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1. Einleitung

Schitzungen zufolge gibt es in den Industriestaaten derzeit etwa 1.100 Mukopolysaccharidose
(MPS) VI-Patientlnnen (Giugliani, Harmatz. Wraith 2007: 406). In Deutschland wurden zwi-
schen 1980 und 1995 31 Fille registriert, davon waren die Hilfte tiirkischstimmige PatientInnen

(F. Bachner Schmiedeskamp Krummenauer u.a. 2005: 1013).

Mukopolysaccharidose ist eine vererbbare, chronische lysosomale Speichererkrankung. Die Diag-
nose stellt fiir die Betroffenen und deren Angehérige einen grof3en Einschnitt und eine schwere
Belastung in ihrem Lebensalltag dar. Die MPS-Patienten leiden unter anderem an kardialen und
respiratorischen Manifestationen der Krankheit, Minderwuchs und Veridnderungen des Skelett-
systems (Dysostosis multiplex) (Kirchner, Bajbouj, Miebach, Beck 2008: 60). Die korperlich
sichtbaren Verinderungen wie grobe Gesichtsziige, eine geringe Korpergrofle sowie Hand- und
FuBldeformationen, tragen zum psychischen Leid der Betroffenen bei. Das Krankheitsbild weist
ein breites Spektrum auf, man unterscheidet zwischen leichten und schweren Fillen von MPS VL
Entsprechend unterschiedlich sind die Alltagseinschrinkungen durch die Erkrankung und der

Umgang mit der Krankheit seitens der PatientInnen und ihren Familien.

Seit 2006 ist die Enzymersatztherapie (EET) als Behandlung von MPS VI in Deutschland zuge-
lassen. Dabei wird den Patientlnnen das fehlende Enzym wo6chentlich in Form einer Infusion
verabreicht. Jede Behandlung dauert etwa fiinf Stunden und ist sehr kostenintensiv (ca. 750 000 €
pro Patient pro Jahr). Das Kompetenzzentrum fiir Seltene Stoffechselfrankheiten der Charité Berlin be-
handelte im Jahr 2011 vier tiirkischstimmige PatientInnen, die an MPS VI leiden und die EET in
Anspruch nahmen. In der Durchfithrung der EET wurden dabei zunehmend Probleme mit der
Compliance der PatientInnen wahrgenommen: Die tatsichliche Inanspruchnahme der Therapie lag
seit Beginn der EET zwischen 50% und 75% der angesetzten Termine. Auch Kontrolltermine

zur Nachsorge wurden unregelmil3ig oder gar nicht wahrgenommen.

Daten tiber die medizinische Wirksamkeit der Therapie bei verminderter Infusionsfrequenz lie-
gen nicht vor. Es ist aber davon auszugehen, dass die Therapiewirksamkeit mit abnehmender
Infusionshaufigkeit nachlisst. Geht man von einer reduzierten Therapieeffektivitit aus, so kann
argumentiert werden, dass bei reduzierter Therapiefrequenz die geringe Anzahl an verabreichten
Infusionen nicht mehr effektiv ist. Die resultierenden Kosten der EET sind damit zwar formal

geringer, bei fehlendem Effekt jedoch nicht mehr gerechtfertigt. Anderseits entstehen zusitzliche



Kosten durch raschere Progredienz der Erkrankung und nachfolgende hohe Kosten zur Versor-

gung dieser Komplikationen.

Vor dem Hintergrund dieser unterschiedlichen Herausforderungen initiierte die Charité Berlin in
Kooperation mit dem Institut fiir Ethnologie der Freien Universitit Berlin das Forschungspro-
jekt ,,Leben mit MPS: Krankheitskonzepte und Gesundheitspraktiken tiirkischstaimmiger Migran-
tlnnen®. Dieses Projekt sollte einen Beitrag zum Verstindnis der sozialen und kulturellen Aspek-
te der MPS-VI-Behandlung leisten und sich mit der ethnologischen Untersuchung von tiirkisch-
staimmigen Migrantlnnen befassen, die von Mukopolysaccharidose (MPS) der Form VI beson-

ders stark betroffen sind. Im Vordergrund der Untersuchung standen folgende Fragen:

e Welches Krankheitsverstandnis haben die Betroffenen und wie erfahren sie die klinische

Therapiesituation bzw. den Therapieverlauf?

e Welche Bewiltigungsstrategien haben die MPS-VI-PatientInnen in ihrem Lebensalltag

und wie wirken sich diese auf den Therapieverlauf aus?

e Spielen kulturspezifische Faktoren (wie z.B. kulturell gepragte Krankheitsverstindnisse
oder religiose Vorstellungen von Heilung) eine Rolle in der Wahrnehmung und im Um-

gang mit der Erkrankung?

e Wie bestimmen soziale Determinanten wie Bildung, sozialer Hintergrund und familidre

Zusammenhinge das Gesundheitsverhalten der PatientInnen?

Im Rahmen einer ethnologischen Feldforschung wurden die Krankheitserfahrungen und das
Gesundheitsverhalten von tirkischstimmigen MPS VI-PatientInnen in Abhidngigkeit von sozia-
len, religitsen und kulturspezifischen Determinanten analysiert. Dabei wurde die klinische Situa-
tion im Kompetenzgzentrum der Charité Berlin der Enzymersatztherapie (EET) sowie den Patien-
tenwahrnehmungen dieser Therapie in der I7/la Metabolica der Universititsklinik Mainz verglei-
chend gegentibergestellt. Das Projekt beruhte auf einem interdisziplindren Ansatz, der medizini-
sche und ethnologische Aspekte gleichermalen berticksichtigte. Abschlieend sollten Faktoren
benannt werden, die fiir ein Verstindnis des Zustandekommens von Cow])/z'ame1 relevant sein

koénnen. Neben der in der Ethnologie klassischen Methode der teilnehmenden Beobachtung der

U Unter Compliance verstehen die Autoren im Weiteren das Erreichen eines Therapieziels, das von der Interaktion
zwischen Patientlnnen und Gesundheitspersonal abhingt und das des Weiteren in enger Wechselwirkung mit dem
sozial-familidgren Umfeld der Patientlnnen steht. Now-compliant bedeutet umgekehrt, dass Therapien bzw. Anweisun-
gen seitens der Arzte von den Patientlnnen wenig oder gar nicht angenommen werden.
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klinischen Behandlungssituationen sowie des PatientInnenalltags wurden semi-strukturierte In-

terviews mit Patientlnnen, Gesundheitspersonal und Familienangehérigen gefthrt.

Der Forschungsbericht beleuchtet zunichst den theoretisch-ethnologischen sowie den medizini-
schen Rahmen der Projektkooperation. Im Anschluss daran werden die Methoden und die Be-
sonderheiten der ethnologischen Forschung vorgestellt. Dabei werden auch die aufgetretenen
methodischen Herausforderungen erldutert. SchlieBlich werden im Auswertungsteil die vorldufi-
gen Ergebnisse zusammengefasst und es wird ein Ausblick gegeben mit Verbesserungsvorschla-

gen fir die Behandlung von MPS VI-Patienten.



2. Theoretischer Rahmen

Dieser Teil erldutert die Verwendung des Migrationsbegriffs in bisherigen Studien tiber Migration
und Gesundheit in Deutschland und fithrt in die zentralen ethnologischen Konzepte ein, die fiir
die vorliegende Forschung von Bedeutung waren. AnschlieBend werden medizinische Aspekte

von MPS VI und des Krankheitsbildes erliutert und die Enzymersatztherapie (EET) vorgestellt.
2.1. Ethnologische Aspekte
2.1.1. Der Migrationsbegriff im Kontext von Krankheit und Gesundheit

Beinahe ein Finftel der Bevolkerung in Deutschland hat einen Migrationshintergrund, doch ist
wenig iber das Gesundheitsprofil dieser tiberaus heterogenen Bevélkerungsgruppe bekannt (Cas-
tafieda 2011: 7). Weiterhin gibt es kaum epidemiologische und qualitative Untersuchungen, die
das Gesundheitsverhalten von MigrantInnen mit sozialen und 6konomischen Faktoren in Bezug
setzen (Dilger, Wolf 2009: 5). Dartiber hinaus sind der Vergleich und die Auswertung der existie-
renden Studien und Statistiken aufgrund wechselnder Definitionen und einer damit zusammen-
hingenden begrifflichen Unschirfe des Migrationsbegriffs bzw. des Migrationsverlaufs schwierig.

Folgende Faktoren kénnen zusammengefasst werden:

1. Die Definition von MigrantInnen innerhalb bisheriger Studien zu Migration und Gesundheit
variieren. Neben dem Begriff Migrant werden andere Bezeichnungen wie Aussiedler oder Mut-
tersprachler verwendet (ibid.). Oft wird auch der vage Begriff ,,Auslinder* als Bezeichnung fiir
nicht-deutsche Staatsbiirger verwendet (Castafieda 2011: 2). Castafieda fasst zusammen, dass “as
a result of this complex labeling system, the terms ‘migrant’ and ‘foreigner’ (or ‘non-German’) are
complex and not interchangeable, making official data on their health distorted and unreliable”

(ibid.).

2. Daran schlie3t sich an, dass viele als MigrantInnen Bezeichnete selbst keine Migrationserfah-
rung gemacht haben, in Deutschland geboren sind und die deutsche Staatsbuirgerschaft besitzen.
Bis zum Jahr 2004 wurden in Deutschland nur Menschen ohne deutsche Staatsbiirgerschaft als
Migranten bezeichnet. Damit wurden eingebtrgerte Deutsche in quantitativen Statistiken zum

Thema Migration und Gesundheit nicht berticksichtigt. Erst 2005 fihrte das statistische Bundes-



amt im Rahmen des Mikrozensus die Kategorie ,,Migrationshintergrund ein. Diese umfasst nun

auch Eingebiirgerte, ,,Spitaussiedler und Kinder binationaler Ehen.”

3. In einigen Fillen treten Fehler in der statistischen Erfassung der Gesundheitssituation von
MigrantInnen auf. So kehren einige Menschen mit Migrationshintergrund im Alter wieder in ihre
Heimatlinder zuriick, bleiben aber offiziell in Deutschland registriert und leben in den Statistiken
weiter. In der Folge zeigen Studien, dass die Lebenserwartung von MigrantInnen hoher ist als die
der ,einheimischen’ Bevolkerung. Dieses Phinomen wurde als ,,healthy migrant*-Effekt bekannt
(Max Planck Institut 2011: 35). Durch solche statistischen Fehlinterpretationen kénnen keine

zuverlassigen Aussagen tUber die Mortalititsrate von Migrantlnnen getroffen werden (ibid.).

Diese Untersuchung verwendet eine erweiterte Definition von Migration, die den Migrationshin-
tergrund individueller Ménner und Frauen in Bezug zu anderen sozialen, politisch-6konomischen
und personlich-korperlichen Faktoren setzt. In Anlehnung an Vinz und Déren (2007) wird das
Konzept der diversity in den Vordergrund gestellt. Diversity wird dabei verstanden als
»encompassing a mosaic of race, ethnic and religious backgrounds, sexual orientations, family
situations or physical abilities (Vinz, Doren 2007: 370) und darf folglich nicht als statischer Be-
griff verstanden werden. Durch die Globalisierung werden Kategorien wie Religion, Migrations-
hintergrund, aber auch Geschlecht und Alter immer wieder neu zueinander in Beziehung gesetzt
und verindern sich in ihrer jeweiligen Bedeutung auch innerhalb individueller Biographien (2007:
372). Begritfe wie ,,die tiirkischstimmigen Migrantinnen® mussen also differenziert betrachtet

werden.

2.1.2. Studien zu Migration und Gesundheit in Deutschland — ein Uberblick

Das Thema Migration und Gesundheit war im gesellschaftspolitischen Diskurs Deutschlands bis
zum Ende des 20. Jahrhunderts ein wenig beachtetes Thema. Im Zuge der Arbeitsmigration tir-
kischstimmiger Migranten in den 1960er Jahren erwartete man, dass die Zuwanderer die Bundes-
republik Deutschland schon nach wenigen Jahren wieder verlassen wiirden.’ Es sollte trotzdem
sichergestellt werden, dass sich die zukinftigen Arbeiter in einem guten physischen Zustand be-

fanden. Daraufhin wurden édrztliche Untersuchungen schon in der Ttrkei als auch vor Ort in

2 Auch in der gesundheitspolitischen Diskussion werden unter Menschen mit (tiirkischem) Migrationshintergrund
heute diejenigen Bevolkerungsgruppen verstanden, die entweder die Migrationserfahrung selbst gemacht haben oder
von denen mindestens ein Elternteil nicht in Deutschland geboren ist, beide Elternteile zugewandert sind oder keine
deutsche Staatsbiirgerschaft haben. (Robert Koch Institut 2008: 11)

3 Da sich diese Untersuchung auf tirkischstimmige MigrantInnen bezieht, wird die Geschichte von Migration und
Gesundheit in der DDR an dieser Stelle vernachlissigt.
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Deutschland veranlasst. Wer bestimmten Kriterien nicht gerecht wurde, konnte in der BRD nicht
als Migrant leben. Die deutschen Behorden waren darauf bedacht, dass die ,,Auslinder® keine
ansteckenden Infektionskrankheiten wie Tuberkulose ,,ins Land einschleusen®. So bezogen sich
in den 1970er Jahren viele medizinische Forschungen auf die Anzahl von Tuberkulosefillen in-
nerhalb der zugewanderten Bevolkerung (Castafieda 2011: 3). Die Migranten und damit ,,das
Fremde® wurden als Bedrohung fiir die einheimische Bevolkerung betrachtet. Die eigentliche

Gesundheit der Zuwanderer stand bei den Mal3nahmen nicht im Vordergrund (Yano 2001: 82f).

Es kam anders als gedacht. Die tiirkischstimmigen Migrantlnnen wollten in der BRD dauerhaft
leben und holten ihre Familien in das neue Heimatland. Mitte der 1970er Jahre stand dabei vor
allem die Gesundheit von Miittern und Kindern sowie die geringe Akzeptanz von Priventions-
malinahmen innerhalb der immigrierten Bevolkerung im Fokus der Migrationsforschung (Cas-
tafieda 2011: 4). Weiterhin entstand der Mythos von den ,,healthy migrants®, was sich epidemio-
logisch an der angeblich geringen Mortalitit der tirkischen Einwanderer im Vergleich zu den
deutschen Finheimischen ablas (Knipper, Bilgin: 34). Dieses Phinomen lie@3 sich einfach erkla-
ren, denn es waren zumeist junge, physisch kriftige Manner, die nach Deutschland kamen, so
dass eine hohe Sterblichkeit im Gegensatz zum Durchschnitt der deutschen Bevélkerung nicht zu
erwarten war. Gleichzeitig tauchten im damaligen Diskurs Begriffe wie Morbus Bosporus oder das
Mittelmeer-Syndrom auf. Damit bezog sich die Medizin auf die ,,dramatische® Beschreibung von
Schmerzen seitens der Zugewanderten. Solche zum Teil diskriminierenden Begriffe werden heute
innerhalb von wissenschaftlichen Diskursen groBtenteils abgelehnt und kénnen als Ergebnis ei-

nes nicht funktionierenden Arzt-Patientenverhiltnisses betrachtet werden (Castafieda 2011: 3).

