die Entscheidung im besten Interesse der Patienten treffen kann. Der
Informationsfluss und die Entscheidungsfindung sind ein einseitiger Prozess in Richtung Arzt
(Gafni et al., 1998; Emanuel & Emanuel, 1992).

Das Merkmal des Interpretitiven, Shared-Decision-Making (SDM) oder Concordance Modells
ist die Einigung beider Seiten auf eine Behandlungsoption. Dies heif3t nicht, dass beide Seiten fiir
sich iiberzeugt sind, dass dies die beste Behandlungsoption sei. Sie einigen sich nur darauf, dass
dies die umzusetzende Strategie sei. Der Arzt hat die Rolle eines Beraters, der dem Patienten hilft,
die eigenen Ziele zu definieren und die Therapieoption nach seinen Wertvorstellungen auszuwéhlen
(Emanuel & Emanuel, 1992; Charles et al, 1997; Royal Pharmacological Association, 1997).

Die Modelle des Empowerment, der Informierten Entscheidung und des Consumerism griinden
auf der Annahme, dass Information eine Strategie sei, die den Patienten ermaéchtigt, ein
selbstindiger Entscheidungstriger zu werden. Der Patient sollte die Féhigkeit bekommen,

Entscheidungen unabhingig vom Arzt zu fillen. Der Arzt unterstiitzt die informierte Entscheidung
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iiber Leben und Therapie des Patienten. Die Rolle des Arztes entspricht der eines ,.kompetenten
technischen Experten®, der die Wiinsche des Patienten umsetzt. Im Unterschied zu den anderen
beiden ist beim Modell des Empowerment der Informationsfluss beidseitig (Rappaport, 1981;
Emanuel & Emanuel, 1992; Badlan, 2006).

Tragt man die vier Modelle auf die zwei Achsen Informationsfluss und Entscheidungshoheit auf,

entsteht folgende Verteilung (Abbildung 4):
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Abbildung 4. Verteilung von Information und Entscheidungshoheit zu Therapie in den Modellen der Arzt-
Patientenbeziehung (modifiziert nach Emanuel & Emanuel, 1992 und Charles et al, 1997). Legende: Die Y-Achse stellt
die Informationsverteilung zwischen den Partnern dar. Auf der X-Achse sind die Beziehungsmodelle entsprechend der
Verortung der Behandlungsentscheidung relativ zu den Partnern aufgetragen. Shared-Decision-Making (SDM) deckt
sich hier mit dem Interpretitiven und dem Concordance Model, Informierte Entscheidung deckt sich mit Consumerism,

das Arzt-als-Agent Modell deckt sich mit dem Modell der Deliberation.

2.3 Der Aufstieg und Fall des Paternalistischen Modelles, 1935 — 1980

Bis in die 80-er Jahre des 20. Jahrhunderts war das paternalistische Modell mafgeblich fiir die
Interaktion zwischen Arzt und Patienten. Als Reaktion auf verdnderte Bedingungen in der Medizin

durch die Zunahme chronischer Erkrankungen, Forschung zur Qualitit der medizinischem
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Versorgung und einer verstirkten Resonanz der Konsumentensouverinitdt in der Gesetzgebung
stellten sich neue Bedingungen fiir die Arzt-Patienten-Beziehung ein. Es setzten sich alternative
Modelle in Literatur und Praxis durch, welche die Asymmetrie in der Beziechung zum Teil aufhoben,

zum Teil sogar umdrehten.

2.3.1 Entstehung und Grundannahmen des Paternalistischen Modells

Crookshank bemerkte 1926 in seiner Grundsatzrede ,,The Theory of Diagnosis® vor dem Royal
College of Physicians, ,,jede Disziplin miisse frither oder spéter ihre grundlegenden Konzepte
definieren, und dieser Moment sei fiir die Medizin gekommen®. Ein Jahrzehnt spiter schlug
Henderson (1935) eine solche Definition fiir die Beziehung von Arzt und Patient vor. In ,,Physician
and patient as a social system* schrieb er, die beiden wiirden ,,einen Zustand des abhidngigen
Gleichgewichts* erreichen. Henderson war Physiko-Chemiker, der vor allem fiir die Henderson-
Hasselbalch-Gleichung bekannt wurde: H'=HA/A", eine Formel, die das dynamische Gleichgewicht
schwacher Séduren in Losung beschreibt (Lowenstein, 2008). Crookshank's (1926) Warnung, ,,only
too many [...] become the slaves of their verbal symbolisations* hallt in der Definition des
gegenseitigen Gleichgewichts wider.

Was war Henderson's Ziel? Er selbst nennt es die ,,Anwendung der Wissenschaft auf die Beziehung
zwischen Arzt und Patient”, womit er nicht Psychologie oder Soziologie meinte, da dort ,,Dispute
endlos erscheinen®. Angewendet werden sollten ,,Mathematik, Physik, Chemie und Biologie*.
Henderson's Versuch, mit dem Bild des ,,abhidngigen Gleichgewichts* ein Modell aus dem Labor
auf die Gesellschaft zu iibertragen, findet sich in der Tradition der wissenschaftlichen Reduktion im
allgemeinen und der Medizin auf die Biologie im Besonderen (Keating & Cambrosio, 2004). Eine
exakte Analyse der Entwicklung dieser Konzepte wiirde den Rahmen dieser Genealogie sprengen,
hier geht es mir nur darum zu zeigen, dass die Ubertragung zu dieser Zeit eine groe Plausibilitiit
hatte. McWhinny (2004) etwa argumentiert, die Medizin zu Crookshank's Zeit wire ein ,,derivative
from the laboratory sciences* und kénne daher nicht als wahrhaft unabhiangige Disziplin betrachtet
werden. Die ,,Art des medizinischen Wissens* war vorrangig ,,analytisch* (Pickstone, 2000) und der
bestimmende Typ Wissenschaftler dieser Zeit war ein Laborwissenschaftler wie Henderson, dessen
Arbeitsweise und Bild vom Funktionieren der Welt von "mechanischer Objektivitit* durchdrungen
war (Daston & Galison, 2006). Henderson's Bild der gegenseitigen Abhéngigkeit und Homoostase
hatte somit durchaus Chancen, Resonanz unter den Arzten und Soziologen seiner Zeit zu finden.
Einen folgenschweren Ankniipfungspunkt findet es in der wohl bekanntesten Charakterisierung des

»Paternalistischen Modells der Arzt-Patientenbeziehung*: Talcot Parsons (1951) ,,The Social
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System®.

Im Konzept der "Krankenrolle" argumentiert Parsons, krank sein bedeute, eine Rolle der
"sanktionierten =~ Abweichung" in der Gesellschaft einzunehmen. Innerhalb  Parsons
funktionalistischer Soziologie war der Kranke ein nicht-produktives Mitglied der Gesellschaft,

welches es zu kontrollieren gelte:

,»The problem of health is intimately involved in the functional prerequisites of the social system [...] too high
an incidence of illness is dysfunctional [...] because illness incapacitates for the performance of social roles
[...]. In so far as it is controllable, through rational action or otherwise, it is clear that there is a functional

interest in its control.” (Parsons, 1951)

Wenn sich das Ideal des Gleichgewichts in der Gesellschaft nicht automatisch einstellt, muss es
hergestellt werden. Den Arzten kiime eben diese gesellschaftliche Kontrollfunktion zu. Relativ
stehen sich bei Parsons Arzt und Patient im Verhédltnis einer "therapeutischen Asymmetrie"
gegentiber. Diese erlaubt es dem Arzt, die Genesung des Patienten zu beeinflussen. Dem Patienten
werden die Verpflichtungen auferlegt, gesund zu werden und mit den Arzten zu kooperieren. Als
Ausgleich fiir die Kooperation wird ihm die ,,Kranken-Rolle* angeboten. Diese garantiert Freiheit
von Verantwortlichkeit fiir den Zustand sowie von normalen sozialen Rollen. Parsons unterscheidet
drei Formen der Kranken-Rolle, von der zwei als legitim und eine als nicht-legitim bezeichnet wird.
Im Falle des Einhaltens der Auflagen nimmt der Kranke die konditional legitime Rolle des Kranken
ein, ohne deren Einhaltung die unkonditional legitime Rolle. Die nicht-legitime Rolle des Kranken
ist eine durch Andere stigmatisierte. Die Rolle des Illegitimen und des Stigma wird uns im spéteren
Verlauf der Arbeit noch interessieren. Zuerst scheint die Verknilipfung von Legitimitdt mit der
Befolgung von drztlichen Anweisungen bedeutsam. Die Position des Kranken ist die des passiven,
machtlosen und abhidngigen Kindes gegeniiber einem Arzt, der ,unabhingig von den

Patientenansichten die objektiven Ziele der Genesung einleitet* (Emanuel & Emanuel, 1992).

2.3.2 Verinderte Bedingungen, die zur Erosion der Akzeptanz des Modells fiihrten

Damit Henderson's Bild des abhingigen Gleichgewichts als Teil des Paternalistischen Modells
weiter leben konnte, mussten innerhalb der Gesellschaft und nicht nur innerhalb der Wissenschaft
Bedingungen bestehen, die das Modell plausibel machen und so die Grundlage fiir die Akzeptanz
des Paternalistischen Modells schaffen. Charles et al. (1999) zdhlen vier solcher Annahmen auf, die
innerhalb der Gesellschaft bis in die 1980er Jahre verbreitet waren. Erstens existierte bis zu dieser

Zeit fiir die meisten Krankheiten oft nur eine einzige optimale Behandlungsoption und man ging
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davon aus, die Arzte seien in den aktuellsten klinischen Vorgehensweisen geschult. Zweitens nahm
man an, Arzte wiirden die beste Diagnose und Therapieverfahren nicht nur kennen, sondern diese
auch durchgehend fiir ihre Patienten auswihlen. Drittens seien Arzte aufgrund ihrer Erfahrung am
besten in der Lage, Abwédgungen zwischen einzelnen Behandlungsoptionen durchzufiihren und die
entsprechende Behandlungsentscheidung zu treffen. Viertens hitten sie aufgrund ihrer
»professionellen Sorge* um das Wohlergehen ihrer Patienten und dem ethischen Code, in welchem
sie sich verpflichteten, im besten Interesse der Patienten zu handeln, ein ,legitimes Interesse* an
jeder Therapieentscheidung.

Seit den achtziger Jahren wurden diese Annahmen vermehrt in Frage gestellt. Charles et al. (1999)
argumentieren, es lige zum einen daran, dass es nunmehr nicht nur eine beste Behandlungsoption
gab. Vielmehr stand der Behandler, insbesondere bei chronische Erkrankungen, vor einem
komplexer werdenden Prozess von Abwigungen zwischen Vorteilen und Risiken einzelner
Behandlungsoptionen. Da der Patient und nicht der Arzt mit den Entscheidungen leben muss, wurde
in Zweifel gezogen, der Arzt sei am besten positioniert, Vor- und Nachteile der einzelnen
Behandlungsoptionen abzuwigen. Bis in die Editorials des New England Journals setzte sich die
Erkenntnis durch, die individuellen Werturteile der Patienten, ihr Lebensstil und ihre Ziele miissten
in den Einscheidungsprozess einflieBen, wenn der Wert von Behandlungsalternativen abgewogen
wird (Kassirer, 1994).

Lown fordert ,einen Kompass aus dem verfilzten Gestripp des gegenwirtigen
Gesundheitssystems®. Das Gesundheitssystem drohe ,,zusammenzubrechen, wenn der &rztliche
Berufsstand sein Augenmerk vom Heilen wegbewegt®“. Heilen beginne damit, dem Patienten
zuzuhdren (Lown, 2004).

Die Bedeutung der Patientenperspektive zeigt sich auch in der Forschung zu
Entscheidungsanalysen, die Regeln und Algorithmen entwickelte, um Patienten Entscheidungen
und deren mogliche Ergebnisse zu erkldren, um so die Komplexitét der Entscheidung zu reduzieren.
Dadurch sollten Patienten mit Expertenwissen ausgestattet und die traditionelle Asymmetrie
zwischen Arzten und Patienten aufgebrochen werden (Wennberg 1990; Boyd et al, 1990, Levine et
al. 1992; Charles & DeMaio, 1993).

Gleichzeitig entstandene Untersuchungen, welche die Qualitdt der medizinischen Versorgung auch
im Hinblick auf Erfolg von diagnostischen Vorgehen und klinischen Interventionen hin verglichen,
zogen auch die Annahme, Arzte wiirden durchgehend die optimale Behandlung auswihlen, in Frage
(Wennberg, 1990). Studien zeigten, dass die Behandlungen innerhalb kleiner geographischer
Gebiete haufig variierten, und diese Variationen nicht mit dem Gesundheitszustand der Bevolkerung

korrelierten (Chassin et al., 1986, Wennberg et al 1987), sogar bei Krankheiten, fiir die explizite,
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klinische best-practice Leitlinien entwickelt worden waren (Lomas et al.; 1989).

Charles et al. schlussfolgern, dass diese Variationen nicht allein durch Préferenzen der Patienten
erklirbar seinen. Vielmehr lieBen diese Daten vermuten, Arzte wiirden entweder die besten
klinischen Vorgehen nicht kennen oder aber sie wiirden sie kennen, jedoch nicht umsetzen. Das
Zusammenspiel von Zweifeln an der Qualitit der medizinischen Versorgung und steigenden Kosten
im Gesundheitswesen fiihrten daraufhin zu Empfehlungen, Arzte gegeniiber den Patienten, dem
Staat und den Krankenkassen stirker in die Verantwortung zu nehmen. Gleichzeitig gewannen die
beiden Prinzipien ,,wer zahlt, bestimmt“ (caveat emptor) und “Konsumentensouverdnitit“ an
Popularitit. Dies zeigt sich in neuen Gesetzen, welche die Behandlung ohne informierte
Zustimmung ausschlossen und das Informationsrecht der Patienten {iber alternative
Behandlungsoptionen stirkten (Nayfield, 1994). Andererseits schlugen sie sich eben in der
Diskussion zu jenen neuen Modellen der Arzt-Patienten-Interaktion nieder, die dem Patienten im
Entscheidungsprozess eine stirkere Rolle zuwiesen (Brody, 1980; Eddy, 1990; Emanuel &
Emanuel, 1992; Charles et al., 1997; Lown, 2004).

2.4 Die Entwicklung alternativer Modelle

Der wichtigste Aspekt der Entwicklung der alternativen Modelle ist die Verschiebung der
Entscheidungshoheit vom Experten hin zum Patienten. In Abbildung 5 ist das Verhéltnis von Arzt
und Patient anhand der Rollentypen dargestellt, in denen sich beide in den verschiedenen Modellen
gegeniiberstehen (nach Szas. & Hollander, 1956; Berne, 1964; Emanuel & Emanuel, 1992; Charles
et al. 1999). Die drei Rollentypen sind der dominant-viterliche (,,Vater), der kooperierend-
erwachsene (,,Erwachsener*) und der kindlich-gehorsame Typ (,,Kind*).

Dem Rollenpaaren viterlich-dominanter Arzt — kindlich-gehorsamer Patient entspricht das
Paternalistische Modell. Hier iibernimmt der Arzt die Verantwortung fiir die Behandlung des
Patienten (Abb. 5.a). Dem Paar dominant-viterlicher Arzt — kooperierend-erwachsener Patient
entspricht das Deliberative oder Arzt als Agent Modell. Hier werden die Anweisungen vom Arzt
erteilt und der Patient kooperiert (Abb. 5b). Dem Paar zweier kooperierender Erwachsener
entspricht das Interpretive oder Shared-Decision-Modell (SDM). Hier teilen sich beide Seiten die
Verantwortung und kooperieren beim Erreichen gemeinsamer Ziele (Abb. 5¢). Der Beziehung
kooperierend-erwachsener Arzt — dominant-véterlicher Patient entspricht das Informierte Modell

(Abb. 5d).
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5a. Paternalistisches Model
Arzt als Lehrer

Arzt Patient

5b. Deliberatives Model
Arzt als Lehrer

Arzt Patient

5c. Interpretives Modell
Arzt als Freund

Arzt Patient
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5d. Informierte Entscheidung
Arzt als technischer Experte

Abbildung Sa-d. Von links nach rechts: Verdnderung der Beziehung zwischen Arzt und Patient anhand der
Verschiebung der Entscheidung vom Experten hin zum Betroffenen in der zweiten Hailfte des 20. Jahrhunderts

(modifiziert nach Szasz & Hollender, 1956; Berne, 1964; Emanuel & Emanuel, 1992; Charles et al. 1999)

Erkennbar in dieser Abbildung ist, wie sich das Gefélle zwischen den sich gegeniiberstehenden
Rollen verschiebt. Wahrend im Paternalistischen und dem Deliberativen Modell der Arzt dem
Patienten eine liberlegene Rolle einnimmt, begegnen sich Arzt und Patient im Interpretativen
Modell auf einer Ebene. Im Modell der Informierten Entscheidung befindet sich der Patient in der
iiberlegenen Position.

Ein fast identisches Modell wurde einige Jahre spdter von Eric Berne entwickelt (Berne, 1964).
Bernes Bedeutung liegt zum Einen in der Popularisierung des Wissens darum, dass die Interaktion
zwischen Arzt und Patient einer Interaktion zwischen Eltern und Kind entsprechen kann. Falls
Patienten in einer solchen Beziehung eine Begegnung zwischen Erwachsenen anstreben, kommt es
zu einer ,gekreuzten Interaktion“. Eine solche Interaktion kann zu Missverstindnisse und
unproduktiven Verhaltenszyklen in der Bezichung fithren (Stewart & Vann, 1991). Das Wissen
darum sollte eine groBere (Re-)Flexibilitit in das Repertoire der Arzte bringen und somit helfen,
anhaltende Verhaltenszyklen — in Bernes Sprache “Spiele der Erwachsenen” — zu durchbrechen
(Berne, 1964).

So sehr die in Abbildung 5 zusammengefasste Entwicklung vom Paternalismus hin zum SDM und
der informierten Entscheidungsfindung unter den veridnderten Bedingungen folgerichtig erscheinen
mag, so war sie, wenn wir sie in den folgenden Abschnitten genauer betrachten, gepriagt durch ein
Hoheit der klinischen

Autonomie und die

Entscheidungsfindung (Britten, 2001; Trostle, 1988).

zdhes Ringen um die therapeutische
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2.4.1 Von Passivitit zu Kooperation

Szasz & Hollender schlugen 1956 drei grundlegende Modelle der Arzt-Patientenbeziehung vor:
Erstens Aktivitdt — Passivitdt, in dem der Arzt auf den inerten Patienten einwirkt, zweitens Fiihrung
— Kooperation, in dem der Arzt dem Patienten sagt, was er zu tun hat und der Patient gehorcht,
sowie drittens gegenseitige Partizipation, wenn der Arzt dem Patienten hilft, sich selbst zu helfen
und der Patient als Partner partizipiert. Diese entsprechen von links nach rechts den ersten drei
Paaren in Abbildung 5. Die Autoren rdumen ein, jedes Arzt-Patientenmodell sei durch die sozialen
Umsténde der Zeit historisch bedingt (Szasz et al, 1958). Trotz der Reflexivitit ist ihr Modell
»Ausdruck ihrer Normvorstellungen (Dixon, 1989). Auffillig ist das komplette Fehlen der

Moglichkeit einer patientendominierten Beziehung, wie Freidson (1960) polemisch kommentiert:

»This lack of concern for being logically consistent and systematic is characteristic of virtually all writing
about the doctor-patient relationship by medical men [...] so long as medical writers persist in crippling their

logic by normative considerations, they cannot expect serious intellectual consideration.*

Wihrend das erste Modell von Szasz & Hollender (Aktivitit-Passivitdt) das Paternalistische
Rollenverstandnis Parsons und Hendersons widerspiegelt, findet sich das zweite (Fiihrung-
Kooperation) im Modell der Deliberation wider. Zu Beginn der 90er Jahre argumentieren Emanuel
& Emanuel (1992), das Deliberative Modell sei als Standard der Beziehung zwischen Arzt und
Patient zu bevorzugen, da der ,,Arzt als Lehrer dem Patienten helfen konne, die ,richtige
Entscheidung® zu treffen, indem er ihn von den “erstrebenswertesten Zielen” liberzeugen solle. Hier
ist eine Verschiebung innerhalb der Modelle zu erkennen. Dem idealen Patienten wird nicht mehr
eine kindliche-gehorsame Rolle zuordnet. Er konne ,,entscheiden®, wenn er dazu auch die Fithrung
durch den Arzt bendtige. Dass der Arzt wiisste, was ,richtig® und ,erstrebenswert sei, muss
spétestens nach den Untersuchungen zur Qualitit der medizinischen Versorgung in den 80er Jahren

als fraglich gelten (Charles et al, 1999).

2.4.2 Umkehrung der Verhiltnisse: Das Konfliktmodel und die Empowerment Bewegung
Elliot Freidson (1970) ist einer der Autroren, die am stirksten den Schritt weg von der auf
Homdostase und Abhidngigkeit gerichteten Beziehung fordert. Sein vom Konfliktmodell der

Soziologie Ralf Dahrendorfs (1958) inspiriertes Modell nahm an, die Erfahrungswelt von Laien und

Professionellen wiirde immer im potentiellen Konflikt stehen. Der Konflikt entstehe aus der selben
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Situation, die flir Parsons therapeutisch war: der asymmetrischen Beziehung zwischen Arzt und
Patient. Statt Homdostase ist Freidsons Modell das Ringen (,,struggle®) um die Oberhand.

Das Konflikt- oder Konsumenten-Modell Freidsons nimmt an, dass Gesundheitsversorgung aktives
Handeln durch den Patienten statt passive Compliance verlangt. Ivan Illich (1976) beklagt in
»Medical Nemesis“, der Glaube, alle Probleme im Leben miissten durch Experten gelost werden,
hitte zu einer ,,sozialen und kulturellen Iatrogenese* gefiihrt, wodurch die ,,Entfremdung auf den
Korper und die Kontrolle iiber das eigene Leben ausgeweitet worden wiére. Im Konzept von
Autoren wie Freidson wird als Reaktion darauf die medizinische Expertenentscheidung durch eine
informierte Entscheidung des Patienten ersetzt.

Ein anderer Strang in der Debatte um Patientenautonomie betont unter Arzten dagegen, informierte
Entscheidung solle nicht das letztendliche Abtreten der Kontrolle durch die Arzte an die Patienten
bedeuten (Laine & Davidoff, 1996). Resonanz findet diese Ansicht auch in der aus der
Sozialpsychologie stammenden Theorie des Empowerment (Rappaport, 1981). Darin steckt
einerseits die implizite Kritik des Paternalistischen Modells, das Patienten zu ,,Kindern* macht.

Gleichzeitig fordert Rappaport eine Dialektik zwischen Rechten und Néten:

»[...] our aim should be to enhance the possibilities for people to control their own lives. [...] We will, should
we take empowerment seriously, no longer be able to see people as simply children in need or as only citizens
with rights, but rather as full human beings who have both rights and needs. We will confront the paradox that
even the people most incompetent, in need, and apparently unable to function, require, just as you and I do,
more rather than less control over their own lives; and that fostering more control does not necessarily mean

ignoring them.*

Mit diesem Hinweis deutet er auf die zwischen den beiden Extremen ,,informierter Konsument* und

,bevormundeter Patient* liegenden Modelle hin.

2.4.3 Das Pendel schwingt zuriick: interaktionale Modelle

Charles & DeMaio (1993) argumentieren, technische Informationen iiber verfiigbare
Behandlungsoptionen, deren Ergebnisse und die jeweiligen Wahrscheinlichkeiten kénnen am besten
von den Arzten zusammengestellt werden. FEine Entscheidung fiir oder gegen
Behandlungsalternativen bedeutet jedoch, diese alternativen Werte (,,utilities*) zuzuordnen, was nur
Patienten selbst konnen. Diese Unterteilung verdeutlicht, dass Patienten keine Experten sein
miissen, um Entscheidungsverantwortung zu iibernehmen. Aus dieser Neubewertung der Situation

ergibt sich die Moglichkeit fiir Partnerschaft mit der gleichzeitigen Notwendigkeit zu
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Kommunikation und Interaktion.

Interaktionale Modelle sind nichts Neues. Bereits der zu Beginn dieses Kapitels zitierte
Crookshanks (1926) wies darauf hin, Patientenzentriertheit und Interaktionalitit kdnnen bis zur
griechischen Schule von Cos zuriickverfolgt werden, welche das ,,Verstehen der individuellen
Probleme jedes Patienten ins Zentrum stellte”. In den 80ern entstand das erste mir bekannte
neuzeitliche interaktionale Modell - das ,transactional negotiating Model* aus der Anthropologie
von Katon & Kleinman (1981). Einige Jahre spdter fanden zwei Ausformulierungen in der Medizin
Verbreitung: das Modell des Shared-Decision-Making von Charles et al. (1997) in Nordamerika und
das Concordance-Modell im Vereinigten Konigreich (Royal Pharmaceutical Society, 1997). Alle
interaktionalen Modelle gehen davon aus, Patienten hitten bestimmte Bediirfnisse, die nicht mit der
Einschiitzung der Arzte iibereinstimmen (Boyd, 1990). Sie teilen diese Bediirfnisse jedoch unter
angemessenen Bedingungen den Arzten mit und ein aktiver Aushandlungsprozess kann darauthin
zu einem fiir beide Seiten zufriedenstellenden Ergebnis fithren (Dixon, 1989). Das Ergebnis der
Aushandlung — der Behandlungsplan — muss nicht fiir beide Seiten die in ihrer Sicht jeweils beste
Behandlungsoption darstellen. Beide einigen sich nur mehr darauf, dass dies die umzusetzende
Strategie sei. Eine gleichberechtigte Rolle in der Einigung auf die Entscheidung ist somit das
zentrale Merkmal dieses Modells. Die konkrete Ausgestaltung variiert jedoch von Autor zu Autor.
Einige Autoren betonen die Notwendigkeit einer symmetrischen, partnerschaftlichen Beziehung
zum Erreichen der Ziele des Arztes. Lown argumentiert, um Heilen zu konnen, bediirfe es einer
Beziechung von Gleichrangigkeit, einer ,,Grundvoraussetzung fiir ein gutes Arzt-Patienten-
Verhéltnis.* (Lown 2004). Im Widerspruch dazu fordert er jedoch eine autonome
Patientenentscheidung: “Wenn es eine Partnerschaft in der Medizin geben soll, dann muss der
Patient der ranghohere Partner sein, der nicht davon abgebracht werden darf, das entscheidende
letzte Wort zu sprechen.” (Lown, 2004).

Klaus Dorner hingegen lehnt die grundsitzliche Asymmetrie aufgrund von Macht und
Informationsvorsprung  der Arzte nicht ab. Er fordert diese jedoch zum Ausgleich in eine
umgekehrt asymmetrische Beziehung einzubetten, in welcher der Arzt sich ,,von der Sorge um das
Wohl eines einzigartigen Patienten fremdbestimmen lasse* (Dorner, 2001). Seine Grundhaltung des

Arztes gegeniiber dem Patienten ist eine dienende:

"Wenn wir dartiber hinaus an die Geschichte der Medizin und ihre wesentlichen Wurzeln in der Gastlichkeit
des Hospitals erinnern, konnte es in der Tat sein, dass gerade fiir uns Arzte die asymmetrische Philosophie des
Dem-Gast-Dienens die symmetrische Philosophie der Wechselseitigkeit des Dialogs zu ersetzen und

einzubetten geeignet ist." (Dorner, 2001)
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Zudem beklagt Dorner einen "hundertjahrigen Irrweg", auf dem nur der Patient im Mittelpunkt
stand und fordert eine Erweiterung der Dyade Arzt-Patient. So miisse die Beziehung zwischen Arzt
und Patient im Falle chronischer Erkrankungen um die Sorge fiir Angehdrige erginzt werden. Auch
fiir diese wiirden Lebenspldne zerstort. Dorners Vorbild ist wie Gadamers die Tradition der
Hausirzte, die die ,,Patienten in ihren Beziehungsgeflechten kannten (D&rner, 2001). .

Er weitet die dyadische Ausgangsstellung von Autoren wie Baer (1997) und Bastide (1972) zu einer
Triade aus Arzt, Patient und sozialem Umfeld aus. Damit kommt er zu einer dhnlichen Einsicht wie
der Sozialanthropologie Claude Lévi-Strauss, der gezeigt hat, dass die Erwartungen und
Handlungen der Gruppe konstant als eine Art von Gravitationsfeld wirken, in dem die Dyade Heiler

und Patient agiert (Lévi-Strauss, 1963).

2.5 Der Effekt von zentralen Elementen der alternativen Modelle: Informationsiibermittlung

und Partizipation in der Entscheidungsfindung

Wie die Abbildungen 4 und 5 zeigen, unterscheiden sich alle Modelle im Ausmal} und der Richtung
des Informationsflusses und der Partizipation an der Entscheidung. Welchen Effekt haben diese
zentralen Elemente auf das Ergebnis der Konsultation? Ich folge hier einer Einteilung von Ong et
al. (1995), die die Ergebnisse der Konsultation in die vier Parameter Zufriedenheit, Verstehen und
Erinnern, Compliance sowie den langfristigen Gesundheitszustand unterteilen.

Untersuchungen zu dieser Frage zeigen durchgehend, dass die Informationsiibermittlung der Arzte
signifikant mit der Patientenzufriedenheit {bereinstimmt und die Menge medizinischer
Informationen positiv mit der Erinnerung assoziiert ist (Rotor et al., 1987; Blanchard et al 1988).
Ubersichtsarbeiten und Metaanalysen von Interventionen zur Verbesserung der Compliance zeigen,
dass diese insgesamt nicht effektiv sind (Haynes et al, 1996; Rotor et al, 1998). Interessant ist dabei,
dass patientenzentrierte Interaktionen zu erhohter berichteter Compliance fiihrt, jedoch objektive
Messungen wie Dosierzdhler dies nicht bestitigen (Stewart, 1984). Verbesserungen im
Gesundheitszustand, gemessen an Werten wie Blutzucker oder Blutdruck, aber auch an der
Erholung nach chirurgischen Eingriffen, gefiihlter Gesundheitszustand und Senkung der Kosten,
konnten durch stdrkere Patientenpartizipation erreicht werden (Greenfield et al., 1985; Greenfield et
al., 1988; Kaplan et al., 1989; Mabhler, 1990; Wigginton-Cecil, 1998; Barlow et al., (2000). Jeder
Parameter fiir sich betrachtet entsteht der Eindruck, dass Zufriedenheit und Verstiandnis direkt von
der Informationsiibermittlung abhdngen und Verbesserung im Gesundheitszustand vor allem durch
Patientenkontrolle erreicht werden kann. Allein die Compliance scheint nicht beeinflussbar zu sein.

Ein genauerer Blick auf die Studien zeigt ein differenzierteres Bild. So will die Mehrheit der
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Patienten Informationen erhalten, jedoch nicht unbedingt in die Therapieentscheidung eingebunden
werden (Charles et al, 1997). Patienten mit lebensbedrohlichen Erkrankungen wie Krebs (Blanchard
et al., 1988; Sutherland et al., 1989’ und auch solche mit nicht akut lebensbedrohlichen chronischen
Erkrankungen wie atopische Dermatitis (Norresslett, 2009) oder koronare Herzkrankheit,
Bluthochdruck und Diabetes (Arora & McHorney, 2000) fiihlen sich mehrheitlich von
therapeutischer Autonomie iiberwiltigt und iiberlassen die Therapieentscheidung dem Arzt (Arora
& McHorney, 2000). Der Wunsch zu partizipieren ist hoher bei jliingeren Patienten und solchen mit
hoherem Bildungsgrad (Thompson et al., 1993; Arora & McHorney, 2000).

