Department fur Pflegewissenschaft

Chronische Erkrankung und Geburt -
Erleben und Bewaltigungshandeln betroffener Mutter

Inaugural-Dissertation
zur
Erlangung des Grades eines Doktor rerum medicinalium
der Universitat Witten/Herdecke

Fakultat fir Gesundheit

vorgelegt von Ute Lange
aus Wuppertal
2015



Dekan: Prof. Dr. Stefan Wirth

Mentorin: Prof. Dr. Friederike zu Sayn-Wittgenstein
Zweitgutachterin: Prof. Dr. E. C. Cignacco Mdller
Tag der Disputation: 17.06.2015



Abstrakt

Angesichts der wachsenden Zahl chronisch erkrankter Menschen auch in der reproduktiven
Lebensphase gewinnt das Thema der Versorgung betroffener Frauen in Schwangerschaft,
Geburt und Wochenbett an Aktualitdt. Frauen mit chronischen Erkrankungen mdissen in
der Zeit rund ums Mutterwerden sowohl die grundsatzlichen Herausforderungen dieser
Lebensphase als auch die Besonderheiten ihrer Erkrankung bewaltigen. Ihr Erleben und
Bewdltigungshandeln in diesem Spannungsfeld ist Gegenstand der vorliegenden
Dissertation. Die Ergebnisse sollen auch der Entwicklung angepasster Versorgungs-

konzepte rund um die Geburt dienen.

Die Untersuchung wurde entsprechend der Grounded Theory Methodologie durchgefihrt.
Datengrundlage sind 27 Interviews mit Frauen, die ein Kind geboren haben und
mindestens zwei Jahre vor der Schwangerschaft chronisch erkrankten. Die Auswertung der
Daten und Identifizierung der Kategorien folgte den Prinzipien des Theoretischen
Samplings, der komparativen Analyse und des begleitenden Schreibens von Memos.

In den Ergebnissen kann gezeigt werden, dass betroffene Frauen in der Schwangerschaft
die Sicherstellung groRtmdglicher Gesundheit in gleichzeitiger Sorge um zwei bedurftige
Kdrper, des eigenen und den des Ungeborenen, zum Ziel haben. Allgemeine Bedingungen
der Erkrankung wirken auf dieses Geschehen ein. Der Einsatz verschiedener Strategien wie
die Beobachtung der korperlichen Verdnderungen und des kindlichen Wachstums, des
Generierens von Wissen und die Aushandlungsprozesse mit den Professionen des
Gesundheitssystems fiihren zu einer positiven oder negativen Bewertung und Bewaltigung
der Situation. Diese minden entsprechend in einem Geflihl neuer Potenz und
Selbsterméchtigung oder in einer Irritation gegenlber dem Krankheitsmanagement und

potenziellen Handlungsoptionen.

Fir die Frauen mit chronischen Erkrankungen hat das Gesundheitssystem in der Phase des
Mutterwerdens eine relevante Bedeutung. Dabei wird deutlich, dass die Anforderungen an
die Krankheits-, Biografie- und Alltagsarbeit bei ihnen verstérkt erlebt werden. Auch
unterscheidet sich ihr Erleben, trotz einer fur fast alle Frauen geltenden risikoorientierten
Schwangerenbetreuung, in der Auspragung, Dringlichkeit und Komplexitat von dem der
Frauen ohne Krankheitsdiagnose oder mit akuten Schwangerschaftskomplikationen. Dies
hat auch Auswirkungen auf die Beziehung zum Kind und die Wahrnehmung gesellschaft-

licher Teilhabe und Normalitét.



Schlisselbegriffe: ~ Schwangerschaft, Geburt, chronische Erkrankung, Erleben,
Bewaéltigungshandeln

Abstract

In view of the fact that chronic diseases are an increasing problem worldwide, the topic of
care in pregnancy, birth and the postnatal period is also becoming more important for
health care providers. In addition to the usual challenges during the childbirth period, the
affected women have to cope with their medical treatment. This situation can cause inner
conflicts, therefore their experiences and coping strategies were in the focus of this
research. The results of this study shall also be used for developing concepts of treatment
concerning the topic of birth.

The method of Grounded Theory was used in collecting and analyzing the data. The
research was based on 27 qualitative interviews with women who had given birth and had
been affected by a chronic disease for at least two years prior to their pregnancy.
Evaluation of the data and identification of the main results were based on the principles of
theoretical sampling, the comparative analysis of data and continual note taking.