Andererseits wird bis heute noch hiufig die Meinung vertreten, dass Migration per se krank ma-
che, insofern der Migrationsverlauf an sich zu einer korpetlichen und/oder psychischen Schwi-
chung fithre. Diese These konnte in Untersuchungen widerlegt bzw. mit Blick auf die ,,krankma-
chenden® Bedingungen von Migrationsprozessen ausdifferenziert werden. So sind MigrantInnen
vielfach ,,belastenden Lebensbedingungen ausgesetzt, die ihre Anfilligkeit gegentiber Erkrankun-
gen erh6hen und einen Verlust an Lebensqualitit mit sich bringen® (Weiss 2008: 12). Schlecht
bezahlte Arbeiten, die unter groen korperlichen Belastungen ausgefithrt werden, erhohen das
Risiko von Arbeitsunfillen und Arbeitsunfihigkeit. So wird auch in der vorliegenden Forschung
der Ansatz vertreten, dass es vor allem soziale und schichtspezifische Komponenten sind, die
einen erheblichen Einfluss auf das Gesundheits- und Krankheitsverhalten von MigrantInnen

haben. Auch das Robert-Koch-Institut hilt in seinem aktuellen Bericht iiber Migration und Ge-



sundheit von 2008 fest, dass ,,Menschen mit Migrationshintergrund nicht grundsitzlich ,krinker’
als Deutsche ohne Migrationshintergrund® sind." In den vielen Jahren, in denen die Zugewander-
ten schon in Deutschland leben, hitten sie sich auf3erdem durch Umwelteinflisse und Lebensstil
zunehmend an die Krankheitsbilder der einheimischen Bevolkerung angepasst. So litten sie an
den gleichen sogenannten Wohlstandskrankheiten wie Diabetes oder Herz-

Kreislauferkrankungen (Knipper, Bilgin: 35).

Die Situation von MigrantInnen im deutschen Gesundheitssystem ist heute zu einem wichtigen
Thema sowohl in der Politik als auch im wissenschaftlichen Diskurs geworden. Es konnte nach-
gewiesen werden, dass Migrantlnnen teilweise ein anderes Nutzungsverhalten des Gesundheits-
systems im Vergleich zur deutschen Bevolkerung aufweisen. So werden zum Beispiel die Notfall-
ambulanzen von Patientlnnen mit Migrationshintergrund haufiger ,,unangemessen aufgesucht
(Borde, Braun, David: 2003: 147). Aulerdem ,,fithlen sich [Migrantlnnen]| in ihren Anliegen nicht
ernst genommen und erleben immer wieder von Vorurteilen, Diskriminierung, Rassismus und

transkultureller Inkompetenz geprigte Begegnungen mit Fachpersonal® (Domenig 2003: 87).

In wissenschaftlichen Aufsitzen werden zusammenfassend folgende Griinde fiir das letztere
Phinomen benannt: Interkulturelle Sprach- und Verstindnisbarrieren mit dem medizinischen
Personal, mangelndes Vertrauen auf Seiten der Migrantlnnen, Unwissenheit, zu wenig Angebote
fiir Zugewanderte und Rassismus in einem ,,monokulturell* ausgerichteten Gesundheitssystem.’
Es werden Dolmetscher an Krankenhausern, Aufklirungsprogramme sowie eine Sensibilisierung
der Arzte fir kulturspezifische Konzeptionen von Krankheit und Gesundheit gefordert. Vom
medizinischen Personal wird verlangt, die kulturellen Hintergrinde und damit auch bestimmte
religiose Praktiken zu kennen, um hiertiber die Verstindigung mit und die Behandlung von Mig-

rantlnnen zu verbessern.

Rezent erschienene Handbucher vermitteln den Mitarbeitern in medizinischen Einrichtungen den
,wrichtigen® kultursensiblen Umgang mit den Patientlnnen mit Migrationshintergrund. In der
Publikation ,,Muslimische Patientlnnen - Ein Leitfaden zur interkulturellen Verstindigung in
Krankenhaus und Praxis“ heil3t es beispielsweise: ,,Sie sollten einkalkulieren, dass tiirkische Pati-
entlnnen ihren Schmerz oft laut duBlern. Dies muss nicht immer als Ausdruck gewertet werden,

dass sie den Schmerz nicht aushalten konnen und ein Schmerzmittel benotigen® (Bercker, Wun-

4 Siehe dazu den vollstindigen Bericht:

http://edoc.tki.de/documents/tki_fv/rendT3cctjHcA/PDF/253bKE5Y V]xo_28.pdf.

> Die Berichte, auf die sich hier bezogen witd, sind zumeist auf Grundlage von quantitativen Datenerhebungen ent-
standen, sieche zum Beispiel "Migration-Frauen-Gesundheit" von Matthias David, Theda Borde und Heribert
Kentenich (2000)
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derer, Schultz-Gambard 2006: 50). Und: ,,Es kann sein, dass ein muslimischer Ehemann heftig
reagiert, wenn ein mannlicher Krankenhausmitarbeiter Blickkontakt mit der Frau sucht® (2006:
81). Solche Leitfiden kénnen einerseits dem medizinischen Personal einen Einblick in kulturelle
und religiose Praktiken geben und dazu fiihren, bestimmte Verhaltensweisen besser zu verstehen;
andererseits konnen solche Anleitungen jedoch auch zur Folge haben, dass Vorurteile entstehen
und muslimische PatientInnen als eine homogene Gruppe verstanden werden, deren Mitglieder
generel/ denselben kulturellen Regeln folgen. So konnten bei Anwendung des zuletzt genannten
Hinweises Missverstindnisse entstehen, wenn ein minnlicher medizinischer Mitarbeiter versucht,
keinen Blickkontakt mit einer muslimischen Frau herzustellen, die in Deutschland geboren, hier
zur Schule gegangen und selbst nicht praktizierende Muslimin ist. Sein Verhalten kénnte als un-

hoflich verstanden werden.

Regula Weiss fasst diese Problematik folgendermalen zusammen: ,,Indem ihr Gesundheitshan-
deln eher als kulturell ,geprigte‘ (und damit statische) statt als flexible gesellschaftliche Praxis
verstanden wird, gerdt Migration als dynamischer Prozess aus dem Blickfeld. Stattdessen werden
Verstindigungsprobleme unterstrichen sowie implizit Segregation und Ungleichheit legitimiert*
(Weiss 2003: 283). Es besteht das Problem, dass beim Thema Migration und Gesundheit oft von
einer kausalen Verbindung zwischen Migrationsstatus und Krankheit bzw. Gesundheit ausgegan-
gen wird. Es wird argumentiert, dass die ,,andere Kultur* sich einschligig auf das Gesundheits-
verhalten auswirkt. Diese Korrelation birgt aber die Gefahr, dass ,,das Fremde* automatisch
pathologisiert wird (Verwey 2003: 284). Dies kann wiederum dazu fithren, dass Klischees aufge-
baut bzw. verstirkt werden und andere wichtige Determinanten wie sozialstrukturelle und sozial-

kulturelle Faktoren auler Acht gelassen werden.
2.1.3. Fragestellungen und konzeptuelle Grundlagen des Projekts

Wihrend gesundheitspolitische und praxis-orientierte Diskussionen zunehmend ,,kulturelle
Kompetenz® im Gesundheitswesen einfordern, riicken ethnologische Ansitze in den letzten Jah-
ren die subjektive Dimension von Krankheitserfahrung und des Umgangs mit Krankheit in den
Vordergrund.® Kleinman und Benson (2006) betonen: “There is something more basic and more
crucial than cultural competency in understanding the life of the patient, and this is the moral
meaning of suffering—what is at stake for the patient; what the patient, at a deep level, stands to

gain or lose” (Kleinman, Benson 2006: 1275). Auch in dieser Forschung standen daher nicht al-

¢ Siehe zum Beispiel: Domenig (2003): "Transkulturelle Kompetenz: eine Herausforderung fiir die Gesundheitsver-
sorgung"; Robert Koch Institut (2008): "Migration und Gesundheit" (107 - 118); Knipper, Bilgin (2009): "Migration
und Gesundheit" (76- 78); Eberding, Schlippe (2001): "Konzepte der multikulturellen Beratung und Behandlung von
Migranten".
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lein die kulturspezifischen Krankheitsvorstellungen der PatientInnen im Zentrum der Betrach-

tung,.

Medizinethnologische Ansitze legen nahe, dass Gesundheits- bzw. Krankheitsverhalten von sub-
jektiven Wahrnehmungen geprigt werden und vor dem Hintergrund der Herkunfts-, Migrations-
und Integrationsgeschichte einzelner PatientInnen — sowie den Erfahrungen von Behandlungssi-
tuationen und den damit verbundenen strukturellen Bedingungen — verstanden werden miissen
(vgl. Verwey 2003: 290).” In der Medizinethnologie wird dieser Aspekt der subjektiven Erfahrung in
der Begegnung zwischen Patientln und Gesundheitspersonal durch den Begriff i//ness beschrie-
ben, der vom Begriff disease abgegrenzt wird, welcher vor allem auf die physisch-pathologische
Dimension von Krankheit bezogen ist (Kleinman 1980: 72). Im Vordergrund standen in dieser
Untersuchung somit die Erfabrungen und das Erleben von PatientInnen in Bezug auf die eigene
Krankheit und Gesundheit, sowie die Umgangspraktiken, die sie hinsichtlich ihrer MPS-

Erkrankung entwickelt haben.

Eine weitere wichtige Komponente der Forschung stellte das soziale Netzwerk der PatientInnen
in Zusammenhang mit ihrem Gesundheits- und Krankheitsverhaltens dar. Kristine Krause zeigte
in ithrer Studie Uber #ransnational therapy networks von Migrantlnnen aus Ghana in London, dass
,»the choice of treatment, and the opportunity to choose in the first place, are dependent on fac-
tors other than the cultural beliefs people supposedly carry around in their heads [...] [T]he
process surrounding diagnosis, treatment and recovery is greatly influenced by migrants' relation-
ship to other people in London and Europe and friends and kin back home who can be called
upon to provide financial support, medication and medical advice® (Krause 2008: 249). Das sozi-
ale Netzwerk wird somit als bedeutsame Ressource im Migrationsprozess betrachtet (Wiedl,
Marschalck 2001: 20) und ist eine wichtige Determinante in Bezug auf den Umgang der Patien-
tlnnen mit ihrer Krankheit. Im Rahmen dieser Untersuchung wurde daher ein besonderer Fokus

auf die Analyse der sozialen Kontakte sowie der familidren Umfelder der MPS-Patientlnnen ge-
legt.

In der Untersuchung wurden aullerdem die personlichen bealth-seeking-strategies der Patientlnnen
untersucht. In ethnologischen Studien zu diesem Thema zeigte sich, dass PatientInnen unter-
schiedliche Ressourcen in Anspruch nehmen, um im Kontext von Krankheit Unterstiitzung und

Heilung zu finden. Kangas zeigt in ihrer Forschung tber medical tonrism, dass Menschen aus dem

7 Vgl. hierzu auch die Studie von Gudrun Kotte ,,Wissen, Korper, Kompetenz. Das Erleben von Schwangerschaft,
Geburt und Wochenbett von chinesischen Frauen in Berlin®. Die Autorin zeigt dabei, wie subjektive Wahrnehmun-
gen sowie soziale und biographische Faktoren das Schwangerschaftsverhalten beeinflussen.
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Jemen trotz Abraten der Arzte nach Indien und Jordanien reisen, um dort geheilt zu werden, da
sie Zweifel hegen, dass die lokale medizinische Versorgung ausreichend bzw. effizient ist (Kangas
2007: 303). Ein weiteres Beispiel ist die Studie tber HIV/AIDS-Kranke in Tansania, die — oft
zusatzlich und nicht in Widerspruch zur biomedizinischen Behandlung — soziale, 6konomische
und spirituelle Unterstiitzung in den neuen Pfingstkirchen in Dar es Salaam finden (Dilger 2005).
Diese Forschungen zeigen, dass die health-seeking-strategies von PatientInnen unterschiedliche For-
men annehmen konnen. Auch in der vorliegenden Untersuchung wurde daher die Frage gestellt,
ob die MPS-PatientInnen ein spezifisches health seeking behaviour aufweisen und zum Beispiel al-
ternative Heilungsmethoden anwenden und, wenn ja, in welchen Formen diese konkret existie-

ren.

SchlieBllich wurde in der vorliegenden Forschung die klinische Situation der MPS-Therapie unter-
sucht. Im Diskurs tiber kulturelle Kompetenz und transkulturellen Wandel im medizinischen
System wird oft auler Acht gelassen, dass auch die biomedizinische Praxis selbst ein kulturelles
System ist, ein ,,[system] of symbolic meanings, anchored in particular arrangements of social
institutions and patterns of interpersonal interactions® (Kleinman 1980: 24). Es finden ,,Aus-
handlungsprozess|e| zwischen PatientInnen und Behandelnden |..] im Kontext von sozialen
Machtstrukturen statt (Weiss 2003: 80), die Einfluss auf die Behandlungssituation und die Arzt-
Patientlnnen-Kommunikation haben. In der vorliegenden Forschung wurde daher die Interakti-
on zwischen betroffenen Patientlnnen und medizinischem Personal sowie die Struktur der medi-
zinischen Einrichtungen analysiert, d.h. die Arbeitsauslastung des medizinischen Personals und
die daraus resultierende, tatsichliche Behandlungspraxis. Die strukturellen Gegebenheiten der
medizinischen Orte, an denen sich die Behandlungen vollzichen, stellten eine wesentliche Einbet-

tung individueller Therapiewahrnehmungen und des Wissens tiber die eigene Krankheit dar.

Ein wichtiger methodisch-konzeptueller Aspekt der Forschung ,,Leben mit MPS* war schlieB3lich
auch der interdisziplinire Zugang. So kann ein Projekt, das mit den klassischen Methoden der
Ethnologie (Teilnehmende Beobachtung, Leitfadeninterviews mit biographisch-narrativen Ele-
menten) arbeitet und sich mit dem Erleben einer Krankheit befasst, nicht nur allein auf anthro-
pologischen Aspekten beruhen. Es ist unerlisslich, das Krankheitsbild genauestens zu kennen
und auch die besonderen medizinischen Aspekte hervorzuheben, die das Krankheitserleben und

die Ergebnisse der Auswertung verstindlicher machen.
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2.2. Interdisziplinidrer Ansatz und medizinische Aspekte von MPS VI

Im Folgenden werden die medizinischen Aspekte der Krankheit MPS VI beschrieben. Des Wei-
teren werden die neue Therapie zur Behandlung der Krankheit vorgestellt und dabei auch Prob-

leme, die diese Behandlung mit sich bringt, erortert.
2.2.1. Allgemeine Aspekte

Klinische Fille von MPS wurden schon im 19. Jahrhundert beobachtet und festgehalten, doch
erst im 20. Jahrhundert konnte aufgrund modernster Technologien die Ursache fir die Erkran-
kung beschrieben werden.® Der Abbau von Glykosaminoglykane” wird durch lysosomale Enzyme
vorgenommen. Aufgrund eines defekten Enzyms bei MPS-Kranken wird das Substrat in den
Lysosornen10 gespeichert, die Zellen werden beschadigt und zerstort (Kirchner, Bajbouj,
Miebach, Beck 2008: 19). Dies beeintrichtigt unterschiedliche Organsysteme, bis hin zu mégli-
chem Organversagen und verringerter Lebenserwartung. Die Krankheit beruht auf einem Gende-
fekt und wird mit Ausnahme des Typs II autosomal-rezessiv vererbt (2008: 88). Heute sind sie-
ben Formen von MPS bekannt (Typ I, 11, II1, IV, VI, VII und IX) (2008: 26). In der vorliegenden

Forschung wurde ausschlieBlich mit Patientlnnen, die an Typ VI leiden, gesprochen.