Weitere Studien haben gezeigt, dass sich Patientenvorlieben iiber die Zeit und mit der Art, wie ein
Problem présentiert wird, dndern (Tversky & Kahneman, 1981). Dieser ,,Framing Effekt™ bewirkt,
dass die Vorlieben der Patienten einer sich bewegenden Zielscheibe zu gleichen scheinen. Zudem ist
die Bewegung dieser Scheibe nicht vorhersehbar, denn Patienten treffen bei ,,rationalen* Problemen

keine rationalen Entscheidungen (Llewellyn-Thomas et al. 1982).

2.6 Zusammenfassung fiir die eigene Fragestellung und Uberleitung

Zusammenfassend kann man sagen, die alternativen Arzt-Patienten-Beziehungen haben den
Informationsfluss zur Zufriedenheit der Patienten verbessert, jedoch das Problem des nicht-
Befolgens der drztlichen Ratschldge nicht 16sen kdnnen. Was sich geédndert hat, ist die Grundlage
fiir die Debatte zu Compliance. Wéhrend im Paternalistischen Modell der Arzt die Entscheidung
fallt, ist die Grundannahme von Modellen wie Shared-Decision-Making, dass Patienten willig und
fahig sind, selbst Entscheidungen ihre Gesundheit betreffend zu féllen (Charles 1999). Das Konzept
des Empowerment geht noch weiter, in dem es betont, dass Patienten die Macht haben sollten,
Entscheidungen unabhidngig vom Behandler zu treffen. Die Rolle des Arztes verdndert sich damit
hin zu einer Unterstiitzung der (informierten) Entscheidung des Patienten (Badlan, 2006). An
diesem Punkt fehlt Arzten jedoch das Wissen, Noncompliance als Praxis zu verstehen. Die
Compliancedebatte unter den neuen Bedingungen der Arzt-Patienten-Beziehung wird im folgenden
Teil dargestellt, bevor im vierten Teil ein praxistheoretischer Ansatz zur Uberwindung dieser
Wissensliicke entwickelt wird.

Wiéhrend im Paradigma des Paternalistischen Modells und den begrenzten medizinischen
Moglichkeiten die Debatte um die Befolgung von é&rztlichen Anweisung als Debatte um
,unkooperative* oder ,resiliente” Patienten mehr oder weniger intensiv gefiihrt worden war,
wurde sie seit den 1960er Jahren unter dem Banner der Compliance zu einer zentralen

Forschungsfrage der modernen Medizin (Lerner, 1997; Greene, 2004).
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3. Die Dimensionen der Debatte um Compliance

Die Entwicklung der Debatte wird anhand von drei Entwicklungen nachgezeichnet. Erstens der
Entwicklung der akademischen Debatte anhand der quantitativen Entwicklung der Literatur und der
Verschiebung der Begriffe von Compliance zu Adherence. Zweitens werden die Ergebnisse der
Complianceforschung dargestellt und die gédngigen Rationalisierungen von Noncompliance
aufgezeigt. Drittens wird die Kritik des Compliancekonzepts als Stiitzung der Asymmetrie zwischen

Arzt und Patient diskutiert.
3.1 Compliance als akademisches Problem: Die Explosion der Literatur zu Compliance

Dem Problem der Medikamententreue widmet sich seit etwa 1960 eine wachsende Anzahl von
Artikeln (Trostle, 1988). Immer haufiger wird dabei der Begrifft Compliance durch Adherence
ausgetauscht (Osterberg & Blaschke, 2005). Ich habe in der vorliegenden Arbeit die Statistik der
Artikel zu Compliance von Trostle (1988) bis ins Jahr 2010 fortgefiihrt und um ,,adherence*
erweitert. Abbildung 6 zeigt das Ergebnis dieser nach Trostle (1988) modifizierten Medlinesuche.
Die Graphik zeigt das Bild eines ungebrochenen Wachstums der Literatur sowie einer Verschiebung

der Begriffe von Compliance zu Adherence in den Jahren ab 2000.

Artikel zu Compliance und Adherence nach gruppierten Jahren

30000
25000

20000

B Gesamt
15000 B compliance
10000 adherence
5000 . i

1971 -1975 1981 — 1985 1991 - 1995 2001 — 2005
1966 — 1970 1976 — 1980 1986 — 1990 1996 — 2000 2006 — 2010

Jahr der Publikation

Anzahl der Artikel

Abbildung 6. Medlinesuche nach englischen Artikel der Humanmedizin zu den Begriffen ,,compliance” und

,,adherence® im Titel oder Abstract fiir die Jahre 1966 bis 2010.
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Insbesondere im 5-Jahreszeitraum nach Erscheinen von Sackett & Haynes' ,,Compliance with
Medication (1976) vervierfachte sich die Anzahl der Artikel im Vergleich zu dem davor liegenden
Zeitraum. Zwischen 1960 und 1990 verdoppelte sich die Anzahl der Artikel zu Compliance etwa
alle fiinf Jahre. Diese Aufwértsentwicklung setzt sich etwas gebremst bis heute fort. In den Jahren
2006-2010 entstanden mit 12000 gelisteten Publikationen zu compliance zehn mal so viele Artikel
wie im selben Zeitraum dreiBig Jahre zuvor. Dazu kommen noch einmal die selbe Anzahl Artikel zu
Adherence. Wihrend sich die Zunahme von Artikeln zu Compliance ab den 90er Jahren
verlangsamt, wéchst die Zahl der Artikel zu Adherence von da an verstirkt. 2006-2010 tibertriftt die
Zahl der neu erschienen Artikel zu Adherence erstmals die Zahl derer zu Compliance.
Zusammengenommen ist der Anstieg exponentiell, so dass derzeit kein Ende der Konjunktur der
Frage der ,,Therapieuntreue* in Sicht scheint.

Greene (2004) argumentiert in seiner Diskussion der Einfiihrung des Compliance-Begriffs, die
Forschung zu Compliance sei ein Mittel fiir jiingere, soziologisch geschulte Arzte gewesen, iltere
Formen medizinischer Autoritdt zu kritisieren. Letzteres wird deutlich, wenn man sich bewusst
macht, dass die jungen Organisatoren der ersten Konferenz zu Compliance an der McMaster
Universitdt, David Sackett und Brian Haynes nach der Publikation der ersten Monographie zu
Compliance so gewichtig wurden, das sie sukzessive Lehrstuhlinhaber des neuen Fachs klinische
Epidemiologie in McMaster als auch Griinderviter der evidenzbasierten Medizin wurden (Greene,
2004).

Damit bleibt die Frage, ob in den der Compliancedebatte zu Grunde liegenden Fragen Fortschritte
gemacht werden konnten, oder, wie einige Autoren argumentieren, durch eine Begriffsverschiebung
zwischen ,;zwei fehlerhaften und austauschbaren Begriffen (Steiner & Earnest (2000) das
eigentliche und weiterhin ungeloste Problem verdeckt wurde: das asymmetrische Verhéltnis
zwischen Arzt und Patient (Britten, 2001) und die damit verbundene soziale Kontrolle chronischer

Erkrankungen (Trostle, 1988).

3.2 Die Ergebnisse der Complianceforschung

Eine haufige Argumentation unter Klinikern ist, medizinische Verdnderungen wie der
,epidemiologische Ubergang* zu vermehrt chronischen Krankheiten und die Entwicklung von
besseren Screeningmethoden und Therapien fiihrten dazu, dass Compliance zu einem immer
wichtigeren medizinischen Problem wurde (Greene, 2004). Speziell in der zweiten Halfte des
zwanzigsten Jahrhunderts fanden Durchbriiche in der Medikamentenentwicklung statt, wie die

Entwicklung von Antibiotika fiir Infektionskrankheiten in den 1950-iger Jahren, Antihypertensiva in
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den 1960-iger und 1970-iger sowie anti-retrovirale Therapien fiir HIV-infektionen in den 1990-iger
Jahren (Steiner & Earnest, 2000). Compliance sei ein Problem, da eine im Verglich zur verordneten
Dosis verringerte oder exzessive Einnahme von solchen Medikamenten sich negativ auf die
Gesundheit auswirkte (Trostle, 1988). Héufig miissen solche Therapien fortgefiihrt werden,
nachdem die Symptome verschwunden seien. Einige Therapien sind wirkungslos, wenn durch
Auslassen oder Verringern von Dosen ein Minimalspiegel nicht erreicht wird. Andere sind

gefdhrlich, wenn die Dosis liberschritten wird (Trostle, 1988).

3.2.1 Compliance als medizinisches Problem

Altere (Sackett & Snow, 1976) wie neue (Osterberg & Blaschke, 2005) Ubersichtsarbeiten zeigen,
dass nur etwa die Hilfte der Patienten mit chronischen Erkrankungen ihre Medikamente wie
vorgeschrieben einnimmt. Untersuchungen mit Gerdten, welche die Zeit und Dosis der
Medikamentenausgabe aufzeichnen, ergab, dass Abweichungen von den vorgeschriebenen Regeln
der Medikamenteneinnahme meist als Auslassen von Dosen oder verspitete Einnahmen erfolgten
(Burnier, 2000). Die Compliance sinkt mit steigender Anzahl der Tagesdosen (Paes et al, 1997). In
einer Ubersichtsarbeit zur Korrelation von Compliance und der Anzahl der Dosen fanden Claxton et
al (2001) ein Absinken der Compliance von 80 % bei einer Dosis pro Tag auf unter 50 % bei vier
Tagesdosen. Weitere RegelméBigkeiten wie die ,,Weilkittel-adherence* (Feinstein, 1990) wurden
entdeckt, welche das Phdnomen beschreibt, dass die Medikamenteneinnahme sich wahrend der fiinf
Tage vor und nach einem Arztbesuch verglichen mit 30 Tagen spidter verbessert (Cramer et al,
1990). Ebenso wurden allgemeine Typen der Compliance unter Patienten mit chronischen
Erkrankungen postuliert (Urquhart, 1997). Je ein Sechstel der Patienten habe nahezu perfekte
Compliance, ein Sechstel zeigt leichte zeitliche Abweichungen, ein Sechstel ldsst ab und zu eine
Tagesdosis aus, ein Sechstel nimmt drei bis vier mal im Jahr ,,Therapieurlaub®, ein Sechstel nimmt
etwa einmal im Monat eine Pause mit haufigen Liicken und ein Sechstel nimmt kaum oder keine
Medikamente ein und vermittelt dabei den Eindruck guter Compliance. Compliance erscheint als
ein abgrenzbares und erforschbares Phdnomen, indem es in einer Reihe mit biologischen Faktoren

wie Nonabsorbtion und Nonresponse dargestellt wird (Urquhart, 2002).

3.2.2. Rationalisierungen von Noncompliance in der Literatur

Koocher et al. (1990) schlugen drei Griinde fiir Noncompliance bei CF vor: 'unzureichendes Wissen

iiber die Therapie', 'Psychologischer Widerstand' und 'educated non-compliance'. In den letzten
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zwanzig Jahren wurde intensiv liber das Thema entlang dieser drei Linien zwischen Klinikern,
Psychologen und Medizinanthropologen debattiert.

In dieser Debatte haben vor allem Kliniker argumentiert, Noncompliance fiihre zu schnellerem
Fortschreiten der Krankheit, reduziere das Uberleben und erschwere Berechnung der optimale
Dosierung aus klinischen Studien (Abott, 2009). Noncompliance wird entlang dieser ersten
Argumentationslinie als irrationales Handeln verstanden (Sackett & Snow, 1979; Kettler, 2002). Die
positiven Effekte der Medikamente konnten nur greifen, wenn Patienten die vorgeschriebenen
Behandlungen “verniinftigerweise genau” durchfiihrten (Osterberg & Blaschke, 2005).
Rationalisierungen fiir Noncompliance sind fehlende Wahrnehmung des Nutzens oder zu hohe
Therapiebelastung (Meyer & Horn, 2006) und es wird versucht, Hemmnisse fiir die Therapie zu
finden (Dziuban et al., 2010).

Eine zweite Argumentationslinie betrachtet Noncompliance als Idiosynkrasie — eine ungewohnliche
Reaktion auf eine normalerweise unschidliche Situation. Hier wird non-compliance entweder als
Stressreaktion eines Individuums oder als Ergebnis eines vermeidenden Copingstils begriffen
(Abbot et al. 2001, Thompson, 1998). Ahnlich wie Fahren unter Alkohol wird es von manchen
Autoren als ,,Risikoverhalten oder als ,lebensstilkonformes, einem bestimmten jugendlichen
Selbstbild angepasstes Verhalten® angesehen (Melzer-Lange 1998; Tyc & Throckmorton-Belzer
2006). Medizinanthropologen haben zudem argumentiert, Concompliance kdnne auch als ,,Akt des
Widerstandes* angesehen werden (Lock & Sheper-Hughes, 1996).

Als dritte Argumentationslinie wird von einigen Autoren angefiihrt, “educated non-compliance”
konnte als adaptive Copingstrategie verstanden werden (Donovan & Blake, 1992; Dodd & Webb,
2000). Therapie auBerhalb des Krankenhauses wird unter vollkommen anderen Umsténden,
Logiken und Praxen vollzogen als im Krankenhaus. Hier erscheint Therapie als anormal und kann
Patienten von ihrem Ziel, ein normales Leben zu fiihren, entfernen (Reinsch, 2010). Autoren wie
Steiner & FEarnest (2000) argumentieren zudem, Compliance und Adherence wiirden
falschlicherweise suggerieren, dass genaue Befolgen von &rztlichen Anweisungen sei notig, um
Therapieziele zu erreichen. Dies sei jedoch mitnichten immer der Fall, wie Verdnderung der
Therapieempfehlungen, etwa der optimalen Dosis von Thiaziddiuretika fiir Bluthochdruck
(Materson et al, 1978) oder der Dauer der Antibiotischen Therapie bei Cystitis (Norrby, 1990)

zeigen wiirden.
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3.3 Kritik des Compliancekonzepts als Ideologie der sozialen Kontrolle

Wihrend die klassische Argumentation von Epidemiologen und Klinikern iiber die Griinde der
Compliancedebatte die vom epidemiologischen Ubergang ist, weist Lerner (1997, 1998) darauf hin
»Compliance als medizinisches Problem* sei bereits lange vor dem Aufkommen der
Compliancedebatte prasent gewesen. In der Diskussion um die Behandlung von Tuberkulose
wurden hierfiir Begriffe wie ,,recalcitrant, ,,ignorant®, ,,defaulter oder ,,vicious patient* verwendet
(Lerner, 1997). Diese Begriffe wurden in den 1960-iger und 70-iger Jahren dann durch Compliance
und Adherence ersetzt (Lerner, 1997; Greene, 2004). Diese problematische Herkunft der
Begrifflichkeit wird auch daran deutlich, dass in der Einleitung zur ersten Bibliographie zum Thema

Compliance einer der Herausgeber erklért:

[Compliance] is problematic because it conjures up images of patient or clientism and selfdom”

(Haynes, 1979)

Weiterhin wird seit Beginn der Explosion der Complianceforschung immer wieder betont,
compliance und adherence wiirden die Kontrolle iibertreiben, die Arzte iiber den Prozess der
Medikamenteneinnahme hitten (Steiner & Earnest, 2000). Zudem wiirden sie ungenau die
Motivationen der Patienten beschreiben, eine Therapie auf eine bestimmte Weise durchzufiihren
(Sackett, 1976; Lerner et al., 1998). Auf die Notwendigkeit des Compliancekonzepts wird von
Autoren wie Osterberg & Blaschke (2005) hingewiesen. Sie erkennen die Imperfektion der Begriffe
an, verteidigen jedoch die Herangehensweise, compliance noch zu erhéhen als notwendig fiir den
therapeutischen Erfolg und unterstreichen diese Forderung mit dem Epitaph ,,Drugs don’t work in
patients who don’t take them*.

Andere Autoren weisen darauf hin, die explosionsartige Entwicklung der Literatur zu Compliance
hitte in der Zeit eingesetzt, in der kritische Untersuchungen zur Qualitit der Gesundheitsversorgung
aufkamen (Greene, 2004; Lerner 1997, Donovan&Blake, 1992; Trostle, 1988). Trostle (1988) etwa
argumentiert, die Idealvorstellung der Arzte als Fiihrenden der Patienten diene der ideologischen
Absicherung ihrer Position innerhalb der asymmetrischen Arzt-Patienten-Beziehung. Compliance
stiitze dabei das #rztliche Rollenverstindnis des Ubergeordneten im Vergleich zum Patienten
(Trostle, 1988, Donovan&Blake, 1992, Britten, 2001). Diese Absicherung sei seit den
Untersuchungen zur Qualitdt der Patientenversorgung der 1980-iger Jahre als ,,Verteidigung der
klinischen Autonomie der Arzte auch nach einer zweiten Seite — gegen die Einflussnahme durch

den Staat — wichtig geworden (Britten, 2001). Die Forschung zu Compliance diene hierbei der
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Verlagerung der Verantwortlichkeit fiir ineffektive Therapien auf bestimmte Patiententypen:

,»The causes of problems in the patient-physician relationship are sought in patient behaviour and beliefs.
Researchers could hypothesize that all patients are potential non-compliers and that particular kinds of
situations cause non-compliance. Instead most of the research hypothesizes that there are non-compliant types

of people and that with sufficient ingenuity their traits can be identified*. (Trostle, 1988)

Durch diese Verlagerung der Verantwortlichkeit konne das Konzept ,,Therapiecompliance® den
Vorwand bieten, Patienten zu beschuldigen, so deren Verhalten nicht den Erwartungen der Arzte
entspricht (Donovan & Blake, 1992; Steiner & Earnest, 2000; Britten, 2001). In diesem Sinne kann

Compliance als Technik der sozialen Kontrolle der Normalisierung verstanden werden:

“Non-compliance may be at least as, if not more, common than compliance, and it is difficult then to view such

behaviour as deviant or even abnormal” (Donovan & Blake, 1992)

Non-Compliance sei kein an sich relevantes Problem fiir Patienten, insbesondere solche mit

chronischen Erkrankungen:

,Patients carry out their own cost-benefit analyses for each treatment they are offered. They weigh up the
expected benefits (usually symptomatic relief) against the severity of their symptoms and the perceived risks of
treatment (side effects, dependence, time and effort involved, stigma etc.) according to their lay beliefs and the

information at their disposal (Donovan & Blake, 1992).

Trostle (1988) weist zudem darauf hin, Compliance sei auch ein wirtschaftliches Problem und die
Debatte somit nicht ganz frei von monetiren Interessen. Die Gesundheitsindustrie stellt mit rund
20% des deutschen und etwa ebenso viel des amerikanischen Bruttosozialprodukts einen grofen
und profitablen Markt dar. Unter den dreiBig im DAX gelisteten deutschen Aktienunternehmen
befanden sich 2011 mit BASF, Bayer, Beiersdorf, Fresenius Medical Care, Fresenius SE und Merck
sechs Unternehmen mit Sparten in Medizintechnik, Pharmazie oder Biotechnologie. Diese
Unternehmen haben ein logisches Interesse an einer hohen Compliance mit ihren Produkten, da
gute Compliance den Absatz und somit ihren Umsatz steigert. Bayer Health Care hat auf seiner
Webseite dazu eine eigene Rubrik mit Hinweisen, wie man sich diszipliniert, seine Medikamente
regelmifBig einzunehmen. Trostle (1988) weist weiter darauf hin, hohe Compliance fungiere bei
einem medizinischen Produkt als verordnungs- und somit absatzsteigerndes Argument. Arzte
wiirden ,,gute Compliance — zusammen mit Eigenschaften wie geringe Nebenwirkungen, niedrigen

Kosten und einem guten Wirkprofil — als positives Attribut eines Produktes ansehen®.
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4. Begriindung des Forschungsansatzes

4.1 Pathophenotyp, Nichtreduzierbarkeit und komplexe Systeme — Integration verschiedener

Analyseebenen von Mukoviszidose

Cystische Fibrose ist eine rezessive, mendelianische Erkrankung. Dennoch hat sie multiple
Phénotypen, die nicht aus dem Genotyp vorhergesagt werden konnen (CF genotype-phenotyping
consortium, 1993). Badano et al. (2002) zeigen, wie der CF-Phinotyp von einer Anzahl
krankheitsmodifizierender Allelen beeinflusst wird (vergl. 1.2, Abbildung 1). Einen Schritt weiter
gehen Ratjen & Doring (2003), wenn sie argumentieren, modifizierende Gene und Umwelteinfliisse
wie Tabakrauch (Rubin, 1990) interagieren mit der priméren genetischen Mutation des CFTR und
beeinflussen den CF Phénotyp. Weitere Einfliisse sind auch fiir die Faktoren physische
(Alltags-)Aktivitdt (Schneiderman-Walker 2005), Gender (Willis et al., 2001), Ort der Therapie
(Thornton 2004) und sozialer Status (Schechter et al., 2001; O'Connor, 2003) berichtet. Wie geht
man mit dieser komplexen Interaktion genetischer, umweltbedingter und sozialer Faktoren um?

Einen ersten Ansatz zum Verstdndnis komplexer mechanischer und lebender Systeme ist Heinz von

Foersters Unterscheidung der trivialen und der nicht-trivialen Maschine:

»Eine triviale Maschine ist durch eine eindeutige Beziehung zwischen ihrem 'Input' (Stimulus, Ursache) und
ihrem 'Output’' (Reaktion, Wirkung) charakterisiert. Diese invariante Beziehung ist 'die Maschine'. Da diese
Beziehung ein fiir allemal festgelegt ist, handelt es sich hier um ein deterministisches System; und da ein
einmal beobachteter Output fiir einen bestimmten Input fiir den gleichen Input zu spéterer Zeit ebenfalls gleich

sein wird, handelt es sich dabei auch um ein vorhersagbares System" (von Foerster 1993)

Die meisten psychologischen und epidemiologischen Studien gehen von einer linearen Beziehung
zwischen Ursache und Wirkung wie bei einer trivialen Maschine aus. Dies ist aber problematisch,
sobald es sich um lernende Systeme handelt. Als solche beschreibt von Foerster unvorhersehbare
Systeme, in seiner Sprache ,nicht-triviale Maschinen®. Diese zeigen wie eine Blackbox ein
Verhalten, das ich nicht "rekonstruieren" kann, da ich aufgrund der beobachtbaren Input-Output-
Relationen keine Verhaltensregel bestimmen kann. Das Verhalten der Blackbox erscheint
»komplex* (von Foerster, 1993). Meine Verwendung des Begriffs , Komplexitit® entspricht nicht
von Foersters absoluter Unvorhersagbarkeit im Sinne einer Blackbox. Ich folge ihm aber in der
Ansicht, dass sich Organismen wie nicht-triviale Maschinen verhalten, da sie eine Vergangenheit
haben, aus der sie lernen. Ihr Verhalten dndert sich Situationsabhdngig. Die Anfilligkeit fiir
Lungeninfekte &dndert sich durch Inhalation, die Leistungsfahigkeit durch hochkalorische Nahrung
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etc. In diesem Sinne entspriache CF einer nicht-triviale Maschine.

Einen systemtheoretischen Vorschlag zum Verstidndnis von Komplexitdt in lebenden Systemen
geben Varela et al (1974) mit dem Begriff der Autopoesis. Ihr Ansatz, der auf Parsons und von
Foerster zuriick geht, versteht Lebewesen als das Produkt des funktionalen Zusammenwirkens ihrer
Bestandteile (Maturana & Varela, 1987). Eine Schlussfolgerung fiir CF hieraus wére, dass der
Phinotyp nichtreduzierbar ist (Kim, 2006). Er kann nur durch das Zusammenspiel seiner
Einzelelemente erkldrt werden. Eine Vorhersage ist nicht moglich, solange man nur k-1 Elemente
kennt, wobei k die Gesamtzahl der Interaktionen darstellt.

Von Uexkiill und Wesiak haben eine semiotische Erweiterung der nicht-trivialen Maschine auf
Grundlage des ,,Situationskreises* Jakob von Uexkiills vorgeschlagen (Uexkiill & Wesiak, 1998).
Damit soll das Problem der Integration von Korper, Psyche und Umwelt in ein Bio-Psycho-Soziales
Modell (Engel, 1977) gelost werden. Dieses Model ist selbstreferentiell und geschlossen (Uexkiill
& Wesiak, 1998). Durch das Ersetzen eines linearen Ursache-Wirkungs-Modells durch ein
zyklisches, kybernetisches Modell haben sie eine Moglichkeit gefunden, die dynamische lernende
Beziehung zwischen Individuum und Umgebung zu erkldren. Wie alle systemtheoretischen Modelle
hat auch ihr Modell mit den Problemen der Grenzen des Systems, der Ubersetzung zwischen
hierarchisch geordneten Systemebenen sowie dem Problem der Emergenz zu kdmpfen (Popper,
1994; Kitano 2004; Kim, 2006).

Ein weiterer Ansatz zum Verstindnis von Komplexitit ist die nicht-hierarchische Integration
verschiedener disziplindrer Ansédtze. Meringekas et al. (2006) argumentieren, ein Verstdndnis
komplexer chronischer Erkrankungen sei moglich, jedoch fehle die dafiir notwendige Kooperation
der bisher unabhingig arbeitenden Disziplinen wie Genetik und Epidemiologie. Ein Problem fiir
eine solche Integration ist die derzeitige reduktionistische Klassifikation von Krankheiten und
Diagnosen. Als Resultat der aus der Anwendung von Occam's Rasierer — der an sich loblichen
Suche nach einer einzigen Ursache, haben sich die Disziplinen soweit auseinander bewegt, dass
eine Re-Integration schwer ist (Loscalzo et al. (2007). Eine Tabula Rasa und eine Neuausrichtung
der Krankheitsklassifikation ist fiir eine solche Integration also der erste Schritt.

Anders als systemtheoretische Ansdtze gehe ich nicht von einem Individum — Umgebung —
Dualismus oder einer Bio-Psycho-Sozialen Hierarchie aus, welche anschlieBend integriert werden
miissen. Hierfiir nutzte ich ein Netzwerk - oder in der postmodernen Denkweise von Deleuzes &
Guatari ein Rhizom (Deleuze & Guattari, 1977). Wie ich zeigen werde, kann dadurch das Problem
der Integration verschiedener hierarchischer Ebenen sowie das daraus resultierende Problem der

Emergenz ausgeklammert werden. Der Wissenschaftstheoretiker Bruno Latour schreibt hierzu:
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,»The notion of network allows us to dissolve the micro-macro-distinction that has plagued [social] theory from
its inception. The whole metaphor of scales going from the individual, to the nation state, through family,
extended kin, groups, institutions etc. is replaced by a metaphor of connections. A network is never bigger than

another one, it is simply longer or more intensely connected®. (Latour, 1996)

Barabasi schligt ein netzwerkbasiertes Verstaindnis von Gesundheit und Krankheit vor, welches
nicht entlang traditioneller Fachdisziplinen orientiert ist und nicht-reduktionistisch ist, indem es
neben Genetik und Molekularbiologie auch Umwelteinfliisse und soziale Einfliisse auf

verschiedenen Ebenen mit einbezieht (Barabasi, 2007).

Network
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Abbildung 7. Komplexes Netzwerkmodell von Ubergewicht. Auf der unteren Ebene das metabolische Netzwerk, auf
der mittleren Ebene das Netzwerk der Krankheiten und auf der oberen Ebene das Netzwerk der sozialen Beziehungen

(aus Barabasi, 2007).



Ein Model hierfiir entwickelt er zusammen mit Loscalzo (Loscalzo et al., 2007). Sie schlagen eine
Netzwerkklassifikation fiir Krankheiten wie Sichelzellandmie, familiire hypertrophe
Kardiomyopathie und familidrer pulmonalarterieller Hochdruck vor, bei denen der Pathophénotyp
nicht auf einen genetischen Defekt reduziert werden kann. Hierbei interagieren der priméire
genetische Defekt, das krankheitsmodifizierende Genom, Umweltwelteinfliissen und das
Reaktionsgenom des Organismus. Diese zusammen lassen dann den Pathophdnotyp ableiten. Ich
folge in meiner Arbeit ithrem Vorschlag eines funktionalen Reduktionismus, der es erlaubt, den
Phanotyp als Interaktionen der notwendigen Komponenten darzustellen, ohne dass auf einen

ontologischen Reduktionismus zuriickgegriffen werden muss (Abbildung 8).

v

Abbildung 8. Netzwerkmodell fiir mendelianische Krankheiten, deren Phédnotyp nicht auf den Genotyp reduziert

werden kann (nach Loscalzo et al., 2007). Der Pathophénotyp ist hier das Ergebnis der Interaktion von
Umwelteinfliissen, sekunddrem Krankheitsgenom und intermedidrer Phénotyp mit dem primdren Krankheitsgenom.
Legende: U - Umwelteinfliisse, G - priméres Krankheits-Genom/Proteom, K - krankheitsmodifizierendes (sekundéres)

Genom/Proteom, I - intermediérer (Reaktions-) Phénotyp, P — Pathophénotyp

Im ersten Teil der Ergebnisse werde ich darauf aufbauen, indem ich ein Modell des Pathophanotyps
von CF entwickle. Zuvor zeige ich im folgenden Abschnitt, wie mit Hilfe der Actor-Network-
Theory (Latour, 2005) therapeutische und soziale Aktanten in das Modell von Loscalzo et al.
einbezogen werden. Ich  argumentiere, dass dadurch die molekularbiologischen,
pathophysiologischen, therapeutischen und sozialen Ebenen der Analyse integriert werden konnen

(Beck & Niewohner 2006, Barabasi, 2007).

4.2 Was passiert zwischen Krankenhaus und Auflerhalb — ein praxistheoretischer Ansatz

Die Behandlung von chronischen Erkrankungen findet grof3tenteils auBBerhalb des Krankenhauses
statt. Ich argumentiere hier, dass Forschung zu Compliance von der Anwendung Bloor's (1973)

»Prinzip der Symmetrie® profitiert. Diese fordert, Erfolg und Misserfolg einer therapeutischen

Intervention mit derselben Erklarung erfassen zu konnen. Hierzu muss der Forscher den Patienten
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in ihren tiglichen Routinen im Krankenhaus und aufBlerhalb folgen und dort beobachten und
erfragen, wie Patienten ein kohdrentes Leben leben, welches durch zwei sehr unterschiedliche Sets
von Umstdnden und Anforderungen destabilisiert wird: einerseits einem versagenden Korper und

andererseits dem Wunsch nach Normalitit.

4.2.1 Das Problem der Normalitit und der praxistheoretische Ansatz

Normalitdt bildet fiir Menschen moderner Gesellschaften ein Orientierungsraster, dessen
Selbstverstiandlichkeit durch ,.,ein Ensemble von institutionalisierten und nicht— institutionalisierten
Praktiken garantiert und (re-)produziert wird“ (Sohn, 1999). Normalitdt ist demnach nicht
,hatlirlich® sondern muss hergestellt werden und ist ein Effekt spezifischer Ordnungstétigkeiten
(Sohn, 1999). Dass Jugendliche ,normal®“ sein wollen, kann Motivator fiir die Therapie und
zugleich Hindernis sein. Willis (2001) argumentiert in diesem Sinne, der stirkere Abfall der
Lungenfunktion von Midchen wéhrend der Pubertit konnte auf die Erfiillung normativer weiblicher
Rollenbilder zuriickzufiihren sein. Diese forderten eine weniger aktive Haltung als jene der jungen
Ménner.

Der in dieser Arbeit verfolgte Ansatz unterscheidet sich von der medizinischen Forschung zu
Compliance, die haufig Patienten und Therapien als ,,black box* auffasst und dann untersucht, wie
sie interagieren (Haynes et al, 1979).