The results of this study show that most of the affected women were in a constant state of
anxiety, trying to maintain their own health and that of their unborn child at a maximum
level. General conditions linked to their disease also affected that period of time. The
women used different coping strategies such as the observation of physical changes,
monitoring fetal growth and the accumulation of knowledge. The interaction with health
system representatives led to both positive and negative assessments of the situation by the
women. Depending on their experiences women can feel more self-empowered or find

themselves mistrusting medical treatments or potential courses of action.

For women with chronic diseases, their interaction with the health system becomes a more
relevant factor especially during the period of pregnancy. The results show that affected
women face increased challenges due to their health background and managing their daily
lives and the process of their disease management. They are different to other childbearing
women in Germany, even from those with acute pregnancy complications, although for
most women the management of pregnancy is generally regarded as risk-oriented, focused
on medical interventions and complications. Even their subjective experiences differ in

intensity, urgency and complexity from that of women without chronic diseases or acute



pregnancy complications. These experiences impact the relationship between the affected
mother and her child and her perception of social participation and normality.

Key words: pregnancy, birth, chronic disease, experience, coping
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Dieser Forschungsbericht ist nach den Vorgaben des Schweizer Leitfadens fur die
sprachliche Gleichstellung verfasst worden (Fachhochschule Nordwestschweiz, 2013). In
den Fallen, in denen Frauen und Ménner gemeint oder mdglich sind, werden beide Formen
verwendet. Um dennoch eine gute Lesbarkeit zu erreichen, werden hdufig die neutrale
Form, der Plural oder in einigen Fallen auch das grammatikalische (mannliche) Genus
verwendet. In diese Entscheidung sind auch die Reflexion tber den Berufsstand der Arzte
und Gynékologen und die Entwicklung der Medizin eingeflossen. In Fallen, in denen
vornehmlich oder ausschlie3lich Frauen gemeint sind, wird die weibliche Form verwendet.
Die Promotion beschrénkt sich bei der Bezeichnung der Berufsgruppe auf die Nennung der

Hebamme, Entbindungspfleger sind darunter subsumiert.



1 Einleitung

1. Einleitung

Wurden chronische Erkrankungen friiher mit einem hoheren Lebensalter in Verbindung
gebracht, so betreffen sie zumindest in den Industrienationen zunehmend auch jungere
Menschen einschlielich derer in der reproduktiven Lebensphase (OECD, 2010).
Chronizitéat zeichnet sich nach Definition der Weltgesundheitsorganisation (WHQO) durch
Dauerhaftigkeit,  Nichtheilbarkeit und eine erhohte  Inanspruchnahme  der
Gesundheitssysteme aus (Scheidt-Nave, 2010; World Health Organization, 2011). Als
Grinde fir die Verschiebung der Prévalenz chronischer Erkrankungen in eine jingere
Altersgruppe werden der medizinische Fortschritt im Sinne verbesserter Diagnostiken und
Therapien sowie die weitgehende Verfugbarkeit medizinischer Leistungen genannt. Eine
Folge ist unter anderem, dass das Thema der Chronizitat in der Betreuung von
Schwangeren, Gebadrenden und Waéchnerinnen bedeutsamer wird. In den Praxen und
geburtshilflichen Abteilungen haben Arzte und Hebammen vermehrt Kontakt zu Frauen,
die zusatzlich zu den Herausforderungen des Mutterwerdens die einer chronischen
Erkrankung bewaéltigen mussen. Damit geraten assoziierte Fragestellungen in den Fokus
der medizinischen, pflegewissenschaftlichen, soziologischen und psychologischen
Forschung. Mehrfach wurde jedoch schon festgestellt, dass der heutige Forschungsstand
beziglich chronischer Krankheiten zwar hoch, jedoch einseitig ist. Es wird kritisiert, dass
die Forschung vornehmlich auf einzelne Krankheiten und Krankheitsbilder fokussiert
sowie zu medizinlastig ist und sich zu wenig an der Perspektive der Betroffenen orientiert
(Schaeffer, 2009a).