MPS VI wurde 1965 von den Arzten Pierre Maroteaux und Maurice E. Lamy entdeckt, weshalb
die Krankheit auch Morbus Maroteaux-Lamy genannt wird. Es gibt sehr unterschiedliche Aus-
prigungen bzw. Schweregrade dieser Form (2008: 59). Die Symptome sind unter anderem: Ver-
inderung des Skelettsystems wie eine Verbiegung der Wirbelsaule, disproportionierter Minder-

wuchs, Verdickung des Herzmuskels, Lungenfibrose, Hepatosplenomegalie', Vergréberung der

Gesichtszige und Hornhauttriitbung. Besonders die kardialen Probleme sowie die Verengung des
Spinalkanals am kraniozervikalen Ubergang kénnen eine lebensbedrohende Situation fiir die Pati-
entlnnen darstellen (2008: 60). Es muss allerdings betont werden, dass nicht alle Symptome glei-
chermallen auftreten. In der Regel handelt es sich um eine chronisch progrediente Erkrankung
mit kontinuierlicher Verschlechterung des Krankheitsbildes bei unterschiedlichem Ausmal} der

Krankheitsmanifestationen. Je nach der jeweiligen Ausprigung variiert die Wahrnehmung der

Krankheit.

8 Fur die ausfithrliche Historie von MPS siehe Kirchner, Gerit, Bajbouj, Miebach, Beck (2008): Mukopolysaccharidose -
Ein Leitfaden fiir Argte und Eltern. Bremen: UNI-MED

9 Lange Kohlenhydratketten aus Hexuronsiure und Aminozucker, auch als Mukopolysaccharide bezeichnet

10 blaschenférmige Zellorganellen

1 VergroBerung von Leber und Milz
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MPS VI hat eine sehr geringe Privalenz, allein in Deutschland gibt es nur 0,23 Fille pro 100.000
Geburten (F. Bachner Schmiedeskamp Krummenauer u.a. 2005: 1013). Untersuchungen zeigen
allerdings ein erhohtes Auftreten von seltenen angeborenen Stoffwechselerkrankungen bei tiir-
kisch- und arabischstimmigen Migrantlnnen in Deutschland. Ursache daftir ist das vermehrte
Auftreten von sogenannten ,,Verwandtenehen®, zumeist unter Cousins und Cousinen innerhalb
von Familien mit tirkischem Hintergrund. Da, wie oben ausgefithrt, MPS autosomal-rezessiv
vererbt wird, ist das Risiko eines Auftretens der Krankheit bei Kindern, in deren Familien die
Krankheit bereits einmal vorgekommen ist und die konsanguine Elternteile besitzen, héher als
bei nicht-konsanguinen Elternteilen (Stockler-Ipsirogu, Herle, Nennstiel u. a. 2005: 25). Eine
genetische Beratung von MPS-Patientlnnen sowie deren Familien ist ein wichtiger Bestandteil der

klinischen Behandlung.
2.2.2. Therapie

Bis zum Jahre 2006 wurden die MPS-Betroffenen nur symptomatisch behandelt. So miissen viele
Patientlnnen operative Eingriffe wie Dekompression des Riickenmarks, Hornhauttransplantation
oder das Einbauen einer kiinstlichen Herzklappe vornehmen lassen. Des Weiteren wird den Pati-
entlnnen eine regelmifBige Krankengymnastik empfohlen (2008: 74 f). Die Enzymersatztherapie
(EET) ist eine neuartige Behandlung der Mukopolysaccharidose, die es fiir die Formen MPS 11,
IV und VI gibt. Den Patientlnnen mit MPS VI wird dabei einmal wochentlich das fehlende En-
zym (Naglazyme®) in Form einer Infusion verabreicht. Diese Therapie ist mit ca. 750.000 € pro
Patient pro Jahr sehr teuer. Ergebnisse einer ersten Therapiestudie wurden im Oktober 2002 vor-
gestellt (Kirchner, Bajbouj, Miebach, Beck 2008: 82). Dabei zeigte sich, dass die PatientInnen
eine Verbesserung ihres Zustandes wahrnahmen und beispielsweise lingere Strecken laufen
konnten, ohne an groB3er Erschépfung zu leiden. Des Weiteren litten die PatientInnen unter we-
niger Schmerzen und die Lebergréfie nahm ab (2008: 83). Nach weiteren Studien wurde die EET

schlieBlich im Jahr 2006 in Europa und damit auch in Deutschland zugelassen.

Die medizinische Betreuung der Patientlnnen erfordert mindestens jihtliche Vorsorgeuntersu-
chungen. Diese dienen der Verlaufskontrolle und der méglichen priventiven Intervention. Rou-
tinemaBig Untersuchungen sind MRT, EKG, Echokardiographie, Augenarzt, Neurologie etc. Die

Untersuchungsergebnisse werden seit 2005 in einer internationalen Datenbank (Clinical
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Surveillance Program CSP, Fa. Biomarin) erfasst. Die Datenerfassung dient der Verlaufsdoku-

mentation und erméglicht damit prognostische Aussagen.'

Die Kontrolle des Therapieeffekts ist durch das Fehlen gut korrelierender Biomarker erschwert.
Manifeste, irreversible Schiadigungen am Skelett, Herzen oder der Lunge sind nicht mehr durch
die Therapie beeinflussbar. Damit sind eine Vollremission oder auch nur partielle Remissionen
der Erkrankung durch die EET nicht zu erreichen. Ziel der Therapie ist damit eine Stabilisierung
der Erkrankung, die Verbesserung funktioneller Einschrinkungen und die Verlangsamung des
Progresses. Eine endgtiltige Aussage zur Effektivitit im Hinblick auf Verbesserung der Morbidi-
tit und Mortalitit erfordert noch weitere langfristige klinische Analysen. So gibt es auch keine
aktuellen Untersuchungen tber die medizinischen Auswirkungen bei einer unregelmifligen Infu-

sionsfrequenz.

Fir die PatientInnen ist die Wahrnehmung der Therapie-Effizient aus den angefiihrten Griinden
schwierig. Eine Arztin der Charité Berlin fithrte im Interview aus, dass die Patientlnnen zunichst
zwar eine Verbesserung der Leistungsfihigkeit wahrnihmen und damit die Lebensqualitit steige.
Nach der initialen Verbesserung triten zunichst jedoch keine wesentlichen Verinderungen des
Gesundheitszustandes mehr ein®’. Die Verhinderung einer Verschlechterung ist fiir den Patienten
wiederum in der Regel ein nur schwer nachvollziehbarer und subjektiv kaum messbarer Thera-
pieerfolg. Dies hat dann auch Einfluss auf den Umgang der PatientInnen mit der Therapie, da die
wochentlichen, ca. fiinfstiindigen Infusionssitzungen einen grof3en Einschnitt in den Alltag der
Patientlnnen darstellen und — in Abgleich mit der wahrgenommenen (Nicht-)Effizienz der The-

rapie — meist als sehr aufwindig empfunden werden.
2.2.3. Zusammenfassung

MPS gehort zu den sehr seltenen Stoffwechselkrankheiten. Kenntnisse tiber lysosomale Spei-
cherkrankheiten sind daher nicht weit verbreitet. Dies hat wiederum zur Folge, dass die Diagnose
oft verzogert gestellt wird. Die variable Symptomatik der Erkrankung erschwert es dariiber hin-
aus, die Erkrankung in der Differentialdiagnose zu berticksichtigen. Zum Teil dauert die Feststel-
lung einer gesicherten Diagnose mehrere Jahre und grenzt an eine Odyssee fiir die Betroffenen,
die unzahlige Untersuchungen in verschiedenen Krankenhdusern tber sich ergehen lassen miis-
sen, bis thre Erkrankung diagnostiziert wird. In den letzten Jahren gewinnt MPS jedoch sowohl

in der Fachwelt als auch in der Offentlichkeit an Bekanntheit. Es gibt jahrliche MPS Konferen-

12 Siehe dazu: http://clinicaltrials.gov/ct2/show/NCT00214773
13 Quelle: Interview mit Arztin der Charité 15.06.2011
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zen fir Betroffene und Mediziner, die unter anderem von der Gesellschaft fiir Mukopolysaccharidosen
e.V/. veranstaltet werden. Diese fungiert u.a. als Selbsthilfegruppe fiir MPS-Erkrankte'®. Auch in
den Medien wird immer hiufiger iiber die Erkrankung berichtet'”. Des Weiteren wurden an deut-
schen Krankenhausern Kliniken wie die 1#/la Metabolica in Mainz sowie das Kompetenzentrum fiir
Seltene Stoffwechselkrankheiten der Charité eingerichtet, in denen man sich auf seltene metabolische
Erkrankungen spezialisiert hat. Die Aktivititen der Bundesregierung im Rahmen der EU-
Initiative zur Verbesserung der medizinischen Versorgung von Patienten mit seltenen Erkran-
kungen (Nationaler Aktionsplan fir Menschen mit Seltenen Erkrankungen NAMSE) sollen die

medizinischen Bedingungen fiir Menschen mit seltenen Erkrankungen langfristig verbessern.

MPS ist eine chronische Erkrankung, unter der die Betroffenen sowie deren Familien ein Leben
lang leiden. Der Alltag der PatientInnen wird durch die Krankheit erheblich gepragt und einge-
schrinkt. Die Auswirkungen, die die Erkrankung auf die Selbstwahrnehmung der Betroffenen
und ihr sozial-familidres Umfeld hat, wurden im Rahmen dieser Forschungskooperation niher

untersucht.

14 Siche dazu http://www.mps-ev.de/mps/index.phpPoption=com_content&view=article&id=283&Itemid =287
15 Siehe hierzu eine Dokumentation im ZDF "37 Grad" iber ein Midchen, das an MPS I leidet (2010):
http:/ /www.zdf.de/ZDFmediathek/beitrag/video/1036104/Mira---mein-Stern# /beitrag/video/ 1036104/ Mira---

mein-Stern
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3. Methoden und Vorgehen

3.1. Allgemeines

Die Datenerhebung fand von Mitte Mai bis einschlieBlich September 2011 statt. In der qualitati-
ven Forschung wurde die klassische ethnologische Methode der teilnehmenden Beobachtung
angewandt. Dabei wurde zum einen die klinische Behandlungssituation im Kompetenzzentrum fiir
Seltene Stoffwechselfrankbeiten in Berlin und zum anderen in der [7/la Metabolica in Mainz beobach-
tet. Es wurde der Ablauf der Enzymersatztherapie, der Konsultationen sowie der Behandlungssi-
tuationen beobachtet und analysiert. Ziel war es, herauszufinden, wie das medizinische Personal
und die tiirkischstimmigen PatientInnen miteinander kommunizieren und interagieren. Des Wei-
teren wurde ermittelt, wie medizinische Kategorien vermittelt und verstanden werden. Die Be-
obachtung der klinischen Situation sowohl in Berlin als auch in Mainz erlaubte einen Vergleich
zwischen den strukturellen Gegebenheiten, in denen die Enzymersatztherapie jeweils umgesetzt

wurde.'® Die Informationen hierzu wurden in einem Feldtagebuch festgehalten.

Zusitzlich zur teilnehmenden Beobachtung wurden semi-strukturierte Interviews mit acht Ver-
treterlnnen des medizinischen Personals gefithrt, um zu beleuchten, wie aus deren Sicht die The-
rapie von den PatientInnen beurteilt wird. Diese Interviews dauerten im Durchschnitt 30 Minu-
ten und bestanden aus 17 Fragen (siche Anhang 1). AnschlieSend wurden erste semi-strukturierte
Interviews mit den tirkischstimmigen PatientInnen oder mit ihren Eltern geftihrt, wobei erfasst
werden sollte, wie diese die Therapie wahrnehmen und wie die PatientInnen im Alltag mit ihrer
Krankheit umgehen. In den insgesamt zehn Interviews (vier in Berlin, finf in Mainz, eines in
Frankfurt a. M.) wurden weiterhin Fragen zu biographischen und soziokulturellen Aspekten so-
wie zur Migrationsgeschichte der Familien gestellt. Es sollte zudem herausgefunden werden, in-
wieweit religiose Anschauungen sich auf den Umgang mit der Krankheit auswirken. Die Erfas-
sung all dieser Daten ermdglichte im weiteren Verlauf einen Vergleich des sozialen, 6konomi-

schen und kulturellen Hintergrundes der turkischstimmigen PatientInnen.

Die Interviews wurden auf Deutsch gefiihrt'’ und mit einer Ausnahme im Krankenhaus wihrend
der wochentlichen Infusion. Wenn die PatientInnen wihrend der Infusion allein waren, wurden

sie vor Ort befragt. Waren noch andere Patientlnnen anwesend, fithrte die Forscherin das Inter-

16 Zunichst wollte die Studie auch einen Vergleich zu deutschen MPS VI-PatientInnen herstellen. Dies konnte je-
doch aufgrund der geringen Zahl entsprechender Vergleichs-Patientlnnen nicht weiter verfolgt werden.

17 Die Patientlnnen bzw. die interviewten Eltern (in Mainz) sprachen flieBend Deutsch. Ein groBer Teil der Intet-
viewten gab dabei an, dass sie die tiirkische Sprache weniger gut beherrschen. In Berlin wurde in den Familien haupt-
sichlich tirkisch gesprochen, da die Eltern dort nur geringe Deutschkenntnisse besal3en.
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view in einem separaten Raum durch. Die Dauer dieser Interviews war unterschiedlich und be-
trug 25 Minuten bis zu iiber einer Stunde. Alle Interviews wurden mit einem Aufnahmegerit auf-

gezeichnet.

Aufgrund des vorwiegend niedrigen Bildungshintergrunds der PatientInnen'® war es bei der Aus-
arbeitung der Interviewfragen wichtig, diese méglichst einfach zu formulieren und keine Fremd-
worter zu verwenden. Insgesamt enthielt das Interview 43 Fragen, deren Reihenfolge in der In-
terviewsituation variierte (siche Anhang 2). Der Einstieg erfolgte immer mit Fragen zu biographi-
schen Aspekten, um den sozialen und 6konomischen Hintergrund sowie die Migrationsgeschich-
te der einzelnen PatientInnen zu erfassen. Des Weiteren erzeugte dieser Einstieg gleich zu Beginn
eine ,Jockere® Gesprichsatmosphire. Einigen PatientInnen fiel es schwer, tiber ihre Krankheit
zu reden, so dass zu Beginn der Interviews Fragen gestellt wurden, welche die Befragten einfach
beantworten konnten. Erst nachdem eine bestimme Vertrauensbasis geschaffen war, bot es sich

an spezifische Fragen tber die Erkrankung zu stellen.

In Mainz wurden insgesamt dreimal die Eltern der PatientIlnnen interviewt, da die Betroffenen
selbst noch zu jung fir die Befragungen waren. In einem vierten Fall wurden eine Mutter und
ithre Tochter im Teenager-Alter gleichzeitig befragt, wobei der Elternteil aber die meisten Fragen
allein beantwortete. Die fiinfte Patientin in Mainz war 18 Jahre alt und das Interview wurde mit
ihr allein gefiithrt. In Berlin wurden aufgrund des Alters der PatientInnen (18 bis 31 Jahre) die
Patientlnnen allein befragt. Sie waren alle Kinder aus konsanguinen Ehen und zweiten bzw. vier-
ten Grades miteinander verwandt. Dieser Umstand wurde in der spiteren Auswertung bertick-

sichtigt. Auch der Patient in Frankfurt a. M. war entfernt mit der Berliner Familie verwandt.