Mein Ansatz unterscheidet sich ebenfalls von Forschungsansidtzen wie dem Health-Belief-Model
(Glanz et al. 2008, Becker et al., 1982) und anderen psychologischen Arbeiten mit CF-Betroffenen,
die auf das Individuum und seine Fidhigkeiten im sozialen Kontext gestiitzt sind (Modi & Quittner,
2006; Kettler et al, 2002; Abbot et al, 1996; Charmaz, 1983). Diese Arbeiten gehen davon aus, dass
gesundheitssteuerndes Verhalten durch intrapersonale Faktoren beeinflusst wird. Dies sind die
personliche Wahrnehmung einer Erkrankung und die vorhandenen Strategien, ihr Auftreten zu
vermeiden (Glanz et al, 2008). Dabei gehen diese Arbeiten nicht oder kaum auf die soziale und
materielle Bedingtheit von Leben mit einer progressiven chronischen Erkrankung wie CF ein.
Stattdessen ist mein Ansatz sozial-anthropologisch und auf die Erforschung von Praxis ausgerichtet.
Praxis erfasst breit definiert die ,,organisierten rdumlich-zeitlichen Fassetten der menschlichen
Aktivitit“ (Schatzki, 2010). Eine praxistheoretische Perspektive untersucht, wie sich Praxen
darstellen und fragt, wie Praxen Menschen und Dinge positionieren, sowie, vice versa, Menschen
und Dinge dazu beitragen, die Praxen zu formen. Der Fokus liegt daher weder auf der Struktur noch
auf dem Individuum und obwohl viele Ergebnisse meiner Arbeit in Struktur- oder

Akteursperspektiven formuliert werden konnen, erdffnet der Praxisansatz neue Perspektiven. Ein
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Beispiel dafiir ist die Mitbetrachtung impliziten Wissens, welches sich nur in der Handlung dussert.

4.2.2 Die Frage des Untersuchungsobjekts — Actor-Network-Theory und das erweiterte

Symmetrieprinzip

Bei der Untersuchung der Therapiepraxis von Patienten stellt sich die Frage, wer und was
Untersuchungsobjekt ist. Dies betrifft die Frage der sozialen Ontologie. Ontologie sei hier definiert
als das Verstindnis iiber die ‘“grundlegenden Aspekte, Strukturen oder Bausteine sozialer
Phénomene” (Schatzki, 2010). Ontologien erkldren grundlegende Konzepte wie Materialitdt, Raum,
Zeit, Selbst und suggerieren Forschungsfragen sowie Verknilipfungen zwischen den
Forschungsergebnissen. Ich gehe von einer sozialen Ontologie aus, in der soziale Phidnomene
Verschrankungen von Praxen, Technologie und Materialitit darstellen (Latour, 2005; Harraway,
1991; Schatzki, 2010).

In einer solchen Perspektive argumentiert Hacking (2007), chronisch kranke Patienten konnen nicht
unabhédngig von ihren Beziehungen zu medizinischem Wissen, Klassifizierungen und Experten
verstanden werden. Darauf aufbauend schligt Rose (2007) vor, sie als “medizinische
Lebensformen™ zu verstehen, die zeitweilig auf bestimmte Weise durch die Therapie stabilisiert
werden. Somit sind ihr Verhalten, ihr Selbstverstindnis und ihre verschiedenen Facetten der
Sozialitit mit medizinischem Wissen und Techniken vernetzt. Um dieser tiber Menschen, Wissen
und Technologie verteilten Handlungstragerschaft (agency) Rechnung zu tragen, greife ich auf
Autoren aus dem Feld der Science & Technology Studies wie Latour (2005) und Harraway (1991)
zuriick, die Handlungstragerschaft als nicht notwendigerweise entlang traditioneller Subjekt-Objekt
Linien verteilt verstehen.

Diese Erweiterung des Symmetrieprinzips bedeutet, auch nichtmenschlichen Akteuren — im
folgenden Aktanten genannt (Callon, 1986) - Handlungstrigerschaft zuzusprechen. Dies bedeutet
nicht, ihnen Intentionalitit oder Rationalitit zu attribuieren. Sie symmetrisch mit menschlichen
Akteuren zu behandeln bedeutet, ihre Teilhabe an spezifischen Formen der Praxis zu
problematisieren. Diskussionen um die Frage, ob Nicht-Menschen dieser analytische Status
zugestanden werden sollte und die Vorteile dieser Perspektive wurden in Collins & Yearly (1992)
und Callon & Latour (1992) sowie in Bloor (1999) und Latour (1999) gefiihrt. Trotz der
unbeendeten Kontroversen folge ich der Ansicht, dass diese Art der Analyse, welche die Grenze
zwischen Natur und Gesellschaft fiir nicht gegeben betrachtet, sondern untersucht, wie sie entsteht,
fiir ein Grenzgebiet zwischen Medizin und Sozialwissenschaft interessant ist (Latour, 2000).

Patienten mit chronischer Erkrankung bewegen sich in sehr unterschiedlichen Settings wie Klinik,
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zuhause, Schule und 6ffentlichen Orten. Sie miissen dabei medizinisches Wissen und Technologie
tief in ihre tdglichen Routinen integrieren. Um besser zu verstehen, wie dieser heterogene Mix aus
Praxen operiert, wie er manchmal zu etwas fiihrt, was medizinisch als Compliance begriffen wird,
und in anderen Fillen fehl schligt, wird eine Perspektive bendtigt, welche in der Lage ist, die
vielfdltigen Beziehungen zwischen Menschen und Technologien und die Arten, wie sie sich
gegenseitig konstituieren sowie auch ihre jeweiligen Kontributionen zu verschieden Typen von
Praxis zu analysieren. Ich habe die ,,Actor-Network-Theory* (ANT) gewdhlt, weil sie ein
Begriffsarsenal entwickelt hat, um die Ko-Konstitution von Technik und Menschen sowie die
stabilisierenden Praxen zu untersuchen, wenn Dinge und Menschen zwischen verschiedenen
Settings iibersetzt werden. Beispiele fiir solche Analysen reichen von technischen Gerdten wie
Asthmainhalatoren (Prout, 1996) oder mechanische Pumpen (de Laet & Mol) bis zu medizinischen
Diagnosen wie Arteriosklerose (Mol, 2000) oder Hypoglykédmie bei Diabetes (Mol & Law, 2004).
ANT betont die relationale Natur eines solchen Gefliges von Beziehungen und versteht sie als
Ergebnis kontinuierlich produzierter und reproduzierender Aktivititen. Ich gehe nicht von einem
festgelegten Verhéltnis zwischen Jugendlichen und Behandlern, Gesunden und Kranken, Patienten
und Behandlungsgeriten aus, welches nur noch freigelegt werden muss. Stattdessen interessiere ich
mich fiir die Frage, wie es dazu kommt, dass diese Beziehungen und Grenzen sich stabilisieren oder
verdndern (Law 1999, Latour 2005). Diese Verianderungen bezeichnet der franzdsische Soziologe
Michel Callon als Translationen. Mittels seiner ,,Soziologie der Translation* analysiert er, wie
Akteur-Netzwerke sich verdndern, wenn neue Wissensbestinde oder Handlungsabldufe integriert
werden (Callon 1986). Translation untersucht also Verdnderungs- und Lernprozesse als
Netzwerkverschiebungen und nicht, wie in herkdmmlicher Weise verstanden, als Wissensaneignung
durch individuelle Akteure. Untersuchungsobjekte in dieser Arbeit sind somit alle menschlichen und
nicht-menschlichen Akteure und ihre Beitrdge zur relativen Positionierung von andereren Akteuren

innerhalb von Beziehungen.

4.3 Zusammenfassung fiir die eigene Fragestellung und Uberleitung

Um auf die in der Einleitung aufgeworfene Kontroverse zuriickzukommen: Ich werde in dieser
Arbeit die praktischen Aspekte des Lebens mit CF dadurch untersuchen, indem ich die Akteurs-
Netzwerke analysiere, in denen sich Alltagsleben und Therapie von CF abspielen. Ich werde nach
Mustern suchen, wie Praxen zwischen Krankenhaus und Alltag iibersetzt werden wobei ich ein
spezielles Interesse an robusten Formen der Praxis habe. Ich greife hierfiir auf vorherige Arbeiten

von Law & Mol (2001) zu rdumlichen Topologien in Akteursnetzwerken zuriick und frage, welche
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Ressourcen fiir diese einzelnen Formen der Ubersetzung bendtigt werden und welche
Herausforderungen diese an die Jugendlichen stellen. Dabei werde ich nicht von der Frage der Arzt-
Patientenbeziehung oder der Compliance ausgehen, sondern diese als Ergebnis der Praxen

behandeln.
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Material und Methoden

1. Feldforschung

Der Fokus der Untersuchung lag auf der Lebenswelt von Jugendlichen mit CF. Dies bedeutete die
alltdglichen Praxen innerhalb und jenseits des Krankenhauses zu erforschen. Hierfiir bietet sich die
Methode der teilnehmenden Beobachtung an. Sie wurde durch ethnographische Interviews,

Gruppendiskussionen und visuelle Methoden unterstiitzt.

1.1 Teilnehmende Beobachtung

Ich nutzte die ethnographische Methode der teilnehmenden Beobachtung um die Alltagspraxen dort
zu beobachten, wo sie sich abspielen (Jorgensen, 1989). Ein weiterer Grund fiir die Nutzung der
teilnehmenden Beobachtung ist die Erfassung impliziten Wissens. Dies kann zwar nicht abgefragt
werden, seine Umsetzung in die Praxis kann aber beobachtet werden (Kleinman 1995). Die
teilnehmende Beobachtung wurde in Feldnotizen festgehalten und spiter digitalisiert (Emerson,
Fretz & Shaw, 1995).

Die teilnehmende Beobachtung fand zwischen April 2007 und Mérz 2008 an insgesamt 70 Tagen
statt. Sie begann mit einem zehntidgigen Feldaufenthalt im April 2007 zur Kniipfung von Kontakten
sowie der Generierung von Material fiir die spéateren Interviews. Der zweite Teil der Feldforschung
fand von November 2007 bis Mérz 2008 statt. Beobachtungsstationen waren 30 Arzt-Patienten-
Gespriche in der Ambulanz bei drei Arztinnen. Acht Patienten habe ich vom Betreten der
Ambulanz tiber die Stationen Anmeldung, Aufnahme bei der Schwester, Lungenfunktionsmessung,
Physiotherapie, Abgeben von Sputum, Arztegespriach und Rezeptausgabe begleitet. Ich war bei 12
wochentlichen Besprechungen der Teams von Ambulanz und Station anwesend. Bei den
Besprechungen wurden aktuelle Probleme von Patienten und die Vorgehensweise des Teams
diskutiert. Fiinf Patienten habe ich zuhause besucht, drei Patienten habe ich an ihrer Arbeitsstelle
und eine Patientin an der Universitdt begleitet. Fiinfmal war ich bei der ,,Muko-Sportgruppe®.
Viermal war ich mit Patienten wéhrend eines Krankenhausaufenthaltes einkaufen und essen gehen.

Dreimal habe ich Besuche von Jugendlichen auf der Lungentransplantationsstation miterlebt.
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1.2 Interviews und Gruppendiskussionsverfahren

Zur Vertiefung der teilnehmenden Beobachtung wurden ethnographische Interviews und
Gruppendiskussionen durchgefiihrt, auf Band aufgezeichnet und vollstindig transkribiert (Spradley,
1979). Bisherige Arbeiten zum Thema Arzt-Patienten-Beziehung und Compliance nutzen
vorwiegend Fragebogen oder standardisierte Interviews. Da Patienten die soziale Erwiinschtheit
der akkuraten Therapiedurchfiihrung oder von Gesundheitsverhalten wie Nikotin- und
Alkoholabstinenz bewusst ist, kommt es hdufig zu einem ,,Reporting-Bias* (Stewart, 1994; Tyc &
Throckmorten-Belzer 2006). Des Weiteren priift man mit Fragebdgen vor allem vorhandene
Hypothesen und zwingt dadurch dem Gegeniiber den eigenen Interpretationsrahmen auf. Die von
mir gefiihrten Interviews waren daher narrativ und ermdoglichten Priorisierung durch die
Interviewpartner (Spradley, 1979; Bourdieu 1997).

Zum Kontextualisieren von Einzelfillen und Verdeutlichen von Legitimationsstrategien eignen sich
Gruppendiskussionen, denn ,,Diskutieren [ist] die Strategie, bei der Argumente sinnvoll zur Geltung
gebracht werden“(Dreher & Dreher 1998). Die Methode der Fokusgruppendiskussion wurde
ausgewahlt, um Informanten die Moglichkeit zu geben, ,,Fall“-Geschichten und Beobachtungen vor
dem Hintergrund der eigenen Erfahrungen zu diskutieren und kontextualisieren (Morgan, 1997).
Acht Interviews und sechs Gruppendiskussionen fanden von Dezember 2007 bis Mirz 2008 statt.
Die Aufnahmen fanden mit einem digitalen Diktiergerdt (Digital Voice Recorder WS-110, Olympus;
Stereo Electret Condenser Mikrophon ECM DS70P, Sony) statt und wurden im WMA-format
abgespeichert. Die Transkription erfolgte mit Hilfe des Programms F4 (3.03, dr. dresing & pehl
2007).

1.3 Visuelle Ethnographie

Methoden der visuellen Ethnologie, insbesondere der Fotografie wurden eingesetzt, um die
teilnehmende Beobachtung und die Interviews zu unterstiitzen (Pink, 2001). Der Gebrauch von
Fotos als Unterstiitzung in Interviews unterlag in den letzten Jahren einem Wandel, weshalb ich hier
kurz meine Vorgehensweise darstelle. Der gebrduchliche Einsatz von Fotos ist, sie als Werkzeuge zu
nutzen, mit denen man Wissen produzieren kann. Diese ,,Foto-Elicitation* (Harper, 2002) setzt
voraus, dass ,,die Fakten in den Bildern sind*“ (Collier & Collier, 1986). Andere Autoren (Pink,
2001; Petermann, 1998) hingegen argumentieren, die Fakten seien nicht in den Bildern, sondern
Bilder wiirden durch den subjektiven Blick bedeutsam. Jeder Betrachter produziert die Bedeutung,

indem er sie zu seinen personlichen Erfahrungen, seinem Wissen und seinen breiteren kulturellen
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Diskursen in Beziehung setzt:

»Ethnographers should be interested in how informants use the content of the images as vessels in which to
invest meanings and through which to produce and represent their knowledge, self-identities, experiences and

emotions* (Pink 2001).

Ich folge hier Harpers (1998) Verstindnis von Interviewen mit Fotos als ,,Modell der
Zusammenarbeit in der Forschung®. Beim Interview mit den Fotos des Ethnographen interpretiert
der Informant die Visualisierung der Realitdt des Ethnographen im Sinne einer ,,Zusammenarbeit,
um den Blickwinkel des anderen herauszuarbeiten®. Das Foto wird so zu einem ,,Referenzpunkt®,
von dem aus Informant und Ethnograph Aspekte ihrer Realitdten teilen. Um dies zu unterstiitzen,
habe ich in Interviews mit Fotostrecken meine Informanten explizit gebeten, meine Sicht der Dinge
zu kommentieren und auf Aspekte einzugehen, die ich nicht bemerkt hétte. Gesprache mit und tiber
Fotos wurden so zu einer ,,Briicke zwischen den verschiedenen Erfahrungen® (Pink, 2001) — meiner
Erfahrung und der meiner Informanten. Wo ein teilnehmendes Beobachten zeitlich nicht moglich
oder unerwiinscht war, habe ich angeboten, dass die Jugendlichen Fotos von Situationen machen,
die fir sie relevant sind, und wir dann tiber die Unterschiede und Gemeinsamkeiten in meiner und
ihrer Abbildung des Lebens mit CF reden. 200 Fotos wurden von einem professionellen Fotografen
aufgenommen und 80 von den Patienten selbst. Bilder der Patienten wurden mit Digital-Kameras
aufgenommen (Olympus y-mini 4.0 megapixel und HP-photosmart 720 Digital). Die Kameras habe
ich zur Verfiigung gestellt. Die Bilder des Fotografen wurden mit einer Analog-Kamera auf Diafilm
aufgenommen (Bronica, Modell gs-1, Mittelformat 6x7 cm, FUIICHROME PROVIA 400F

Professional [*RHP 3*]) und auf einem Epson f-3200 mit silverfast eingescannt.

2. Informanten und Sampling

Insgesamt fiinfzehn Patienten im Alter von 15 bis 25 Jahren (sechs ménnliche, neun weibliche),
sechs ihrer Verwandten sowie dreizehn Behandler nahmen an der Studie teil. Einschluss und
Ausschluss der Jugendlichen ist in Abbildung 9 dargestellt. Die Rekrutierung fand in der Ambulanz
des Christiane-Herzog-Zentrums der Klinik fiir Péadiatrie mit Schwerpunkt Pneumologie und
Immunologie der Charité Berlin statt. Unter den 220 Patienten der Ambulanz lagen 35 in der vorher
definierten Altersspanne von 15-25. Davon wurden Achtzehn von einer Psychologin und der
Leitenden Arztin ausgewihlt. Sie sollten das breite Spektrum der Erkrankung und eine grofBe

Altersspanne darstellen. Diese Methode des ,judgemental samplings dient dazu, die fiir die
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Forschungsfrage relevanten Informanten auszuwéhlen (Fettermann, 1988). Die Qualitdt der Daten
einer Ethnographie hingt stark vom personlichen Kontakt des Forschers mit den Informanten ab, da
diese den Ethnographen zu teilweise intimen Situationen und Gespriachen zulassen sollen. Deshalb
ist ein ,,judgmental sampling® einer qualitativen Studie angepasst (Husten & Rowan, 1998). Die
Jugendlichen wurde von mir wéhrend ihres Besuchs in der Ambulanz gefragt, ob sie an der Studie
teilnehmen wiirden. Aus der initialen Gruppe nahmen acht Jugendliche an der Forschung teil.
Sieben weitere wurden von bereits an der Studie teilnehmenden Jugendlichen vorgeschlagen. Die
Methode des ,,Schneeball- oder chain-referral-sampling wurde wegen der Mdglichkeit des
personlichen Bias und der Verzerrung kritisiert. Um diesem zu begegnen, war die initiale Gruppe
gro3 gewdhlt und die Referenzketten wurden kurz gehalten (Biernacki & Waldorf, 1981). Das
Weiterverweisen durch die Betroffenen war unschéitzbar wertvoll, um das Vertrauen und die Zeit

von weiteren Informanten in dieser liberforschten Gruppe zu erhalten.

Patienten der Klinik
[n=220]

Limits: Alter unter
P> 15 und iiber 25 [n=165]

Y

"population of interest"
[n=55]

l

Sampling mit einer
Psychologin und einer Arztin

i

Ausgesucht zum Anfragen
[n=18]

Patienten, zu denen Kontakt > - kein Kontakt_hergestellt [n=7]
durch bereits an der Studie + ) abge.le.hrllt [nfl], .
teilnehmende Patienten Y - medizinische Sltuatllon
_ . . nangemessen [n=
hergestellt wurde [n=7] Patienten, die an der Studie Hnang _ [n=1]
. - gestorben [n= 1]
teilnahmen [n=15]

Abbildung 9. Einschluss und Ausschluss von Jugendlichen in die Studie. Von 220 Patienten der Klinik lagen 35 in der
vorher definierten Altersspanne. In einem Sampling mit einer Psychologin und einer Arztin wurden 18 ausgewihlt, von

denen acht teilnahmen. Weiter sieben wurden durch Schneeballsampling rekrutiert.
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3. Analytischer Prozess

Ich entwickle ein komplexes Netzwerkmodell fiir Mukoviszidose (Loscalzo et al., 2007). Innerhalb
dieses Netzwerkmodells wird die Entstehung eines therapeutischen Netzwerks mit der Soziologie
der Translation (Callon, 1999) analysiert. Drei Idealtypen (Weber, 1988) der Stabilisierung solcher
therapeutischer Netzwerke werden entwickelt und auf spezifische Herausforderungen und

Ressourcen hin analysiert.

3.1 Idealtypen

Das Konzept des Idealtypus entwickelt Max Weber (1988) unter dem Hinweis, er sei nicht Ziel,
sondern ein Mittel zur Erkenntnis. Das Ziel der Konstruktion eines Idealtypus ist die ,,Schaffung
trennscharfer Begriffe®. Er hilft bei der pragmatischen Veranschaulichung von Zusammenhingen
sowie der Generierung von Hypothesen. Die Gewinnung eines Idealtypus erfolgt nicht durch
Bildung eines Durchschnitts sdmtlicher beobachteter Phidnomene, sondern ,,durch einseitige
Steigerung eines oder einiger bedeutungsvoller Gesichtspunkte [...] zu einem in sich einheitlichen
Gedankengebilde®. Er ist hdufig mit Absicht {iberzeichnet und ,,in seiner begrifflichen Reinheit ist
dieses Gedankenbild nirgends in der Wirklichkeit empirisch vorfindbar®. Als Aufgaben fiir den
Nutzer siecht Weber ,,in jedem einzelnen Falle festzustellen, wie nahe oder wie fern die Wirklichkeit
jenem Idealbild steht. Demzufolge hat der Idealtypus ,die Bedeutung eines rein idealen
Grenzbegriffes, an welchem die Wirklichkeit zur Verdeutlichung bestimmter bedeutsamer
Bestandteile ihres empirischen Gehalts gemessen, mit dem sie verglichen wird.* (Weber, 1988). Der
Mafstab fiir einen gelungenen Idealtypus sollte also nicht seine Wirklichkeitstreue, sondern der

Erfolg fiir die Erkenntnis sein.

3.2 Vergleichende Analyse und Validierung

Zur Analyse der Idealtypen nutze ich die triadische vergleichende Methode (Macfarlane, 2004).
Bindre Analysen fiihrten hédufig dazu, dass einer des Paares als ,,normal, natiirlich oder Standard
priviligiert wird, gegen welches der andere als Abweichung gesehen wird* (Macfarlane, 2004).

Alle drei Idealtypen werden gegen den Hintergrund des ,normalen, gesunden Jugendlichen*
kontrastiert. Das Vorgehen, bei dem Erkenntnisse wihrend der Forschung immer wieder ins Feld
zuriickgespiegelt und Validierung durch Triangulation zwischen den einzelnen Methoden und

Informanten hergestellt wurde, ist in Abbildung 10 dargestellt. Dazu wurden die von mir wéhrend
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des initialen Analyseprozesses erstellten Kategorien und Mindmaps zuerst durch zwei Experten auf
Plausibilitdt hin validiert. In einem nichsten Schritt wurden die Kategorien und Analysen durch
Triangulation und ,,member checking* validiert (Giacomini & Cook, 2000; Patton, 1999). Hierfiir
wurden die Informanten gebeten, Kategorien und Situationen wihrend der Interviews und

Gruppendiskussionen zu kommentieren und zu kontextualisieren (Morgan, 1997).

Zeitschiene April 07 November 07- Februar 08 Dezember 07- Mirz 08
Methoden teilnehmende Beobachtung, teilnehmende Beobachtung, Interviews
Fotos Fotos Fokusgruppen

- Leistungsdruck - Rekrutierung in Therapie - Selbstmedikalisierung und
extrahierte - Selbstbild "Muko" - Therapie vs. Teilnahme am Alltag Umgang mit Krankenrolle
Themen - Infektion durch - Legitimationsdruck bei unsichtbarer Krankheit - Zielorientierte Auswahl von

jemand in der Gruppe - Grupenzusammengehorigkeit iber Krankheit Therapie als Kooperation

- Tod und Ironie - Lernen am Beispiel von anderen Patienten - Selbstbild/anders sein

- Transfer von Praxen und Objekten

Reflektierende | - Leistungsdruck -Rekrutierung in Therapie - Selbstmedikalisierung und
Analyse - Selbstbild als Muko - Therapie vs. Teilnahme am Alltag Umgang mit Krankenrolle
- Legitimationsdruck bei unsichtbarer Krankheit - Zielorientierte Auswahl von

Therapie mit Patient
- Selbstbild/anders sein

Abbildung 10. Flowchart der Kategorisierung und Extraktion von Themen fiir die reflektierende Analyse. Erkenntnisse
wurden mehrfach ins Feld zuriick gespiegelt, um Validierung durch Triangulation mit anderen Informanten und

Methoden zu erreichen.

4. Forschungsethik

Die Studie wurde von der Ethikkommission genehmigt (Ethikantrag EA4 099 07,
Ethikkommission der Charit¢ am CBF). Die Jugendlichen und ihre Eltern erhielten beim ersten
Kontakt eine miindliche und schriftliche Information iiber die Studie. Falls sie an der Studie
teilnahmen, unterzeichneten sie eine Einwilligungserkldrung. Zum Schutz ihrer Identitdt wurden
Pseudonyme verwendet. Mogliche Interessenkonflikte wihrend der Forschung wurden durch

Supervision mit einer Psychologin der Ambulanz geldst.
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Ergebnisse

Im ersten Teil der Ergebnisse adaptiere ich ein Netzwerkmodell fiir genetische Krankheiten von
Loscalzo et al. (2007) fir CF und erweitere es um die Elemente ,,Therapie* und ,,Alltags- und
Sozialleben*.

Im zweiten Teil zeige ich mit Hilfe der Soziologie der Translation (Callon, 1999), wie
Verbindungen zwischen den Elementen und Ebenen des Modells entstehen. Dazu frage ich, wie es
dazu kommt, dass Jugendliche mit CF eine von den Arzten vorgeschlagene Therapie machen.
Anhand der Geschichte eines jungen Patienten beschreibe ich, wie ein CF-Netzwerk durch eine
akute Lungeninfektion instabil wird und durch Einbeziehen ,therapeutischer Aktanten und
Verschiebung der Positionen innerhalb des Gefiiges als ,,therapeutisches Akteursnetzwerk™ wieder
stabilisiert wird. Der Prozess der Konstruktion und Stabilisierung dieses therapeutischen
Akteursnetzwerkes wird darauthin analysiert, wie Verbindungen zwischen den Aktanten entstehen
und wie Positionen im Netzwerk verhandelt werden.

Darauf aufbauend wird im dritten Teil die Ubersetzung eines solchen Akteursnetzwerks zwischen
Krankenhaus und Alltagswelt mit Hilfe von rdumlichen Metaphern analysiert (Law, 2004). Es wird
gezeigt, wie die Dichotomien von ,,Pathophysiologie von CF*“ — | Sozialleben mit CF* oder
»Krankenhaus®“ — , Alltag durch lokale Verschrinkung von Praxen, Geriten und Biologie
iiberbriickt werden, ein Prozess, den ich ,,mukoviszidieren* nenne. Dabei werden drei Idealtypen
(Weber, 1988) entwickelt und spezifische Herausforderungen und Ressourcen fiir die Stabilisierung
der Idealtypen analysiert. AbschlieBend wird die Nutzbarmachung der Krankenrolle als eine quer zu

den Idealtypen liegende Strategie der moralischen Okonomie (Daston, 1995) vorgestellt.
1. Konstruktion eines Netzwerkmodels fiir Cystische Fibrose

Bisherige Arbeiten weisen auf eine immer groflere Komplexitdt der Interaktionen, die bei CF eine
Rolle spielen, hin. Ich zeige in dieser Arbeit, dass das klinische Bild ,,Cystische Fibrose* durch eine
Analyse der an seiner Entstehung beteiligten Aktanten verstandlicher wird und die Behandlung von
Jugendlichen mit CF durch eine Analyse der Frage erleichtert wird, wie Verbindungen zwischen den
Aktanten geschaffen und gelost werden. Als ersten Schritt entwickle ich ein Modell, um das Wissen

uber CF auf unterschiedlichen Ebenen erfassen zu konnen.
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1.1 Konstruktion und Analyse eines Netzwerkmodells fiir den Pathophénotyp CF

Aufgrund des Effekts anderer genetischer Faktoren kann die phénotypische Manifestation der
Erkrankung nicht durch das Vorhandensein und die Art der Mutation im CFTR-Locus vorhergesagt
werden (CF genotype-phenotyping consortium, 1993). Hiufig finden sich daher Darstellungen,
welche die Schwere des CF-Phinotyps anhand der ,residualen CFTR-Funktion® beschreiben
(Griesenbach et al, 1999; Davis, 2006). Die ,residuale CFTR-Funktion* beschreibt jedoch nur
unzuldnglich das Wissen iiber die Entstehung des CF-Phidnotyp. Dieser wird zusitzlich von
krankheitsmodifizierenden Allelen (Badano et al., 2002), Umwelteinfliissen (Ratjen & Doring,
2003; Rubin, 1990) sowie sozialen Faktoren wie Gender (Willis et al., 2001) und sozialem Status
(O'Connor et al., 2003; Schechter et al., 2001) beeinflusst. Zudem konnte gezeigt werden, dass die
Art sozialer Bindungen Einfluss auf medizinisch relevante Merkmale wie Rauchen oder
Ubergewicht hat (Christakis & Fowler, 2008; 2007). Nach dem Netzwerkmodell von Loscalzo et al.
(2007) entsteht der Pathophdnotyp als Ergebnis der Interaktion des priméren genetische Defekts (G,
rot), krankheitsmodifizierender Gene (K, grau), Umweltwelteinfliissen (U, weill) und des

intermedidren Reaktionsgenom (I, gelb) des Korpers (Abbildung 11).

Abbildung 11. Netzwerkmodell fiir eine mendelianische Krankheit mit multiplen Phénotypen (nach Loscalzo et al.,
2007). Interaktionen aus Umwelteinfliissen (U), primiarem Krankheits-Genom/Proteom (G), krankheitsmodifizierendem

(sekundérem) Genom/Proteom (K) und intermedidrem (Reaktions-) Phanotyp (I) fithren zum Pathophénotyp (P).

Der Pfeil zwischen intermedidrem Phénotyp und Pathophénotyp soll verdeutlichen, dass die
Verbindung an dieser Stelle gerichtet ist. Wo die Pfeilspitzen fehlen, ist von einem Zusammenspiel
auszugehen. Die Frage der Gerichtetheit stellt sich wieder bei der Erweiterung des
Netzwerkmodells um die Elemente der Therapie und des Alltags im ndchsten Abschnitt. Auf
Grundlage dieses Modells erstelle ich ein Netzwerkmodell von CF. Dazu habe ich in Tabelle 1 alle
bekannten Aktanten, welche zum klinischen Bild von CF (,,Pathophinotyp®, blaue Spalte) fiihren in
die Spalten ,,primdre molekulare Abnormalitit (rot), ,krankheitsmodifizierende Gene* (grau),

L2Umwelteinfliisse* (weifl) und ,,intermedidrer Phianotyp* (gelb) eingeordnet. Die Elemente der
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Spalten stammen aus Badano et al. (2002), Ratjen & Doring (2003), Boucher (2008) und Rubin
(1990).

Tabelle 1. Anwendung der Netzwerk-Klassifizierung von Loscalzo et al. (2007) fiir CF

krankheitsmodifi- Umwelteinfliisse intermediérer Pathophénotyp von CF
zierendes Genom Phénotyp

HLAII (DR7) Tabakrauch Sekretviskositit Trommelschligelfinger
NOSI P. aeruginosa Clearance Fasshorax
Alpha-1-Antitrypsin  S. aureus Immunantwort Bronchiektasien

MBL2 H. influenzae*  Entziindung Asthma

B-Adrenorezeptor S. maltophilia*  Fibrose ABPA

MUCI1 Virusinfektionen Hypoxie respiratorische Insuffizienz
CFM1 z.B. RSV* Zilienmotilitat* Kraftlosigkeit

TGFB1* Pilzinfektionen* sekundére héufige Lungeninfektionen
TNFA* Ionentransporter* ESC) St (NN VALS1V4

DM

Dystrophie
Meconiumileus/DIOS

Cholestase
bilidre Zirrhose
Infertillitédt

Arthropathie*

Osteoporose™

Legende: Die Elemente des CF-Netzwerks sind eingeteilt in die Spalten Genom (priméres Krankheits-Genom/Proteom
— primére molekulare Abnormalitdt), krankheitsmodifizierendes Genom (sekundires Krankheits-Genom/Proteom —
krankheitsmodifizierende Gene oder Proteine), intermedidrer Phinotyp (Reaktionsgenom/Proteom) und Pathophanotyp
von CF (pathologische Manifestierung) eingeordnet. CFTR — Cystic fibrosis transmembrane conductance regulator,
HLA II (DR7) — humanes Leukozyten Antigen Klasse 2, NOSI - neuronale NO-Synthease, MBL2 — Mannose-
bindendes Lectin/Protein C, TGF1 — Transforming Growth Factor 31, MUCI1 — Mucin 1 Gen, CFM1 — cystic fibrosis
modifier, TNFA - tumour necrosis factor-alfa, Hypoxie — verminderter Sauerstoffpartialdruck der Atmosphéire, RSV —
respiratorischer synzytialer Virus, Immunantwort — v.a. Defensine u. Neutrophile Leukozyten, ABPA — allergische
bronchiopulmonale Aspergillose, DM — Diabetes mellitus, DIOS - Distal intestinal obstruction syndrome. Mit *

gekennzeichnete Elemente sind nicht in den folgenden Abbildungen enthalten.