Die Situation von Frauen mit chronischen Erkrankungen wirft Fragen auf, die fur die Phase
von Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett bislang als ungewdhnlich galten. Sie
betreffen neben den medizinischen Problemstellungen vor allem die Wechselwirkung der
Bewaltigungsstrategien im Spannungsfeld der spezifischen Erkrankung auf der einen und
den allgemeinen physischen und psychischen Herausforderungen von Schwangerschaft
und Geburt auf der anderen Seite. Beide Konzepte binden Zeit und Energie, wobei schon
die chronische Erkrankung allein eine kontinuierliche Krankheitsarbeit, Biografiearbeit
und Alltagsarbeit erfordert (Corbin & Strauss, 2010). Es ist anzunehmen, dass von den
betroffenen Frauen widerspriichliche Herausforderungen abgewogen werden missen und
die Komplexitat der allgemeinen Abstimmungsprozesse erhoht ist. Damit stellt sich auch
die Frage, wie sie wahrend der Zeit von Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett

unterstitzt und entlastet werden kdnnen. Unter anderem weist das Wissen darum, dass
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1 Einleitung

langfristiger Stress zu Schwangerschaftskomplikationen fuhren kann, auf die Bedeutung
dieser Problemstellung hin (Levy-Shiff, Lerman, Har-Even & Hod, 2002; Tuohy &
McVey, 2008).

Mit dhnlichen Themen beschéftigte sich bereits Corbin (1987), die in ihrer bis heute
grundlegenden Studie untersuchte, wie die Erwartungen und der Umgang mit einer
Schwangerschaft durch eine chronische Erkrankung beeinflusst werden. Sie fand heraus,
dass betroffene Frauen vornehmlich die Strategien des Einschétzens, Ausbalancierens und
Kontrollierens anwenden, um sich in dem beschriebenen Spannungsfeld zu bewegen.
Dabei betont Corbin, dass die Bewertung individueller Risiken und die Durchsetzung
moglicher Bewadltigungsstrategien weniger von medizinischen Diagnosen als von der
personlichen Einschatzung abhangen. Nachfolgend bestatigten viele Untersuchungen den
Stellenwert der subjektiven Sichtweisen betroffener Frauen flr eine gelungene Therapie

und den Erfolg von Versorgungskonzepten.

Erst in den letzten zehn Jahren ist die Thematik von chronischer Erkrankung und Geburt
systematischer in den Fokus der Offentlichkeit geriickt. Unter anderem wurden Daten zur
Prévalenz chronischer Erkrankungen in der Gruppe der Schwangeren oder Gebéarenden
erhoben. Fir Deutschland liegen keine flachendeckenden Zahlen vor. Einen wichtigen
Hinweis geben Kersten et al. (2014), die einen Datensatz aus Norddeutschland
untersuchten. In der Studie wurde der Anteil chronisch Erkrankter an der Gesamtzahl aller
Schwangeren ermittelt und mit 21,4 % angegeben. Jede funfte schwangere Frau im
Studiengebiet leidet demnach an mindestens einer chronischen Erkrankung. Studien aus
anderen Léndern und Regionen kommen zu &hnlichen Ergebnissen, wobei sich die
Pravalenzen graduell je nach Spektrum der inkludierten Erkrankungen beziehungsweise
Behinderungen unterscheiden. Der Vergleich international erhobener Daten wird auch
durch die nicht einheitliche Verwendung des Begriffs der Chronizitdt und die im
Angelsichsischen oft dquivalente Nutzung des Wortes ,disability* erschwert, das nur
teilweise den Bedeutungszuschreibungen der deutschen Ubersetzung ,Behinderung

entspricht.

Ergebnisse internationaler Studien, etwa zur Inanspruchnahme medizinischer Hilfen, sind
wesentlich durch die strukturellen Gegebenheiten des jeweiligen Gesundheitssystems
beeinflusst (Lipson & Rogers, 2000; Redshaw, Malouf, Gao & Gray, 2013; Malouf,
Redshaw, Kurinczuk & Gray, 2014). Die Analysen zeigen, dass das Bewaltigungshandeln



1 Einleitung

nicht nur von individuellen und personlichen, sondern auch von Kontextfaktoren gepragt

wird.

In der vorliegenden Studie wird das Erleben von Frauen mit chronischer Erkrankung in der
Zeit von Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett vor dem Hintergrund der strukturellen
Gegebenheiten des deutschen Gesundheitssystems untersucht. Die Relevanz dieser
Forschungsarbeit ergibt sich unter anderem aus der Tatsache, dass eine entsprechende
Untersuchung innerhalb der deutschen Versorgungsstrukturen wie in dem hier

geschehenen Umfang noch nicht durchgefiihrt wurde.