In der letzten Phase der Forschung wurde damit begonnen, das soziale Umfeld der PatientInnen
zu untersuchen, wobel insgesamt vier PatientInnen nach Hause begleitet wurden. Dabei konnten
die Wohnsituation sowie die familidren und sozialen Umfelder der Patientlnnen untersucht wet-
den. Dies erlaubte zudem einen vertieften Einblick in die sozialen und religidsen Determinanten
des Gesundheitsverhaltens der Befragten. Jeweils zwei der PatientInnen in Berlin waren Ge-
schwister, wobei in einem Fall beide noch zu Hause bei ihren Eltern wohnten. In dem anderen
Fall lebte ein Patient bei seiner Mutter, wihrend der andere Geschwisterteil mit seiner Familie im
eigenen Haushalt lebte. Es wurden alle Patientlnnen zwei- bis dreimal in ihren Wohnungen auf-
gesucht. Ein anderes Mal besuchte die Forscherin mit einem Geschwisterpaar einen Wochen-

markt, auf dem andere Familienmitglieder arbeiteten. Eine andere Patientin wurde zu ithrer Un-

18 Dieser Aspekt wird im Auswertungsteil niher erldutert.
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tersuchung ins Interdisziplinare Schlafzentrum der Charité, in dem Schlafstérungen diagnostiziert
und therapiert werden, begleitet und anschlieend ein langes Gesprich in einem Café gefiihrt.
Wiahrend der Datenerhebungsphase besuchte die Projektmitarbeiterin alle vier PatientInnen re-
gelmiaBig wihrend ihrer Infusion in der Charité und konnte dabei iiber das Interview hinaus wei-
tere Informationen zu ihren Familien und threm Alltag erhalten. Parallel zu den genannten Me-
thoden wurden Patientenakten sowie relevante medizinische und ethnologische Literatur ausge-

wertet.

Es schloss sich die Auswertung der Daten an, wobei die Interviews in einem ersten Schritt tran-
skribiert wurden. Danach wurden die Interviews ebenso wie die Patientenakten und eigene Auf-
zeichnungen aus dem Feldtagebuch codiert, das heif3t die relevanten Aspekte fiir die Forschung

identifiziert, diese dann miteinander in Beziehung gesetzt und schlief3lich analysiert.
3.2. Besonderheiten und Probleme der Datenerhebung

In der Datenerhebung und -auswertung wurde beriicksichtigt, dass die Intensitit und die Dauer
der Beobachtung in Mainz und Berlin stark variierten. Die Beobachtungssituation in Mainz be-
trug eine Woche. In Berlin wurden einen Monat lang intensiv die Behandlung der MPS-
Patientlnnen und der Klinikalltag an der Charité beobachtet. Dartiber hinaus suchte die Forsche-
rin im gesamten Zeitraum der Datenerhebung ca. zweimal pro Woche das Kompetenzzentrum fiir
Seltene Stoffwechselfrankheiten auf, um weitere Erkenntnisse zu gewinnen und die Interviews mit den
MitatbeiterInnen und den Patientlnnen durchzufiihren. Des Weiteren wurde auch das soziale
Umfeld der PatientInnen in Mainz nicht weiter erforscht, sondern nur das der vier PatientIlnnen
in Berlin. Es wurden au3erdem Interviews mit dem medizinischen Personal nur in dem Kowmzpe-
tengzentrum fiir Seltene Stoffwechselfrankheiten der Charité Berlin vorgenommen, so dass insgesamt
festzuhalten ist, dass die klinische Situation in Berlin weit besser untersucht werden konnte. Im
Folgenden werden die hieraus resultierenden Herausforderungen und Besonderheiten der Feld-

forschung dargestellt.

In Betlin bot sich Gelegenheit, die PatientInnen tber einen lingeren Zeitraum kennenzulernen
und ein Vertrauensverhiltnis vor den Interviews aufzubauen. In Mainz standen einige der Patien-
tlnnen unter Termindruck, da sie zu unterschiedlichen Untersuchungen angemeldet waren. Es
war dort weniger Zeit fiir ein Vorgesprich vorhanden und manchmal musste sofort mit dem
Interview begonnen werden, ohne dass die Gelegenheit fiir ein intensiveres Kennenlernen gege-
ben war. Allerdings ist hinzuzufiigen, dass die Patientlnnen in Mainz generell offener auf die In-
terviewanfrage reagierten, was damit zusammen hingen kann, dass die Forscherin direkt von der

behandelnden Arztin bzw. der zustindigen Schwester vorgestellt wurde. In der I/7/a Metabolica in
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Mainz herrschte eine sehr enge Beziehung zwischen dem medizinischen Personal und den Patien-
tlnnen, was auch auf die strukturellen Gegebenheiten wie die geringere Arbeitsbelastung im Ver-
gleich zur Charité Berlin und die hohe Anzahl an Personal zurtickzufiihren ist. So war es in der

Villa Metabolica einfacher, schnell das Vertrauen der PatientInnen zu gewinnen.

Im Kompetenzzentrum fiir Seltene Stoffiechselkrankheiten der Charité Berlin musste der Zugang zu den
Patientlnnen selbst erarbeitet werden, d.h. die Projektmitarbeiterin musste den Betroffenen selbst
erkliren, was ihr Anliegen war. So traten ihr die PatientInnen hdufig mit Misstrauen entgegen.
Dies lag sicher auch daran, dass es hier ein bereits wahrgenommenes Problem mit der Compliance
der Betroffenen gab und das Verhiltnis zwischen dem medizinischen Personal und den Patien-
tlnnen angespannt war. Die Forscherin wurde zu Beginn von den Patientlnnen als Teil des
Krankenhauses wahrgenommen und ihr dadurch zunichst mit einer gewissen Skepsis begegnet.
Ein Beleg fiir diese Vermutung war auch, dass die Mutter einer Patientin in Berlin bei ihr zu Hau-
se fragte, ob denn die Charité wisse, dass die Projektmitarbeiterin in diesem Moment bei ihr wire.

Als diese das verneinte, nickte die Mutter und meinte: ,,Gu?, gut.

Durch all diese Aspekte wurde der Vergleich der Daten aus Berlin und aus Mainz erschwert.
Dennoch war der Forschungsaufenthalt in Mainz von Bedeutung, da die strukturellen Gegeben-
heiten der Behandlungssituation in Berlin aus der vergleichenden Perspektive besser analysiert

werden konnten.

Bei einigen Patientlnnen fiel auf, dass die Interviewsituation sie einschtichterte, was auch an der
Verwendung eines Aufnahmegerites gelegen haben kann. Zu Beginn wurde den Betroffenen
versichert, dass ihre Aussagen anonym behandelt werden und sie nur auf Fragen antworten soll-
ten, die sie auch beantworten wollten. Dennoch zeigte sich, dass einige PatientInnen wihrend der
Interviews angespannt waren, nach dem Abschalten des Aufnahmegerits eine gewisse Erleichte-
rung signalisierten und aulerdem erginzende Sachverhalte berichteten, tiber die sie wihrend der
Aufnahme nicht sprechen wollten. Durch das formale Interview wurde daher generell eine Situa-

tion geschaffen, die Patientlnnen teils zuriickhaltender antworten lief3.

Des Weiteren zeigten sich die Patientlnnen in Berlin eher verwundert, als sie gefragt wurden, ob
die Forscherin sie zu Hause besuchen und ihre Familienmitglieder kennen lernen kénne. Nach
anfinglicher Zurtckhaltung und Skepsis luden sie die Projektmitarbeiterin jedoch zu sich nach
Hause ein. Dort wurde sie von anderen Familienmitgliedern freundlich empfangen und es wurde
Tee und Essen serviert. Durch das Interesse an diversen Fotos, welche die Winde schmuckten,
oder an anderen Gegenstinden konnte die erste Distanz meist iberbriickt werden. Oft hielten

sich nicht nur die Eltern, sondern auch Geschwister, Schwager, Schwigerin, Onkel, Tante oder
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Cousin und Cousine in den Wohnungen auf, die neugierig fragten, wer die Mitarbeiterin denn sei
und was sie hier wolle. Durch die Situation, im Mittelpunkt aller Anwesenden zu stehen, fithlte
sich die Forscherin zu Beginn etwas unsicher und unbehaglich. Doch schon beim zweiten Besuch

wurde sie als ,,Forscherin® akzeptiert und sie erhielt freundliche Antworten auf ihre Fragen.

Der Status der Projektbearbeiterin als wissenschaftliche Mitarbeiterin der Freien Universitit so-
wie ihr eigener kultureller Hintergrund unterschieden sich von denen der Befragten. In der vor-
liegenden Untersuchung konnte die Forscherin nicht direkt spiiren, dass dieser Faktor zu Ein-
schrinkungen in der Befragung fithrte. Doch ist anzunehmen, dass bei gleichem kulturellem Hin-
tergrund (in diesem Fall eine turkischstimmige Herkunft) die Befragten vermutlich eine gréBere
Offenheit bei der Beantwortung der Fragen gezeigt hitten. Auch konnte die Projektmitarbeiterin
unter anderem spiiren, wie die Tatsache, dass die PatientInnen ein sehr geringes Wissen tiber die
Herkunft und die Auswirkungen von MPS besalen, ihnen sehr unangenehm war, da sie davon
ausgehen mussten, dass die Forscherin aufgrund ihres Bildungshintergrunds weitreichende
Kenntnisse tber die Erkrankung hatte. Des Weiteren trat die Projektmitarbeiterin mit den Be-
fragten in eine zwischenmenschliche Interaktion, in der Geftihle wie Sympathie oder Antipathie
entstanden und das Verhaltnis zwischen der Projektmitarbeiterin und den Interviewten beein-

flussten und sich somit auf die Datenerhebung auswirkten.

Ein weiterer wichtiger Punkt ist schlieBlich, dass man als Forscherin zum Thema Krankheit im-
mer mit Leiden und Schmerzen konfrontiert wird. ,,Mit schwerkranken Menschen, Sterbenden
und ihren Angehorigen, oder auch mit ,illegal® in Deutschland lebenden Einwanderern ohne Zu-
gang zur Gesundheitsversorgung lisst sich keine ,unbeschwerte® Forschung betreiben — nicht im
emotionalen und nicht im methodischen Sinne.* (Knipper, Wolf 2004: 70) Auch in der vorlie-
genden Forschung wurde mit Menschen gesprochen, deren Leben eine Krankheit unmittelbar
beeinflusst. Sie lebten in der stindigen Angst, dass sich ihr Zustand verschlechtert. Dies 16ste bei
der Forscherin grof3e Betroffenheit aus, was sich auch in den Interviews widerspiegelte. So zeigte
sie sich zum Beispiel beeindruckt von einer Mutter und ihrem Umgang mit dem Schicksal ihrer
Familie und kommunizierte dies auch. Das hatte zur Folge, dass es der Projektmitarbeiterin nicht
immer gelang, in den Interviews ,,0bjektiv* zu bleiben und dies die Beantwortung der Fragen in

gewisser Hinsicht beeinflusste.
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4. Auswertung

Von den zehn befragten Patientenlnnen waren drei ménnlich. Die Altersspanne lag zwischen 7
und 31 Jahren. Vier der Betroffenen waren unter 18 Jahre alt und wurden daher im Beisein ihrer
Eltern interviewt; in einzelnen Fillen konnte ausschlieBlich mit den Eltern der PatientInnen ge-

sprochen werden.

Die befragten zehn PatientInnen hatten einen dhnlichen sozialen wie auch 6konomischen Hin-
tergrund. Zumeist sind ihre GroBeltern im Zuge der Arbeitsmigration in den 1960er Jahren aus
verschiedenen stidtischen und lindlichen Regionen der Turkei nach Deutschland gekommen.
Die Eltern waren Arbeiter in Fabriken oder arbeiteten in Betlin bzw. Mainz in kleinen Dienstleis-
tungsgewerben und hatten meist einen Hauptschulabschluss bzw. keinen Schulabschluss. In vier
Fillen waren beide Elternteile arbeitslos. Nur in einem Fall hatte der Vater einer Patientin einen
Hochschulabschluss. Die Patientlnnen selbst hatten entweder einen Real- oder Hauptschulab-
schluss oder strebten diesen gerade an. Nur eine Patientin hatte nach der Grundschule keine wei-
tere Schule oder Ausbildung absolviert und ein weiterer Betroffener hatte vor kurzem die Schule
abgebrochen. Funf der PatientInnen gingen auf spezielle Schulen fiir Korperbehinderte. Von den
funf PatientInnen, die ihre Schulausbildung beendet bzw. abgebrochen hatten, schlossen zwei
eine Ausbildung ab, waren zum Zeitpunkt der Untersuchung aber arbeitslos. Nur eine dieser Er-
wachsenen arbeitete (in einer Werkstatt fur behinderte Menschen). Insgesamt ist festzuhalten,
dass von einer geringen sozialen Mobilitit im Vergleich zur Eltern- und Grof3elterngeneration

auszugehen ist, wobei diese, wie schon ausgefihrt, zum Teil nie eine Schule besucht hatten.

Neun der zehn PatientInnen waren muslimischen Glaubens, davon funf Aleviten. Die anderen
vier konnten nicht dulern, zu welcher Glaubensrichtung sie gehéren. Ein Patient war Jeside. In
zwei Fallen bezeichneten sich die Miitter als streng religics. Die anderen PatientInnen praktizier-

ten ihre Religion nur teilweise oder gar nicht.

Nur eine Patientin lebte mit ihren zwei Kindern in einem eigenen Haushalt und war verheiratet.
Die anderen Patientlnnen waren kinderlos und lebten zusammen mit ihren Eltern und Geschwis-
tern. In einem Fall besal3 der Patient einen Stiefbruder, die anderen hatten mindestens zwei Ge-

schwister. Sechs Patientlnnen hatten konsanguine Eltern, die Cousin und Cousine waren.

Der vorliegende Auswertungsteil analysiert zunichst das Patientenwissen tiber die Erkrankung, es
folgt eine Betrachtung der klinischen Situation, wobei die Therapiewahrnehmung sowie die Arzt-
Patientlnnen-Kommunikation beleuchtet werden. Es folgt eine Erlduterung zum subjektiven

Erleben der Krankheit im Alltag. AnschlieBend wird der Einfluss von sozialen und kulturellen

22



Determinanten auf den Umgang mit der Krankheit analysiert. Dabei werden die Faktoren Fami-
lie, Religion und alternative Heilungspraktiken untersucht. Die Auswertung schlief3t mit einer

Zusammenfassung der Ergebnisse und erldutert Vorschlage zur Verbesserung der Compliance.
4.1. Vorhandenes Patientenwissen iiber MPS

Im folgenden Abschnitt wird analysiert, iber welches Wissen die Patientlnnen der Studie zur
Herkunft und den Auswirkungen von MPS verfiigten. Wie oben gezeigt wurde, ist MPS eine
Krankheit, die fur Laien in der Regel schwer zu verstehen ist. In Berlin und Mainz zeigte sich
unter den Patientlnnen folglich ein geringes Wissen tiber die Herkunft und Auswirkungen der
Erkrankung. Meist konnten nur einzelne Symptome beschrieben werden. Die Diagnose war von
den Arzten gestellt worden, als die Patientlnnen noch Kinder waren. In diesem Zusammenhang
wurde in erster Linie nur den Eltern erklart, was MPS sei und welche Auswirkungen diese Ex-
krankung habe. Danach fand in den meisten Fallen keine weitere Aufklarung mehr statt. Hatten
die Eltern den Sachverhalt nicht verstanden, so konnten sie auch den betroffenen Kindern nicht

vermitteln, unter welcher Krankheit diese litten.