Im néchsten Schritt werden die in Tabelle 1 aufgelisteten Elemente in das Modell aus Abbildung 11
eingesetzt. Dies bedeutet, jedes Element wird entsprechend seiner Spalte zu einem farbigen Knoten

in einem Netzwerk, dessen Linien die Interaktionen zwischen den einzelnen Elementen darstellen.
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Die Elemente aus Tabelle 1 interagieren jedoch nicht alle untereinander. Die theoretisch mdgliche
Gesamtzahl der Interaktionen k betriige nach der Formel zur Addition von aufeinander folgenden

ganzen Zahlen fiir n=34 Elemente

k= 142+3+...(n-1)
=578

Die Zahl aller 578 moglichen Interaktionen der 36 Elemente wire in zwei Dimensionen nicht
darstellbar. Doch gliicklicherweise beschrinkt sich die Zahl der bekannten Interaktionen auf etwas
mehr als 60, sodass das Netzwerkmodell von CF eine einigermaBlen iibersichtliche Darstellung

ermoglicht (Abbildung 12).

Lungeniberblahung
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Abbildung 12. Netzwerkmodell der Interaktionen fiir den Pathophdnotyp von CF (blau). Dargestellt sind die
Interaktionen (schwarze Linien) zwischen CFTR del508 (rot), krankheitsmodifizierendem Genom (grau),

Umwelteinfliissen (weifl) und intermedidrem Phénotyp (gelb).

Eine genaue Betrachtung der Architektur des Netzwerkmodells von CF zeigt eine fiir die weitere
Analyse interessante Eigenschaft. Die Anzahl der Interaktionen, an denen jedes Element beteiligt
ist, ist nicht zufillig verteilt. Vielmehr zeigen sich lokale Cluster um CFTR, P. aeruginosa,
Entziindung, Sekretviskositit, Fibrose, verminderte Lungenfunktion und Bronchiektasien,
wohingegen ein Grofteil der Knoten an jeweils nur einer oder zwei Interaktionen beteiligt ist. Eine
quantitative Analyse der Verteilung der Interaktionen, an denen die einzelnen Knoten des
Netzwerks beteiligt sind, bestitigt den Eindruck einer starken Ungleichverteilung. Abbildung 13

zeigt, dass die liberwiegende Mehrzahl von 29 Knoten (80%) an einer bis vier Interaktionen
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teilnimmt, wéhrend die sieben Cluster um CFTR, Paeruginosa, Entziindung, Fibrose,
Sekretviskositét, hdufige Lungenentziindung und Bronchiektasie (20%) an jeweils fiinf oder mehr

Interaktionen beteiligt sind. Diese sieben Knoten sind allein an 39 der 61 Interaktionen (64%)

1 2 3 4 5 6 7 8 9

Anzahl der Interaktionen

beteiligt.

Anzahl der Knoten mit Interatkionen
N WA OO N o ©

o -~

Abbildung 13. Die Verteilung der Anzahl der Interaktionen zeigt, dass 80% der Knoten an eins bis vier Interaktionen
und 20% an fiinf oder mehr Interaktionen mit anderen Knoten beteiligt sind. Die mathematische Verteilung der
Interaktionen k in diesem Modell entspricht einer skalenfreien Architektur, deren Kurvenverlauf durch ein Potenzgesetz

der Formel N(k)~ k” beschrieben wird (Barabasi & Albert, 1999).

Die zentrale Stellung einiger weniger Knoten ist fiir Forscher und Behandler von CF sicher nicht
tiberraschend und spiegelt ihre klinische Erfahrung wieder. Innerhalb der Netzwerktheorie hat diese
Architektur mit einigen sehr grofen und vielen kleinen Knoten spezifische Konsequenzen fiir die
Stabilitdit des Netzwerks. Knoten, die eine iiberproportional grole Anzahl von Interaktionen
besitzen, werden ,,Hubs* genannt. Die Architektur von Netzwerken, die solche Hubs enthalten, ist
skalenfrei (Barabasi & Albert, 1999).

Hubs und skalenfreie Architektur sind ein charakteristisches Merkmal von komplexen biologischen
und sozialen Netzwerken, die durch Wachstum und préiferentielle Verkniipfung charakterisiert sind,
also Netzwerke, die nicht statisch sind und in denen nicht jeder Knoten gleiche Eigenschaften hat.
Beispiele reichen von der Biologie iiber soziale bis zu linguistischen Netzwerken: Das metabolische
Netzwerk von Zellen (Jeong et al., 2000) und Nahrungsketten (Camacho et al., 2002), soziale und

O0konomische Netzwerke wie Kooperationen von Hollywood-Schauspielern (Barabasi & Albert,
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1999), akademische Zitiernetzwerke (Newman, 2001), Sexualpartnernetzwerke (Liljeros et al,
2001), das Internet (Albert et al., 1999), das Netzwerk der Flugverbindungen (Guimera et al., 2005)
und das semantische Netzwerk lebender Sprachen (Dorgovtsev & Mendes, 2001). Normalverteilte
Kurven treten bei der Kérperhohe, die durch zufillige Verteilung entsteht, oder solchen Gréfen, die
Grenzen unterliegen, wie die Anzahl von Freunden einer Person, auf (Amaral et al., 2000). Die
Frage, ob ein Datensatz einer normalverteilten Popoulation von Werten entstammt, kann mit dem
Shapiro-Wilk Test untersucht werden (Shapiro & Wilk, 1965).

Eine skalenfreie Architektur ist auch als 20/80-Gesetz oder Pareto-Gesetz, benannt nach dem
italienischen Okonomen Vilfredo Pareto, bekannt. Pareto, ein Gartenenthusiast, beschrieb damit die
Beobachtungen, dass 80 % der Erbsen von 20 % der Stauden produziert werden oder 80 % des
Reichtums von 20 % der Bevolkerung besessen wird (Barabasi, 2003). Der Verlauf der Werte in
skalenfreien Netzwerken entspricht einem Potenzgesetz, bei dem die Werte mit der Formel N(k)~k™
abfallen, wobei extremere Werte als in einer normalverteilten Kurve sowie ein langer Schwanz von

extrem kleinen Werten auftreten (Abbildung 14).

Normalverteilung. skalenfreie Verteilung

Abbildung 14. Bei einer Normalverteilung liegen die Werte um den Durchschnitt verteilt (gestrichelte Linie) und fallen
scharf ab. Bei einer skalenfreier Verteilung treten extrem groBe Werte auf und die die Kurve lduft flach aus.
Normalverteilte Kurven treten beispiclsweise bei der Messung von Korpergrofie oder der Anzahl von Freunden auf.

Skalenfreie Verteilungen sind charakteristisch flir metabolische Netzwerke oder die Anzahl der Sexualkontakte.

Ein weiteres Merkmal des CF-Netzwerks ist seine hohe Verbundenheit oder ,Kleine-Welt-
Architektur (Milgram, 1967). Die Verbundenheit eines Netzwerks wird durch seinen Durchmesser
d beschrieben, definiert durch die durchschnittliche Linge der kiirzesten Wege zwischen zwei

Knoten des Netzwerks (Albert et al., 2000). Je kleiner d ist, umso kiirzer ist der erwartete Pfad
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zwischen zwei Knoten. Netzwerke mit einer extrem hohen Anzahl von Knoten kdnnen sehr kleine
Durchmesser haben. So wird fiir das soziale Netzwerk der Welt mit mehr als sechs Milliarden
Individuen ein Durchmesser von sechs angenommen (Milgram, 1967). Die Anzahl der
Verbindungen, die man nutzen muss, um von einem beliebigen Element des Netzwerks zu einem
anderen zu gelangen, ist in solchen Netzwerken besonders gering, daher der Name ,,Kleine-Welt-
Netzwerk®. Fiir CFTR etwa ist der ldngst Pfad 4, was fiir eine hohe Zentralitdt von CFTR hinweist,
fiir MBL 2 ist er hingegen 7, was auf eine relativ geringe Zentralitdt schlieBen ldsst. Verdnderungen
durch Krankheit oder Therapie an CFTR, Sekretviskositidt oder anderen Hubs mit hoher Zentralitit
innerhalb des Netzwerks fiihren so zu stirkeren Veranderungen der Lénge der Pfade als in geringer
vernetzten Teilen des Netzwerks. Zusammen mit dem Effekt, dass, ohne Verstirkung und positive
Riickkoppelung,

Eine iiber viele Knoten wandernde Verdnderung wird in biologischen Systemen ohne Verstarkung
oder positive Riickkoppelung schwécher. Dadurch ebben therapeutische Eingriffe an gering
vernetzten Elementen von Netzwerke schnell ab (Vogelstein et al., 2000). Hubs haben durch ihre
hohe Zentralitit einen groferen Effekt innerhalb des Netzwerks. Sie sind dadurch von hoherer
Bedeutung fiir die Stabilitdt des Netzwerks in einer bestimmten Konfiguration, da beim Ausfall
eines Hub viel lingere Pfade entstehen oder Pfade vollstindig unterbrochen werden. Hubs als
zentrale Elemente von skalenfreien Netzwerken stellen somit einerseits ihre Achillesferse dar, da sie
fir die (In)Stabilitdt maBgeblich verantwortlich sind (Albert et al., 2000). Andererseits sind sie
gerade dadurch auch ein priferentielles Ziel fiir Angriffe und therapeutische Interventionen sowohl
auf der somatischen Ebene (Berger & Iyengar, 2009), als auch fiir die Verbreitung von innovativen
Therapiepraxen innerhalb des sozialen Netzwerks der Therapeuten und von CF-Betroffenen
(Coleman et al., 1957; Granovetter, 1973; Granovetter, 1978). Die Frage der Verbreitung von
Praxen innerhalb von Netzwerken héngt somit von der Netzwekarchitektur ab. Sie wird im zweiten
Teil der Ergebnisse in Bezug zu CF genauer untersucht. Vorher mochte ich noch auf eine weitere
interessante Eigenschaft von Kleine-Welt-Netzwerken hinweisen, die uns im Verlauf der néchsten
Teile interessieren wird, und zwar wie eine bestimmte Netzwerkarchitektur durch das Wachstum
des Netzwerkes entsteht.

Eine niitzliche Einteilung von Kleine-Welt-Netzwerken von Amaral et al. (2000) unterscheidet drei
Klassen: die bereits erwdhnten skalenfreie Netzwerke, bei denen die Verteilung der Verbindungen
einem  Potenzgesetz  entspricht  (Abbildung  14);  Einzel-Skalen-Netzwerke,  deren
Verbindungsverteilung dhnlich einer Normalverteilung scharf abfillt sowie ,broad-scale*
Netzwerke, die einer Mischform der beiden ersten gleichen, da ihre Verbindungsverteilung anfangs

entsprechend einem Potenzgesetz abfillt, jedoch danach scharf abgeschnitten ist. Als Grund fiir den
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scharfen Abfall der Verteilung bei den letzten beiden Klassen beschreiben Amaral et al. (2000)
Hindernisse fiir das Hinzufiigen von zusétzlichen Verbindung. Ein Beispiel fiir ein Hindernis ist das
Altern von Knoten, die nach einer gewissen Zeit keine neuen Verkniipfungen mehr eingehen. So ist
das Netzwerk von Schauspielern (Barabasi & Albert, 1999) oder Freunden (Amaral et al. 2000)
dadurch begrenzt, dass Menschen altern und sterben, wodurch sie keine Verbindungen mehr
eingehen, wohingegen das Internet exponentiell weiter wichst (Albert et al., 1999). Die Hindernisse
beim Hinzufligen neuer Verbindungen werden ein zentrales Thema des zweiten Teils der Ergebnisse

werden.

1.2 Erweiterung des CF-Netzwerkmodells um das Alltagslebens und die Therapie

Der Pathophédnotyp von CF fiihrt zu visuellen Auffilligkeiten wie Trommelschldgelfinger oder
Wachstumsstorungen  sowie  Funktionseinschrinkungen  wie Atemnot und hdufigen
Krankenhausaufenthalte, welche zu Einschrankungen in den Aktivititen des Alltagslebens und des
Soziallebens wie Treppen steigen oder Zurschulegehen und abends Weggehen fiihren. Es gibt
subtilere Auswirkungen von CF wie die Frage, ob man normal aussieht oder seine Tasche selber
tragen kann und in die Zukunft reichende Auswirkungen, wie die Unsicherheit, ob man Kinder
bekommen kann. Diese Auswirkungen des klinischen Bildes auf das Alltags- und Sozialleben
filhren dazu, dass die Jugendlichen sich von der Altersgruppe abheben und schrinken ihre
Teilnahme am normalen Alltagsleben ein. Um dies zu verdeutlichen, sind in der Erweiterung des
Netzwerkmodells von CF der Pathophénotyp (P) und der Alltag (A, griin) durch eine unterbrochene
Linie verbunden (Abbildung 15).

Abbildung 15. Erweiterung des Netzwerkmodells und die Ebene des Alltagslebens. Der Pathophdnotyp von CF (P)

ermdglicht nicht die normale Teilnahme am Alltagsleben (A), was durch die unterbrochene Linie dargestellt ist.

Beim Einsetzen von weiteren Elementen droht das Modell untbersichtlich zu werden. Ich
modifiziere hier deshalb Vorschlige von Akera (2007) und Barabési (2007) die Darstellung in

mehrere Ebenen zu modularisieren. Das bisher entworfene Modell des Pathophénotyps von CF aus
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Abbildung 12 wird um die Ebenen des Alltagslebens und der Therapie erweitert (Abbildung 16).
Ein Ziel bei der Weiterentwicklung dieser Vorschlige ist es, einen drohenden ,,Pfeilsalat® zugunsten
einer analysefreundlichen Darstellung einzutauschen. Daher folge ich Akeras Vorschlag der
Modularisierung, nicht aber seiner konkreten Konstruktion, welche situationale Analysen
aufsteigend von Akteuren iiber Artefakte {liber acht Ebenen bis zu einer obersten Ebene
geschichtlicher Ereignisse entwickelt (Akera, 2007). Seine Darstellung unterliegt meiner Ansicht
nach zudem einem disziplindren Bias und setzt Materialitdt mit Artefakten gleich, was weder einer
Akteursnetzwerk-Analyse noch dem Leben mit CF gerecht wird. Wie ich zeigen werde, sind alle
Teil des CF-Netzwerks materiell und sozial. Die von mir gewihlte Darstellung ist in ihrem Aufbau
mit drei Ebenen dem Beispiel von Barabasi (2007) angelehnt, welches zuoberst die soziale Ebene
und darunter Krankheitsnetzwerke und metabolische Netzwerke einordnet, ohne diese zu verbinden.
Mir geht es in der Modellkonstruktion nicht um ein ontologisches Argument oder biologischen
Reduktionismus. Dementsprechend ist die aufsteigende Konstruktionsrichtung von Abbildung 16
auch hauptsédchlich der allgemeinen Leserichtung von Diagrammen geschuldet.

Die Darstellung in Abbildung 16 entspricht dem Fallbeispiel eines Jugendlichen mit CF, den wir im
zweiten Teil der Ergebnisse ndher kennen lernen werden. In der oberen Ebene der Darstellung sind
Elemente des Alltags- und Soziallebens wie Zurschulegehen und Normalaussehen aufgefiihrt. In der
mittleren Ebene sind die therapeutischen Praxen und Artefakte eingeordnet. Wie in der Einleitung
dargestellt, ist die Vielzahl der therapeutischen MaBnahmen iiberwéltigend. Die erste der vier
Saulen enthélt Erndhrungszusitzen durch hochkalorische Nahrung, Verdauungsenzyme und Insulin
gegen Pankreasinsuffizienz, Kraftlosigkeit und Gedeihstohrung. Die zweite umfasst Behandlung
der Sekretviskositit und Atemwegsobstruktion durch Inhalation, Bronchiodilatatoren und
Sauerstoffgerdten. Die dritte Sdule umfasst Therapien zur Behandlung von Atemwegsinfektion
durch S. aureus und P. aeruginosa mit Antibiotika. Die vierte umfasst die entziindungshemmende
Therapie durch NSRAs oder DNAse. Zusitzlich ermdglichen kiinstliche Befruchtung gegen
Infertilitit oder Ausstellen eines Behindertenausweises ebenfalls die Teilnahme am Alltagsleben
(mittlere Ebene von Abbildung 16). Die Ebene der Therapie stellt den Vorschlag der Arzte dar, wie
der Pathophénotyp mit der Ebene des Alltagslebens verkniipft werden kann.
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Abbildung 16. Erweitertes Modell von CF mit drei Ebenen (Modifiziert nach Akera, 2007 und Barabasi, 2007). Unten
ist die korperliche Ebene des Pathophénotyp, oben die Ebene des Alltags- und Soziallebens dargestellt. Die Ebenen sind
nicht verbunden, um zu zeigen, dass keine stabile Verkniipfung besteht. Dazwischen ist die Ebene der Therapie als
»vermittelndes Element™ eingefiigt. Die Darstellung entspricht der Situation des Fallbeispiels aus dem zweiten Teil der
Ergebnisse zum Zeitpunkt vor der Rekrutierung in das therapeutische Netzwerk. Die Analyse der Entstehung der

Verbindungen zwischen den Ebenen erfolgt im zweiten Teil der Ergebnisse.
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Wie die Verbindungen zwischen den Ebenen geschaffen und gelost werden, wird im folgenden Teil
mit Hilfe der Soziologie der Translation (Callon, 1999) untersucht. Dabei interessieren wir uns fiir
die Frage, wie Jugendliche in therapeutische Akteursnetzwerke rekrutiert werden und welche
Strategien die Behandler dabei bevorzugt nutzen. Im dritten Teil der Ergebnisse werden wir
ausfiihrlich drei Strategien kennen lernen, wie ein solches Netzwerk auBerhalb des Krankenhauses
stabilisiert wird. Denn, wie die Forschung zu Compliance zeigt, handelt es sich dabei um alles
andere als eine triviale Aufgabe. Lassen wir nun die Konstruktion von Modellen vorerst beiseite
und wenden uns einem Jugendlichen und seinen Behandlern, Eltern und den therapeutischen
Aktanten zu, die wir von der Einweisung ins Krankenhaus bis zur Riickkehr ins Alltagsleben

verfolgen.
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2. Die Entstehung eines therapeutisches Akteursnetzwerks

12. November in einer Spezialklinik fiir Mukoviszidose: David (16) sitzt in sich zusammengesunken auf seinem
Bett, neben ihm seine Mutter und ein Laptop auf dem ,,Solitdr”, ein Kartenspiel, lduft. David erscheint
abgemagert, seine Haut ist blass-grau. Wéhrend der Unterhaltung spielt David an seinem Infusionsschlauch.
Mich erschreckt, wie schiichtern er dasitzt und spricht. Er sagt kaum etwas. David geht es seit ein paar Wochen
schlecht. Er ist nicht zur Schule gegangen. Heute ist er ins Krankenhaus gekommen. Er wird Antibiotika gegen
die Lungeninfektion bekommen, er soll essen und trainieren, damit er kriftig wird. Morgen soll er zu einer
Sportgruppe gehen. Spiter stehe ich mit seiner Arztin auf dem Gang. Sie sei sich nicht sicher, wie direktiv sie
mit David sein solle. In diesem Fall aber hitte sie sich dafiir entschieden, direktiv zu sein und auch Dinge zu
sagen, die weh tun. Als ich frage, was sie mit ,,wehtun“ meint, iiberlegt sie kurz, stockt und sagt: "Dinge, die
jemandem wehtun, die man nicht wissen will". Dann meint sie: ,,Jetzt ist der letzte Zeitpunkt gekommen, David
und die Eltern zu iiberzeugen, sonst ist der Junge verloren®. Konkret bedeutet das, David miisse entweder in
einem Jahr auf die Lungentransplantationsliste ,,oder wird sterben gelassen®. Und die Behandler glauben nicht,

dass David transplantationsfahig sei, dazu sei er nicht kooperativ genug.

13. November: Ich fahre mit David und einem &lteren Patienten zum Sport. Auf der Hinfahrt schiebe ich Davids
Sauerstoffgerdt. Wahrend des Sports wird David lebhafter. Er sagt, dass es immer leichter wiirde. Auf dem
Riickweg schiebt er sein Sauerstoffgerit selber. Auf die Frage, ob er wiederkommen wolle, antwortet er:

,;mindestens einmal in der Woche*.

3. Dezember. CF-Besprechung: David ist seit 2 Wochen wieder zu Hause. Bei der wochentlichen Untersuchung
letzten Freitag wog er 45,7 kg, ein bisschen mehr als bei der Entlassung. Seine Haut war rosig, nicht so grau und
eingefallen. Ein Arzt meint: ,,Er safl ganz stolz da. Wir stellen ihn immer auf die Waage. David erzéhlte, dass er
zwei Energiegetrainke am Tag trinke. Er hat sein mobiles Sauerstoffgerdt mitgebracht. Er sei zufrieden und
stabil“. Eine junge Arztin fragt, wann die Grenze zur Magensonde sei. Der erste Arzt darauf: ,,Wenn David nicht
mehr zunimmt.“ Davids Arztin: “Das funktioniert jetzt, das hat bei ihm immer funktioniert, wenn es sein musste,

aber bei der nichsten Infektion nicht mehr.*

10. Dezember: David erzdhlt mir von seinem letzten Besuch in der Ambulanz: “Ich war unten [im Keller] bei

einer Untersuchung und dann bin ich einfach hoch gelaufen®. Es sind sieben Stockwerke.

11. Januar: Im Krankenhaus treffe ich Davids Vater. Er erzéhlt, dass es David wieder schlecht gehe. Diesmal
sind sie gleich ins Krankenhaus gekommen. Der Vater organisiert sich den Tag mittlerweile so, dass er David

zum Sport fahren kann: ,,Ich hab gesehen, dass es ihm gut tut. Es ist von Tag zu Tag besser geworden.*

3. Mdrz. CF-Besprechung: David geht es nicht besser. Er wird morgen eine Erndhrungssonde durch die
Bauchdecke gelegt bekommen. Als die Nachricht verkiindet wird, herrscht einen Augenblick Stille im
Besprechungsraum. Dann bricht ein Durcheinander aus. Die Arzte, Schwestern, Psychologen und

Physiotherapeuten reden durcheinander. Ich habe das Gefiihl, dass Erleichterung in den Gespridchen mitschwingt.
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Dieser Auszug aus meinen Feldnotizen ist die Geschichte von David, den ich iiber einen Zeitraum
von vier Monaten begleitet habe. Die Situation fiir ihn war lebensbedrohlich, jedoch konnte durch
Motivation allein wenig erreicht werden. Was sich durch die Arbeit der Behandler und durch
Verschiebung von Teilen des Netzwerks verdndert, ist die ,,Dichte des Netzwerks®. Ich nutze hier
den Begriff des Netzwerks, da es sich nicht um die Menschen oder Motivationen allein handelt,
sondern um ein Geflecht von Technologie, Menschen und Routinen, welche Davids Alltagsleben
stabilisieren (Abbildung 17). Die versagenden Lungen werden durch Atemtherapie, Antibiotika und
Sauerstofftanks unterstiitzt. Der erhohte Energiebedarf wird durch Aufschreiben und Zédhlen von
Kalorien, und als dies nichts niitzt, durch Implantieren einer Erndhrungssonde sichergestellt. Diese
Stabilisierung erforderte, neue Praxen und Gerite in einem Netzwerk zusammenzufiigen, welches
sich von dem Netzwerk bei Aufnahme unterscheidet. Relational gesprochen wurde David innerhalb
dieses Netzwerks mit mehr menschlichen und nicht-menschlichen Akteuren verkniipft. Das
Netzwerk expandierte und wurde dichter, wodurch es an Stabilitdt im Vergleich zum Zeitpunkt der

Aufnahme ins Krankenhaus gewann.

Abbildung 17. Verflechtung von Therapie und Alltag auf einem Patiententisch der CF-Station: Laptop, Lautsprecher,
Handy, Kinderschokolade, DVD, Infusionen, Tabletten, Verdauungsenzyme, Sputumbecher, Desinfektionsspray
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Mit der Verdichtung des Netzwerks einhergehend und notwendig dafiir &nderte sich Davids
Interesse an der Therapie. Vom Desinteressierten wird er im Laufe von vier Monaten zu einem aktiv
Teilnehmenden. David geht regelmédBig zur Sportgruppe und steigt Treppen. Er hat ein
Sauerstoffgerdt in seinem Zimmer stehen und ldsst sich eine Magensonde legen. Seine Infektionen
lasst er im Krankenhaus behandeln. Ich argumentiere, dass die Therapie fiir Davids Interessen
essentiell wurde und dass dies das Ergebnis der Arbeit der Mitarbeiter der Klinik ist. Sie haben
David klargemacht, dass ihm die Therapie dabei hilft, seine eigenen Ziele zu verwirklichen. Wie sie
dies erreicht haben, versuche ich mit der Hilfe von Callons Soziologie der Translation zu zeigen.
Diese Analyse enthilt vier sich teilweise iiberlappende Momente: Die Problematisierung ist die
vorgeschlagene Losung eines Problems. Die Interessierung ist die fiir die Losung vorgesehene
Rollenverteilung. Die Rekrutierung umfasst die Strategien um diese Rollenverteilung realisieren.

Das Ausspielen der Rollen wird im Rahmen des dritten Teils der Ergebnisse analysiert.

2.1 Problematisierung

David wird Anfang November ins Krankenhaus aufgenommen. Er kann nicht zur Schule gehen. Er
ist abgemagert, hat keine Kraft, am Leben teilzunehmen und fiihlt sich nicht wie seine
Klassenkameraden. Seine Arztin meint, Davids Problem mit wiederholten Lungeninfektionen lige
an seiner CF und der zu spiten Einweisung ins Krankenhaus. Er miisse jetzt liberzeugt werden,
sonst sei er verloren. Was bedeutet die Diagnose ,,Mukoviszidose* und die vorgeschlagene Therapie
praktisch? Genauer: was ist aus Sicht seiner Arztin Davids Prognose und was kann getan werden?

Ein Standardlehrbuch fasst es folgendermaflen zusammen:

»Mukoviszidose ist [...] die hdufigste todlich verlaufende Erbkrankheit der weillen Bevdlkerung. [...] Wéhrend
vor 50 Jahren etwa 80% der kranken Kinder im ersten Lebensjahr starben, liegt heute die mittlere Lebensdauer
bei ca. 30 Jahren. [...] Etwa 95% der Todesfille sind auf die bronchopulmonale Erkrankung zuriickzufiihren
[...]. Die frithzeitige Diagnose und die rein symptomatische Behandlung in spezialisierten Zentren hat zu der

erheblichen Verbesserung der Prognose gefiihrt [...]. (Baenkler, 1999)

Die Aussage dieses Lehrbuchs, das ich wegen seiner Prignanz gewihlt habe, deckt sich mit der
Literatur in der Einleitung. Es schreibt, bei von Mukoviszidose betroffenen wie David verlaufen die
fiir andere Menschen banalen Infektionen todlich. Was tun? Wenn Betroftene eine bessere Prognose
wollen, brauchen sie eine ,,rein symptomatische Behandlung in einem spezialisierten Zentrum®. Das
Ziel dieser Behandlung sind eine gute Lungenfunktion und ein ausreichendes Gewicht. Davids

Arztin schligt ihm vor, eine Therapie mit Antibiotikainfusionen, Sport und mehr Essen zu machen.

63



Fir die Infusionen braucht David einen Infusionsschlauch. Um Muskeln aufzubauen, soll er
regelméBig zu einer Sportgruppe. Wenn David nicht zunimmt, soll er sich eine Erndhrungssonde
legen lassen, iiber die er nachts kiinstlich erndhrt wird. In der Problematisierung wird eine Anzahl
Akteure und ihre Beziehung untereinander so definiert, dass dabei ein obligatorischer
Durchgangspunkt im Netzwerk der Beziehungen entsteht (Callon, 1999). Die Analyse von Davids
Problem und der Lésungsvorschlag der ,,Problematisierung® lautet ,,Wenn du am Leben teilnehmen
willst, musst du die von mir vorgeschlagenen Therapie machen.” In dieser doppelten Bewegung
wird die Therapie in der Spezialambulanz zu einem obligatorischer Durchgangspunkt zum Ldsen
von Davids Problemen.

Und diese Therapie verlangt eine Transformation Davids und des Beziehungsnetzwerks um ihn.
Was bedeutet dieser Vorschlag konkret? Abbildung 18 illustriert einige Elemente der
Rollenverteilung, die deutlich werden lassen, wie stark die Verschrinkung von Technologien,
Praxen und Akteuren ist. Oben links zu sehen sind Patienten, die eine Hand voll Tabletten zu jeder
Mabhlzeit schlucken. Oben rechts sind ein Physiotherapeut und ein Patient dargestellt, denen die
korperliche Anstrengung des Abhustens bei der Atemtherapie ins Gesicht geschrieben steht. Der
reibungslose Ablauf von Therapien benétigt das Liefern, Aufbewahren und Vorbereiten von
Therapien durch Schwestern (unten links). Die Abbildung unten rechts verdetutlicht die
Entscheidungsfindung bei der Visite, die sich um die Patientenakte dreht. Auf die Performativitét
solcher Elemente in der spezifischen Verkorperung der Betroffenen als Patient weisen Berg &
Harterink (2004) hin. In ihrer Diskussion der Patientenakte zeigen sie, dass die zeitliche Achse als
»dominierende Achse der medizinischen Diagnose und Intervention ohne diesen einfachen Apparat
nicht denkbar wére*. Durch die Nutzung von Patientenakten, in der sich die Materialitit der Akte
und kulturtechnik des Aufschreibens wird eine Verlaufsbeurteilung moglich. Performativ und
relational gesehen entsteht dadurch ebenso eine Facette des Patientsein, wird man durch das
Schlucken von Tabletten zum Patienten wird.

Die Rolle dieser Elemente wird im Krankenhaus hauptsichlich durch ihre Abwesenheit bemerkbar,
wenn ohne sie der therapeutische Ablauf nicht funktioniert. AuBerhalb des Krankenhauses wird ihre
Rolle durch die Anwesenheit spiirbar. Im dritten Teil der Ergebnisse werden wir die Frage der
Anwesenheit und Abwesenheit solcher therapeutischer Elemente bei der Ubersetzung von Praxen
zwischen Krankenhaus und Alltag betrachten. Zundchst analysiere ich die Rollenverteilung der
Akteure innerhalb des therapeutischen Netzwerks am Beispiel eines speziellen Sportprogramms,

des ,,Muko-Sports*.
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Abbildung 18. Einige Elemente eines therapeutischen Netzwerks: Tabletteneinnahme zum Essen (oben links),

Abhusten bei der Atemtherapie (oben rechts), Vorbereiten von Infusionen (unten links), Entscheidungsfindung bei der

Visite mit Hilfe von Akten (unten rechts)
2.2 Interessierung

,»David ist am Scheideweg* sagt Dr. Staab auf dem Flur. Ein Kollege stimmt zu: ,,Ich vermute, das ist ihm noch
nicht ganz klar.” Dr. Staab: ,,Ich wiird' ihn schon gern noch eine Woche dabehalten, [...] damit er mehr zum Sport
kommt. Sein CRP ist noch hoch, dass [er hier bleibt] kann man schon medizinisch begriinden.* [Feldnotizen vom

12.11.]