Um die allgemeine Forderung nach einer Entwicklung angepasster VVersorgungsstrukturen
flr betroffene Frauen einzuldsen, missen deren Sichtweisen berlicksichtigt und zunéchst
untersucht und verstanden werden. Die vorliegende Arbeit stellt daher die subjektive
Perspektive von Frauen mit chronischer Erkrankung in der Zeit von Schwangerschaft,
Geburt und Wochenbett in den Mittelpunkt der Analyse. Zu diesem Zweck wurden
Interviews gefiihrt, die mit der Forschungsstrategie der ,Grounded Theory Methodologie®
erhoben und ausgewertet wurden. Diese Methode eignet sich in besonderem MaRe dazu,
Handlungsstrategien und deren Zusammenhange zu erfassen (Mey & Mruck, 2011b;
Strauss & Corbin, 1996). Die Frauen des Samples erhielten durch eine offene
Interviewform die Mdglichkeit, ihr subjektives Erleben mit der ihnen wichtigen
Relevanzsetzung zu beschreiben. Die Ergebnisse der Analyse sollen zur Entwicklung
angepasster Versorgungskonzepte anregen. Fir die Gruppe der Hebammen werden
diesbeziiglich aufgrund des beruflichen Hintergrunds der Forscherin konkretere

Vorschlage gemacht.

Die Arbeit konzentriert sich auf das Erleben und Bewaltigungshandeln von Frauen mit
physischen chronischen Erkrankungen und teilweise Behinderungen. Frauen mit
psychischen Erkrankungen sind nur begrenzt Teil der Untersuchungsgruppe. Frauen mit
sensorischen, seelischen oder geistigen Einschrankungen und andere Gruppen mit
besonderen Behinderungen wie Rollstuhlfahrerinnen werden nicht erfasst. Damit werden
einerseits die Ergebnisse auf bestimmte Personengruppen eingeschrankt; andererseits
ermoglicht die Fokussierung auf eine bestimmte Zielgruppe, deren Sichtweisen
nachfolgend zu erweitern beziehungsweise mit den Perspektiven anderer, zum Beispiel
stark mobilitatseingeschrankter Frauen, zu kontrastieren. Dies ist in weiteren Forschungen

zu leisten, zu denen die Ergebnisse dieser Studie eine Grundlage liefern kdonnen.



1 Einleitung

Die vorliegende Arbeit umfasst sechs Kapitel. Nach der Einleitung wird in Kapitel 2 die
themenrelevante Literatur vorgestellt und analysiert. Dazu gehort die Darstellung der
Definitionen von Gesundheit und Krankheit sowie von Chronizitdt. Ein Unterkapitel
beschreibt die Probleme bei der Abgrenzung der Begriffe von chronischer Erkrankung und
Behinderung. Um zu verdeutlichen, welche Relevanz die in dieser Forschungsarbeit
untersuchte Thematik flr Fragestellungen der Versorgung rund um die Geburt einnimmt,
werden anschliefend Studien zur Pravalenz chronischer Erkrankungen bei Frauen in der
reproduktiven Lebensphase und bei Schwangeren aufgezeigt. Im Anschluss daran werden
die in Deutschland giiltigen rechtlichen Rahmenbedingungen der Versorgung durch Arzte
und Hebammen und das Risikokonzept beschrieben, unter welchem die Betreuung von
Schwangeren allgemein und solcher mit einer Erkrankung im Besonderen stattfindet. Die
Ergebnisse einer Literaturstudie zum Thema des Erlebens der Frauen mit chronischer
Erkrankung werden dargelegt und bewertet. Eingeschlossen wurden qualitative Studien,
die sich der Thematik Chronizitat und Schwangerschaft aus Sicht Betroffener zuwenden.

Im dritten Kapitel wird die Problemstellung dieser Arbeit prazisiert und der qualitative
Forschungsansatz begriindet. Das empirische VVorgehen orientiert sich an der ,Grounded
Theory Methodologie* (Corbin, 2010; Glaser & Strauss, 2010a; Mey & Mruck, 2011a;
Strauss & Corbin, 1996). Im Anschluss werden der konkrete Forschungsprozess —
einschlieBlich des Feldzugangs, der Datenerhebung und Aufbereitung — sowie das
Theoretische Sampling und der Prozess der Datenanalyse beschrieben. Es folgt die

Analyse forschungsethischer Aspekte.