Die geringen Kenntnisse tiber die Krankheit konnen dabei unter anderem auf den geringen Bil-
dungsstand der Patientlnnen und der Eltern zuriickzufithren sein. Aufgrund der kleinen Fallzahl
der befragten Personen bleibt dies allerdings eine Hypothese und musste in weiteren Forschun-
gen noch untersucht werden. Trotzdem zeigen die folgenden Beispiele, wie wichtig es ist, mit
moglichst einfachen Bildern und Worten die Erkrankung zu erkliren, da der medizinische Hin-
tergrund von MPS fiir die PatientInnen schwer zu fassen war. Eine junge Patientin (18) in Mainz

.. 19
etliuterte

»Ganz ehrlich, ich weif§ es selber nicht gerade. Ich kann grad selber nicht beschreiben, bin erst
18 und mit 16 fang ich erst grad an, das alles genan u informieren ( ...) ich hab Blutproble-
me, hast ja mitgekriegt und Lungen hab ich Probleme. Herg hab ich Probleme. Also Wirbel-
sdinle jede Menge, da komm ich voll durcheinander, ich weif§ gar nicht, wie mit welchen anfan-

gen soll.
Und ein anderer Patient (27) in Berlin du3erte sich auf die Frage, was MPS sei:

wDas kann ich dir nicht beschreiben, was MPS ist.“

19 Die Zitate wurden an manchen Stellen zum besseren Verstindnis "geschliffen", ohne dass sich die inhaltliche
Bedeutung verindert hat.
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Ein Patient (18) in Berlin lokalisierte die Krankheit MPS in seinem Koérper tber das Bild ,,kleiner

Arbeiter

wEin Kinderargt hat mir das vor vielen Jahren erzdhlt, da sind so 6 kleine Arbeiter, hat er
gesagt, und der 6., die sind so Verbrennungsstoff irgendwas, aber der 6. arbeitet nicht, und der
5. hilft dem 6. mit, weil der nicht mitmacht. Also irgendwie so, ich hab es nicht so richtig mit-

bekommen. Das war vor 6 Jabren.
Auch der Aspekt, dass MPS eine Erbkrankheit ist, war den Patientlnnen nicht immer klar:
JJa, von der Familie kommt es schon, aber warnm, weiff ich nicht. “ (Patient, 27, Berlin)

Einige betonten, dass sie die Krankheit auch gar nicht verstehen wollten, da dies ,,nichts dndern
wirde®. Wahrscheinlich aus Selbstschutz bevorzugten die Patientlnnen, tber die Erkrankung zu

schweigen. Das konnte bei den Betroffenen in Berlin und Frankfurt beobachtet werden:

o Also dch hab mit denen auch nicht daritber geredet so. Er [der Arzt] hat ein paar Mal ver-
sucht Zu erkldren (...) ich wollt das nie verstehen, was ich hab. “ (Patient, 23, Frankfurt a.

M.)
D wolltest nie verstehen, was du hast?” (Interviewerin)

o INein ich wollt, nein. Fiir was denn auch? Ich hab's und man kann ja eh so nix dandern, bes-

ser wird's ja nicht.“ (Patient, 23, Frankfurt a. M.)

Zusammenfassend ist festzuhalten, dass die PatientInnen somit meist nicht genau wussten, unter
was fiir einer Krankheit sie leiden. Einige wollten es auch nicht verstehen. Das Nicht-Wissen(-
Wollen) iiber die Krankheit hatte dabei insbesondere Auswirkungen auf die Wahrnehmungen der

Patientlnnen bzgl. der Therapie und der klinischen Situation.
4.2. Die klinische Situation

Die Villa Metabolica in Mainz und das Kompetenzzentrum Seltene Stoffiechselfrankhbeiten der Charité
Berlin zeichneten sich durch unterschiedliche Behandlungsphilosophien aus, die die Therapiebe-
dingungen mitbestimmten. Die V#/a Metabolica fungiert als Kinderklinik, in der aber auch die
erwachsenen PatientInnen weiter behandelt werden und so seit ihrer Kindheit in Kontakt zu den
Arzten und Krankenschwestern stehen. Die Patientlnnen wurden durchgehend geduzt. Die re-

gelmiBige Kommunikation zwischen den Arzten und den Erkrankten stand dabei an erster Stelle.

24



Das Kompetenzzentrum fiir Seltene Stoffwechselferankheiten ist hingegen ein Teil des Interdiszipliniren
Stoffwechsel-Centrums der Charité Berlin. Dort wurden im Gegensatz zu Mainz ausschlief3lich
erwachsene Patientlnnen behandelt, die, sobald sie das 18. Lebensjahr erreicht hatten, von der
Kinderklinik in diesen Bereich wechselten. Das medizinische Personal und die Erkrankten siezten
sich und es stand im Vordergrund, den Patientlnnen einen selbstverantwortlichen Umgang mit
ihrer Krankheit zu vermitteln. Die Mediziner an der Charité waren um ein
Arzt/Patientenverhiltnis bemiiht, das keine ,,paternalistischen Ziige® trigt. Es wurde ein profes-
sionelles, jedoch durchaus von Empathie geprigtes Verhiltnis zu den PatientInnen angestrebt
und die PatientInnen sollten in die Lage versetzt werden, mit ihrer Krankheit im Alltag selbstin-

dig umzugehen.

Die Untersuchung zeigte dabei, dass die PatientInnen in Mainz die Therapie besser annahmen als
in Betlin, wo sich die Erkrankten weniger compliant verhielten. Die Griinde dafir, die nur teilweise

in der strukturellen Behandlungssituation lagen, werden im Folgenden erldutert.
4.2.1. Wahrnehmung der Therapie

In diesem Abschnitt wird die klinische Situation im Kompetenzzentrum Seltene Stoffivechselfrankbeiten
der Charité Berlin und der 17/la Metabolica in Mainz analysiert. Dazu wurde konkret erforscht, wie
die Patientlnnen die EET-Therapie wahrnahmen, d.h. wie sie die Wirkung der EET einschitzten
und welche Vor- und Nachteile die Therapie ihrer Meinung nach mit sich brachte. Es zeigte sich,
dass die Wirkungsweise je nach Krankheitsbild der Patientlnnen sehr unterschiedlich wahrge-

nommen wurde.

Im Kompetenzzentrum Seltene Stoffwechselferankheiten der Charité Berlin beklagte das medizinische
Personal, dass die PatientInnen nicht regelmifig zur Therapie erscheinen. Dabei wurde zum ei-
nem auf die hohen Kosten der Therapie, zum anderen auf den unnétigen Aufwand, den das
Nicht-Erscheinen verursachte, aufmerksam gemacht. So mussten die Patientenakten vorbereitet
und die Betten fur die Patientlnnen frei gehalten werden. Auch zu den Terminen fiir andere Un-
tersuchungen wie MRT und EKG sowie den jihrlichen Konsultationen im Kompetenzzentrumz, wel-
che die Krankenschwestern organisierten, erschienen die PatientInnen haufig nicht. Dies fiihrte
zu einer groflen Unzufriedenheit auf Seiten des medizinischen Personals. Des Weiteren konnte
durch die Nicht-Durchftihrung der Untersuchungen nicht festgestellt werden, ob sich der Zu-
stand der Patientlnnen verbesserte oder verschlechterte. Eventuelle Erkrankungen konnten nicht
entdeckt werden, was zu lebensbedrohenden Situationen fiir die PatientInnen fithren konnte.

Eine dhnliche Situation zeigte sich auch bei dem Patienten in Frankfurt am Main.
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Als Griinde fir das Nicht-Erscheinen bei den vereinbarten Terminen gaben die PatientInnen die
Dauer der Therapie und den damit verbundenen Aufwand an. Es wurde aullerdem nicht verstan-
den, welche konkrete Wirkungsweise die EET besitzt. Wie bereits erwahnt ist es notwendig, dass
die PatientInnen lebenslang einmal wochentlich fiir ca. fiinf Stunden zur Infusion, bei der ihnen
das fehlende Enzym verabreicht wird, erscheinen miissen. AnschlieSend wird thnen noch eine

Kochsalzlosung zugefiihrt.

In der VVilla Metabolica in Mainz nahmen die PatientInnen die Therapie regelmiBig wahr und er-
schienen zu den Untersuchungen und Konsultationen. Doch wurde auch hier vor allem die Dau-

er und Héufigkeit der Therapie kritisiert:

WLch denfe miir: Zeitverschwendung. Kann ich anch was Besseres machen, keine Abnung.

(Patient, 23, Frankfurt a. M.)
Ein Elternteil einer 13-jahrigen Patientin in Mainz sagte:

2 [ Jie gebt wabnsinnig gern ur Schule, also es ist eine extreme, eine extreme Belastung, dass
sie donnerstags immer ins Krankenhaus muss und dadurch nicht am Unterricht teilnebmen

kann.(...) [IN]atiirlich dann anch die Belastung mit der Spritze, ja und ja. Das ist schon et-
was was sie sich, also sie wollte, sie macht sich extreme Gedanken und fragt immer ,Kommer
das diese Woche nicht ausfallen lassen, weil ich hab ja Theater-AG irgendetwas”. Geht nicht,
weil dann das ist wichtiger erst mal als Theater-AG. Das ist natiirlich etwas was sie da ext-

rem belastet.

Auch fir die Eltern stellte der Therapieaufwand ein grof3es Problem und eine mentale Belastung
dar, da sie ihren Alltag ebenfalls nach den Behandlungen ausrichten mussten. Hinzu kamen die
alljahrlichen Untersuchungen und weitere regelmiflige Termine wie Krankengymnastik oder Lo-

gopidie. Die Mutter einer 7-jahrigen Patientin in Mainz sagte:

wleh sag mal so, die Therapie an sich stort mir nicht, aber das Wichentliche macht mir doch
zu schaffen (...) Nach paar Jabren macht das dann doch schon Nervenzusammenbriiche, hatte

ich auch schon deswegen.

Wie sich in Berlin zeigte, konnte sich der Unmut Giber die Dauer der Therapie derart auswirken,

dass die PatientInnen nur unregelmifBig zur Therapie erschienen:

wJa das jeden Dienstag Hierberkommen, das stort mich. Das nervt mich. (...) Auch wenn ich

keine Lust habe, ich rufe an und sage, ich komme nicht. “ (Patient, 27, Berlin)
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Eine Krankenschwester in Berlin dullerte sich zu demselben Thema und machte deutlich, was

von klinischer Seite aus versucht wurde, um die Situation zu verindern:

Lch glanbe, sie sehen es als Last an, hierher 3u kommen. So, ich muss ja jet3t hierber komr-
men. Ab, ich hab Kopfschmerzgen, ich hab einen Grund, nicht zu kommen. Also, ich glanbe,
sie nehmen es nicht gut an, ja. Ich denke mal, sie suchen immer einen guten Grund, um nicht
zu kommen. Weil sie das nicht verstehen, wie wichtig das ist. (...) Wir haben ja sogar den
Fernseber deswegen angeschafft, in der Hoffnung, dass wenn sie hier Fernseben gucken kinnen,
sagen okay, dann komm ich mal 2 Stunden oder 3 Stunden oder 4 Stunden ritber und kann

Fernsehen gucken. Aber das wirkt sich anch nicht ans.

Die Statistik sowie die Patientenakten des Kompetenzzentrums fiir Seltene Stoffwechselfrankheiten besti-
tigen das unregelmiflige Erscheinen der PatientInnen bei der Therapie. So kam ein Patient 2011
von 37 Mal 9 Mal nicht (24%), seine Schwester 14 Mal nicht (38%) darunter vier Mal hinterei-
nander. Eine andere Patientin erschien 18 Mal von 36 Mal (50%) nicht, auch finf Mal hinterei-
nander. Thr Bruder, der erst seit Juli 2011 die Therapie wahrnimmt, kam fiinf von 13 Mal (38%)
nicht. Insgesamt lag die Rate der nicht wahrgenommenen Therapiesitzungen im Zeitraum von

Januar bis September 2011 bei 38%.

Wie eine Arztin erklirte, ist es nicht klar, wie sich das unregelmiBige Erscheinen zur Therapie

auswirken kann:

wJa, normalerweise kann uns das ja egal sein, aber es ist im Anbetracht des Aufiandes dieser
Therapie natiirlich eine Frage, wieweit kann man da gehen, der Kosten auch, gesundheitsiko-
nomisch und der Frage, ob dadurch, dass eine Therapie, die nicht kontinuzerlich angewandt
wird, jiberhaupt noch effektiv ist, das weif§ keiner. Aber es kann sein, dass, wenn sie das nicht
regelmafSig machen, es villig fiir die Katz, ist, dass wir also 300.000 Euro pro Patient jedes

Jabr einfach in den Gulli werfen kinnten, das wire genanso effektiv.

Einige Mitarbeiter des medizinischen Personals in der Charité vermuteten auch kulturelle Ursa-

chen fir das Nichtwahrnehmen der Therapie durch die tiirkischstimmigen Patientlnnen:

wDie wobnen ja wobl anf dem Lande in der Tiirkei und da sind ja diese kulturellen oder die
religidsen (...) wie sagt man, die 1 ebenssituation doch anders als in der GrofSstadt. 1 ielleicht

wird das anch noch eine Rolle spielen. “ (Krankenschwester)

wJa na manchmal glaub ich, ist es einfach so ein bisschen Naivitat, Schicksal, das ist jet3t so.

Wenn Allah das so michte, denn ist das jetzt so.“ (Krankenschwester)

27



Das Verhalten der PatientInnen in Berlin fihrte dazu, dass das Kompetenzzentrum das Medika-
ment fur die tiirkischstimmigen MPS-PatientInnen nicht im Voraus von der Apotheke liefern
lie3, da es bei Nichtnutzung verfallen und einen immensen Kostenverlust nach sich ziehen wiir-
de. Die Bestellung wurde erst getitigt, wenn die Patientlnnen im Kompetenzgzentrum erschienen
waren. Die Lieferung des Medikaments wiederum dauerte bis zu zwei Stunden, was zu weiterem

Unmut bei den PatientInnen und zu weiteren Therapieunterbrechungen fithrte™"

Eigentlich das Eingige, um 7:40 war ich hier, ich musste fast 2 Stunden umsonst hier war-

ten. Manchmal das nervt auch. “ (Patientin, 26, Berlin)

Die PatientInnen hatten sehr unterschiedliche Wahrnehmungen davon, inwieweit sich ihr Zu-
stand durch die Therapie verinderte. Dies variierte dabei insbesondere mit der (wahrgenomme-
nen) Schwere der Erkrankung sowie mit dem Alter der PatientInnen. Bei jiingeren Betroffenen

zeigte sich, dass das Medikament — auch in der subjektiven Wahrnehmung — effektiver wirkte:

wAm Anfang merk ich, dass ich nicht so oft krank werde und ein paar Zentimeter gewachsen.
[+ J[Aber es ist sebr wichtig halt fiir deine Gesundheit, muss ich halt machen. “ (Patientin, 18,
Mainz)

Doch zum Teil wurde auch gar keine Wirkung wahrgenommen. Eine Patientin beschrieb dies so:

wMeine Mutter sagt ich bin schon von der Therapie, ist schon besser geworden. Selber merk ich

das nicht.“ (Patientin, 26, Berlin)
Ein anderer Patient (23) in Frankfurt a. M. dullerte sich ahnlich:

W Seit ich das Medikament nebme, gebt es mir ein bisschen besser, also, ich weif§

nicht, ob ich mir es einbilde oder keine Abnung, vielleicht bilde ich es mir nur ein.