Die Arzte wollen David noch eine Woche in der Klinik behalten. Es geht ihnen darum, ihn zum
Sport zu bringen. Uber die vorgeschlagene intravendse Antibiotikatherapie wollen die Arzte
erreichen, dass David im Krankenhaus bleibt. Wahrend er im Krankenhaus ist, konnen sie ihn zum

»~Muko-Sport“ schicken. Der Sport ist Teil ihrer Therapie. Dr. Staab und ihr Kollege wollen eine
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Verdnderung in Davids Verhalten herbeifiihren: er soll regelmadBig zum Sport gehen, auch wenn er
nicht mehr im Krankenhaus ist. Das ist nicht so einfach. David will zwar wieder in die Schule zu
seinen Freunden gehen und einen Fiihrerschein machen. Die Eltern wollen, dass ihr Kind kréftig
wird. Fiir David und die Eltern jedoch hat die Therapie ,,Muko-Sport™ nichts mit ihren eigenen
Zielen zu tun. Die Arzte muss sie also davon iiberzeugen. Sie muss eine Verbindung herstellen, die
Davids Ziele und die seiner Eltern mit der Therapie verbindet. Dies ist die Inferessierung: den

Durchgangspunkt ,, Therapie* zwischen den Akteuren und ihren Zielen positionieren:

Davids Arztin zu mir ,,David hat immer zugenommen wenn's 'nen neuen MP3 Player gab. Oder 'n Fotohandy,
dann kamen die Kilos. Aber er muss begreifen, dass er alles was er tut oder was er nicht tut, fiir sich tut.” Dann
sieht sie David an und sagt: ,,Alles was du tust oder nicht tust ist fiir dich und fiir niemanden anders" und fordert

ihn daraufhin auf, dies seiner Mutter, die nicht Deutsch spricht, auch zu {ibersetzten. [Feldnotizen vom 12.11.]

Inter-esse wird hier in seinem etymologischen Sinn als dazwischen-sein verwendet. Die
Therapeuten miissen dieses Interesse schaffen und nutzen dafiir die Moglichkeit, mit Gespriachen
und Aktivititen auf ihn einzuwirken, solange er unter dem Vorwand der i.v. Therapie im
Krankenhaus ist. Der Messwert ,,erhohtes CRP* ist dabei ihr verbiindeter Aktant. CRP, C-Reaktives
Protein, ist ein Entziindungsmarker, der anzeigt, dass eine Infektion behandelt werden muss. Dies
macht Davids Verbleib im Krankenhaus begriindbar. Die Eltern stimmen zu, der erste Schritt der

Interessierung ist akzeptiert. Nun werden weitere Akteure mobilisiert:

David zu Dr. Staab: ,Heute hab ich drei Treppen zu FuB3 geschafft“ Darauf meinte sie: "Dann schaffen wir alle
sieben bis zum Ende der Woche. Du kannst auch ein tragbares Sauerstoffgerdt benutzen, Sportler trainieren

damit auch, um nicht so viel Muskelkater zu bekommen.* [Feldnotizen vom 12.11]

Treppensteigen ist ein Gradmesser fiir den Fortschritt der Therapie, den David vorbringt und den
die Arztin aufgreift. Damit David die ,,Sport-Therapie* machen kann, soll er ein Sauerstoffgeriit
bekommen. Damit wird die Atemluft mit Sauerstoff angereichert und seine Blut-Sauerstoffséttigung
wihrend der Anstrengung angehoben. Das Gerdt iiberbriickt zu einem gewissen Grad die
verminderte Sauerstoffaufnahme durch ein Uberangebot. David kann mit dem Gerit linger
trainieren, bevor er erschopft ist. Ein solches Sauerstoffgerdt soll auch zu Hause stehen. Die
funktionierende Therapie verlangt an diesem Punkt die Mitarbeit eines weiteren Akteurs, der hier
sichtbar wird: die Krankenkasse, die die Sauerstoffgerite neben Antibiotikatherapie,
Physiotherapeuten und Kuren fiir den Jugendlichen bezahlen soll. Warum sollen die Akteure die

Therapie unterstiitzen? Abbildung 19 zeigt, dass fiir alle Akteure die Problematisierung von einem
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Ziel ausgeht, zu dem ihnen die Mukoviszidose den Weg versperrt. Uber den Umweg der Therapie

konnen sie es jedoch erreichen.

Akteure Therapeuten David Eltern Krankenkasse

\/ . . .
Hindernis- h , Keine 1 Kraft, David ist David | schafft
Problem erapie dauernd:krank dauernd krank Ausbildung nicht
|
: .
| |
|
|
\4 v Y
Ziele David soll nicht sterben, Zur Schule gehen, David soll Teilnahme am Arbeits-
Wissen Uber CF steigern FUhrerschein machen lange leben leben, spate Berentung

Abbildung 19. Uber den Umweg der Therapie kénnen die Akteure ihre Ziele erreichen, welche durch Hindernisse der
Mukoviszidose ansonsten unerreichbar sind. Die Therapeuten konstruieren dabei die Therapie als obligatorischen

Durchgangspunkt (adaptiert nach Callon, 1999).

Das therapeutische Team konstruiert die Therapie dabei als einen obligatorischen Durchgangspunkt
(Callon, 1999). Dies bedeutet, die Therapeuten miissen der Krankenkasse zeigen, dass nur die
Therapie dazu fiihrt, das David nicht als ,arbeitsunfdhig® berentet werden muss. Dies wird
innerhalb der Therapeuten sowie zwischen ihnen und den Krankenkassen in medizinischen
Zeitschriften und speziellen Leitlinien verhandelt (Flume et al., 2007). Den Eltern miissen die
Therapeuten zeigen, dass David nur mit einem ldngeren Krankenhausaufenthalt wieder kraftig und
gesund wird. Diesen Durchgangspunkt konnen sie etablieren, weil ein Indikator wie CRP ihnen so
zuverldssig eine Entzlindungsreaktion in Davids Korper anzeigt, dass er nicht infrage gestellt wird
und die Arzte fiir Davids Korper sprechen konnen. Bevor CRP als verlisslicher Alliierter eine
Entziindungsreaktion im Korper anzeigte, mussten Studien und Experimente stattfinden und die
Ergebnisse in medizinischen Zeitschriften verhandelt werden. Die Therapeuten konnen jetzt fiir das
CRP sprechen, weil dieses fiir die Artikel spricht, in denen gezeigt wurde, dass CRP mit
Entziindung korreliert. Die Artikel sprechen wiederum fiir die Laborexperimente und klinischen
Studien. Die Argumentation der Therapeuten ist also liberzeugend, weil sie ein Netzwerk von
Verbiindeten hinter sich haben, fiir die sie sprechen und die bei Anfechtung ihrer Aussagen

mobilisiert werden konnten (Latour, 1987). Als weiteren Akteur miissen die Therapeuten David
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selbst davon iiberzeugen, dass er nur mit Sport, Sauerstoffgerdt und Magensonde in der Lage sein
wird, in die Schule zu gehen und den Fiihrerschein zu machen. Die Strategien, die sie dabei nutzen,

werden im folgenden Abschnitt analysiert.

2.3 Rekrutierung

Die Tiir zu Davids Zimmer ist halb offen. Seine Mutter kniet vor ihm und hélt ihm ein Getrank hin. Ich gehe ins
Zimmer und stelle mich als einer der Begleiter von David vor. Auf dem Gang steht ein Patient und misst seine
Sauerstoffséttigung. Es ist Christoph, der mit David und mir zum Sport fahren soll. Die Stationsschwester fiillt
eine Sauerstoffflasche. Auf dem Weg iiber die Station schlurft David neben mir her, versichert sich, ob sein
Handy angeschaltet ist. Ich schiebe seine Sauerstoffflasche in einem kleinen Wagen. Ein durchsichtiger Schlauch
lauft von der 70cm groBen Flasche zu David und endet in einer ,,Nasensonde®, zwei Stopseln, durch die David

den Sauerstoff atmet. [Feldnotizen vom 13.11.]

Abbildung 20. CF-Patienten bei der ,,Muko-Sportgruppe*
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David fahrt heute mit Christoph, einem &lteren Mitpatienten, zum Sport. Mit Christophs Hilfe soll
er liberzeugt werden, regelmifig wiederzukommen. Damit dies moglich ist, wurde bereits Arbeit
geleistet: Die Infektion, die dazu filihrte, dass David zu schwach war aufzustehen und zur Schule zu
gehen, wurde mit Hilfe von Antibiotika bekdmpft. Er ist noch im Krankenhaus und hat somit Zeit,
zum Sport zu gehen. Seine schlechte Sauerstoffsattigung, die dazu fiihrt, dass er schnell auBler Atem
ist, wird durch ein tragbares Sauerstoffgerdt gemindert. Die Verbindungen zu den Aktanten
LHInfektion* und ,,Entziindung® wurde zeitweilig gelockert. Der nidchste Schritt ist die Verminderung
der Kontrolle durch die Eltern und des Gefiihls, nicht normal zu sein. Hier hilft Christoph, ein
Mitpatient, David fiir zwei Stunden ,,aus der stdndigen Kontrolle durch seine iibergriffigen Eltern zu
l6sen”, wie ein Arzt sagt. Und David hat in Christoph einen Begleiter, der wie er selber

Mukoviszidose hat und die Situation kennt.

,»Wir nutzen das ganz bewusst. Ich sag dann [zu einem Patienten] ,Redet mal driiber, wie es Dir mit deiner

LT3

Erndhrungssonde ergangen ist’ oder ,Nimm David mal mit zum Sport’,” [Feldnotizen vom 13.11.]

Die Begleitung durch Mitpatienten hat einen Effekt, der von vielen Jugendlichen immer wieder als
Sicherheitgebend betont wird. Die Angst, mit einem Sauerstoffgerit nicht normal auszusehen, kann
bei Jugendlichen dazu fiihren, dass der Umweg, den die Therapie auf dem Weg zum Ziel bedeutet,
zu groB ist. Die Arzte nutzen hier gezielt die Hilfe von Mitpatienten. Eine zweite Strategie ist die

des ,,Selbsterlebens:

Wihrend des Sports wird David lebhafter. Langsam wird die Belastung gesteigert. David sagt, dass es immer

leichter wiirde. Auf dem Riickweg zum Auto schiebt er das Sauerstoffgerit selber. [Feldnotizen vom 13.11.]

Beim Sport erlebt David, dass er viel leistungsfahiger ist, als er erwartet hat und ihm der Sauerstoff
dabei hilft. Fiir das Training wurden Rahmenbedingungen hergestellt, die an Laborexperimente
erinnern, bei denen ein Beweis gefiihrt werden soll. Innerhalb des Prozesses der Translation
verstehe ich dieses Training im Sportzentrum als eine Beweisfithrung, bei der die Wirksamkeit der
Therapie erlebbar wurde. Die Sorge von Davids Eltern und die langwierigen Vorbereitungen der
Therapeuten zeigen, wie bedeutsam der Ausgang fiir die Teilnehmer ist.

Was ist die Auswirkung des Trainings auf die Weiterentwicklung der Translation? Die angestrebte
Verhaltensénderung setzt voraus, dass David iiberzeugt wird, dass ihm der Sport hilft, seine eigenen
Ziele zu erreichen. Das Training muss also eine 'Initialziindung' bieten. Wahrend der Riickfahrt vom
Sport setze ich mich im Auto nach hinten, um in Ruhe Feldnotizen zu schreiben. Daraus wird

nichts, da mich sofort das Gespréch in den Bann schligt, welches David und Christoph vorn fiithren:
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Christoph: Was hattest du denn? (Keine Antwort) Mukoviszidose? (Beide lachen)

David: Irgendein Virus.

C: Was ist deine Lungenfunktion?

D: FEV1 oder was? Irgendwas mit 40 ist bei mir normal.

C: Das ist ja noch ziemlich gut. Meine Frau hat auch 41. Die kann noch richtig Sport machen.
D: Jetzt hab ich 21.

C: Das ist nicht mehr so gut. Ich hab auch 23. Aber wenn bei dir 40 normal ist, da kann man noch ordentlich was
rausholen.

D (schweigt)

C: Wie ist’s so im Alltag? Schule?

D: Ganz gut.

C: Kommst du noch hinter deinen Freunden hinterher?

D: S’gibt einige, die ein bisschen schnell laufen.

C: Da kannst du mit Sport noch viel machen.

D (schweigt)

C: Willst du wiederkommen?

D: Mindestens einmal in der Woche.

C: Cool.

D: Ist ja sowieso zweimal die Woche. (lacht) [13.11.]

Christoph beginnt damit, Davids Zustand zu erfragen: ,,Was ist deine Lungenfunktion?* David hat
schon gelernt, diese in Zahlen anzugeben. Die Lungenfunktion (FEV1, forced expiratory volume in
einer Sekunde) misst, wie viel Luft in einer Sekunde maximal ein-und ausgeatmet werden kann. 40
bedeutet, dass David 40 % vom Normalwert fiir einen Jugendlichen desselben Alters und Gewichts
schafft. Normalerweise, denn jetzt schafft er nur noch 21 %. Christoph ordnet Davids
Lungenfunktionswerte als ,,nicht mehr so gut“ ein. Er meint aber auch, David kénne da ,noch
ordentlich was rausholen®. Hoffnung ist da, weil fiir David ,,40 normal ist*. 40 ist ,,gut”, weil man
damit noch ,richtig® Sport machen kann. Das bedeutet Sport aus Freude und nicht, weil es Therapie
ist. David erzdhlt mir spéter, dass er gern wieder FuB3ballspielen wiirde. Christoph fragt als Néchstes
gezielt nach Problemen in Davids Alltag. Als David sagt, einige seiner Freunde wiirden ,.ein
bisschen schnell laufen meint Christoph, David kénne da ,,mit Sport noch viel machen®.
Christophs Botschaft ist eindeutig: ,,Wenn du deine Ziele erreichen willst, mach Sport!*.

Der erste Teil der Beweisfiihrung ergab, dass David ,,selbst erleben konnte, dass er mit Sauerstoff
besser Sport machen kann. Dazu war die Herstellung eines menschlich-materiellen Hybrids — oder
in der Sprache Harraways (1991) eines Cyborgs — aus David und der Sauerstoffflasche notwendig.
Dieses Hybrid wird zuerst durch ein hierfiir konstruiertes therapeutisches Netzwerk aus CRP,

Antibiotika und Christoph stabilisiert. Im zweiten Teil verbindet Christoph Davids Ziel, mit seinen
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Freunden mithalten zu konnen, mit denen, seine ,,Normalwerte* wieder zu erreichen. Dazu meint
Christoph, der als Alliierter der Therapeuten auftrat, David solle regelméBig zur Muko-Sportgruppe
kommen. In Thompsons (2002) Sinne argumentiere ich, dass die hier dargestellte Strategie eine
aufwendige Vorbereitung durch Behandler und ihre Alliierten verlangte, die in die Auffiihrung eines
dramatischen Beweises mit dem Ziel der Rekrutierung miindet.

Das Ergebnis: David will wiederkommen. Die Rekrutierung ist somit gegliickt. Es ist zwar nicht mit
letzter Sicherheit zu sagen, worin Davids Interesse besteht, wieder zum Sport zu kommen. Sicher
ist, dass dieses Interesse vorher nicht da war. Es ist wihrend des Trainings und der Diskussion mit
einem Mitpatienten geschaffen worden. Parallel ist eine Verdnderung der Beziehungen um David
entstanden, die notwendig ist, damit er im therapeutischen Netzwerk teilnehmen kann. Abbildung
21 auf Seite 65 zeigt das erweiterte CF-Netzwerk nach Davids erfolgreicher Rekrutierung. Die
untere Ebene des Pathophinotyps ist iiber die mittlere Ebene der Therapie mit der oberen Ebene des
Alltagsleben verbunden. Die Kreise in der mittleren Ebene stellen den ,,obligatorischen
Durchgangspunkt® der Therapie zum Erreichen von Davids Zielen dar. Die abgeknickten Pfeile
zwischen der unteren und oberen Ebene signalisieren den ,,Umweg iiber die Therapie®, {iber den die
Ebene des Alltagslebens fiir David erreichbar wird.

Im zweiten Teil der Analyse habe ich gezeigt, welche Translationen bei der Entstehung eines
therapeutischen Akteursnetzwerks ausgefiihrt werden. Im Laufe von vier Monaten wird David in
ein Netzwerk von Akteuren eingebunden. Der Prozess der hierfiir notwendigen Translationen dhnelt
einem ,,strategischen change-management® bei dem eine Seite (die Behandler) eine Losung fiir das
Problem (die Krankheit) des Partners (der Jugendlichen) anbietet, und ein ,,buy-in“ des Partners
erreicht werden soll (Fox 2000). Ich habe gezeigt, wie Arzte die Therapie als ,obligatorischen
Durchgangspunkt (Callon, 1999) konstruieren, iiber den die Patienten ihre eigenen Ziele erreichen
konnen. Die Alliierten in diesem Prozess sind menschliche und nicht-menschliche Akteure wie
Medikamente und Mitpatienten und die Losung ist die Mitarbeit in einem Akteursnetzwerk, mit
Hilfe dessen die Akteure Ziele erreichen konnen, zu welchen ihnen die Cystische Fibrose den Weg
versperrt. Die Rekrutierung von Jugendlichen in ein therapeutisches Netzwerk wurde als eine
Netzwerkexpansion beschrieben, bei der entsprechend einem Dominoeffekt neue Akteure durch
Akteure, die bereits Teil des Netzwerks sind, rekrutiert werden. Ein erfolgreiches Rekrutieren von
Jugendlichen in die therapeutische Beziehung wird durch Selbsterleben wéhrend einer
Beweisfiihrung und das Uberzeugen durch andere Betroffene erreicht. Ob und wie diese
Rollenverteilung aullerhalb des Krankenhauses stabilisiert werden kann und welche
Gegentranslationen Jugendliche ausfiihren, sobald sie Teil des Akteursnetzwerks sind, sehen wir im

nichsten Teil der Ergebnisse.
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Abbildung 21. Erweitertes Modell von CF mit drei Ebenen (modifiziert nach Callon, 1999; Akera, 2007 und Barabasi,
2007). Unten ist die korperliche Ebene des Pathophénotyp, oben die Ebene des Alltags- und Soziallebens dargestellt.
Gestrichelte Linien verbinden die Ebenen iiber die dazwischen eingefiigt Ebene der Therapie. Die Elemente dieser
Ebene sind in Clustern angeordnet und bilden mehrere durch Kreise dargestellte ,,Obligatorische Durchgangspunkte®,

tiber die David seine Ziele erreichen kann.
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3. Zwischen Krankenhaus und Alltag: Entwicklung von Idealtypen des Mukoviszidierens

Im dritten Teil der Ergebnisse werden drei Idealtypen entwickelt, wie das therapeutische
Akteursnetzwerk, das wir im letzten Teil kennengelernt haben, zwischen Krankenhaus und Alltag
ibersetzt werden kann. Um diese Idealtypen zu beschreiben und zu analysieren, greife ich auf Law
& Mols (2001) rdumliche Metaphern Netzwerk, Fluid und Feuer zuriick, die verschiedene
Dynamiken in Akteursnetzwerken charakterisieren. In der Analyse arbeite ich fiir die drei Typen
jeweils die Ressourcen, die fiir ihre Herstellung genutzt werden heraus, sowie die spezifischen

Stirken und Herausforderungen der Dynamiken an die Jugendlichen und ihre Behandler.

3.1 Netzwerkriume — ,,Die Normalitit schligt zuriick

Davids Geschichte begann fiir uns an einem Punkt, an dem seine CF sein Alltagsleben destabilisiert
hat. Am Ende eines mehre Monate dauernden Prozesses ist er Teil eines expandierten
»therapeutischen Akteursnetzwerkes*, welches sein Alltagsleben wieder stabilisiert hat.

AuBerhalb des Krankenhauses erforderte diese Konfiguration zusétzliche Praxen und Aktanten, um
eine Stabilisierung des Akteursnetzwerks im Alltag sicherzustellen. Ein Familienmitglied fahrt ihn
zur Therapie, welche er sonst nicht erreichen kdnnte. Freunde bringen ihm Schulaufgaben nach
Hause, wenn er nicht in die Schule gehen konnte. Mobile und fest installierte Sauerstofttanks und
Erndhrungssonden fiihren seinem Korper zusitzlichen Sauerstoff und Nahrung zu. Lehrer und
Schulbehérden miissen von der Sicherheit der Sauerstoffflaschen im Klassenzimmer iiberzeugt
werden. David und seine Eltern miissen von der Notwendigkeit der Erndhrungssonden iiberzeugt
werden.

Der erste Idealtyp ,,Netzwerkraum* erinnert an eine Ausweitung des Krankenhauses auf den Alltag.
Was sich im Vergleich zum Krankenhaus éndert, ist die Mobilitdt Davids. Die Notwendigkeit der
physikalischen Nihe der therapeutischen Aktanten und Praxen innerhalb des Krankenhauses wird
ersetzt durch eine Reproduktion der Verbindung zwischen Davids Korper und den therapeutischen
Praxen mit Hilfe weiterer Aktanten. Innerhalb dieses Netzwerks von therapeutischen Praxen, die
David im Alltag stabilisieren, kann er nun den Ort wechseln, ins Krankenhaus, nach Hause, zur
Schule. Wie in einem Eisenbahnnetz werden durch neue Aktanten immer mehr ,,Stationen® als Teile
an Davids Alltagswelt angeschlossen. Stationen, die erst dadurch dauerhaft erreichbar werden. In
einer ANT-Perspektive wurde Davids Fall zur Frage, Akteure und Praxen zu einem Netzwerk in
Form eines ,,immutable mobile* (Latour, 1987) zu stabilisieren, innerhalb dessen David sich nun

frei bewegen kann.
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Eine Schwiche des Idealtyps ,,Netzwerk® ist die Allgegenwirtigkeit der Therapie, die im Alltag
auftillig ist. Ein 16-jdhriges Maddchen meinte, sie wiirde darunter leiden, ,,stdndig eine Extrawurst
zu bekommen*. Die Sonderbehandlungen wie die Erlaubnis, in der Pause in der Klasse bleiben zu
diirfen oder die Begleitung durch die Mutter auf Klassenfahrt, damit jemand Inhalationen
vorbereitet und Atemtherapie anleitet, sind notwendig, damit sie iiberhaupt zur Schule gehen und
auf Klassenfahrt mitkommen kann. Andererseits fiihrt diese Allgegenwértigkeit dazu, dass
Jugendliche wie David ihre Erkrankung nicht verstecken koénnen. Fiir David war das Ziel der
Therapie die Teilnahme am normalen Leben, weshalb das therapeutische Netzwerk auf seine
Alltagswelt ausgeweitet wurde. Man konnte sogar argumentieren, sie wird erst durch diese
Ausweitung zu seiner Welt, da er nur so daran teilnehmen kann. Dieses Ziel der normalen
Teilnahme am Leben wird jedoch durch die stindige Sichtbarkeit der therapeutischen Aktanten,
Routinen und besonderen Behandlungen behindert. Abbildung 22 illustriert das Problem fiir zwei

Varianten der Therapie von Infektionen.

WSEORT CONTROL

Abbildung 22. Illustration von Problemen der Sichtbarkeit des therapeutischen Netzwerks anhand von Infektionen.
Links Mundschutz und Handschuhe zur Abschirmung des Korpers gegen Keime aus der Umwelt. Rechts Infusionsgerét

wihrend Antibiotikatherapie zur Erweiterung des Reaktionsarsenals des Korpers.

Links abgebildet ist ein Jugendlicher nach Lungentransplantation mit Mundschutz und
Handschuhen. Seine Therapie verlangt eine Abschirmung des Korpers gegen Umwelteinfliisse.
Rechts ist eine Jugendliche mit Infusionsgerdt wiahrend Antibiotikatherapie zu sehen. Thre Therapie

benotigt eine Erweiterung des Reaktionsarsenal (des intermedidren Phénotyp) des Korpers. Thr
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Korper muss iiber einen Zugang und eine Pumpe an ein Netzwerk der Produktion und Lieferung
von Antibiotika angeschlossen werden, damit er effektiver auf die Infektion reagiert. Beide Arten
der Therapie, Abschirmung gegen Umwelteinfliisse und Erweiterung des Reaktionsarsenal des
Korpers, sind externe, sichtbare Manipulationen.

Obwohl die Jugendlichen an den Aktivitdten ihrer Altersgruppe teilnehmen kdnnen, bleiben sie
anders. Hierdurch wird die Arbeit des therapeutischen Netzwerks in Frage gestellt. Das Netzwerk
wie bei David kann nicht gleichzeitig Therapie und Normalitit erreichen. Diese Herausforderung
der zwei sich widersprechenden Sets der Verkorperung ,,CF als therapeutisches Netzwerk® und ,,CF
als normaler Jugendlicher* fiihren dazu, dass sich die Therapie von CF wie in einer negativen

Feedbackschleife selbst unterdriickt (Abbildung 23).

(1)

(2)

Abbildung 23. Teufelskreis der Unvereinbarkeit von Therapie und Alltagsleben. (1) Der Alltag ist liber den
Pathophinotyp nicht erreichbar. (2) Uber den Umweg der Therapie wird die Teilnahme am Alltag méglich. (3) Die
normale Teilnahme am Alltag verlangt Abwesenheit der Therapie. Legende: G — Genom, U — Umwelteinfliisse, K —

krankheitsmodifizierende Gene, I — intermedidrer Phanotyp, P — Pathophénotyp, A — Alltag, T — Therapie.
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Das initiale Problem, dass keine Teilnahme am Alltag moglich war, wird durch die Einbindung in
das therapeutische Netzwerk vorerst gelost. Das Erreichen der Teilnahme am Alltag schldgt
daraufhin jedoch um in die Notwendigkeit, die Therapie auszublenden. Denn eine normale
Teilnahme am Alltag ist nur durch Abwesenheit der Therapie mdoglich. Die Abwesenheit der
Therapie fiihrt darauthin wieder zum Ausgangspunkt, an dem der Alltag nicht erreicht werden kann.
Diesen Teufelskreis der Unvereinbarkeit von Therapie und Alltag nenne ich das ,,Zuriickschlagen
der Normalitat®.

Die zirkuldre Bewegung des CF-Netzwerk wie in Abbildung 23 dargestellt, erinnert an
selbstreferentielle Argumente. Der Teufelskreis der Unvereinbarkeit von Therapie und Alltagsleben
ist in diesem Sinne eine Analogie zum Liignerparadox des Epimenides von Kreta, von dem der Satz
uiberliefert ist ,,Alle Kreter sind Liigner*. Wenn Epimenides die Wahrheit sagt, so ist er ein Liigner.
Wenn er ein Liigner ist, kann der Satz nicht wahr sein und so weiter (Dowden, 2007). Solche
selbstreferentiellen Systeme sind als negative Feedbackschleife die Grundlage vieler kdrpereigener
Kontrollmechanismen. Ein ausfiihrlich untersuchtes Beispiel ist die Regulation des Gens p53.
(Vogelstein et al., 2000). In einer vereinfachten Version flihrt p53 zur Produktion von Mdm2
(murine double minute Gene 2), welches p53 unterdriickt (Lahav, 2008). Ein anderes Beispiel sind
die Hormone der Hypophysen-Hypothalamus-Achse, die ebenfalls ihre eigene Produktion
unterdriicken. Als einen Ausweg aus dem Paradoxon des zirkuldren Denkens nach dem Modell ,,A
fihrt zu B, B unterdriickt A* ist, die Expression von Genen wie Praxen in riumlich-zeitlichen
Dimensionen zu betrachten (Lahav, 2008; Isalan & Morrison, 2009). Je nach Stirke und Raten der
Reaktion und der Lebenszeit der einzelnen Formen konnen dabei komplexe Muster entstehen, wie
etwa der Tag-Nacht-Rhythmus der Kortisolausschiittung oder der monatliche Verlauf von
weiblichen Geschlechtshormonen. Nehmen wir diesen Gedanken auf und betrachten als néchstes
die raumlich-zeitlichen Dimensionen des CF-Netzwerkes.

Die Ausweitung des therapeutischen Netzwerks ermoglicht das Teilnehmen am Alltag. Durch die
Ausweitung kommt es jedoch auch zur Sichtbarkeit der Therapie. Dadurch wird das Erreichen von
,hormaler Teilnahme am Alltag® verhindert. Je mehr man sich also der Normalitit anndhert, um so
schwieriger wird eine weitere Anndherung. Zusédtzliche Therapie kann einen sogar von diesem Ziel
entfernen. Die zeitliche Dimension der Therapie von CF zum Erreichen eines normalen Lebens
scheint aufgrund der Sichtbarkeit der Therapie den Verlauf einer Wurzelfunktion anzunehmen.
Abbildung 24 ist eine Adaptierung der ,Kupfer-Kurve®“ (Kupfer, 1991), die fiir chronische
Depression entwickelt wurde. Bei akuten Erkrankungen, bei denen Therapie gewohnlicherweise zur
Stabilisierung der Gesundheit und zum Wiedererlangen von Normalitét fiihrt, kann die Therapie

beendet werden. Im Gegensatz dazu tritt bei CF keine Autostabilisierung ein und die Therapie kann
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nicht beendet werden. Durch das weitere Hinzufligen von therapeutischen Aktanten kann das Ziel
der Normalitét nicht erreicht werden. Der Verlauf der Kurve fiir CF als Netzwerk nimmt die Form

eines umgekehrten ,,U* an.

. "Normalitat" Erholung mehr Behandlung fiihrt zu sichtbarer
Abnormalitét

@ Ausweitung des therapeutischen
Netzwerks auf den Alltag

akut chronisch

A\

Behandlungsphase

Abbildung 24. Adaptierung der ,,Kupfer-Kurve“ fiir CF (nach Kupfer, 1991; Dumit, 2002). Die Ausweitung des
therapeutischen Netzwerks ermoglicht das Teilnehmen am Alltag. Durch die Ausweitung kommt es jedoch auch zur

Sichtbarkeit der Therapie. Dadurch wird das Erreichen von ,,normaler Teilnahme am Alltag® verhindert.

Joe Dumit (2002) argumentiert in seiner Diskussion der ,Kupfer Kurve®, dass durch die
Behandlung der chronischen Erkrankung ein ,,prekdres Selbst™ entsteht, das konstante Erhaltung
bendtigt, um die Symptome in ertragbarem Rahmen zu halten. Die neue ,,Normalitit® ist somit
keine Riickkehr zum vorhergehenden Niveau der Symptome, sondern eine ,,virtuelle Normalitdt, die
von der Behandlung abhingt* (Dumit, 2002). Hier ist eine Unterscheidung hilfreich, die
Jugendliche mit CF zwischen ,,Normal fiir sich Selbst* und ,,Normal fiir Andere* treffen (Williams,
2009). Wihrend CF fiir die Jugendlichen selbst normal ist, da sie immer CF gehabt haben, wird die
Normalitit fiir Andere erst durch die Therapie moglich. Weder geistig Kranke noch CF-Patienten
wollen ihre Therapie sichtbar werden lassen. Die zusétzliche Schwierigkeit im Fall von CF ist, dass
das Unsichtbarmachen von Therapie viel schwieriger ist und héufig die Therapie und die Symptome
verschlechtert. Das Tablettenschlucken kann leicht vor den offentlichen Augen versteckt werden,
bei einer Sauerstoffflasche und einem Schlauch im Gesicht ist dies nicht moglich. Und Therapie

nicht richtig, also manchmal 6ffentlich durchzufiihren, beeintrachtigt die Qualitét der Therapie.
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In den néchsten beiden Abschnitten lernen wir zwei weitere Idealtypen kennen, die Strategien
aufzeigen, wie die ,,virtuelle therapeutische Normalitit“ mit dem Alltagsleben vereinbar gemacht

werden kann.