Die empirischen Ergebnisse der Untersuchung sind Gegenstand von Kapitel 4. Dieses
gliedert sich in sieben Unterkapitel, die sich entsprechend dem Verlauf einer
Schwangerschaft aufbauen: von den bedingenden Faktoren ber das Schwangerwerden
uber die Phase der Schwangerschaft als solche, Geburt und Wochenbett bis hin zu
Auswirkungen dieser Zeit auf das weitere Krankheits- und Korpererleben. Dabei wird
verdeutlicht, dass das Erleben und Handeln der Frauen sich an dem Ziel ausrichtet,

hochstmogliche Gesundheit fiir sich und das Kind sicherzustellen.

Im fiinften Kapitel werden die Ergebnisse diskutiert. Dabei wird der Stellenwert des
Gesundheitssystems reflektiert und die Ergebnisse werden in bestehende Theorien zur
Bewaltigung chronischer Erkrankung eingeordnet. Zudem wird Uberlegt, wie sich vor dem
Hintergrund einer in Deutschland allgemein Ublichen hoch technisierten Versorgung die
Gruppe der Schwangeren mit chronischer Erkrankung von solchen unterscheidet, die
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1 Einleitung

gesund oder akut erkrankt sind. Diskutiert werden auch die von den Frauen beschriebenen
Aspekte des Anknipfens an Konzepte von Teilhabe und Normalitdt durch den Status als
Mutter sowie die Konsequenzen fir die Beziehung zum Kind. AnschlieBend werden nach
einer Reflexion der Reichweite des theoretischen Zugangs daraus folgende Vorschléage fur

weitere oder vertiefende Forschungsvorhaben entwickelt.

Im letzten Kapitel werden Implikationen fur die Praxis vorgestellt: Empfehlungen fir
strukturelle Verbesserungen in der Schwangerenbetreuung, die Aus- und Weiterbildung

von Hebammen sowie die Inhalte einer angepassten Versorgung.
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2 Relevante Literatur

2. Relevante Literatur

In den folgenden Unterkapiteln wird der Stand der Literatur zu den grundlegenden
Aspekten der Forschungsarbeit zusammenfassend dargestellt. Dieser umfasst einerseits
eine Beschreibung der Definitionen und die Verwendung der Begriffe von Krankheit,
Behinderung und Chronizitat sowie Kenntnisse zur Pravalenz chronischer Erkrankungen in
der Gruppe der Frauen in der reproduktiven Lebensphase und rund um die Geburt.
AuRerdem wird die Literatur zur gesundheitlichen Versorgung in Schwangerschaft, Geburt
und Wochenbett in Deutschland aufgegriffen. Anschlielend werden in einer
Literaturrecherche und Analyse qualitativer Studien zum Erleben betroffener Frauen die

bereits bekannten Aspekte zu dem Themenkomplex beschrieben.

2.1 Klarung der Begrifflichkeiten und theoretischer Hintergrund

Das Thema dieser Forschungsarbeit ist eng verknlpft mit der Thematik der Bewaltigung
chronischer Erkrankungen und wirft damit die Frage auf, wie ,Chronizitat* und der Begriff
der ,Erkrankung‘ definiert werden. In der Schwangerschaft sind der erkrankte Korper der
Frau und das zumeist gesunde Kind miteinander verwoben. Dies fiihrt zunédchst zu der
Frage, was unter ,Krankheit® zu verstehen ist. Zu kléren ist aber auch das Verstandnis von
,Gesundheit® und auf welchen theoretischen Grundlagen die Begriffe voneinander
abgegrenzt werden.

2.1.1 Gesundheit und Krankheit

Die Definitionen der Begriffe von Gesundheit und Krankheit unterscheiden sich je nach
Disziplin. Gesundheit ist einerseits ein theoretisches Konzept, welches in der Spannung
von Normen und seinen Abweichungen definiert wird. Andererseits ist Gesundheit etwas
am eigenen Korper Erfahrbares. Es umfasst korperliche, psychische und soziale Aspekte,
die sich im Laufe des Lebens verdndern (Franke, 2012; Hurrelmann & Richter, 2013). Mit
der individuellen Einschatzung der eigenen Gesundheit sind Aspekte der Storungsfreiheit,
des Wohlbefindens, der Leistungsfahigkeit und Rollenerfiillung, des Lebens im Gleich-
gewicht, des Zustands von Flexibilitdt und der Mdglichkeit der Anpassung verbunden
(Franke, 2012; Hurrelmann & Richter, 2013).