Vor allem den Patientlnnen in Berlin war die Wirkungsweise und der Nutzen der Therapie nicht

klar:

wLeh weif§ wirklich nicht, was da drin ist. (...) Aber was das fiir ein Medikament und so sind,
was das macht und so. Die meinten, das soll gut sein fiir Knochen, Obr, Angen, aber ganz ge-
nan, weif§ ich nicht (...) Die haben mir schon erkldrt, aber ich hab das nie so direkt im Kopf
bebalten. Das war mir irgendwie egal (...) Ich denke, ich hab so ein bisschen 3ugehirt und
nicht zugehort. “ (Patient, 27, Berlin)

20 Die Patientlnnen in Betlin lebten in den Bezirken Spandau und Schoneberg, so dass sie insgesamt ca. 8 Stunden
Zeit einschliefSlich Anfahrtsweg fiir die Therapie einplanen mussten.
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Die Wirkung der Therapie zeigt sich aus medizinischer Sicht vor allem dadurch, dass keine Ver-
schlechterung des Zustandes der PatientInnen eintritt. Fiir die Betroffenen, die zumeist grof3e
Hoffnungen in das Medikament setzten, war diese Stagnation der gesundheitlichen Situation hin-

gegen oft eine Enttduschung:

o [AJlso, damals war ich fit und so, da dacht ich halt, das wirkt viel besser und so, und ir-
gendwie hab ich erfabren so nach der Zeit, es wird nicht besser, sondern es wird anch nicht

schlechter, es wird halt so bleiben, wie es ist. Dann hab ich angefangen halt nicht zu gehen und
so.“ (Patient, 23, Frankfurt a.M.)

Der ,,Sinn* der Therapie wurde von den PatientInnen somit nur begrenzt verstanden. Dies hatte
zur Polge, dass vor allem die PatientInnen in Berlin wie auch der Patient in Frankfurt nicht nur
aufgrund der langen Dauer der Infusion, sondern auch wegen der wahrgenommenen Wirkungs-
losigkeit nicht regelmifig die Therapie wahrnahmen. In Mainz war zudem aufgrund der struktu-
rellen Begebenheiten mehr Zeit vorhanden, sich individuell um die PatientInnen zu kiimmern
und ihnen die Bedeutung der Therapie zu erkliren. Dies hatte zur Folge, dass die PatientInnen
dort regelmiBig die Therapie wahrnahmen. Anzumerken ist schlief3lich, dass es sich in Berlin um
erwachsene Patientlnnen handelte, die selber entschieden, ob sie die ERT in Anspruch nehmen,
wohingegen die MPS VI-Patientlnnen in der [7/a Metabolica vornehmlich Kinder und Jugendli-
che waren; die Therapieverantwortung lag hier also vorwiegend bei den Eltern. Durch diese ver-
schiedenen Faktoren wurde auch das Verhiltnis zwischen dem medizinischen Personal und den

Betroffenen beeinflusst, wie der folgende Abschnitt zeigt.
4.2.2. Verhiltnis medizinisches Personal/PatientInnen

Im Folgenden wird die Interaktion und Kommunikation zwischen medizinischem Personal und
Patientlnnen analysiert. Zusammenfassend zeigte sich, dass das Verhiltnis zwischen den Patien-
tInnen und den Schwestern sowie den Arzten in Mainz von einer gro3en Vertrauensbasis geprigt
war. In Berlin wiederum waren die Beziehung durch Spannungen charakterisiert, die unter ande-

rem aus der oben beschriebenen Therapiewahrnehmung resultierten.

Das Kompetenzzentrum fiir Seltene Stoffwechselferankheiten ist Teil des Interdisziplinaren Stoffwechsel-
Centrums der Charité. Dazu gehoren die Diabetes-Tagesklinik, in der jeden Tag Patientenschu-
lungen durchgefiihrt werden, die Diabetes-Ambulanz sowie die endokrinologische Tagesklinik
und Endokrinologie-Ambulanz. Uber die Dauer der Feldforschung waren die Arzte und Kran-
kenschwestern fiir mehrere Bereiche gleichzeitig zustindig. Es gab zwei Arzte, die neben vielen

anderen Patientlnnen die tiirkischstimmigen MPS VI-Erkrankten behandelten. Sie sahen die
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Patientlnnen einmal im Quartal nach der reguliren Infusionstherapie. Durch die unregelmiflige
Wahrnehmung der Therapie seitens der Betroffenen fand diese Konsultation oft nicht statt.
Spontane Gespriche waren aufgrund des Zeitmangels der Arzte selten moglich. Des Weiteren
gab es ein Gesprich pro Jahr, in dem die Ergebnisse aus simtlichen Untersuchungen, wie MRT,
Echokardiologie, EKG etc., ausgewertet wurden. In Berlin nahmen die Patientlnnen zumeist
weder die Termine zu den Untersuchungen noch das Gesprich mit den behandelnden Arzten

waht.

Die zwei Schwestern der Tagesklinik kimmerten sich um die Infusionspatientlnnen mit MPS
und anderen seltenen Stoffwechselkrankheiten. Des Weiteren sorgten sie gleichzeitig fir
DiabetespatientInnen. An manchen Tagen mussten sie 20 PatientInnen gleichzeitig versorgen.
Das fithrte dazu, dass keine Zeit vorhanden war, Gespriache mit den MPS VI PatientInnen zu

fihren.

Die Struktur der Station der [7/la Metabolica in Mainz erlaubte es, dass ausgiebige Arzt-
Patientlnnen-Gespriche gefithrt werden konnten, die tber die rein medizinische Betreuung hin-
aus gingen. So gab es fiir die MPS VI-Erkrankten eine Schwester und eine Arztin, die sich aus-
schlieBlich nur um diese Patientlnnen kimmerten. Viele der Erkrankten in Mainz waren dott
schon seit threr Diagnose in Behandlung und kamen zu regelmifligen Untersuchungen in die
Villa Metabolica, wihrend die Therapie heimatnah wahrgenommen wurde. Trotzdem war das Per-

sonal in Mainz bei Problemen und Fragen ihr erster Ansprechpartner.

Die vergleichende Analyse der klinischen Situationen zeigte, dass die individuelle Betreuung der
Patientlnnen mit einer chronischen Krankheit wie MPS von hoher Bedeutung ist. Es muss in den
medizinischen Einrichtungen Zeit und Personal fiir ausfithrliche Gespriche und damit auch die
psychologische Betreuung zur Verfiigung stehen. Damit kann die Bereitschaft der PatientInnen,
die Therapie anzunehmen, erh6ht werden. Die PatientInnen in Mainz betonten daher auch das

besondere Vertrauensverhiltnis zum medizinischen Personal. Eine Patientin (18) meinte:
,,Die Schwestern sind nett, A'r{te sind sehr nett. Also, ich fiible [mich] wie zu Hause.

»Ganz, ehrlich, meiner Meinung nach 1a. Wenn ich irgendwelche Fragen, Sorgen, Probleme
hab, ich kann hier jederzeit anrufen und jeder weifs auch gleich, wer dran ist.“ (Mutter einer

7-jahrigen Patientin in Mainz)

Fir die PatientInnen und ihre Eltern in Mainz war es wichtig, das Gefiihl zu haben, jederzeit
Hilfe bekommen zu kénnen. Wihrend der Beobachtungen konnte die Forscherin auch sehen,

dass die Betreuung tiber die rein medizinische Seite hinausging. So brach eine sehr junge Patientin
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wihrend der Behandlung in Trinen aus, als die behandelnde Arztin sie fragte, wie es ihr gehe.
Die Patientin beklagte sich, dass sie es aufgrund ihrer Grof3e schwer in der Schule habe. Die Arz-
tin trostete sie daraufhin. Bei einer chronischen Krankheit, die auch dul3etlich sichtbar ist und
damit Reaktionen in der Umwelt auslost, welche die PatientInnen ihr Leben lang belasten, kann

gerade die psychologische Betreuung von gro3er Bedeutung sein.

In Berlin wiederum war das Verhiltnis zwischen medizinischem Personal und Patientlnnen
durch eine groBere Distanz geprigt. Die Einschitzung des Gesundheitspersonals ergab dabet,
dass die PatientInnen ihrer Wahrnehmung nach zumeist ein sehr passives Verhalten wihrend der

Konsultationen zeigten und sich nur auf Nachfragen duf3erten:

WLch hab das Gefiihl, dass im Gesprich, das gebt nicht so wirklich gut ja, die Antworten sind

ganz, kurz und die erzablen nicht viel, wie es ibnen gebt usw. “ (Krankenschwester)

wSie sprechen von sich heraus sagen sie eben nicht, wie manche Patienten sagen ach hente gebt s
mir gut (...) also wenn man fragt kriegt man eine Antwort, aber von selber so erzdblen, ma-

chen sie nicht, nee machen sie nicht. “ (Krankenschwester)
Eine Patientin (26) sagte:
wDie meckern immer nur mit mir.

Uber persénliche Angelegenheiten wurde in der klinischen Situation in Berlin somit nicht gespro-
chen. Wihrend der Beobachtungen der Behandlungssituation wurde die Forscherin Zeugin dieser
,»oprachlosigkeit® der Patientlnnen. Dies hing dabei auch mit dem Respekt zusammen, den die
PatientInnen vor den Arzten haben und der Angst, etwas Falsches zu sagen. In einem Fall be-
schrieb eine Arztin der Patientin, wie und wann sie gewisse Medikamente einnehmen solle. Auf
Nachfrage, ob sie alles verstanden habe, bejahte die Patientin. Als die Arztin das Zimmer verlieB3,
fragte die Patientin die Projektmitarbeiterin, ob sie ihr dies alles noch einmal erkliren kénne. Der
Laie tritt in der Konsultation dem Fachspezialisten gegeniiber, was die PatientInnen in der Inter-
aktion hemmt und damit auch Einfluss auf die Behandlung der Betroffenen hat, wenn Sachver-

halte nicht verstanden werden und sie sich nicht trauen nachzufragen.

Die Arzte und Krankenschwestern in Berlin zeigten sich wiederum frustriert tiber die fehlende
Compliance sowie tber die wenige Zeit, die ihnen zur Betreuung der Infusionspatientlnnen zur

Verfligung steht. Zwei Schwestern teilten mit:
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WLeh finde die sind mitunter doch gang schin allein gelassen, denn weil oft kommt ja anch
nicht der Argt rein. Ja, so diese Argtvorstellung denk ich mal wir schon, wiirde ich jetzt von

mir aus sagen, ja war angebracht.

INa ja mein Gefiibl ist so, wenn ich mit ihnen rede, hab ich so das Gefiihl, na ja, ich bin
gwar hier, aber ich bin fiir sie nicht so der Ansprechpartner, dass sie wirklich zu niir kom-

men und sagen, ich kann nicht, das gebt nicht oder sich da mal dffnen.

Es zeigte sich, dass die Kommunikation zwischen dem medizinischen Personal und den Patien-
tlnnen in Berlin nicht reibungslos verlief. Die Patientlnnen wirkten durch den Statusunterschied
eingeschiichtert und schienen den medizinischen Sachverhalt in den Gesprachen oft nicht zu
verstehen. Die PatientInnen befanden sich auch durch das geringe Wissen iiber die Krankheit in
einer Unterlegenheitssituation gegeniiber dem Personal, was sie noch zusitzlich hemmte, die
Kommunikation mit den Arzten aktiv mit zu gestalten. Es wire daher wichtig, dass die Arzte
versuchen, die Anzahl der Konsultationen zu erhdhen, diese spontaner zu gestalten, dem Bil-
dungsstand der Patientlnnen entsprechend anzupassen und z.B. medizinische Fachtermini zu

vermeiden.

Weiterhin bliebe zu untersuchen, inwieweit die Behandlungsphilosophien der unterschiedlichen
Settings die klinische Situation mitbestimmten. Die Ergebnisse der Untersuchung lassen dabei die
Interpretation zu, dass dort, wo die PatientInnen seit ihrer Kindheit in Behandlung waren, aus-
giebige Arzt-Patienten-Gespriache auch uber private Angelegenheiten gefithrt werden konnten;
dies wiederum hatte positive Auswirkungen auf die compliance der PatientInnen. Durch das grol3e
Vertrauensverhiltnis und Faktoren wie das Duzen der Erkrankten spielten Statusunterschiede
dort eine geringere Rolle und die PatientInnen befanden sich nicht in einer wahrgenommenen

Unterlegenheitssituation.
4.3. Subjektive Alltagswahrnehmung

Der folgende Abschnitt analysiert, wie die Patientlnnen die Erkrankung in ihrem Alltag wahrt-
nahmen und mit welchen krankheitsbedingten Einschrinkungen dieser verbunden war. Es zeigte
sich dabei, dass die Wahrnehmung sehr von der Schwere und Sichtbarkeit des Krankheitsbildes
abhing. Die morphologisch leichter betroffenen Patientlnnen in Berlin und Frankfurt, die gleich-
zeitig unter den duBlerlich nicht sichtbaren Manifestationen der Krankheit litten, betrachteten sich
zumeist als vollig gesund. Die Krankheit machte sich nach ihren Aussagen im Alltag kaum oder
gar nicht bemerkbar. Es war thnen wichtig, auch von anderen als gesund betrachtet zu werden

und nicht tiber die Erkrankung zu sprechen. Die Patientlnnen in Mainz wiederum, die auch mor-
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phologisch schwer betroffen waren, berichteten tiber erhebliche Einschrinkungen im Alltag. Be-
sonders beklagten sie die Reaktionen ihres Umfeldes in Bezug auf ihre korperlichen Merkmale
wie Kleinwuchs, grobe Gesichtsziige sowie Hand- und FuB3deformititen. Auch fir die Familien

stellte dies eine groB3e Belastung dar. Eine Mutter in Mainz sagte Gber ihre 7-jdhrige Tochter:

wSte sagen: ,Spiel nicht mit uns, Du bist klein.* Dann heult sie und dann ruft sie mich und

sagt: \Mama werd ich gesund oder bleib ich so?2* Dann tut mir das Herz so web.
Und eine andere:

W Karperlich, wenn mal lingere Strecken zu lanfen sind.... Lhr fillt es schwer, was ihre Kirper-
grofse angeht gegeniiber anderen. Und von Schmerzen nach anfSert sie sich anch. Das merkt

man ihr anch immer an.“ (Vater einer 13-jahrigen Patientin, Mainz)
Auch lebten die Eltern mit einer stindigen Angst:

wla ich hab halt immer die Angst, ist trotzdem jeden Tag ein Teil, egal ob man jetzt Verbes-
serung sieht oder nicht, man weifs, man kennt die Krankbeit, man weif5, was fiir Folgen das
hat, man weifS, was noch alles anf einen Zukommen kann und es heifst ja anch Herginfarkt
im Schlaf und was weifS ich was. Man lebt jeden Tag mit der Angst. Man schldft damit, man
wacht damit anf, man unterdriickt nur sehr gut. “ (Mutter einer 7-jahrigen Patientin,

Mainz)

Bei den Patientlnnen in Berlin und Frankfurt a. M. zeigte sich, wie ungern sie tiberhaupt tiber

MPS reden:

o Weil dch vergessen will. Ich will einfach so leben, wie ich jetzt bin. (...) Nein eigentlich, ich

hab nicht dieses Bedsirfnis u reden, ich will einfach nicht iiber diese Krankbeit reden also, wa-
rum wobl, ich hab so akzeptiert, wie ich will. Die Leute, die mich kennen, haben anch akzep-
tiert und es soll weiter so bleiben. Muss ich nicht reden. Ich nuss nicht jedem ergdblen, dass ich

$0 und so, dass ich das und das habe.“ (Patient, 23, Frankfurt a. M.)

o [1]ch mache Fitness eigentlich, (...) Fitness diirft ich nicht machen, — aber ich mache. Aber
nicht schwere Sachen. So dass ich mich nicht anstrengen will (...) wie soll ich denn sagen, nicht

anstrengen, nicht gefiabrde fiir meinen Riicken und so, dass ich so mit langsam anfange, aber so

gebirt, ich mach einfach alles.” (Patient, 27, Berlin)
Ein anderer antwortete auf die Frage, wie sich die Krankheit in seinem Alltag bemerkbar macht:

W Also ich hab mich eigentlich nie krank gefiihlt.“ (Patient, 18, Berlin)
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Die Patientlnnen in Frankfurt a. M. und Berlin zeichneten sich dadurch aus, dass sie tiber ihre
Erkrankung schwiegen und tiber diese nicht kommunizieren wollten. Dies kann auf die familidre

Situation zurtickgefithrt werden, wie der folgende Abschnitt zeigt.