3.2 Oszillierende Riume

Adriane studiert im vierten Jahr Medizin. Sie ist die Informantin, die am eindrucksvollsten selbst entscheidet,
wann und wem ihre CF bekannt ist. In Adrianes WG-Zimmer ist sofort sichtbar, dass sie viel Therapie macht.
Inhalationsgerdte stehen neben ihrem Bett und Tabletten auf mehreren Regalen. Im Rest der Wohnung ist das
einzige Zeichen ihrer CF eine Schachtel mit ,,Pulmozyme®, einem Medikament zur Inhalation, das gekiihlt
werden muss.

Nach Strategien befragt, wie sie Therapie und normales Leben unter einen Hut bringt, erzdhlt Adriane folgende
Geschichte: ,,Als ich noch in die Grundschule ging, habe ich bemerkt, dass ich nicht so viel husten muss, wenn
ich morgens nicht inhaliere. Schlau, oder? Und sie fahrt fort: ,Manche Lehrer haben mich nach Hause
geschickt [wenn ich huste] und gesagt ,komm wieder, wenn du gesund bist’. Aber ich bin doch auch nach einer
Woche noch krank!

Jetzt, wihrend des Studiums, haben sich ihre Strategien weiterentwickelt. Eines Tages unterbricht sie ein
Interview, das ich im Krankenhaus fiihre. Adriane ist wiahrend der Pause ihres Seminars hergeeilt, um einen
neuen Zugang fiir ihre Heimantibiose zu bekommen. Der alte Zugang war nicht mehr durchgingig. Sie
brauchte schnell einen neuen, um ihre Therapie rechtzeitig zu beginnen und vor dem Wiederbeginn des
Seminars bei ihrer Gruppe zu sein, damit keiner Fragen stellt. Wahrend der Zugang gelegt wird, sehe ich zum
ersten Mal den Trick, den sie nutzt: ein Infusionsschlauch vom Zugang im Unterarm lduft innerhalb des

Armels bis zu einer Pumpe, die Adriane sich in ihre Hosentasche steckt.

Abbildung 25. Kiihlschrank in Adrianes Wohnung. Die Schachtel Pulmozyme im unteren Fach ist das einzige Zeichen

ihrer CF aulBlerhalb ihres Zimmers.
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Adrianes Beispiel zeigt, wie das therapeutische Netzwerk zeitlich und rdumlich modularisiert
wurde. Nur ausgewdhlte Orte werden in das Netzwerk einbezogen. Somit bleibt die Therapie
weitgehend auf ihr privates Zimmer beschrinkt, Infusionsschlduche verlaufen unter dem Armel,
Wissen iiber die Krankheit wird nicht mit Kommilitonen geteilt. Therapie wird nur in bestimmten
Augenblicken durchgefiihrt und muss versteckt werden. Adriane ist in der Lage, eine ,,virtuelle
Normalitit™ zu leben, ohne dass ihre CF sichtbar wird. Was ihr dies ermoglicht, ist ein stindiger
,Gestalt-Switch* zwischen zwei Formen des Netzwerks. Relational gesprochen wird das Netzwerk
um Adriane entweder als ,, Therapie* oder als ,,Normalitit* materialisiert.

Die Prasenz der Normalitdt erfordert, dass sich weder CF-Symptome noch die Therapie
manifestieren. Probleme damit entstehen, wenn ein Aktant einen Gestalt-Switch zum falschen
Augenblick verursacht. Ein einfaches Beispiel ist das Hochrutschen eines Armels, unter dem ein
Infusionsschlauch verborgen wird (Abbildung 26). Ein verstopfter Zugang verlangt die
Materialisierung der Therapie. Therapie wiederum kann wie beim Beispiel der Inhalation die
Symptome der Krankheit anwesend machen. Solche Gestalt-Switches des Netzwerks fithren dazu,
dass sich die Therapie manifestiert, obwohl sie in diesem Augenblick abwesend ist. Und so wie ein
leerer Stuhl am Kiichentisch auf den verstorbenen GroB3vater hinweist, weist die Anwesenheit der

Therapie auf die Symptome hin und diese auf die Abwesenheit von Normalitit.

Abbildung 27. Prekidre raumliche Modularisierung von Alltag und Therapie: Mit dem Infusionsschlauch im rechten

Armel blitzt das therapeutische Netzwerk auf.
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Das Ergebnis ist, dass, obwohl Adriane ihre Therapie zu Hause macht, sie ithren Mitschiilern und
Lehrern gegeniiber als krank erscheint. Wenn die Inhalation die Krankheit durch Husten manifest
werden lédsst, dann erledigt eine Therapie, welche sie husten ldsst, nur den halben Job, auch wenn
sie langfristig zu besserer Leistungsfahigkeit und Gesundheit fiihrt. Die Konsequenz war, dass
Adriane die Therapie nicht gemacht hat. Es kann fiir uns schwer verstindlich sein, jedoch fiir von
CF-Betroffene gibt es Momente, in denen sie eher schwerwiegende gesundheitliche Konsequenzen
riskieren, als zu zeigen, dass sie krank sind.

Hinzu kommt, dass nur einmal sichtbar werden muss, dass Adriane eine Infusionspumpe in der
Tasche tragt, um die jahrelange, aufwendige Arbeit des Verstecken zusammenbrechen zu lassen.
Seit dem Tag, an dem ich den Trick mit dem Infusionsschlauch im Armel kennengelernt habe, fiel
er mir bei immer mehr Patienten auf. Die Modularisierung muss also stindig aufrechterhalten
werden, um ihr Ziel zu erreichen. Dies geht manchmal auf Kosten der Therapie. Adriane versucht
ithr Leben so zu modularisieren, dass Therapie die CF auf eine Weise abwesend macht, dass die CF
nicht manifest wird. John Law (2004) nennt solche nicht-manifeste Abwesenheit ,,Otherness®, zu
deutsch ,,Andersartigkeit. Die Strategie, etwas so abwesend zu machen, dass es nicht manifest
wird, heiBit bei ihm ,othering”. Ich nutze hier den englischen Ausdruck, da die deutsche
Ubersetzung »andersartig machen® die Idee nicht hinreichend transportiert und unhandlich ist.
Mehrere Strategien der Normalisierung durch othering sind in Adrianes Fall identifizierbar. Es gibt
»technische Losungen®, die es ermdglichen, ,,CF als Normalitdt™ zu machen, wahrend die Therapie
nicht manifest ist. Portsysteme, welche unter die Haut implantiert werden, Infusionspumpen in der
Hosentasche und Verdauungsenzyme in das Pausenbrot zu stecken sind alles mehr oder weniger
ausgekliigelte Strategien. Sie stellen prekdre Modularisierungen der Welt in therapeutische und
nicht-therapeutische Rdaume dar, da Portsysteme und Infusionssysteme nicht mit Badebekleidung
getragen werden konnen und selbst lange Armel kein 100-prozentiges othering erreichen
(Abbildung 26). Den GrofBteil der Zeit funktionieren sie jedoch hinreichend. Fiir den Transfer von
Sauerstoff in die Lungen, wie sie David bendtigt, existieren solche technischen Losungen nicht.
Und um Schleim nach der Inhalation zu mobilisieren muss man danach husten, sonst wéire die
Inhalation sinnlos. Manche Spannungen koénnen also durch clevere Taktik und medizinischen
Fortschritt gelost werden, und manche kdnnen nicht gelost werden.

Fiir diese Spannungen, die nicht gel6t werden konnen nutzt Adriane eine Strategie, welche ich
“Oszillation” nenne. Das Beispiel des verstopften intravendsen Zugangs illustriert diese Strategie.
Die Infusion konnte das Blut nicht erreichen und das therapeutische Netzwerk drohte dadurch
zusammenzubrechen. Um es zu reparieren, musste Adriane das therapeutische Netzwerk

materialisieren. Sie besorgte sich ein neues Zugangsbesteck und suchte jemanden, der ihr den
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Zugang in einer Pause ihres Seminars legen konnte. Sofort darauf, in dem Moment, als sie die
Infusionspumpe einsteckt, ist Adriane wieder zuriick in ihrer “virtuellen Normalitidt”. Man konnte
sagen, dass jetzt sie das Krankenhaus in der Tasche tragen wiirde. Zur Illustration, dass dieser
Vorgang eine hochgradig nicht triviale Koordinationsleistung erfordert, soll Abbildung 27 dienen.
Sie zeigt einen Arzt und einen Patienten beim Legen eines Zugangs. Aufgrund der teils aggressiven
Antibiotika thrombosieren die Venen und die Zugidnge sind nach wenigen Tagen nicht mehr
durchgingig. Dieses bedeutet einerseits, dass mit jeder zusitzlichen Antibiose das Zuganglegen
schwieriger wird. Zudem kann nun nicht mehr ,,im Vorbeigehen* eine neuer Zugang gelegt werden.
In der Situation, bei der das Bild entstand, bendtigte der Arzt 3 Versuche und inklusive
zwischenzeitlichem Erwédrmen der Unterarme unter warmem Wasser zum Hervortretenlassen der

Venen dauerte die Prozedur 10 Minuten.

Abbildung 27. Probleme durch die zeitlichen Prakaritdt des therapeutischen Netzwerkes werden am Beispiel der

regelméBig verstopfenden i.v.-Zugénge deutlich. Das Zuganglegen dauert hier zehn Minuten.

Die Strategie der Oszillation ist erfolgreich, weil sie Spannungen zwischen zwei widerspriichlichen
Konfigurationen durch Modularisierung evakuiert. Die Modularisierung selbst wird durch die
biphasische Oszillation zwischen den beiden Konfigurationen stabilisiert. Hier handelt es sich
wieder um eine selbstreferentielle Feedbackschleife. Vorausgesetzt die Oszillation ist stabil,
schwingt das Akteursnetzwerk stetig zwischen den beiden Zustinden hin und her. In dieser

Schwingung liegt seine Stabilitdt. Die Herausforderung fiir die Betroffenen ist dabei, den
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Umkehrpunkt zu finden bzw. die Balance zwischen zu viel Therapie und zu viel Normalitdt zu
halten. Auch diese Gratwanderung ist nicht trivial, da es zu unbemerkten, dramatischen Abstiirzen
der Lungenfunktion kommen kann. Wihrend meiner Forschung wurde eine Freundin von Adriane
mit einem pCO2 von 90 mmHg eingeliefert. Der Grenzwert, ab dem zu einer stationdren Aufnahme
auf die Intensivstation geraten wird, liegt bei einer respiratorischen Insuffizienz bereits bei einem
pCO2 von 70 mmHg (Shifren et al., 2006). Am ersten Tag erzéhlte sie mir noch, sie hitte gar nicht

gemerkt, dass es ihr schon schlechter gegangen wire:

,Es 1st komisch wie schnell es manchmal geht. Manchmal ist das so wie bei mir, dass man es gar nicht merkt,
wie es schlechter wird. Pl6tzlich ist das total normal, du schaffst nur noch eine Treppe. Und es fdllt dir erst auf,

wenn du im Krankenhaus bist.“ [11.01.2008]

TIhr Zustand verschlechterte sich iiber die folgenden Tage jedoch so rapide, dass sie zuerst kiinstlich
beatmet wurde und schlielich an der ECMO (extracorporal membran oxygenisation) verstarb. Eine
relativ grofle Motivation, am normalen Leben teilzunehmen muss hier bewusst durch eine enge
Kontrolle abgesichert werden, da sonst die Gefahr droht, dass die Oszillation iiberschie3t, was im
Fall von CF eine deutliche und dauerhafte Verschlechterung der Lungenfunktion oder den Tod
bedeuten kann. Abbildung 28 illustriert den rdumlich-zeitlichen Prozess der Oszillation zwischen

Therapie und Normalitét.

A "Normalitat" stabile biphasiche Oszillation

instabil, sterben "

akut chronisch

\J

Behandlungsphase

Abbildung 28. Modulare Form des Mukoviszdieren. Das CF-Netzwerk manifestiert sich entweder als ,,therapeutisches
Netzwerk® oder als ,Normalitit“. Die raumlich-zeitliche Abfolge entspricht einer biphasische Oszillation des
Netzwerks. Beim Uberschiefen der Oszillation droht das Gefiige instabil zu werden, was bei CF den Tod bedeuten

kann.
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Adriane konnte ihr Studium erfolgreich beenden, ohne dass die Mehrzahl ihrer Kommilitonen iiber
ihre CF informiert waren. Sie ging als normale Studentin durch. Dies war mdoglich, da es fiir sie
nicht eine unverdnderliche Form des mukoviszidieren gab. Darin unterscheidet sie sich von David,
bei dem sich ein fest gefiigtes CF-Netzwerk als “immutable mobile” innerhalb eines
therapeutischen Netzwerkraums bewegte. Fiir Adriane wurde das Mukoviszidieren zu einem
kontinuierlichen Gestalt-Switch zwischen zwei Konfigurationen des CF-Netzwerks. Sie stellt somit
einen Idealtyp des Oszillierens zwischen zwei sich gegenseitig ausschlieBenden Formen des
mukoviszidierens dar. Er dhnelt in seiner rdumlich-zeitlichen Dimension dem Blinken eines Sterns
am Nachthimmel oder dem Flackern eines Feuers. In Feuerrdumen, Mol & Laws (2001) zweiter
Metapher fiir Dynamiken in Akteursnetzwerken, findet ein Wechsel zwischen Abwesenheit und
Anwesenheit am selben Ort statt. Da der Wechsel ohne Verdnderung des Ortes vonstatten geht,
nennen sie diese zeitliche Dynamik “mutable immobile”. Es beschreibt ein Objekt, das am selben
Ort mehrere Konfigurationen einnehmen kann.

Das Konzept der “mutable immobiles” wurde bereits in einem anderen Kontext im Bezug auf die
verdnderte Nutzung von Gebduden untersucht. Guggenheim (im Erscheinen) argumentiert,
Gebdudeteile, fraglos die stabilsten menschlichen Artefakte, konnten gleichzeitig in zwei
verschiedene Netzwerke eingefiigt werden, ohne dass eines der beiden veréndert werden muss. Um
die Idee der gleichzeitigen Nutzung von Gebédudeteilen in verschiedenen Netzwerken fiir unser
Beispiel fruchtbar zu machen, kdnnte man argumentieren, dass Patientenzimmer, Stationen oder das
gesamte Krankenhaus sowohl zur Herstellung von Therapie als auch von Normalitit bei CF dienen
koénnen. Das Krankenhaus kann fiir CF-Patienten somit ein “mutable immobile” werden, dass seine
Konfiguration flexibel verdndert. Es kann Teil eines Raumes zur Verbesserung des
Gesundheitszustandes sein, ein Ort, Freunde zu treffen, ein Ort der Erholung. Die einzelnen Akteure
konnten oszillierend an ihnen teilnehmen oder an allen gleichzeitig. Und jeder dieser Typen kann
hergestellt werden, ohne dass andere Aktanten notwendig wiren, als jene, die bereits vorhanden

sind.
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3.3 Flieliende Riume

Tarkan ist 21. Als ich ihn kennenlerne, hat er gerade eine Ausbildungsstelle bekommen: ,,.Der Typ, der das
Bewerbungsgesprich gefiihrt hat, ist ganz verriickt geworden, als ich ihm meinen Schwerbehindertenausweis auf

den Tisch gelegt habe und meinte, er wiirde Geld dafiir bekommen, wenn er mich einstellt.”

Im Krankenhaus spiele ich zusammen mit Tarkans Zimmernachbarn eine Runde Tischfu3ball gegen Tarkan und
seinen Schulfreund. In der Mitte des Spiels fingt der Alarm seiner Infusionspumpe an zu piepen, um zu
signalisieren, dass sie gewechselt werden miisse. Tarkan schaltet den Alarm ab und spielt weiter. Als die
Schwester wenige Minuten spiter vorbeikommt und fragt, ob seine Infusion nicht fertig wire, meint er, er hétte

jetzt keine Zeit, er miisse das Spiel gewinnen.

Tarkans Zimmer im Krankenhaus unterscheidet sich von denen der anderen Patienten. Die Psychologin meint
mit einem Léacheln, es sei ,,mit hiibschen Postern von Frauen und Fufiballern tapeziert. Als ich ihn spiter in
seinem Zimmer interviewe erzéhlt er, er wolle ,.,ein Fu3ballteam mit eigenen Kindern in die Welt setzen®. Dazu
erkundigt er sich bei mir und seinem é&lteren Zimmernachbarn iiber in-vitro-Fertilisation. Als die Psychologin
spéter hinzu kommt erkundigt er sich bei ihr nach einem Urologen, der eine Spermaanalyse durchfiihrt. Wahrend
der gesamten Unterhaltung isst Tarkan tiirkisches Brot, Oliven und Kése, die er mitgebracht hat, ,um die
Krankenhausnahrung anzureichern®. Man miisse als CF-Patient eben mehr tun. Dazu miisse man verstehen, dass

man neben dem Kranksein ,,ein bisschen mehr Gewicht auf den Schultern tragt™.

\

¢
A
Abbildung 29. Tarkans Zimmer im Krankenhaus ist mit Postern tapeziert. Sein Zimmernachbar lie sich anstecken und

hing ebenfalls ein Poster auf. Weitere Nachahmer gab es nicht.
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Am stirksten beeindruckt an Tarkan eine viel groBere Reproduktion seines Alltagslebens im
Krankenhaus verglichen mit anderen Jugendlichen. Die Dekoration seines Zimmers, das tiirkische
Essen, sein Umgang mit Freunden. Dies bedeutet nicht, das er gern im Krankenhaus wére. Er meint,
er wiirde ,,die Intervalle zwischen den Aufenthalten so doll wie moglich strecken®. Zusétzlich und
wahrscheinlich essentiell fiir seine Situation geht er offen mit seiner CF um. Er versteckt sie nicht,
sondern nutzt sie, um einen Ausbildungsplatz zu bekommen. Dabei nutzt er einen Vorteil des
Sozialsystems, der allen CF-Patienten zusteht, welchen aber nicht alle in Anspruch nehmen.
Offenheit kann Unterstiitzung von sozialen und politischen Akteuren generieren. Diese
Maximierung der Unterstiitzung durch die Mobilisierung von Akteuren &hnelt stark der Strategie in

Davids Fall. Anders als bei Adriane muss Tarkan jedoch seine CF nicht vollstindig verstecken:

,»lch denke voll viel iiber meine Krankheit nach. Das ist immer ein Teil von mir. Man hustet oder réuspert sich,
und niemand auBer dir hustet. Immer wieder ein Huster. Aber das ist normal fiir mich.[...] Wenn ich mit meinen

Freunden bin, sagen sie ,,Wir wissen das Tarkan kommt, wenn einer die Treppe ins Café hustend hochkommt*.

Fiir Tarkan bedeutet die Prdasenz der Krankheit stindiges Bewusstsein. Er muss sie aber nicht
verstecken. ,,Niemand hustet, aber du hustest. Aber das ist normal.” Die Bedeutung des Hustens in
diesem Kontext ist nicht ,, Tarkan ist krank.* sondern ,,Hier kommt Tarkan.” Obwohl es ihn von den
anderen Jugendlichen unterscheidet, kann das CF-Netzwerk materialisiert werden, ohne ein Stigma
zu produzieren. Um Normalitdt zu produzieren ohne Krankheit und Therapie vollstindig zu
unterdriicken, musste somit das, was als ,Normalitit“ zdhlt, geindert werden. CF wurde
normalisiert.

Wie sieht es mit der Therapie aus? Tarkan nimmt ,Inhalation und Physiotherapie nicht ernst®.
Gleiches scheint fiir die exakte Antibiotika-Infusion zu gelten, wie das oben angefiihrte Beispiel im
Krankenhaus zeigt. Aber dieser lockere Umgang mit Therapie fiihrt nicht zu einem vollstdndigen
Zusammenbruch. Statt Physiotherapie trainiert er im Fitnessstudio. Und zu Inhalationen befragt,
meint er: ,,Ich mag Inhalation eigentlich, also Salz-Inhalation. Ich setze mich vor den Fernseher und
nehme immer einen Zug, wie bei einer Wasserpfeife.*

Wir konnen sagen, dass fiir Tarkan das CF-Netzwerk in einer fliissigen Form existiert, in dem
Aktanten stindig Positionen und Bedeutung wechseln. Aktanten sind nicht fest verkniipft wie bei
David, sondern lose gekoppelt. Zwischen ihnen herrscht Spiel, Bewegungsfreiheit. Dies ermoglicht
thm, die Mukoviszidose so zu positionieren, dass sie gleichzeitig normalisiert und therapeutisch ist.
Zwei weitere Beispiele flir die Moglichkeiten, die sich aus der Kombination von Offenheit iiber CF

und einer losen Koppelung der Therapie ergeben, zeigt Abbildung 30. Links ein junger Mann auf
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seiner Arbeitsstelle. Er hat wegen seiner CF flexible Arbeitszeiten mit seinem Arbeitgeber

vereinbart. Diese erlauben ihm, seine Arbeit um die Therapie herum zu organisieren. Rechts ist eine

junge Frau beim Inhalieren und gleichzeitigem lesen von Emails zu sehen.

Abbildung 30. Beispicle fiir eine lose Koppelung von Elementen des Alltags und der Therapie. Links flexible

Arbeitszeiten. Rechts Emails lesen wihrend der Inhalation.

So wie Tarkan erzdhlen mehrere Jugendliche, dass sie sich nicht auf die Inhalation konzentrieren
und nach , Anweisung™ inhalieren, um wihrenddessen Aktivititen des tdglichen Lebens
durchfithren zu konnen. Als Ausgleich verlangern sie die Inhalation oder erhdhen die Dosis. Die
Flexibilitdt, die notwendig ist, um CF in einer fluiden Form zu machen, ist nur durch eine
Kooperation zwischen den Betroffenen, dem Sozialstaat und den Arbeitgebern moglich, wie im
Beispiel in Abbildung 30. Andere Kooperationen wie die von Entwicklern von Inhalatoren mit
Arzten und Betroffenen (Prout, 1996) 16sen den obligatorischen Durchgangspunkt der Therapie auf.
Zur Zusammenarbeit mit den Jugendlichen beim Herausfinden des Therapieregiemes meint Tarkans

Arztin folgendes:

,»Wie viel Therapie einer macht, ist ein lebenslanger Kompromiss. Der fillt mal zugunsten der Therapie aus
und dann wieder zugunsten der Freizeit. Was mich interessiert, ist ein guter klinischer Status. Wie [der erreicht
wird], ist mir egal. Bei den Jugendlichen sag ich: '"Wenn du die Therapie nicht machen kannst, dann komm
wenigstens alle 4 Wochen in die Ambulanz. Damit ich sehen kann, ob in die Disco gehen geht, ob Sport statt
Physiotherapie geht.'! Denn vieles geht ja. Wichtig ist eine engmaschige Kontrolle. Damit wir rechtzeitig

reagieren konnen.“ [auf einer Weiterbildung fiir Eltern von CF betroffener Kinder, 03.12.2007]

Die Rollenverteilung wird je nach dem, ob Therapie oder Freizeit im Zentrum stehen, verdndert.
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Dazu werden neue Akteure eingefithrt und andere ausgetauscht: Sport gegen Physiotherapie
auszutauschen funktioniert haufig. Ist das Ziel, in die Disco zu gehen, kann man eine
Kortisontablette nehmen, damit der Korper durchhdlt. Wichtig ist den Behandlern ,rechtzeitig
reagieren zu konnen“. Das bedeutet, sie tauschen die feste Konfiguration des Netzwerks gegen eine
lange Leine, solange sie regelméBig iiberpriifen konnen, ob es funktioniert. Man kann hier eine Art
Kooperation beim Austitrieren des optimalen Therapieregimens und der gleichzeitigen Suche nach
maximaler Normalitdt erkennen. Wenn man so will, kopieren sie hier die Strategie der Behandler,
durch Selbsterleben bestimmte Therapiesregieme zu etablieren. Hier treten die Jugendlichen in der
Rolle des Strategen auf, die die Behandler mit Gegentranslationen in eine von ihnen gewiinschte
Rollenverteilung einbinden. Die Stirke dieses Idealtyps ist, dass eine Oszillation zwischen zwei
Konfigurationen mit der Gefahr der Instabilitdt relativ gering ist. Da fiir die Jugendlichen kein
Gestalt-switch ndétig ist um Normalitdt zu erreichen, konnen Praxen die Grenze zwischen
Krankenhaus und Alltag leichter iiberschreiten. Tarkan kann Praxen aus seinem Alltag ins
Krankenhaus und umgekehrt mitnehmen. Die Grenze ist durchldssiger. Mukoviszidieren fiir Tarkan
ist ein flieBendes Gefiige, ein ,,mutable mobile* (de Laet & Mol, 2000), das beweglich ist, da es
sich verdndert. Wie Abbildung 31 illustriert, wurde die Dichotome zwischen Krankenhaus und

Alltag zum Teil in einer fluiden rdumlichen Anordnung aufgelost.

A "Normalitét" "Fluide" raumliche Anordnung

\

Therapeutisches Netzwerk auf
Alltag ausgeweitet

akut chronisch

A\

Behandlungsphase

Abbildung 31. Eine fluide Form des Netzwerks ermoglicht das UberflieBen von therapeutischen Praxen in den Alltag
und, vice versa, von Alltagspraxen ins Krankenhaus. Aktanten sind dabei lose gekoppelt und die Grenze zwischen
,Normalitit“ und ,,Krankheit wird lokal neu definiert. Eine Oszillation mit der Gefahr der Instabilitét ist in diesem

Modell gering. Die Herausforderung besteht darin, CF als Teil der Normalitdt zu positionieren.
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Durch das teilweise Auflosen der Grenze zwischen Krankenhaus und Alltag stehen die Jugendlichen
nun vor der Herausforderung, Therapie und damit CF in ihrem Alltag als normal zu positionieren.
Da diese Frage allen Jugendlichen begegnet, stelle ich als Abschluss eine Strategie vor, die quer zu

allen drei Idealtypen anzutreffen ist: Die Nutzbarmachung der Krankenrolle.

3.4 Die moralische Okonomie der Krankenrolle

Das Thema des Informationsmanagements und des damit verbundenen Erkldrens von CF war ein
hiufig wiederkehrendes Thema in meinen Interviews. Bisher gibt es kaum Forschungsergebnisse,
wie Jugendliche die krankheitsspezifischen Informationen managen. Admi (1995) beschreibt vier
Strategien: Sichtbarkeit, direktes Erzdhlen, stilles Erzahlen und Verstecken, wobei die Jugendlichen
hiufig Passing-Strategien (Goffman, 1963) wihlten, da diese ihnen ein normales Leben
ermoglichten. Die Frage des Informationsmanagements ist bisher nur als Negativum behandelt
worden (Ravert & Crowell, 2008; Lowton, 2004, Admi, 1995). Im Sinne des Bloor'schen
Symmetrieprinzips sollte jedoch auch gefragt werden, inwieweit es eine Resource darstellen kann.

In einem Fokusgruppeninterview erzdhlen mir zwei Patientinnen, Tanja und Djamila, dass sie
gestern beim Frisor waren. Der Frisor hitte gesagt: ,,Ihr habt solche Schlduche, seht ganz blass aus,
seid ihr aus dem Methadon-Programm?*“ Worauf die andere Patientin meinte: ,,Hmh ... schon,
Methadonprogramm. Immer noch besser als Mukoviszidose zu erkldren.* Die meisten Jugendlichen
erkldren CF als ,,eine Lungenerkrankung so dhnlich wie Asthma®, denn Asthma sei den meisten ein
Begriff. Dies funktioniert natiirlich nicht, wenn man mit Infusionsschlauchen im Arm angesprochen
wird. Bei dem Versuch, CF als normal zu etablieren, riskieren sie zudem, am Ende weder zur

Gruppe der Betroffenen, noch zur Gruppe der Gesunden zu gehdren:

Djamila: ,,Es gibt da [in der CF-Community] so zwei Welten, entweder du hast die Krankheit und baust deinen
Alltag drumrum oder du hast deinen Alltag, und baust die Krankheit drumrum. Und fiir uns ist das glaub ich
s0, ja du versuchst halt so irgendwie in das, was du so normal machst, deine Therapie und das alles irgendwie
unterzukriegen.*

Tanja: ,,Aber das hab ich mittlerweile als Nachteil [kennengelernt], weil man zu keiner Gruppe gehort. Du
gehorst nicht zu den Gesunden, weil da biste einfach die Blinde unter den Eindugigen, aber zu den Kranken
gehorst du eigentlich auch noch nicht richtig, weil dafiir bist noch die Sehende unter den Blinden. Und das
macht’s irgendwie total schwer, weil egal wo du dich integrierst, musst du dich rechtfertigen, ne? (Djamila
,,mhm ) Eigentlich gehdrste noch nicht so richtig dazu, musst dich aber eigentlich entschuldigen fiir das, was

de irgendwo nicht hast.“ [Fokusgruppe vom 05.02.]
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Tanja und Djamila versuchen, die Krankheit in den Alltag einzubauen. Wenn man zur Gruppe der
Normalen gehdren will, muss man die Krankheit zumindest zum Teil unterdriicken. Wenn man die
Krankheit also durch geschickte Therapie erfolgreich in den Alltag integrieren kann, entsteht ein
staindiger Rechtfertigungsdruck. Dieser Druck wurde von allen berufstitigen oder ehemals
berufstitigen Betroffenen mit denen ich gesprochen habe, von selbst thematisiert. Um diesem
Druck zu begegnen, greifen manche zu einer Strategie, die wie die zweite Seite einer Medaille zum
offenen Umgang mit CF zu gehoren scheint. So wie Tarkan seine Krankenrolle nutzte, um einen

Ausbildungsplatz zu bekommen, verwenden sie die Krankenrolle als Resource:

»Das ist irgendwie auf Arbeit biste total diese ,Sorry ich schon wieder” (hebt Hand) und ,Tanja, du sichst
schon wieder so schlecht aus.” - *Ja, ignoriert’s einfach.” Und dann irgendwie zwei, drei Tage schaffste's noch

und dann ist wirklich, *Ok ihr habt recht, ich kapituliere', geht nicht mehr.* [Fokusgruppe vom 05.02.]

Tanja beschreibt, dass sie ins Krankenhaus gekommen ist, als sie die Spannungen zwischen der
Rolle, die sie auf der Arbeit verkorpert, und ihrer CF nicht mehr aushélt. Sie fordert ihre Kollegen
zundchst auf, ihren sich verschlechternden Gesundheitszustand zu ignorieren. Die Rolle, die sie
einnehmen mochte, — wertvolle Arbeitskraft, die nicht immer sofort schlapp macht — kann sie
manchmal nur auf Kosten ihrer Gesundheit herstellen. In den Wochen vor ihrem
Krankenhausaufenthalt fithrten Probleme mit ihrem Freund dazu, dass sie sich keine Zeit fiir sich
und ihre Therapie nehmen konnte. Thr Gesundheitszustand verschlechterte sich. An diesem Punkt
entschied sie sich fiir eine stationdre Aufnahme. Ihre sich verschlechternde Lungenfunktion und ihre
personlichen Probleme sind beides akzeptierte Griinde, sich selbst ins Krankenhaus einzuweisen.
Mit der stationdren Aufnahme schafft Tanja die Mdoglichkeit und den Raum, sich um sich selbst zu

kiimmern:

Tanja: ,,Das ist ja auch eine semi-soziale i.v.-[ Antibiotikatherapie], das ist mir ja schon klar. Das habe ich auch

mit Dr. Staab besprochen.* [05.02.]