Die Diskussion um umfassende und weitgehend einheitliche Definitionen von Gesundheit
und Krankheit wurde durch die Weltgesundheitsorganisation befordert. So steht in ihrer
Grindungsakte von 1946: ,Gesundheit ist der Zustand des volligen korperlichen,

psychischen und sozialen Wohlbefindens und nicht nur das Freisein von Krankheit und
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Gebrechen (World Health Organization WHO, 1946, S. 100). Mit dieser Definition wurde
das Konzept der Gesundheit erstmalig offiziell beschrieben und eine weiterfiihrende sowie
kontroverse Auseinandersetzung mit dem Themenkomplex geférdert. Hurrelmann
und Richter (2013) heben die Innovativitat dieses Ansatzes hervor, da dem subjektiven
Empfinden eine besondere Bedeutung fur die Einschdtzung eigener Gesundheit
zugemessen wird. Kritisch hingegen sehen sie, dass Gesundheit gleichzeitig als ein
Idealzustand beschrieben wird. Damit erhalte die Definition ein ,,normatives, auf eine
Bewertung ausgerichtetes Element™ und die Trennung der Konzepte von Gesundheit und
Krankheit werde gestarkt (Hurrelmann & Richter, 2013, S. 117). Andererseits befordert
diese Definition den interdisziplindren Austausch, da neben korperlichen auch auf soziale
und psychische Faktoren Bezug genommen wird (Hurrelmann & Richter, 2013; Moers,
Schaeffer & Schnepp, 2011; Schaeffer & Moers, 2004, 2008; Thorne & Paterson, 1998).
Obwohl die WHO-Definition primér auf politische und gesundheitspolitische Aspekte
ausgerichtet ist, greift auch der aktuelle wissenschaftliche Diskurs immer wieder auf deren

Elemente zuriick.

Die WHO fasst Krankheiten in einem Klassifikationssystem, dem ,International
Classification of Diseases® (ICD) zusammen. Dieses wird kontinuierlich tberarbeitet und
existiert aktuell in der zehnten Version, genannt ICD-10 in der Version von 2012
(Weltgesundheitsorganisation WHO, 2013). Sie unterscheidet 21 Klassifizierungen von
Krankheiten und beansprucht, deskriptive und atiologie- und kulturunabhéngige Diagnosen
zu ermdglichen. Da jedoch kulturelle und gesellschaftliche Dimensionen ausgeblendet
werden, sehen Kritiker diesen Anspruch als nicht erfullt an (Franke, 2012).

In Deutschland forderte die Bismarck’sche Sozialgesetzgebung durch die Einfuhrung der
Krankenversicherung und die damit einhergehende Festlegung auf definierte Leistungen
ein dichotomes Konzept von Gesundheit und Krankheit. Gesund versus krank sein stehen
sich seitdem als einander ausschlieBende Phdnomene gegentiber. So werden immer mehr
Zustande, die nicht einer aktuellen Norm entsprechen, als Krankheit definiert und eine
Behandlungspflicht im Sozialrecht induziert (Bergdolt, 1999; Franke, 2012).

Unabhéngig von gesetzlichen Grundlagen beeinflussen unterschiedliche Perspektiven das
jeweilige Verstandnis von Gesundheit und Krankheit. Da somatische, psychische, soziale
und kulturelle Dimensionen bedeutsam sind, kénnen die Phdnomene vom Individuum, der
Medizin oder der Gesellschaft ausgehend betrachtet werden (Zitterbarth, 1995;
Hurrelmann & Richter, 2013). Im Englischen entsprechen diese verschiedenen Schwer-
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punkte den Begriffen ,illness‘, ,sickness‘ und ,disease‘. Hurrelmann und Richter (2013)
beschreiben die Unterschiede wie folgt:
Mit dem Begriff ,illness‘ wird die subjektive Einschatzung der betroffenen Person,
die sich krank fihlt, bezeichnet. Im Deutschen kénnte hierfir der Begriff ,sich
krank fiihlen® eingesetzt werden. In dieses Geflihl geht unvermeidlich auch jeweils

der kulturelle und historische Hintergrund mit den Wertvorstellungen der sozialen
Umwelt ein (Bezugssystem ,betroffene Person®).