4.4. Soziale, familiire und religios-kulturelle Aspekte im Umgang mit MPS VI-
Erkrankungen

Wie oben erlautert, hat sich die Medizinethnologie intensiv mit dem Einfluss von kulturellen und
sozialen Faktoren auf den Umgang mit Krankheit und Gesundheit befasst. Auch in dieser For-
schung sollte untersucht werden, inwieweit sich soziale und kulturelle Faktoren auf individuelle
Gesundheitspraktiken und Krankheitswahrnehmungen auswirken. Zunichst wurde der Einfluss

des sozialen Netzwerkes, speziell der Familie betrachtet.
4.4.1. Familie

Generell zeigten alle PatientInnen eine sehr enge Bindung zu ihren Familien, die oft auch gleich-
zeitig als Freunde betrachtet wurden. Alle Patientlnnen fithlten sich einer Grof3ifamilie zugehorig
und die grofle Bedeutung der Familie in der tiirkischen Gesellschaft setzte sich auch in ithrem
Alltag im Migrationszusammenhang fort. Wie erwihnt, wohnten die Patientlnnen mit einer Aus-
nahme noch bei ihren Familien. Bei den betroffenen tiirkischen Familien zogen die Kinder in der
Regel erst aus, nachdem sie geheiratet hatten. In der Konsequenz zeigte sich ein grofler Einfluss
der Familie auf die Therapiewahrnehmung sowie auf das subjektive Etleben der Krankheit im
Alltag. Dadurch wurde auch bestimmt, ob ein offensiver und aktiver Umgang mit der Krankheit
bestand oder gewisse Verdringungsmechanismen aktiviert wurden, wobei letzteres vor allem bei
den PatientInnen in Berlin und in Frankfurt a. M. der Fall war. Auf die Frage, ob und mit wem

sie tiber ihre Krankheit und Probleme redeten, wurde geantwortet:

WLch bin daran gewobnt, weil wir reden zu Hanse auch nicht, dranfSen auch nicht, in der Ar-

beit anch nicht, ich will anch gar nicht dariiber reden. “ (Patientin, 26, Berlin)

Mt meiner Mutter nicht, lass ich sein. Also sie hat schon ibre Probleme, dann noch meine. “

(Patient, 26, Berlin)

,Bei uns gibt es keine Probleme, wir unterdriicken es einfach.” (Patient, 23, Frankfurt

a.M.)
Ein Patient (27) in Berlin sagte auf die Frage, warum er mit niemanden tber die Krankheit rede:

W Weil ich vergessen will. Ich will einfach so leben, wie ich jett bin.
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Auch bei den Hausbesuchen bei den Patientlnnen in Betlin fiel auf, dass die Krankheit nicht

thematisiert wurde. Die Eltern wollten nicht dariiber reden. Die Geschwister wussten nicht, an
welcher Krankheit ihr Bruder oder ihre Schwester leidet. Eine Patientin wies die Forscherin an,
ihrem MPS-kranken Bruder nicht zu erkliren, was fiir eine Krankheit er habe. Er sei mit seinen
18 Jahren noch zu jung, um das zu erfahren. Die Familie hatte ithm erklirt, dass er die Infusion

briuchte, da sein Herz nicht richtig funktioniere.

Die Betroffenen berichteten auch, dass sie ihren Familien keine Sorgen bereiten wollten und des-
halb auch nicht mit thnen tber die Krankheit kommunizieren, wie diese Aussage eines Patienten

(26) in Berlin zeigte:

wAber so einmal hab ich schon gedacht, hab ich gesagt, wenn das schlimmer wird, tut mir leid,
wiird ich mit den Arzten reden, dass sie mir eine Spritze geben, dass ich nicht vom Bett anfste-
he. Also anstatt dass ich meine Mutter quéile und Dings mache, dass ich sie anstrenge, dass sie
mir, dass sie sagen wir mal, wenn es schlimmer wird, so sagen wir mal, wenn ich in Rollstub!
oder so sit3e, dass sie alles machen niuss oder mein Bruder oder so. Nee. Dann wiird ich mit
den Arsiten reden und sagen, gebt mir eine Spritze, dass ich nicht anfstehe. Das hab ich schon
gedacht.

In Mainz, wo vor allem mit den Eltern von erkrankten Kindern gesprochen wurde, war der Um-

gang sehr viel offener, wie die Aussage einer Mutter zeigte:

wLeh gebe ganz offen mit ihr um, ich liig sie nicht an. Ich sag ibr, dass sie eine Krankheit hat
und dass deswegen so web tut oder dass sie deswegen vielleicht nicht so grof§ wird wie andere.
(-..) Aber wir reden auch offen dariiber, weil ich gesagt hab, ich liig sie da nicht an. Wieso soll
ich ihr das verheimlichen, sie muss damit anfwachsen und niuss damit leben am Ende. “ (Mut-

ter einer 7-jahrigen Patientin, Mainz)

Der Umgang mit der Erkrankung innerhalb der Familie war fundamental fiir die Wahrnehmung
der Erkrankung seitens der von MPS betroffenen Kinder. In Berlin sowie Frankfurt a. M. stamm-
ten alle Betroffenen aus derselben Familie, in der die Verwandtenehe hiufig vorkommt. Es gibt
zur Zeit ca. elf Fille von MPS VI in dieser einen Familie (nach Aussage der Familienmitglieder in
Berlin leben die anderen sechs Betroffenen in der Tirkei). Die Hypothese der Forschung ist, dass
durch eine Anhdufung von MPS-Erkrankten tiber Generationen hinweg ein gewisser Abwehrme-
chanismus innerhalb der Familie entstanden ist, mit der Krankheit offen umzugehen. Es wurde,
vielleicht auch aus Scham und Schuld, iiber die Erkrankung geschwiegen und die Krankheit so

hingenommen wie sie ist. Dieser Selbstschutz ist wahrscheinlich aus Angst vor einer Stigmatisie-
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rung der Familie entstanden. Das soziale Netzwerk, in diesem Fall die Familie, stellte also eine
wichtige Ressource zum Umgang mit der Krankheit dar, allerdings nicht immer im positiven Sin-
ne. Diese Erkenntnis deckt sich mit der von Mark Nichter in seiner Forschung tiber ,,Social rela-
tions of therapy managment®, in der er festhalt: ,,The study of therapy management entails not only what
people do (and can do) and reasons for actions taken, but what they are unable to do and what underlies apparent
passivity, acceptance, or fatalism. (Nichter 2002: 101). Insbesondere die PatientInnen in Berlin und
Frankfurt a.M. hatten alle sehr mit den Konsequenzen der Krankheit zu kimpfen und diese stell-
te fiir sie eine groe mentale Belastung dar. So duflerten sie auch Angste vor dem Fortschreiten
der Krankheit. Eine Patientin berichtete, dass sie oft nicht mehr leben wolle. Einen Ansprech-

partner fanden sie aber weder in ihrer Familie noch im medizinischen Personal.
4.4.2. Religion

In diesem Abschnitt wird analysiert, welchen Finfluss die religiose Zugehorigkeit auf den Um-
gang mit der Erkrankung hatte und ob sie als wichtige Ressource im Gesundheitsverhalten ge-
nutzt wurde. Es zeigte sich dabei, dass die religiosen Anschauungen oder Praktiken als Bewalti-
gungsstrategie nur partiell von Bedeutung waren. Alle Patientlnnen bezeichneten sich als religios,

aber nur zwei Familien als streng gldubig. Die Krankheit wurde zumeist als Strafe oder Prifung

von Gott gesehen. Eindrucksvoll ist folgende Aussage:

Leh gesagt, Gott gib mir eine Tochter, vorber also wo ich Anfang schwanger war, mein Mann
hat auch gesagt. Aber wir haben nicht gesagt, gibt gesunde Kind und wir denken, ich dene
mir, weil ich Febler irgendwas hab. Und Gott hat mir gesagt aba, du willst Tochter, ich geb
kranke. Was machst Du? Ob du liebst oder ob Du hasst.“ (Mutter einer 9-jahrigen Pa-

tientin, Mainz)
Ein anderer Patient sagte:

WLch denke selber persinlich, ich denke es ist irgendeine Strafe, was ich machen, was ich erleben

musste oder, keine Abnung. Also irgendeine Strafe.“ (Patient, 23, Frankfurt a. M.)
Die Mutter einer anderen 7-jdhrigen Patientin in Mainz glaubte wiederum nicht an eine Priifung:

s ist eine Priifung sagt man, aber ich kann anf gut deutsch gesagt, das kann ich halt unter-
strezchen, ich scheif§ auf so eine Priifung hab ich dann so gesagt. (..) Also ich hab meinen
Glanben mit der Zeit verloren. (...) Ich glanb zwar an Gott an sich aber nicht anf die Art und

Weise. Ich glaub, dass es etwas Gutes gibt, aber nicht jemand, der ein Kind so bestrafen kann
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und das ist fiir mich keine Prijfung. Wenn man eine Priifung bekommen sollte, dann gebt s

fiir sich selber, aber nicht fiir ein Kind. "

Es zeigte sich nicht, dass die Religion (z.B. Beten) als eine besondere Bewiltigungsstrategie im

Umgang mit der Krankheit diente:

wAlso fir meine Krankbeit hab ich nie gebetet, nee, hab ich nie gebetet. Ich weif§ auch nicht, ob
das hilft oder so.* (Patient, 27, Berlin)

Eine weitere Hypothese der Forschung ist, dass der alevitische Hintergrund der Patientlnnen in
Berlin und Frankfurt a.M. im Zusammenhang mit der ,,Sprachlosigkeit® innerhalb der Familien
steht. In der muslimischen Welt werden Aleviten oft des ,,Inzest-Vorwurfes* beschuldigt und
ithre Zugehérigkeit zum Islam wird nicht immer anerkannt (Sokefeld 2008: 7). Die Verwandten-
ehe ist in den Familien der Patientlnnen in Berlin und Frankfurt a.M. eine weiterhin bestehende
Praxis. Es ist zu vermuten, dass aus Angst vor Stigmatisierung dieser Aspekt die Betroffenen und
thre Angehorigen daran hinderte, offen tiber die Erkrankung zu sprechen. Dahingehende Unter-
suchungen missten allerdings noch vertieft werden. Zusammenfassend ist jedoch festzuhalten,
dass sich die Religion als kultureller Faktor wenig auf konkrete Gesundheitspraktiken oder

Krankheitsstrategien, z.B. hinsichtlich der Durchfithrung religioser Heilungspraktiken, auswirkte.
4.4.3. Alternative Heilungsmethoden

Im Folgenden wird untersucht, ob alternative Heilungspraktiken existieren und in welcher Form
sie angewandt werden. Es zeigte mit einer Ausnahme keine der PatientInnen eine kulturspezifi-
sche Umgehensweise mit der Krankheit. So werden unter anderem keine alternativen Heilungs-

methoden angewandt. Ein Patient erzahlte:

WLch hab mal irgendwie gehirt, das man halt in der Tiirket, da gibt’s halt so ein, so ein Ding,
so eine Ecke, wo eigentlich so ein Prophet schlafen tut oder wenn man neben den schlafen tut
oder 5o, dass die Augen viel besser werden. Find ich jetzt villiger Schwachsinn. “ (Patient, 23,
Frankfurt a. M.)

Nur die Mutter einer 9-jahrigen Patientin in Mainz zeigte sich offen fiir alternative Heilungsme-

thoden:

o Leh war Tiirkei, wo Meer, wo Wasser, Sand ist und wo warm ist. Und da haben paar Lente
nur so miteinander hat gesagt es ist gut fiir Knochen (...) Die haben in Wasser, so Zuckerwas-

ser oder in Salzwasser reingegangen und danach hab ich (...) [sie] Sand gelegt siberall bedeckt
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anfser Kopf und dann Schirm. Und ich hab gesehen, (...), wo ich hinkam Wachsen ist bisschen

besser geworden.

Bestimmte ,, Traditionen® und alternative Heilungsmethoden waren den tiirkischstimmigen Pati-
entlnnen nicht bekannt und es wurde im Interview oft nicht verstanden, was die Forscherin da-
mit meinte. Hierbei muss jedoch die Einschrankung gemacht werden, dass aufgrund des Status
und kulturellen Hintergrundes der Projektmitarbeiterin auch bestimmte Vorbehalte entstanden
sein koénnen, tber alternative Heilungsmethoden bzw. tber religiose Praktiken zu berichten. Die
Angst, als riickstandig zu gelten, wenn man in einer ,,modernen® Gesellschaft wie Deutschland
tber ,,alte Brauche spricht, und zuzugeben diese zu praktizieren, kann ein Grund sein, warum
dies konsequent verneint wurde. Neun der zehn Interviews sind zudem in einem medizinischen
Umfeld geftihrt worden, was die Scheu iiber alternative Heilmethoden zu sprechen weiter ver-
stirken kann. Erst durch ein starkes Vertrauensverhiltnis und eine lange bestehende Beziechung
zu den Betroffenen konnen hier vermutlich Ergebnisse mit hoherer Aussagekraft iiber die Nut-
zung ,alternativen Heilungsmethoden® oder aber den Zusammenhang zwischen religiésen Prak-
tiken und dem Umgang mit Krankheit im Migrationszusammenhang erreicht werden. Die Er-
gebnisse der vorliegenden Studie zeigen daher, dass es vor allem soziale und strukturelle Faktoren
sind, die einen groBen Einfluss auf den Umgang von turkischstimmigen MigrantInnen mit ihrer

Krankheit haben.
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4.5. Zusammenfassung

In der Zusammenfassung soll noch einmal speziell auf die Krankheitswahrnehmungen und -
praktiken der PatientInnen in Berlin und Frankfurt a.M. eingegangen werden. An diesen Beispie-
len zeigt sich deutlich, dass es ein Zusammenspiel von verschiedenen Faktoren ist, das den Um-
gang mit der Krankheit erklirt und damit auch die teilweise Non-Compliance der PatientInnen be-
grindet. Dabei spielen medizinische, individuelle wie auch sozial-familidre — und weniger

migratins- oder kulturspezifische — Komponenten eine grof3e Rolle.