Die Diagnose Mukoviszidose versetzt Tanja in ein labiles Gleichgewicht, dass die Gefahr einer
rapiden Verschlechterung in sich trdgt. Dieser chronische Risikozustand ermdglicht Tanja eine
stationdre Aufnahme, die in ihrem Fall wie ein Riickzug aus dem Alltag aussieht. Das Risiko
anhand objektiv gemessener Werte wie schlechter Lungenfunktion und zu geringer
Sauerstoffsittigung kann dort viel effektiver durch therapeutische Mallnahmen wie Antibiose und

Physiotherapie zum Positiven beeinflusst werden. Diese Normalisierung medizinischer Intervention
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kann als eine moralische Okonomie verstanden werden (Daston, 1995). Wenn es ,,normal® ist, ein
Risiko zu haben, folgt daraus, dass es ,,normal® ist, ins Krankenhaus zu gehen. Sich den objektiven
Messdaten zu unterwerfen ermdglicht, ohne emotionalen Aufwand in sozial akzeptierter Weise
entscheiden und dies mitteilen zu kénnen, z.B. nicht zur Arbeit zu gehen, sondern ins Krankenhaus.
Moralische Okonomie als eine ,,besondere Rationalitdt medizinischer Normalisierungen (Hess,
1999) kann somit auch erkldren, wieso Jugendliche im therapeutischen Netzwerk ,,mitarbeiten‘.
Auf die Praxis der ,,Selbsteinweisung® zum stationdren Aufenthalt angesprochen erzdhlen zwei

Freundinnen folgende Beispiele:

Adriane: ,,Manchmal, wenn du Probleme mit deiner Mutter und ich Probleme mit meinem Vater hatte, haben
wir uns ja auch angerufen und sind gemeinsam ins Krankenhaus gegangen.
Sandra ,,Tina zieht nichste Woche um. Sie ist noch mal zur Therapie gekommen, um sich fit machen zu

lassen®. [Fokusgruppe vom 12.01.]

Adriane und Sandra erzédhlen, dass sie das Krankenhaus mobilisiert haben, um Abstand zu ihren
Eltern zu gewinnen. Eine andere Patientin hat sich vor ihrem Umzug ,.fit machen lassen®. Ebenso
wie Tanja nutzen sie den Krankenhausaufenthalt, um Problemen in ihrem Leben zu begegnen.
Beziehungen zu ihren Eltern und Behandlern sind manipulierbar, da ihre chronische Risiko-Rolle
sie zur Nutzung des Krankenhauses berechtigt. Die Mitarbeit im therapeutischen Netzwerk tauschen
sie gegen die Nutzung von Teilen des Netzwerkes ein. Die Krankenrolle hat somit einen sozialen
Nutz- und Tauschwert. Diese Beobachtungen zur moralischen Okonomie der
Normalisierungspraxen decken sich mit der These von Nichter (2002), das Annehmen der
Krankenrolle sei als eine Form der Selbst-Medikalisierung zu verstehen, die einen Raum zur

,Artikulierung von sozialen Beziehungen* ermoglicht:

,,An at-risk role enables [the patient] to make decisions that are beneficial to [him] without going against [...]
expectations. Assuming a sick role [...] constitutes a form of self-medicalisation enabeling the patient to

mobilize and manipulate a therapy management group organized around support.” (Nichter & Lock, 2002)

Die Artikulation der Krankenrolle ermdglicht es, die Grenzen zwischen Medikalisierung und
Vergesellschaftung von Problemen so zu verschieben, dass sie fiir die Jugendlichen von Vorteil sind
(Kleinmann, 1995). Diese Mobilisierungspraxen kénnen als Noncompliance oder Konsumerismus
betrachtet werden. Im Rahmen einer partnerschaftlichen Beziehung zwischen Arzt und Patient
ermOglichen sie die langfristige Stabilisierung des therapeutischen Netzwerks. Wovon — um im Bild

der Okonomie zu bleiben — beide einen Mehrwert haben.
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Diskussion

1. Zusammenfassung der Ergebnisse

Um die komplexen Interaktionen bei der Entstehung des Pathophénotyps von CF und die Probleme
der Therapiepraxis symmetrisch analysieren zu konnen, habe ich im ersten Teil der Ergebnisse ein
Netzwerkmodell fiir genetische Krankheiten von Loscalzo et al. (2007) fiir CF adaptiert und um die
Elemente ,,Therapie* und ,,Alltags- und Sozialleben* erweitert. Das Modell verbindet die Ebenen
»Pathophysiologie® und ,,Alltag durch eine dazwischen geschobene therapeutische Ebene
(Abbildung 16, S. 56). Die Analyse der Architektur des Netzwerkmodells des CF-Pathophinotyps
zeigt eine 20/80-Verteilung der Verbindungen mit einigen extrem verkniipften Elementen, was auf
eine hohe Toleranz gegen zufillige Verdnderungen und hohe Anfilligkeit gegen gezielte Eingriffe
schlieBen ldsst (Albert et al., 2000). Therapien setzten vor allem am peripheren, symptomatischen
Teil des Modells an, nur wenige Therapie sind praventiv und haben eine hohe Zentralitit. Dies
wiirde sich dndern, wenn Therapie kausal, also am CFTR ansetzen wiirde. Das Kniipfen neuer
Verbindungen ist dabei als zentrales Hindernis fiir die Expansion eines solchen Netzwerkes
beschrieben worden (Amaral et al., 2000).

Anhand des Modells der ,,Soziologie der Translation* habe ich im zweiten Teil der Ergebnisse die
Entwicklung eines therapeutischen Akteursnetzwerks analysiert. Darin konstruieren die Behandler
die Therapie als einen obligatorischen Durchgangspunkt, iiber welchen die Jugendlichen sowie alle
anderen Beteiligten ihre eigenen Ziele erreichen konnen. Ich habe zwei Strategien der Rekrutierung
in das Akteursnetzwerk durch die Behandler beschrieben, Interesse an der Therapie zu schaffen:
Uberzeugen durch Erleben und Uberzeugen durch andere Patienten.

Fir eine langfristige Stabilisierung dieses therapeutischen Akteursnetzwerkes auflerhalb des
Krankenhauses miissen die Praxen ins Alltagsleben {ibersetzt werden. Ich habe drei Idealtypen einer
solche Ubersetzung anhand riumlicher Metaphern von Mol & Law (2001) beschrieben. Der erste
Idealtyp zeigt, dass CF als Netzwerk performiert werden kann. Wie im Fall von David werden dabei
Praxen aus dem Krankenhaus in das Alltagsleben ausgeweitet, wodurch ein einheitlicher
Netzwerkraum entsteht. Dies erlaubt Patienten auflerhalb des Krankenhauses mobil zu sein und an
Teilen des Alltagslebens teilzunehmen, welche ansonsten unerreichbar wiren. Diese neu erlangte
Mobilitdt involviert zahlreiche therapeutische Aktanten, welche die Sichtbarkeit der Therapie
erhohen. Hierdurch wird das Ziel des Erreichens von Normalitit unterminiert. Normalitit ist jedoch

eines der Interessen der Jugendlichen, am therapeutischen Akteursnetzwerk teilzunehmen. Durch
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die Moglichkeit der Teilnehme am Alltag destabilisiert sich das Netzwerk somit selbst. Dieser
Teufelskreis kann dazu fiihren, dass Jugendliche die Therapie als nicht zielfiihrend wahrnehmen und
daraus aussteigen. Der Idealtyp des Netzwerks scheint am stabilsten zu sein, wenn eine grof3e
Anzahl Aktanten daran teilnimmt. Andererseits ist sie am stdrksten gefdhrdet, wenn es zum Grofteil
auf der Arbeit eines Elternteils oder eines Arztes beruht. Man konnte argumentieren, dass dies an
der skalenfreien Architektur eines solchen, auf wenige Akteure zentrierten Akteursnetzwerks liegt.
Diese Architektur zeigt zwar eine hohe Toleranz gegen zufillige Stérungen, ist jedoch besonders
anfillig gegen gezielte Angriffe auf zentrale Elemente (Albert et al., 2000). Die Beziehung
zwischen Behandlern und Jugendlichen &hnelt dem Arzt-als-Agent Modell.

Der zweite Idealtyp beschreibt CF als ein Geflige, das zwischen zwei Zustinden oszilliert. Wie im
Fall von Adriane fiihrt dies zu einer Modularisierung von Krankenhaus und Alltagswelt in
therapeutische und normale Rdume. Wenn CF an manchen Orten als Normalitdt performiert werden
kann, erlaubt dies Jugendlichen, die Verbreitung von Informationen zu ihrer CF zu kontrollieren.
Die virtuelle Normalitit versteckt die CF, erfordert jedoch Arbeit, die ebenfalls niemand bemerken
darf. Jugendliche sind daher mit einer doppelten Biirde belastet: Zusitzlich zum Verstecken ihrer
Krankheit und der Therapie hilt sie ihr Wunsch, normal zu sein, davon ab, die Vorteile zu nutzen,
die ihnen in einer 6ffentlichen Krankenrolle zustehen wiirden.

Die zeitliche Modularisierung des Lebens in therapeutische und nicht-therapeutische Raume &hnelt
einer biphasischen Oszillation. Im Kontext der Systembiologie wurde argumentiert, dass
biphasische Oszillationen als robuste Adaptierung angesehen werden sollten, solange es eine
periodische Wiederkehr zu einer der beiden Formen gibt (Kitano, 2004). Aus der Perspektive der
interaktionalen oder okologischen Psychologie erinnert diese verdnderte Performierung an
Adaptierungen an Gibson’s ,affordances* (Greeno, 1994). In jedem dieser Felder gilt Oszillieren
nicht als Abweichung, sondern als Anpassung. Bisher wurde innerhalb der Complianceforschung
und fiir CF iiber solche Anpassung nur spekuliert (Donovan & Blake, 1992; Dodd & Webb, 2000).
Die Ergebnisse dieser Arbeit zeigen empirisch, wie eine solche Anpassung aussieht, und welche
Herausforderungen durch sie entstehen. Das Modell der Arzt-Patientenbeziehung in diesem Idealtyp
dhnelt der informierten Entscheidungsfindung.

Als dritten Idealtyp habe ich ein Geflige beschrieben, in der CF die Konfiguration einer Fliissigkeit
annehmen kann. Um am Leben teilzunehmen, werden die Aktanten des therapeutischen
Akteursnetzwerks lose gekoppelt, so dass das Gefiige seine Stabilitidt behélt auch wenn einige
Aktanten verdndert werden. Es entsteht eine weniger scharfe Trennung zwischen der Behandlung
von CF im Krankenhaus und im Alltag. Wie in Tarkans Fall kann Offenheit tiber CF genutzt

werden, um Unterstiitzung von sozialen und politischen Akteuren zu erlangen. Tarkan nutzte bei
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seiner Jobsuche die ,,Stirke von schwachen Bindungen (Granovetter, 1973). In der vorliegenden
Arbeit zeige ich, dass auch nicht-menschliche ,,liberbriickende*(Granovetter, 1983) Aktanten wie
Behindertenausweise das Erreichen von anderen Welten ermdglichen. In der Beziehung zwischen
Patienten und Behandlern scheint der fluide Idealtyp am dichtesten am Modell des Empowerment
Zu sein.

Durch gegenseitige Translationen von Behandlern und Jugendlichen kommt es als Reaktion auf eine
Ausweitung des Krankenhauses auf die Lebenswelt und die dadurch ermdglichte Teilnahme am
Alltagsleben in einigen Akteursnetzwerken zu einer oszillierenden Modularisierung und in anderen
zu einer losen Koppelung von Krankenhaus und Lebenswelt. Beide Strategien erreichen eine
unterschiedliche Verkorperung und Ausblendung der Therapie in der Lebenswelt respektive der
Lebenswelt im Krankenhaus. Beide 16sen die Grenze zwischen den zwei Welten in alternativen
Réaumen auf, in denen sich ihnen neue Herausforderungen stellen.

Wenn Jugendliche des oszillierenden oder fluiden Idealtyps eine normale Leistungsfahigkeit
hergestellt haben, stehen sie unweigerlich unter einem Legitimationsdruck. Sie miissen entweder
die Vorteile, die sie aus ihrer Rolle als Kranke ziehen, rechtfertigen, da gut therapierte CF nicht
sichtbar sein muss. Wenn sie die Krankenrolle nicht annehmen, miissen sie den zusitzlichen
Aufwand rechtfertigen, die sie fiir die Herstellung der Normalitdt aufwenden. Um dieser gespannten
Situation zu begegnen, mobilisieren einige Jugendliche das Akteursnetzwerk in einer Strategie der
»Selbst-Medikalisierung™ bei der sie Diagnosen und Therapien artikulieren. Diese habe ich im

vierten Teil der Ergebnisse als eine moralische Okonomie der Normalisierung beschrieben.

2. Grenzen dieser Arbeit und Vergleich mit etablierten Modellen

Als MaBstab fiir die Frage, ob eine qualitative Arbeit als gelungen gelten kann, wird fiir die
Kriterien quantitativer Arbeiten - Validitdt, Reliabilitit und Objektivitdit — generell ein
korrespondierendes Set von Kriterien genutzt. Dies sind Plausibilitit im Kontext, Belastbarkeit der
Erkenntnisse und Konfirmierbarkeit durch andere Informanten (Devers, 1998). Die Plausibilitét der
Erkenntnisse wurde durch Member-checking iiberpriift, die Belastbarkeit durch Diskussion mit
anderen Forschern und die Konfirmierbarkeit durch Triangulation der Methoden. Notwendigerweise
ergeben sich aus dem Design der Studie Grenzen der Aussagekratft.

Die Ergebnisse dieser Arbeit fulen auf den Aussagen und Beobachtungen einer begrenzten Anzahl
Jugendlicher und junger Erwachsener an einem einzelnen spezialisierten Zentrum, was die
Tragweite der Erkenntnisse einschrdankt. Anders als bei quantitativen Studien ist eine

Generalisierung auf die Bevolkerung nicht Ziel der Forschung, weshalb die Methode des gezielte
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Sampling einer qualitativen Studie angemessen ist (Mays & Pope, 1995; Patton, 1980). Inwieweit
die Ergebnisse auf andere Patientengruppen iibertragbar sind, muss somit Gegenstand weiterer
Forschung bleiben. Zwei Faktoren sprechen fiir eine Ubertragbarkeit: Die meisten Patienten mit CF
werden in Zentren behandelt, die ebenso hochspezialisiert sind wie das Krankenhaus, an dem meine
Forschung stattfand (CFF, 2009). Zum Anderen legt die Ahnlichkeit der Themen und Probleme von
Jugendlichen mit chronischen Erkrankungen nahe, dass die beschriebenen Strategien zur
Unterstlitzung von Jugendlichen auch iiber die Patientengruppen der im Christiane-Herzog-Zentrum
behandelten Jugendlichen hinweg relevant sind (Taylor et al., 2008).

Da Idealtypen kondensiert sind, werden sie in ihrer inneren Reinheit selten in der Realitdt gefunden
werden. Vielmehr ist zu erwarten, dass Jugendliche im Verlauf ihres Lebens in Abhédngigkeit von
verschiedenen Zielen, die sie erreichen wollen, mal dem einem der Idealtypen dhneln werden, mal
einem anderen und hdufig Elemente von mehreren Idealtypen aufweisen. In der Tat weisen
Beobachtungen und Aussagen der an der Studie teilnehmenden Jugendlichen und Behandler darauf
hin. Obwohl einige Patienten iiber mehre Monate begleitet wurden, entspricht meine Arbeit
hauptsidchlich einer Querschnittsstudie. Das Sample enthielt verschiedene Altersgruppen und
Schweregrade um einen Querschnittsbias zu minimieren. Eine longitudinale Studie mit seriellen
Feldaufenthalten und Interviews wire geeignet, die Frage der zeitlichen Dynamik zu beleuchten
und weitere Dynamiken aufzudecken.

Idealtypen sind nie Ziel fiir sich, sondern immer ein Mittel, zu Erkenntnissen zu kommen (Weber,
1988). Daher ist auch nicht zu erwarten, dass die von mir entwickelten Idealtypen eins zu eins auf
Jugendliche mit CF anwendbar sind. Vielmehr sollen sie Gedankenbilder sein und fiir Behandler
eine Messlatte darzustellen. Die Aufgabe von Behandlern wire dann in jedem einzelnen Fall zu
entscheiden, welchem Idealtyp ein Jugendlicher dhnelt und ihn, mit dem Wissen iiber auf ihn
zukommende Herausforderungen, gezielt zu beraten. Was bisher dazu fehlt, ist eine
Systematisierung von Moglichkeiten der Individualisierung auf empirischer Grundlage. Dies konnte
wie eine Aufforderung zu mehr individualisierter ~Medizin durch  Anwendung
sozialwissenschaftlicher Methoden klingen. Und tatsdchlich glaube ich, dass eine solche
Vorgehensweise fruchtbar wire. Bei der Frage, was der nichste beste Schritt fiir einen Patienten ist,
miissen neben der klinischen Evidenz und den Patientenwiinschen auch Kontextfaktoren
beriicksichtigt werden. Hierfiir bieten sozialwissenschaftliche Methoden wie die teilnehmende
Beobachtung eine Herangehensweise von der Arzte lernen konnen, ihre klinische
Entscheidungsfindung systematisch zu individualisieren (Weiner, 2004). Dass diese
Herangehensweise moglich ist und teilweise in der Realitdt auch so praktiziert wird, zeigen die

Erkenntnisse dieser Studie.
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Weiterhin sollen die Ergebnisse nicht suggerieren, ein Idealtyp sei besser oder grundsitzlich
erstrebenswerter als der andere. Durch den Vergleich von drei Modellen sollte der Bias der
Idealisierung eines der Modelle begegnet werden. Dem verbleibenden Ungleichgewicht in der
Wertung der Ergebnisse gegeniiber wiirde ich argumentieren, dass alle drei eine Anpassung an
verschiedene Herausforderung des Lebens mit einer chronischen Krankheit darstellen und die
Herausforderung fiir die Behandler nicht darin besteht, den besten Weg zu kennen, sondern
Jugendlichen zu helfen, die richtige Strategie zu finden.

Es stellt sicher eine interessante Herausforderung dar, hermeneutische, phianomenologischen und
individualpsychologische Arbeiten zu chronischer Krankheit in meiner Arbeit zu diskutieren. Ich
habe mit der Akteurs-Netzwerktheorie einen  praxistheoretischen, ethnographischen Ansatz
gewdhlt, der von einem zu diesen Ansidtzen spezifisch verschiedenen Verstindnis {iber
grundlegenden Aspekte, Struktur und Bausteine sozialer Phanomene ausgeht. Mein Verstdndnis ist
nicht auf Individuen zentriert und geht nicht von Intentionalitét aus (Schatzki, 2010; Latour, 2005).
Meine Arbeit steht somit innerhalb einer relativ jungen Forschungsrichtung, die in den 1980er
Jahren mit Laborstudien begann und die sich seit einigen Jahren vermehrt fiir alltdgliche
Implikationen von Wissen und Technologie interessiert (Hess, 2001; Beck & Niewohner 2006). Die
Arbeiten dieser innovativen Forschungsrichtung zeigen einerseits, dass klinische Praxen nicht als
Singular, Kohidrent oder Abgrenzbar beschrieben werden kdnnen und andererseits sich das
Untersuchungsobjekt durch den Prozess der Anpassung in klinischen Praxis radikal in seinen
(Un-)Féhigkeiten verdndert (Winance 2006; Struhkamp, Mol & Swierstra, 2009). Dies hat
Konsequenzen fiir die Vergleichbarkeit mit Arbeiten bereits etablierter Forschungsrichtungen, da
eben keine eindeutigen, sicheren Antworten geliefert werden konnen und sollen. Insbesondere der
Fokus auf die praktische Herstellung von Ordnung in einer Alltagswelt voller Unordentlichkeit —
d.h. auBlerhalb der weitgehend kontrollierbaren Bedingungen eines Labors oder einer Klinik —
macht diesen Ansatz so fruchtbar (Mol 2002). Die Unabgeschlossenheit und Multiplizitit der
Beobachtungen soll auch nicht mittels der Forschungsmethoden unsichtbar gemacht werden,
sondern erhalten bleiben (Law, 2004). Diese radikale Neuorientierung fithrt zu einiger initial
geringeren Reichweite der Erkldarungen, da auf viele Fragen noch keine Antworten ausformuliert
werden konnten. Die begrenzte Reichweite ist nicht zuletzt eine Funktion der Zeit und der Intensitét
der Forschung innerhalb der neuen Forschungsrichtung. Teile meiner Fragen konnen daher mit
etablierten psychologischen oder epidemiologischen Modellen ebenso gut, andere sogar
weitergehend erklart werden. Wo jedoch etablierte Forschungsrichtungen bisher keine
befriedigenden Antworten geben konnen, zeigt sich die Erklarungskraft meines Ansatzes.

Derzeit ist das in den 1950er Jahren entwickelte Health-Belief-Model (HBM) das am weitesten
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Verbreitete theoretische Konstrukt im Bereich der Gesundheitsforderung (Glanz, Rimer &
Viswanath, 2008). Ein zentrales Ziel der Interventionen auf Grundlage des HBM ist der Autbau von
Selbstkontrolle und Selbstverantwortung (Glanz, Rimer & Viswanath, 2008). In dieser Perspektive
erscheint es intuitiv plausibel, bei Kindern und Jugendlichen mit CF Unabhéngigkeit und soziale
Aktivitdten als einen Weg anzusehen, sich auf ein unabhéniges Leben vorzubereiten (Williams,
2007). Diese Perspektive kann jedoch zu einem Dilemma fiir die Behandler fiihren, wenn sich
soziale und medizinische Ziele nicht vereinbaren lassen: etwa wenn die von Jugendlichen
gewlinschte Heim-Antibiotika-Therapie zu einem schlechteren FEV1 fiihrt als eine stationére
Therapie (Thornton et al., 2004) oder langfristig ein stidrkerer Abfall in der FEV1 bei sozial
aktiveren Jugendliche gezeigt werden konnte (Patterson et al., 1993). In diesem Dilemma helfen
Studien auf Grundlage des HBM nur bedingt weiter.

Trotz Hinweisen auf einen Publikationsbias hin zum Berichten von positiven Ergebnissen konnten
Studien, die auf dem Health Belief Model aufbauen, nur méaBige Beziehung zwischen Kognitiven
Variablen und Gesundheitsbezogenem Handeln zeigen (Warsi et al., 2004; Clark et al., 1988). Ein
Grund hierfiir sind méglicherweise methodologische Mingel in den Studien, die die Konstrukte des
HBM nicht addquat abbilden (Frei et al., 2009). Nach mehr als 30 Jahren Forschung kann dennoch
nicht mehr ignoriert werden, dass Selbstwirksamkeits- und Selbstmanagementansitze die
Alltagsrealitdt der meisten chronische Erkrankungen — mit den Ausnahmen von Diabetes Typ II und
Bluthochdruck — nicht addquat abbilden konnen (Warsi et al., 2004). Als eine Konsequenz forderte
etwa der Gesundheitspsychologe Arnold Lohaus bereits 1990, eine gezielte Wissensvermittlung wie
weitgehend praktiziert allein sei unzureichend. Vielmehr miissten die korrespondierenden
praktischen Handlungen eingeiibt und zusammen mit Hintergrundwissen zu ihrem Sinn vermittelt
werden (Lohaus, 1990). Hintergrundwissen iiber praktische Konsequenzen von Therapie im Alltag
fehlt der medizinischen Forschung jedoch weitestgehend. Sie liegen etwa in Form von
Autobiographien (Krebs, 1999; Ranisch, 2007) oder Dokumentationen vor (Schramm, 2012;
Novartis, 2006). Um die medizinischen und sozialen Bediirfnisse von Jugendlichen
auszubalancieren, ist jedoch ein reflektiertes Verstindnis notwendig, das iiber solche individuellen
Fallschilderungen hinausgeht. Studien mit qualitativen Interviews haben den analytischen Abstand,
helfen fiir sich allein jedoch nur bedingt weiter, da sie sich auf die Schilderung der Betroffenen
verlassen miissen, die nicht von ihrer personlichen Situation abstrahieren kdnnen (Williams, 2009).
Notwendig ist jedoch eine Perspektive, die sowohl nahe am Erleben der Jugendlichen ist, als auch
vom individuellen Fall abstrahieren kann. An dieser Stelle stellt meine Arbeit mit Interviews und
teilnehmenden Beobachtung einen integrativen Weg dar, indem er auch die praktische Umsetzung

der Therapiepraxen von Jugendlichen beobachtet und diese vergleichend analysiert. Gleichzeitig
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zeigt der von mir gewihlte praxistheoretische sozialanthropologische Ansatz, wie Arzte ein
alternatives Verstdndnis von Therapie jenseits von Compliance entwickeln kdnne — ein Schritt, die

von vielen Autoren gefordert wird (Steiner & Earnest, 2000).

3. Medizinische Lebensformen

Die komplexen Praxen des Aushandelns von Therapieregimen und Normalisierungsstrategien, die
ich untersucht habe, fiihren zu einer Hybridisierung der Jugendlichen mit technischen Artefakten
und Therapiepraxen (Harraway, 1991). Da diese hybride Form immer wieder im Alltag der
Patienten reproduziert wird, gewinnt diese Form fiir die Jugendlichen enorme Bedeutung.

Eine erste sich daraus ergebende Frage ist, wer, wo, wie und wodurch man lernt, zu
mukoviszidieren. Welches sind die Fahigkeiten und Fertigkeiten die man sich aneignen muss? Und
welche Féhigkeiten benétigen die Behandler um den Jugendlichen dabei zu helfen? Bisherige
Arbeiten der interaktionalen Tradition der Medizinsoziologie thematisieren das Leben mit

chronischer Krankheit als Gefiihl vom ,,Verlust des Selbst* (Charmaz, 1983):

,»A fundamental form of suffering in chronic illness is the loss of self in persons who observe their former self-
images crumbling away without the simultaneous development of equally valued new ones. As a result of their
illnesses, these individuals suffer from (1) leading restricted lives, (2) experiencing social isolation, (3) being

discredited and (4) burdening others.”

Neben dem Verlust der sozialen Rollen und der gleichzeitigen Stigmatisierung durch das
»Anderssein® geht Murphy (1987) auf die Schwierigkeiten beim Versuch, ein ,normales Leben’ zu
fiihren ein, die dadurch entstehen, dass jeglicher Lebensbereich von der Einschrankung durch einen

behinderten Korper durchdrungen wird:

“A serious disability inundates all other claims to social standing, relegating to secondary status all attainments
of life, other social roles, even sexuality. It is not a role; it is an identity, a dominant characteristic to which all
social roles must be adjusted. And just as the paralytic cannot clear his mind of his impairment, society will not

let him forget it.”

Wihrend Charmaz (1983) ein Beispiel des Modells der Verhandlung von chronischer Krankheit ist,
gehort Murphys Arbeit in das Modell der Krise (Gerhardt, 1989). Im Krisenmodell ist chronische
Krankheit gleichgesetzt mit irreversibler Identititsverinderung, wobei die Erkldrungslogik der
Verinderung des Korper iiber eine Verdnderung des Selbst und letztlich zur Verinderung der

Identitét verlauft. Im Verhandlungsmodell ist der Verlust des Selbst ein Prozess, in dem Individuen
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darum kidmpfen, so normal wie moglich zu sein. In beiden Modellen wird eine chronische
Erkrankung als unumgingliche Einschrinkung aufgefasst, die alle sozialen Interaktionen dominiert.
Murphys Arbeit stellt dabei ein Extrembeispiel dar, da Querschnittlihmung im Alltag nicht
versteckbar ist, wohingegen gut therapierte CF oder ein gut eingestellter Diabetes mellitus
niemandem bekannt sein muss und damit das entgegengesetzte Extrem darstellen. Der Grad der
korperlichen Behinderung spielt hier eine zentrale, unterscheidende Rolle und verschieden stark
kranke Korper beeintrichtigen das Alltags- und Sozialleben unterschiedlich, wie Kelly & Field
(1996) betonen. Sie folgern, dass die soziale Identitét von chronischer Erkrankung wie im Beispiel
des Diabetes mellitus unbeeinflusst bleiben kann, nicht aber die Selbstwahrnehmung und das

Alltagsleben:

»the individual's sense of self will be intricately tied into the routines attached to managing the illness with

respect to physical activities like insulin regimes, urine testing and dietary control.

Diesen Strang der korperlichen Dimension aufnehmend, habe ich in meiner Arbeit mit einer
materiell-relationalen Perspektive gezeigt, dass Leben mit CF neben den Lesarten von chronischer
Erkrankung als Verlust des Selbst und Verlust sozialer Rollen eine Alternative der medizinisch
vermittelten Aneignung eines Selbst bietet. Die jungen Patienten meiner Studie haben gezeigt, wie
man lernen kann, unsere Welt durch Artikulation von therapeutischen Praxen und Gerdten zu er-
leben. Anstatt durch Therapiepraxen und Technologie weniger lebendig zu werden, erlernen
Jugendliche, mit zusdtzlichem Sauerstoff zu atmen und nach Diétpldnen zu essen, um in unserer
Gesellschaft auf technologisch und medizinisch vermittelte Weise am Alltag teilzunehmen und ein
Selbst zu konstruieren. ,,Lernen* in diesem Sinne ist mehr als eine kognitive Aufgabe. Es ist
situationsspezifisches, materielles und organisationales Lernen, oder “materielles Werden”
(Kontopodis & Niewohner, 2010, Clegg et al. 2005, Fox, 2000). Am Beispiel der ,,Nasen* in der
Parfiimindustrie arbeitet Latour (2004) die korperliche Dimension dieses Artikulationsprozesses

heraus:

It is not by accident that the person is called ‘a nose’ as if, through practice, she had acquired an organ that
defined her ability to detect chemical and other differences. Through the training, she learned to have a nose that
allowed her to inhabit a (richly differentiated odoriferous) world. Thus body parts are progressively acquired at
the same time as ‘world counter-parts’ are being registered in a new way. Acquiring a body is thus a progressive

enterprise that produces at once a sensory medium and a sensitive world.”

Ebenso wie ,Nasen“ in der Parfiimindustriec lernen Jugendliche, sich mithilfe eines
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Akteursnetzwerks in der Welt zu artikulieren. Sie lernen, Sauerstoffgerite zur Leistungssteigerung
zu nutzen und das Krankenhaus zu mobilisieren, um sich um sich selbst kiimmern zu konnen.
Anstatt durch die Hybridisierung weniger lebhaft zu sein, wird ein aktiver Alltag zugénglicher.
'Lernen zu mukoviszidieren' bedeutet, sich durch Diagnosen und Therapien, medizinische Gerite
und Beziehungen zu Behandlern und anderen Akteuren zu artikulieren. In dieser Studie wurde
gezeigt, wie Atmen mit Inhalationsgerdten, Essen mit Didtplinen und Selbsteinweisungen ins
Krankenhaus Artikulierungen sind, die erlernt werden miissen, um an unserer Gesellschaft 'normal’
teilzunehmen, um Ziele zu erreichen und Konflikte zu 16sen. Wie Nichter & Lock (2002) fiir das
Therapiemanagement von an Tuberkulose erkrankten gezeigt haben, so sind Diagnosen und

Therapien auch fiir Jugendliche mit CF:

“not just instruments of surveillance in the sense of Foucault's writings on biopower, they also provide a space
within which social relations and agency may be articulated in a relatively self-conscious manner” (Nichter &

Lock, 2002)

Hand in Hand mit der Frage des Lernen, wie man sich als Betroffener artikuliert, geht die Frage des
Selbst in der modernen Gesellschaft. Wie kann man diese rdumliche, dezentrierte, mannigfaltige
und technologisch vermittelte ,,Art zu sein“ verstehen, in denen Jugendliche mit CF
»zusammengefligt® werden? Hier stellt sich die Frage, wie sich verschiedene Techniken der
Subjektivierung, Therapie und Normalisierung verbinden, manchmal kollidieren und welche ,,Arten
von Menschen® dabei entstehen (Rose, 1998, Hacking, 2007). Ich schlage deshalb vor, Jugendliche
mit Mukoviszidose so zu verstehen, wie lan Hacking (2007) ein 'Kind of people' beschreibt: "Muko',
wie sich die Betroffenen selbst nennen, ist das, was diese Jugendlichen sind. Eine essentielle
Eigenschaft, die sie nicht ablegen konnen. Mehr als nur eine Anfilligkeit fiir Infekte haben sie eine
Art in der Welt zu sein, die sich grundlegend und definitiv von unserer unterscheidet. "Mukos'
werden eine medizinische Lebensform (Rose 2007) durch die medizinische Artikulation. Analog zu
Patientinnen von medizinanthropologischen und feministischen Studien (Lock & Kaufert, 1998)
zeigen sich die Jugendlichen meiner Arbeit durchaus pragmatisch in ihrem Umgang mit
medizinischen Interventionen und Diagnosen, der von Ablehnung iiber Mobilisierung fiir eigene
Ziele bis zur Integration in den Alltag reicht. Von Medikalisierung als hegemonialer Politik zu
sprechen wire in diesem Kontext mindestens zu kurz gegriffen, wenn nicht génzlich falsch. Wie ich
in dieser Arbeit versucht habe zu zeigen, ist CF andererseits so durch und durch medikalisiert, dass
die medizinische Forschung nicht (mehr) nur auf biochemische Effekte der Therapie blicken darf,

sondern auch die Netzwerkeffekte aullerhalb des Krankenhauses betrachten muss, wenn sie die
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Probleme der von CF Betroffenen ernst nehmen will.

Diese Forderung fiigt sich in die Debatten um Lebensqualitit und ,,gutes Leben* der CF-Patienten
ein (Vailly, 2011). Die Forschung, inwieweit die Ziele der Patienten im Alltagsleben erreicht
werden, scheitert dabei hdufig daran, dass verschieden Patientengruppen gebildet werden, die dann
nicht vergleichbar sind (Abbott et al., 1997). Der in dieser Studie eingeschlagene Weg, Patienten
durch ihr Leben zu folgen und selbst definieren zu lassen, was erfolgreiche Strategien der
Abwigung von gutem Leben und Lebensqualitét sind, konnte hilfreich sein, indem die Debatte der
Lebensqualitéit und der leitliniengerechten Therapie von CF (Flume et al., 2007) von der Frage ,,was
funktioniert am besten zu der Frage ,was funktioniert fiir wen* oder einer differentiellen

Indikation verschoben wird (Weiner, 2004).

4. Nach Compliance

Diese Verdnderung, iiber das Selbst als medizinische Lebensform und das Lernen, zu
Mukoviszidieren zu sprechen, zieht die Frage nach sich, wie man {iber Therapietreue sprechen
sollte. Ob Patienten ihre Therapie ausfiihren und wenn nicht, warum nicht, war Gegenstand einer
exponentiellen Anzahl von Artikeln, seit die Begriffe Compliance und Adherence Eingang in die
medizinische Literatur fanden (Abbildung 6 , S. 29 dieser Arbeit). Noncompliance und
Nonadherence wurden vor vier Jahrzehnten als Alternative zu “unkooperativ”’, “widerspenstig” und
“unintelligent” gewihlt. Gliicklicherweise konnte die Forschung zu Compliance zur intendierten
Entstigmatisierung und Entmoraliserung beitragen (Green, 2004). In den letzten Jahren sind diese
Konzepte jedoch selbst immer stirker in die Kritik geraten (Donovan, 1995; Steiner & Earnest,
2000). Sie werden als paternalistisch und als Vorwand gesehen, Patienten zu beschuldigen, wenn
ihre Handlungen nicht den drztlichen Erwartungen entsprechen (Donovan & Blake, 1992; Britten,
2001).

Andererseits ist es leicht zu postulieren, Noncompliance konne adaptiv sein (Dodd & Webb, 2000).
Schwieriger ist es, dies empirisch zu beweisen. Diese Schwierigkeit zeigt sich an bisher weitgehend
fehlenden Arbeiten. Insbesondere aber, wenn man dieses Fehlen im Vergleich zu der Flut an
Arbeiten zu Compliance sieht (Abbildung 6). Die extensive Forschung zu Compliance ergab “kaum
Belegbares auBer der Tatsache, dass Menschen nicht immer den Anweisungen der Arzte folgen”
(Morris & Schultz, 1992). Dies ist umso unbefriedigender, da “Medikamente nur in Patienten
wirken, die sie nehmen” (Osterberg & Blaschke, 2005). Das Dilemma wird noch dadurch
verscharft, dass Interventionen zum Verbessern der Patientenmitarbeit bei chronischer Krankheit

einen ,hohen Aufwand mit geringem Effekt“ aufweisen (Weingarten, 2002). Die am héufigsten
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eingesetzte Intervention, Patientenschulung, geht hiufig am Ziel vorbei, da ein besseres Verstandnis
der Erkrankung nicht automatisch zu erhohter Motivation, etwas zu tun fiihrt (Theunissen et al.,
2003).

In diesem Dilemma habe ich versucht, das Problem der Therapie neu zu stellen, indem ich dabei
weder die Arzt-Patientenbeziehung noch die Medikamenteneinnahme allein in den Fokus riicke,
sondern beide als Teil eines Akteursnetzwerks mit vielfédltigen Wechselwirkungen und Spannungen
kontextualisiert habe. Wie ich mit Hilfe der Soziologie der Translation in dieser Arbeit dargestellt
habe, ist es fiir Behandler notwendig, den Jugendlichen klarzumachen, dass sie iiber den Umweg
der Therapie ihre eigenen Ziele erreichen kdnnen, damit sie iiberhaupt mit der Therapie beginnen.
Fiir die Frage, ob und wie sie der Therapie ,,treu‘ bleiben habe ich drei Idealtypen entwickelt.

An dieser Stelle mochte ich die Diskussion eine Ebene hoher heben und zwei Grundsétzliche
Moglichkeiten der Therapie einander gegeniiberstellen: Therapie kann durch Verhaltensdnderung
und durch technische Losung wirken. Fiir die Frage, warum manche technische Interventionen als
Losung adoptiert werden und andere nicht, haben Sarewitz & Nelson (2008) drei Regeln als
Heuristik vorgeschlagen. Diese helfen abschétzen, ob die vorgeschlagene Losung von sozialen
Problemen durch technologische MafBinahmen erfolgreich sein wird. Im Vergleich von zwei
praventiven Maflnahmen gegen Infektionen stelle ich sie kursorisch vor: Einerseits Impfungen,
einer erfolgreichen technischen Losung und andererseits Inhalationen bei CF, einer nicht immer
erfolgreichen technischen Losung. Erstens, fordern Sarewitz & Nelson, miisse die Technologie die
Ursache-Wirkung-Beziehung verkorpern. Eine Impfung stirkt die Immunabwehr, wodurch sie
einen klaren Vorteil gegeniiber kurativen oder abschirmenden Maflnahmen der Infektbekdmpfung
hat. Die Geimpften kdnnen ohne weitere Vorsichtsmafnahmen am Alltag teilnehmen. Die erste
Regel ist erfiillt. Eine Inhalation fiihrt zur Verfliissigung des Mukus, der dadurch besser abgehustet
werden kann, wodurch es zu erhdhter Clearence und damit ebenfalls zu weniger Infektionen
kommt. Sie fiihrt jedoch nicht zur Normalisierung der Alltagsteilnahme, da man noch Abhusten
muss und der Hustenreiz mehrere Stunden bestehen bleibt. Hierdurch wird im Beispiel des
Inhalierens die die erste Regel verletzt. Zweitens muss die Technologie nach relativ eindeutigen und
nicht-kontroversen Kriterien bewertet werden konnen. Impfungen reduzieren die Zahl von
Erkrankungen und Todesfille, ein Kriterium, das von Arzten, Patienten und Politikern anerkannt
wird. Hierdurch ist die zweite Regel erfiillt. Da die Bewertungskriterien von Arzten, gemessen in
verbesserter Clearance, und die der Jugendlichen, gemessen an ihrer normalen Teilnahme am
Alltag, hdufig nicht dieselben sind, ist im Falle der Inhalation die zweite Regel verletzt. Die dritte
Regel besagt, dass die vorgeschlagene Technologie einen existierenden, standardisierten

technischen Kern besitzen muss, um Kontroversen in der Abschitzung ihrer Effekte zu vermeiden.
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Dieses Kriterium ist in beiden Féllen erfiillt. In der Zusammenschau der drei Regeln kann man
nachvollziehen, warum Impfungen eine breite Annahme finden, wéihrend Jugendliche wie Adriane
nicht inhalieren.

Der wichtigste Punkt an dieser Heuristik ist dabei, dass technische Losungen wie Impfungen von
den Betroffenen keine Verhaltensédnderung verlangen. Adriane hingegen muss husten, was sie
aufgrund der Nebeneffekte nicht will, daher funktioniert die technische Losung nicht. Da sie jedoch
auf den therapeutischen Effekt angewiesen ist, hat sie teilweise clevere, teilweise riskante Taktiken
und Strategien entwickelt, um Therapie und Alltag so zu modularisieren, dass eine anscheinend
uniiberbriickbare Spannung aus dem Gefilige genommen wird. Dieses Verhalten wird héufig als
Noncompliance verstanden. Am hier gezogenen Vergleich mit Impfungen kann man jedoch sehen,
dass es sich ebenso um eine imperfekte medizinische Technologie handelt, die von den Betroffenen
zusitzliche Verhaltensdnderung verlangt, welche nicht zum Ziel der Intervention fiihren.

Ich will keine Essentialisierung von ,,Mukos® herargumentieren. Der ,,Unterschied* zwischen den
Idealtypen entsteht durch die Art, wie man sich und die Differenz zum Anderen artikuliert. Deshalb
sollten Behandler alles tun, den Jugendlichen ein mdglichst normales Leben zu ermoglichen. Aber
dies sollte immer auch bedeuten, ihnen die Moglichkeit zu geben, durch die Artikulation ihres
Krankseins, d.h. durch mukoviszidieren, aktive Partizipation und Kontrolle tiber ihr Leben zu
gewinnen. Im Sinne des Empowerment (Rappaport 1981) sollten Behandler zusammen mit
Gesetzgebern und Angehdrigen den Jugendlichen nicht als Lehrer gegeniibertreten, sondern als
Lebenspartner.

Das Bild der Partnerschaft habe ich in Riickgriff auf Badlan (2006) bereits in der Einleitung
diskutiert. Es findet sich in den Konzepten des Shared-Decison-Making (Charles, 1997) und der
Concordance (Marinker et al. 1997), dessen Intention es ist, Patienten zu helfen, eine so informierte
Entscheidung wie moglich zu treffen. Dementsprechend konnte der oben zitierte Epigraph von
Osterberg & Blaschke (2005) umformuliert werden in ,,Patienten nehmen Medikamente nur, wenn
sie glauben, dass diese mehr Vor- als Nachteile haben (Treharne et al., 2005). In meiner Arbeit
habe ich gezeigt, dass diese Abwigung besser verstanden werden kann, wenn man die Effekte
sichtbar macht, die Therapie auBBerhalb des Raumes des Krankenhauses hat. Diese Grundlegende
Spannung wird auch in veridnderten Arzt-Patienten-Modellen wie Concordance und Empowerment
nicht verschwinden, solange die Aufmerksamkeit von den materiellen Umstidnden des Alltagslebens
von Patienten abgelenkt und die politische Dimensionen von Verdnderungsmoglichkeiten
ausgeblendet bleiben (Green 2004, Bissell 2004, Mackenbach 2008). Meine Arbeit ist insofern ein
Pladoyer fiir die Fruchtbarkeit einer Perspektive, die Medikamente nicht nur biochemisch

betrachtet, sondern als Teil eines Akteursnetzwerks in ihrer Gesamtwirkung.
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Auf einen meiner Ansicht nach entscheidenden Baustein auf dem Weg zu echter Partnerschaft
mdchte ich noch eingehen. In ihrer Analyse des wachsenden Engagements von Patientengruppen in
der Forschung fanden Callon & Rabeharisoa (2008), dass ein Modell der Partnerschaft sehr selten
ist. Sie argumentieren, dass, um als ,,Experten der Erfahrung® angesehen zu werden, Patienten ihr
Wissen iiber die Krankheit und das Leben mit ihr formalisieren miissen, sodass der Wert ihres
Wissen demonstrierbar wird. Auf der Ebene der organisierten Patientengruppen sind von CF
Betroffene dabei schon Vorreiter (Gawande, 2004). Patientenregister (CFF, 2009) und
Behandlungsleitlinien (Flume et al.,, 2007) etwa werden von der Cystitic Fibrosis Foundation
initiiert und unterstiitzt. Ich meine, dass diese Vorreiterrolle fiir indidividualisierte Behandlung bei
CF ebenso moglich ist. Anders als bei der Erstellung von Therapieleitlinien, die iiberwiegend von
Arzten nach klinischen Evidenzkriterien verhandelt werden, erfordert eine Kooperation auf
individueller Ebene von Behandlern, auch den Wert der Erfahrungen der Patienten in der
Bearbeitung einer Last anzuerkennen, die sich vollkommen auflerhalb des Krankenhauses abspielt:
der andauernden, politisch-normativen Aufgabe, ihre Krankheit im Alltag als 'normal' zu etablieren.
Die Entscheidung, wie mit der 'Norm' der Gesunden umzugehen ist, biirdet ihnen eine zusétzliche
Last auf. Diese kann auch als Pionier-Problematik verstanden werden. Denn die Frage, wie man mit
CF leben soll, wird dadurch verkompliziert, dass man kaum oder keine Vorbilder hat. Wie Frauen,
die sich in einer dhnlichen historischen Situation fiir oder gegen Prinataldiagnostik entscheiden
mussten und dabei ,,moralisches Neuland* betraten, bevor diese Praxen Routine wurden (Rapp,
1993), sind die Jugendlichen und ihre Behandler in doppelter Hinsicht Pioniere: Sowohl fiir das

eigene Leben, als auch fiir eine ganze Reihe von zukiinftigen Generationen.

5. Aggregatzustinde als Metaphern fiir Mukoviszidieren

Um dieser Situation gerecht zu werden, bediirfen unsere Konzepte und Begriffe der Arzt-
Patientenbeziehung, von Krankheit, Gesundheit und Therapiepraxis einer dringenden Uberarbeitung
(Steiner & Earnest, 2000). Ich habe in dieser Arbeit den Begriff des Mukoviszidieren als Konzept
eingefiihrt, um die Therapie und Lebenspraxen von Mukoviszidose zu greifen. Mukoviszidieren ist
jedoch nicht einfach in die Dichotomie krank — gesund einzuordnen. Ich schlage als Abschluss
meiner Arbeit vor, den vor vier Jahrzehnten begonnen Weg der Entstigmatisierung von chronischer
Krankheit durch die Bildung neuer Begriffe weiterzugehen. Die Eingeschlagenen Wege sollen
jedoch aus der Empirie des Lebens mit chronischer Erkrankung heraus entwickelt werden. Das
hei3it, die Begriffe sollen die Dynamiken, die ich in den drei Idealtypen gezeigt habe aufnehmen

und die Mdglichkeit eines Kontinuums und Ubergéingen zwischen ihnen erlauben (Law, 2004).
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Insofern ist der Titel ,,Lernen zu Mukoviszidieren* eine zweiseitige Herausforderung: Die Arbeit
soll beitragen, zu lernen, wie man mukoviszidieren kann. Gleichzeitig meine ich, dass wir beim
Nachdenken iiber die Art, wie Jugendliche mukoviszidieren etwas lernen kdnnen, was uns hilft, die
Beziehung zwischen Arzt und Patienten sowie gesund und krank neu zu denken.

Das Konzept der Symmetrie in der Analyse von menschlichen und nichtmenschlichen Akteuren der
Akteurs-Netzwerk-Theorie geht zuriick auf die Semiologie (Greimas & Courtes, 1979). Mit Hilfe
der Semiologie soll zuerst die Verortung der Idealtypen innerhalb der dichotomen Konzepte ,,krank*
und ,,gesund“ dargestellt werden. In einem zweiten Schritt wird Anhand der Metapher des
Aggregatzustands ein alternatives Konzept fiir mukoviszidieren entwickelt.

Ausgehend vom Gegensatz zweier Konzepte S1 (gesund) und S2 (krank) erlaubt ein semiotisches
Quadrat zwei weitere Konzepte: ~S1 (nichtgesund) und ~S2 (nichtkrank). Die so erhaltenen vier
Konzepte stehen in drei unterschiedlichen Beziehungen zueinander S1 und S2 stellen einen
Gegensatz dar, S1 und ~S1 sowie S2 und ~S2 stellen jeweils einen Widerspruch dar und S1 und

~S2 sowie S2 und~S1 stellen je eine Komplementaritdt dar.

Komplementaritit
Gegensatz =~ -——————

Widerspruch - --ooooe

~S1 ~S2
nichtgesund nichtkrank

Abbildung 32. Mit Hilfe eines semiotischen Quadrats sind drei Arten der Beziehung im Begriffspaar gesund - krank
moglich: Komplementaritidt (gesund — nichtgesund), Gegensatz (gesund — krank) und Widerspruch (gesund —
nichtgesund bzw. krank — nichtkrank). Adaptiert nach Greimas & Courtés (1979).

In einem zweiten Schritt kann man Metakonzepte aus den vier ersten ableiten. Die beiden
wichtigsten sind [S1 und S2] sowie [~S1 und ~ S2]. 'Gesundheit' (S1) ldsst sowohl den Gegensatz
'Krankheit' (S2) zu, als auch den Widerspruch 'nichtgesund' (~S1) und die Komplementaritét
nichtkrank (~S2) (Greimas & Courtés, 1979). Abbildung 32 verdeutlicht noch einmal, dass in einer
Anwesenheit (gesund) eine manifeste Abwesenheit (nichtkrank) performiert werden muss (Law,

2004).
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Ich schlage folgende Meta-Konzepte fiir CF-Betroffene vor: Der Idealtyp ,,Netzwerk® entspricht
'krank und nichtgesund' (Abbildung 33, griin). CF-Betroffene des Oszillierenden Idealtyps wechseln
zwischen 'krank' wenn sie keine Therapie machen und 'nichtkrank' wenn sie Therapie machen
(Abbildung 33, rot). Diese beiden Idealtypen bewegen sich innerhalb der rdumlichen Dichotomie
gesund-krank. CF-Betroffene des fluiden Idealtyps sind 'nichtgesund' aber gleichzeitig auch
'nichtkrank' (Abbildung 33, blau). Fiir CF-ler des fluiden Idealtyps schlage ich daher das

Metakonzept nicht-gesund und nicht- krank' (~S1 und ~S2) vor.

7

krank

Netzwerk

Oszillation

Fluid

nichtgesund nichtkrank

N—

Abbildung 33. Mectakonzepte des Begriffpaares gesund — krank fiir die drei Idealtypen Netzwerk (krank und

nichtgesund), Oszillation (krank oder nichtkrank) und Fluid (nichtgesund und nichtkrank). Adaptiert nach Greimas &
Courtés (1979).

Eine Analogie, die fiir SI und S2 maénnlich/weiblich einsetzt soll hier illustrierend Klarheit
schaffen. Nichtminnlich und nichtweiblich wird als Asexuell gefasst. Asexuelle stehen auB3erhalb
der Rdume, die fiir die beiden Geschlechter geschaffen wurden. Analog stehen CF-ler des Fluiden
Idealtyps auBerhalb der Rédume, die fiir Gesunde und Kranke geschaffen wurden. Sie miissen neue
Réume herstellen.

Wenn Gesundheit in Gadamers Worten gedankenloses Hingegebensein an das Morgen bedeutet
(Schwarzer, 2004; Gadamer, 1991), so gleicht sie damit dem Zustand des freien Gases ohne
Bindung zwischen den Molekiilen. Dieser Zustand hat alle Freiheitsgrade, er verspricht das
sorgenfreie Dahinleben, das Offenbleiben der Optionen fiir mogliche Bindungen, welches sich viele
Jugendliche mit CF wiinschen. 20 Jahre nach Beschreibung der CF-Mutation ist ithnen dieser
Zustand weiterhin versperrt. Wie kann man dann Mukoviszidose machen, wenn das Ziel der

Gesundheit unerreichbar aber présent bleibt (Pearson 2009)? Und wie kann man Mukoviszidieren
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klassifizieren, wenn man die Welt, wie in dieser Arbeit gezeigt, durch Verbindungen denkt (Gane &
Haraway, 2006)? Dies sind die zugleich praktischen und theoretischen Herausforderungen am Ende
dieser Arbeit.

Denken wir uns die Ansammlung Aktanten als Wassermolekiile in den verschiedenen
Aggregatzustinde fest, fliissig, gasformig sowie in der Sublimierung, dem direkten Ubergang
zwischen festem und gasformigen Aggregatzustand. Diese Metaphern sollen als
Fortbewegungsmittel (griechisch: metaphorai) des Geistes dabei helfen, bekannte Probleme anders
zu denken (de Certeau, 1988). Die Metapher des Aggregatzustandes ist dabei gleichzeitig fruchtbar
und klar: Sie ldsst neben der rdumlich-zeitlichen Konfiguration Spielraum fiir Gedanken {iiber
Robustheit und Freiheitsgrade sowie iiber die Uberginge zwischen den Zustinden wenn sich

Bedingungen éndern (Abbildung 34 und 35).

A

Druck

kritischer . .
Druck ﬂUSSIQ

Kritischer
Punkt

fest

Tripelpunkt

gasformig
_ - >
kritische Temperatur
Temperatur

Abbildung 34. Phasendiagramm fiir einen Stoff ohne Anormalitit. Je nach Druck und Temperatur nimmt der Stoff
verschiedene Aggregatzustinde an. Unterhalb des Tripelpunktes ist ein direkter Ubergang zwischen festem in den
gasformigen Zustand moglich. Oberhalb des kritischen Punkten entsteht Plasma, eine Metapher die von Latour (2005)

fiir den Zustand der nicht verbundenen Aktanten beschrieben wird. Meine Darstellung baut hier nicht auf Latour auf.

Wasser kann in einem festen Netzwerk aus Molekiilen vorliegen: kristallines Eis. Jugendliche mit
CF sind beim Mukoviszidieren hdufig in ein festes Netzwerk aus therapeutischen Aktanten
eingebunden. Freiheitsgrade ermoglicht diese Konfiguration nicht, nur eine harmonische
Schwingung aller Aktanten. Dieser Mangel an Flexibilitdt scheint es einerseits besonders anfillig
fiir das Problem der Compliance zu machen. Andererseits ist wie bei Eis der Zustand umso robuster

gegen Storungen, je grofer die Anzahl der verbundenen Aktanten.
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Manchmal gleicht mukoviszidieren fliissigem Wasser: Verbindungen wechseln untereinander wenn
Physiotherapie gegen Sport ausgetauscht wird. So wie Molekiile sich verschieben, wéhrend eine
Hand durch das Wasser fahrt, ist es gerade diese Austauschbarkeit der Verbindungen, die dem
fluiden Idealtyp die Robustheit gegen Stérungen gibt, welche beim Netzwerk-Eis zum Zerbrechen
fithren wiirden. Und diese fliissige Metapher deutet auf die Moglichkeit der Robustheit, wenn
zeitweilig nicht alle Bindungen besetzt sind.

Die Sublimierung - der Ubergang vom festen in den gasformigen Zustand - ist die vierte
Raummetapher. Sie ermoéglicht zumindest zeitweise einen gasformigen Zustand mit vielen
Freiheitsgraden einzunehmen, oszilliert dann zuriick in den festen Verbund des Eises bevor es
erneut einen zeitweiligen Ubergang in den Zustand mit den vielen Freiheitsgraden gibt. Das
Oszillieren 16st die Spannung im festen Netzwerk, indem es zeitweilig das in die Abwesenheit
verdrdngt, was gleichzeitig stort und lebensnotwendig ist: Die Anormalitdt durch Sichtbarkeit der

Therapie. Robustheit ergibt sich hier in dem Oszillieren zwischen zwei Aggregatzustinden.

Anzahl A
mobilisierter

Akteure

Fluid - Wasser

Netzwerk - Eis - offensiver Umgang mit CF

- nutzt soziales und politisches Kapital

- groBe Anzahl Akteure - sichtbares Stigma wird nomalisiert
stabilisiert Gefiige

- Therapie als sichtbares Stigma

- Spannungskontrolle

Sublimierung

Wasserdampf
- erlaubt Informationskontrolle
- verstecktes Stigma macht Diskreditierbar
- Stabilitédt durch biphasische Oszillation
Normalitit

Abbildung 35. Darstellung der drei Idealtypen mit Hilfe der Aggregatzustande von Wasser. In einem Phasendiagramm
werden die einzelnen Stirken und Schwichen und die Méglichen Ubergéinge der Metaphern deutlich. Der Idealtyp
Netzwerk dhnelt festgefiigtem Eis, und ist umso stabiler ist, je mehr Aktanten im Gefiige teilnehmen. Der fluide
Idealtyp &hnelt fliilssigem Wasser, da hier die Austauschbarkeit der Verbindungen zu Stabilitit fithrt. Der Idealtyp der

Oszillation &hnelt der Sublimierung, da hier eine dynamische Stabilitit vorliegt.
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Um die unsichtbaren Hindernisse des Verstindnis von Patienten auBlerhalb der Krankenhausmauern
zu iiberwinden, habe ich in dieser Arbeit neue Wege der Forschung und des Denkens iiber bekannte
Fragen eingeschlagen. Ich hoffe, die darin entwickelten Konzepte konnen dabei helfen, “der Fliege
den Weg aus dem Fliegenglas zu zeigen” — um ein Bild Wittgensteins (1953) aufzugreifen — auf

dem Weg, denjenigen besser zu dienen, die “ein wenig mehr Gewicht auf den Schultern tragen”.
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Zusammenfassung

Das begrenzte Wissen von Behandlern iiber die praktischen Aspekte des Lebens mit einer
chronischen Krankheit ist eine der Barrieren zur Erreichung der neuen Modelle der Arzt-Patienten-
Beziehung wie Empowerment, Shared-Decision Making oder Concordance (Bissel, 2004). Das Ziel
meiner Arbeit ist es, dieses Verstindnis zu verbessern, indem die praktische Durchfiihrung des
Lebens von Jugendlichen mit Cystischer Fibrose (CF), einer unheilbaren, progressiven chronischen
Erkrankung, untersucht wird. Ich frage, mit welchen Strategien diese Jugendlichen therapeutische
und Alltagspraxen zwischen zwei vollkommen unterschiedlichen Praxisbeziigen, Umstdnden und
Logiken tibersetzten: dem Krankenhaus und der Alltagswelt. Besondere Aufmerksamkeit wird dabei
den Elementen der Strategien gegeben, die zu einer Stabilisierung der therapeutischen Praxen
auflerhalb des Krankenhauses fiihren.

Die Forschung zu dieser Arbeit fand zwischen April 2007 und Miérz 2008 statt. Ich nutzte
ethnographische Methoden, insbesondere Teilnehmende Beobachtung, narrative Interviews und
Fokusgruppendiskussionen. Fiinfzehn Jugendliche des Christiane-Herzog-Zentrums der Klinik fiir
Pédiatrie mit Schwerpunkt Pneumologie/Immunologie der Charité — Universititsmedizin Berlin
sowie ihre Eltern, Freunde und Behandler nahmen an der Studie teil. Fiir die Analyse nutzte ich die
Akteurs-Netzwerk-Theorie und ihre neueren Reinterpretationen um die wichtige Rolle der
Technologie bei der Herstellung von spezifischen Therapiepraxen zu beleuchten.

Im ersten Teil der Ergebnisse adaptiere ich ein Netzwerkmodell fiir genetische Krankheiten von
Loscalzo et al. (2007) fir CF und erweitere es um die Elemente ,,Therapie und ,,Alltags- und
Sozialleben®.

Im darauf folgenden Teil zeige ich mit Hilfe der Soziologie der Translation (Callon, 1999), wie
Verbindungen zwischen den Elementen und Ebenen des Modells entstehen. Dazu frage ich, wie es
dazu kommt, dass Jugendliche mit CF eine von den Arzten vorgeschlagene Therapie machen.
Anhand der Geschichte eines jungen Patienten beschreibe ich, wie ein CF-Netzwerk durch eine
akute Lungeninfektion instabil wird und durch Einbeziehen ,therapeutischer Aktanten und
Verschiebung der Positionen innerhalb des Gefiiges als ,,therapeutisches Akteursnetzwerk* wieder
stabilisiert wird. Der Prozess der Konstruktion und Stabilisierung dieses therapeutischen
Akteursnetzwerkes wird daraufhin analysiert, wie Verbindungen zwischen den Aktanten entstehen
und wie Positionen im Netzwerk verhandelt werden.

Im dritten Teil der Ergebnisse wird die Ubersetzung eines solchen Akteursnetzwerks zwischen

Krankenhaus und Alltagswelt mit Hilfe von rdumlichen Metaphern analysiert (Law & Mol, 2001).
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Wenn man CF als etwas betrachtet, das in spezifischen, lokalen Praxen hergestellt wird, zeigt sich,
wie die Dichotomien von ,,Pathophysiologie von CF* — | Sozialleben mit CF* oder ,,Krankenhaus*
— ,,Alltag® durch lokale Verschrinkung von Praxen, Gerdten und Biologie iiberbriickt werden. Fiir
diesen Prozess prige ich den Begriff ,,mukoviszidieren®. Darauf aufbauend entwickle ich drei
Idealtypen (Weber, 1988) des Mukovisziedieren und analysiere spezifische Herausforderungen und
Ressourcen fiir die Stabilisierung der Idealtypen. AbschlieBend wird die Nutzbarmachung der
Krankenrolle als eine quer zu den Idealtypen liegende Strategie der moralischen Okonomie
(Daston, 1995) vorgestellt.

Zuletzt diskutiere ich die stdrken und spezifischen Probleme der drei Idealtypen. Sie stellen jeweils
eine Adaptierung an das Leben mit chronischer Krankheit dar. Anstatt sie als Noncompliant zu
bezeichnen, sollten Behandler sie nutzen, um individuelle Strategien der Unterstiitzung fiir ihre
Patienten anzubieten. Die Grenzen des Konzepts der Idealtypen fiir die Fragestellung der Arbeit
werden im Hinblick auf Generalisierbarkeit und Ubertragbarkeit auf andere chronische
Erkrankungen kritisch diskutiert. Darauthin zeige ich, dass fiir von CF Betroffene eine
Neukonzeptionalisierung von chronischer Erkrankung als ,,medizinische Lebensform* (Rose, 2007)
fruchtbar ist. Von CF Betroffene artikulieren sich mit Hilfe medizinischer Technologie und Praxen
und nehmen dadurch am Leben teil. Ein solch neues Verstindnis von Medikalisierung jenseits von
Hegemonie und Uberwachung hinaus wird ebenso angedeutet wie die Notwendigkeit, in der
medizinischen Forschung Netzwerkeffekte von Therapien auBerhalb des Krankenhauses mit zu
betrachten. Eine mogliche Reorientierung der Compliancedebatte mithilfe eines praxistheoretischen
Ansatzes wird angedeutet und abschliefend ein neues Set von Begriffen entwickelt, um ohne

Schuldzuweisung iiber Therapiepraxis sprechen zu konnen.
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