Ein Patient an der Charité wurde medizinisch als leicht Betroffener eingestuft. Alle anderen Pati-
entlnnen in Berlin und Frankfurt a.M. waren morphologisch durch ein leichteres Krankheitsbild
gekennzeichnet, was zur Folge hatte, dass die Krankheit im Alltag — sowohl aus Sicht der Patien-
tlnnen als auch des sozial-familiaren Umfelds — weniger wahrgenommen wurde. Insbesondere
die PatientInnen bezeichneten sich in der Selbstwahrnehmung als ,,gesund* — obwohl sie durch-
aus unter erheblichen korperlichen Komplikationen litten, die durch MPS VI ausgel6st wurden,

die sich aber duflerlich weniger stark manifestierten.

In der Familie in Berlin herrschte kein offensiver Umgang in Bezug auf die Krankheit, was sich
auf den individuellen Umgang auswirkte. Uber MPS wurde aus Scham nicht gesprochen und sich
auch nicht explizit damit auseinander gesetzt. Dies kann als Selbstschutz vor eventueller Stigmati-
sierung der Familie interpretiert werden. Es bestand sowohl durch das weitgehende Schweigen
tber MPS als auch wahrscheinlich den Bildungshintergrund der Patientlnnen ein geringes Wissen
tiber die medizinischen Aspekte der klinischen Situation. Das Vertrauen zu den Arzten war auf-
grund von Statusunterschieden und, damit verbunden, der Unterlegenheitssituation — ausgelost
durch das geringe Wissen tber die Erkrankung — und dem Personal- und Zeitmangel an der Cha-
rité gering. Des Weiteren war es durch das Schweigen seitens der PatientInnen in Bezug auf ihre
Krankheit schwer fiir das medizinische Personal, mit ihnen zu kommunizieren und ein Vertrau-
ensverhaltnis zu den PatientInnen aufzubauen. Hinzu kommt, dass die Wirkung der Therapie
kaum wahrgenommen und die Dauer als zu lang empfunden wurde. Dies alles fithrte dazu, dass
die Rate der Therapicausfille 38% betrug und die PatientInnen als non-compliant eingestuft wut-

den.

Des Weiteren ist festzustellen, dass auch bei den PatientInnen in Mainz das Wissen tber ihre
Krankheit sehr rudimentir vorhanden und der Bildungshintergrund mit dem der Betroffenen in
Berlin vergleichbar war. Dennoch erlaubte die personelle Betreuungssituation in der 17/a
Metabolica, dass die PatientInnen aufgrund der Vertrauensbasis und der Langzeitbindung die The-

rapie kontinuierlicher wahrnahmen. Dartber hinaus herrschte in den Familien in Mainz ein offe-

39



nerer Umgang mit der Krankheit. Dies zeigt, wie wichtig es in einer medizinethnologischen For-
schung ist, sowohl die strukturellen Gegebenheiten der klinischen Situation, das heif3t wie in die-
sem Fall die Arbeitsbelastung des medizinischen Personals, zu betrachten als auch sich der Be-

deutung des sozial-familidgren Umfelds klar zu sein.

Das folgende Schaubild (Abb. 1) veranschaulicht die verschiedenen Determinanten, die sich auf
das individuelle Gesundheitsverhalten der PatientInnen auswirkten. Medizinische Aspekte wie
das Krankheitsbild oder die Therapiebedingungen, d.h. die Dauer und Hiufigkeit sowie die ge-
ringe Wahrnehmung der Wirksamkeit der Therapie; das sozial-familidre Netzwerk; das Patien-
tenwissen iiber die Erkrankung; die Struktur der medizinischen Einrichtung und die Kommuni-
kation zwischen Arzt und Patient haben alle einen groen Einfluss auf den Umgang der Patien-
tlnnen mit ihrer Krankheit. Kulturspezifische Faktoren konnen dabei, wie in der Analyse gezeigt
wurde, zunichst weitgehend vernachlissigt werden. Es ist zu beachten, dass die verschiedenen
Determinanten sich auch gegenseitig bedingen. Herrscht in den Familien ein offener Umgang mit
der Erkrankung und bietet die Struktur der medizinischen Einrichtung die Moglichkeit fiir lange
Arzt-Patientengespriche, so wirkt sich dies positiv auf die Arzt-Patienten-Interaktion aus. Die

Kommunikation zwischen Arzt und PatientInnen wiederum beeinflusst das Patientenwissen.

Der Zusammenhang zwischen dem Wissen tiber MPS und dem Bildungsstand der Erkrankten
wird dabei aufgrund der geringen Fallzahl der befragten Personen als Vermutung formuliert und
miisste noch weiter hinterfragt werden. Es zeigt sich, dass verschiedene Faktoren miteinander
korrelieren, was sich letztendlich auch auf das Gesundheitsverhalten, die Therapiewahrnehmung
und damit auch auf die Compliance der Patientlnnen auswirkt. Es handelt sich um ein hypotheti-

sches Schaubild, das in einer vertiefenden Forschung weiter tiberpriift werden misste.
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Abb. 1. Die unterschiedlichen Determinanten, die sich auf das individuelle Gesundheitsverbalten der PatientInnen auswir-
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5. Ausblick

Diese Forschung leistete einen Beitrag zu aktuellen Diskussionen iiber das Thema Migration und

Gesundheit, insbesondere mit Blick auf seltene Krankheiten wie MPS VI. Es wurde gezeigt, wie

wichtig es ist, neben der individuellen Wahrnehmung der Krankheit und der Therapie auch die

strukturellen Gegebenheiten von medizinischen Einrichtungen zu betrachten, die sich auf die

Compliance von PatientInnen mit auswirken. Des Weiteren hat das Zusammenspiel zwischen Fak-

toren wie Bildungshintergrund und die Einbettung von Krankheitserfahrungen in das sozial-

familidre Umfeld einen wichtigen Einfluss auf die Wahrnehmung und den Umgang mit der

Krankheit. Folgende drei Aspekte konnten zu einer Verbesserung der klinischen Situation in der

Charité fihren und damit die Bereitschaft der Patientlnnen, die Therapie wahrzunehmen, stei-

gern:
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Es sollte ein Angebot von individuellen Schulungen unter Einbezug der Familienangeh6-
rigen durch tiirkischsprechendes Gesundheitspersonal geben, da die Eltern im Gegensatz
zu den PatientInnen meist nur geringe Deutschkenntnisse besalen. Dabei sollte der Bil-
dungshintergrund der PatientInnen berticksichtigt und eine entsprechende Didaktik an-

gewandt werden.

Trotz der finanziell angespannten Lage der Charité sollte auf die Einstellung von zusitzli-
chem Pflegepersonal zur Betreuung der InfusionspatientInnen, nach dem Vorbild von

Mainz, hingearbeitet werden, um damit eine bestmdégliche Betreuung zu gewihrleisten.

Die Anzahl der Arzt-Patienten-Gespriche sollte erh6ht werden, um dadurch ein Vertrau-
ensverhiltnis aufzubauen. Das medizinische Personal sollte sich dabei seines Status als
,»Respektsperson vom Fach® bewusst sein und versuchen, sich dem Bildungshintergrund
der PatientInnen in Bezug auf die Kommunikation medizinischer Inhalte anzupassen.
Das heil3t, es sollte versucht werden, auf medizinische Fachtermini weitgehend zu ver-
zichten und Behandlungsmal3nahmen auf eine einfache Art und Weise zu erkliren. Die
MPS-Patientlnnen leiden an einer Krankheit, die sie zum Teil auch stark psychisch beein-
flusst. Eine Vertrauensbasis fir das erfolgreiche Gelingen der Therapie ist damit unver-
zichtbar. Manchmal ist es dazu noétig, die PatientInnen ,,an die Hand zu nehmen®, da sie
von sich aus und aufgrund der Familiensituation allein nicht in der Lage sind, die Bedeu-

tung der EET einzuschitzen.
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Anhang 1:

Interviewleitfaden - Medizinisches Personal

1. Wie lange arbeiten Sie schon im Stoffwechselzentrum? Haben Sie schon in anderen Bereichen gearbei-
tet?

2. Worin besteht Thre Arbeit?

3. Gab es in den letzten Jahren gréBere Verdnderungen im Stoffwechselzentrum? Wenn ja, wie sahen
diese aus? Welche Auswirkungen hatten sie a) fiir die Arbeit auf der Station b) fiir die Patienten?

4. Wie wirkt sich nach Ihrem Wissen die Enzymersatztherapie auf den Zustand der Patienten aus? Wie
kommunizieren Sie die Wirkung der Therapie an die Patienten? Sind Ihnen dabei Besonderhei-
ten/Probleme aufgefallen (ev. Beispiele)?

5. Kénnen Sie bitte beschreiben, wie tirkischstimmige MPS-Patienten die Therapie annehmen? Wie be-
einflusst das Verhalten der Patienten selbst den Therapieverlauf/die Therapieanwendung?

6. Hat sich das Verhalten der Patienten in Bezug auf die Therapie in den letzten Jahren verindert? Wenn
ja, inwiefern?

7. Inwieweit unterscheidet sich der Umgang tlirkischstimmiger Patienten mit der Krankheit/mit der The-
rapie von anderen Enzymersatztherapiepatienten? Gibt es hier besondere Herausforderungen, mit denen
Sie diesbeziiglich konfrontiert werden?

8. Was sind Threr Meinung nach die Griinde fiir solche Unterschiede im Umgang mit der Therapie/der
Krankheit?

9. Inwieweit beeinflusst Ihrer Meinung nach der Aspekt, dass alle tiirkischstimmigen Patienten aus dersel-
ben Familie kommen, den Umgang mit der Krankheit/der Therapie?

10. Beeinflussen Threr Meinung nach kulturelle Praktiken den Umgang mit der Krankheit/der Therapie?
Wenn ja, inwiefern?

11. Was wissen Sie Uber die betroffene Familie? Was ist Ihnen tiber interne Familienbeziechungen bekannt?

12. Wie verlduft die Kommunikation mit den tiirkischstimmigen Patienten? Sind Ihnen dabei Besonder-
heiten, z.B. in der Vermittlung von Behandlungsstrategien, aufgefallen? Wenn ja welche?

13. Sehen Sie einen Bedarf zur Verbesserung der Therapiesituation? Wenn ja, welche MaBinahmen kénn-
ten hier getroffen werden (oder wurden bereits getroffen)?

14. Wie empfinden sie persénlich die Compliance der tiirkischstimmigen Patienten? Empfinden Sie
manchmal Frustration in ihrer Arbeit mit den Patienten?

15. In den anderen Bereichen, wo Sie vorher gearbeitet haben, haben Sie dort Erfahrungen mit Patienten
mit Migrationshintergrund gemacht? Wenn ja, welche? (Relevanz der Frage abhingig von Antwort auf
Frage 1)

16. Wie beschreiben Sie das Verhiltnis unter den Schwestern sowie zwischen Arzten und Schwestern?

17. Wie wirden Sie die Arbeitsatmosphire beschreiben?
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Anhang 2:

Anmerkung der Autorin: Die Fragen sind in der Du-Form geschrieben, da diese nach den ersten Gespri-
chen mit den PatientInnen in der Charité ausformuliert wurden und die Forscherin die Befragten zu dieser
Zeit geduzt hat. Bei den Patientlnnen in Mainz wurde entsprechend der Situation auch die Sie-Form ge-
nutzt.

Interviewleitfaden- tiirkischstimmige MPS-Patienten

1. Allgemein: biographische Fakten /soziale Faktoren

1.1 Woher stammen deine Eltern?

1.2 Wann sind sie nach Deutschland gekommen?

1.3 Was weil3t du tiber das Leben deiner Eltern, bevor du geboren wurdest?
1.4. Wo bist du geboren und wie ist deine Kindheit verlaufen?

1.5. Welche Schulen hast du besucht? Was hast du nach der Schule gemacht?
1.6. Wo wohnst du jetzt und mit wem?

1.7 Wie sieht deine finanzielle Situation aus?

1.8 Wie viele Geschwister hast du? Was machen sie beruflich? Wo leben sie?
1.9. Wo leben andere Familienmitglieder von dir?

1. 10. Hast du Kontakt zu ihnen?

1. 11. Wie wichtig ist dir deine Familie?

1. 12 Sind du und deine Familie religiés (religiése Gruppierung?)? Welche religiésen Praktiken fiihrst du
aus?

1.13. Welche Verbindungen hast du mit zur Tirkei? Kannst du dir vorstellen dort zu leben?

1.14. Lebst du gern in Berlin und warum?

2. Subjektives Erleben der Krankheit im Alltag

2.1. Wie sieht ein typischer Tag in deinem Leben aus?

2.2. Macht sich die Krankheit in deinem Alltag bemerkbar und wenn ja, wie?

2.3. Wie reagieren die Menschen in deiner Umgebung auf deine Krankheit?

2.4. Hat sich dein Zustand im Laufe der Jahre verdndert? Wenn ja, wie?

2.5. Redest du mit jemanden tiber deine Krankheit? Wenn ja, mit wem? Wenn nein, warum nicht?

2.6. Wird in deiner Familie iiber die Krankheit gesprochen? Tauschst du dich mit anderen Familienmit-
gliedern aus, die auch von MPS betroffen sind?
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3. Wissen iiber die Krankheit
3.1 Kannst du bitte mit eigenen Worten beschreiben, was du fiir eine Krankheit hast.

Eventuelle Riickfragen: Wie entsteht die Krankheit? Woher kommt sie? Woran bemerkt man
sier Was kann man dagegen tun?

3.2 Wie erklirst du dir, dass es in deiner Familie mehrere Familienmitglieder gibt, die von MPS betroffen
sind?

3.3. Wann und wie wurde dir zum ersten Mal deine Krankheit erklirt und von wem?

3.4 Was haben dir deine Eltern konkret tiber die Krankheit erzahlt?

4. Krankenhauserfahrungen/Behandlungen

4.1 Wie vetlief Deine Krankengeschichte? In welchen Krankenhiusern warst du?
4.2 Mussten auch operative Eingriffe vorgenommen werden, wenn ja, welche?

4.3. Welche Wirkung hat die Infusion deiner Meinung nach? Woran merkst du das?

4.4 Gibt es Sachen, die dich an der Therapie stéren, wenn ja welche? Wie kénnte man das deiner Meinung
nach dndern?

4.5. Kommst du immer regelmiBig zur Therapie?

4.6. Wenn nicht, was sind die Grunde dafiir, dass du manchmal nicht zur Therapie kommst?
4.7. Wie wirkt es sich aus, wenn du mal nicht zur Therapie gehst?

4.8. Wie fihlst du dich im Krankenhaus?

4.9. Hast du auch Kontakt zu anderen Patienten?

4.10. Wie verstehst du dich mit den Arzten und Schwestern?

4. 11. Wie verlaufen konkret die Gespriche mit den Arzten in der Charité? Was erzihlen dir die Arzte?
Verstehst du immer, was sie dir sagen? Wenn nicht, kannst du mir bitte Beispiele nenne.

5. persoénliche Gesundheitsstrategien
5.1. Was hilft dir, wenn es dir mal nicht so gut geht?
5.2. Was tust du konkret bei Schmerzen?

5.3. Hast du auch schon einmal andere Méglichkeiten ausprobiert, neben den Medikamenten und der
Infusion, etwas gegen die Krankheit zu tun?

5.4 Hast du auch schon alternative Heilungsmethoden probiert, wenn ja welche? Wenn nein, kennst du
solche Praktiken?

5.5. Wurden oder werden in deiner Familie manchmal alternative Heilmethoden verwendet? Wenn ja, fir
was?

5.6. Denkst du, dass Beten die Krankheit verbessert oder dass die Religion auf andere Weise bei der
Krankheit helfen kann?
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6. Abschlussfragen
6. 1. Bist du zufrieden mit deinem Leben? Warum?

6.2 Was wunschst du dir fir deine Zukunft und fir die deiner Familie?
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