Mit dem Begriff ,disease‘ wird eine Erkrankung aus der biomedizinischen
Fachsicht, der Fremdwahrnehmung von Professionellen definiert, wobei die
Erfullung oder Nichterfillung von Normwerten und FunktionsgroRen als Basis
herangezogen wird. Eine deutsche Bezeichnung hierfur konnte ,als krank definiert
sein‘ heillen (Bezugssystem ,Medizin®).

Der Begriff ,sickness® bezieht sich auf die gesellschaftliche Perspektive. Dieser
Begriff bezeichnet sinngemall im Deutschen den ,Status des Krankseins®, der durch
die Ubernahme der Rolle des Kranken und die Entgegennahme von formellen und
informellen Hilfeleistungen aus der sozialen Umwelt gekennzeichnet ist
(Bezugssystem ,Gesellschaft). (S.115-116)

Die deutsche Sprache kann zwischen den Begriffen ,Erkrankung® und ,Krankheit’
unterscheiden. Die Termini entsprechen ungeféhr den englischen ,illness‘ und ,disease‘.
Mit Bezug auf Charmaz (2000) umschreibt Schaeffer (2009c) die Unterschiede folgender-

mafiden:

Wihrend der Krankheitsbegriff auf somatische und physiologische Krankheits-
aspekte und somit auf objektive Parameter — Normwerte und FunktionsgrofRen —
zielt und fir die Aulenperspektive steht, bezeichnet Erkrankung die subjektive
Performanz oder das subjektive Erleben von Krankheit. (S. 9)

Da diese Forschungsarbeit auf die subjektiven Dimensionen des Erlebens und der
Bewaéltigung einer Krankheit ausgerichtet ist, wird meist der Begriff ,Erkrankung‘

verwendet.

2.1.2 Chronische Erkrankung

Die Antwort auf die Frage, was ,Chronizitat® bedeutet, ist sehr komplex und bis heute nicht
einheitlich. Entsprechend existieren viele Definitionen, die jeweils auf andere Teilaspekte
fokussieren. Der Begriff wird fur eine Spannbreite von Erkrankungen mit jeweils eigener
Atiologie, Pathogenese, Symptomatik und Verlaufsform verwendet (Scheidt-Nave, 2010).
Scheidt-Nave zéhlt folgende drei Elemente auf, die in den Definitionen von chronischer
Krankheit angewendet werden: die zeitliche Dimension sowie Aspekte des
Krankheitsverlaufs und der Krankheitsfolgen. Chronische Erkrankungen beeintrachtigen

das Leben meist dauerhaft und nehmen damit Einfluss auf den biografischen Verlauf. Sie
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sind also neben dem objektiven Befund durch subjektive Faktoren aus dem Bereich des
Erlebens gepragt (Bengel et al., 2003).

Die WHO definiert chronische Krankheiten als ,,lange andauernde und im Allgemeinen
langsam fortschreitende Krankheiten“ (Singh, 2008, S.1). GemaR Scheidt-Nave (2010)
muss die Erkrankung mindestens ein Jahr andauern, um als chronisch zu gelten.
Chronische Erkrankungen sind zudem durch einen Krankheitsverlauf gekennzeichnet, der
phasenhaft verlduft. Sie entwickeln sich kontinuierlich oder schubweise, die Latenzzeit bis
zum Auftreten von Krankheitszeichen ist teilweise lang. Mdgliche Folgen sind Stérungen
der Organ- und Korperfunktionen, Behinderungen im Alltag und dauerhafte Inanspruch-
nahme von Leistungen des Gesundheitssystems (Scheidt-Nave, 2010, S. 2.e1).

Obwohl der Begriff ,chronische Krankheiten haufig synonym mit ,nichtlbertragbare
Krankheiten verwendet wird, muss zwischen beiden Kategorien unterschieden werden
(WHO Regionalbtro fir Europa, 2010; WHO, 2011). Nicht tbertragbare Erkrankungen
konnen, aber mussen nicht chronisch verlaufen. Zudem konnen chronische Erkrankungen
abhangig von der Genese auch voriibergehend sein, so wie bei diversen Schmerzzustanden,
aber auch bei Adipositas oder Diabetes Typ 1 (Maaz, Winter & Kuhlmey, 2007).

Lubkin (2002) schlagt eine Begriffsbestimmung vor, die auch der pflegerischen
Perspektive gerecht wird:
Unter Chronischer Krankheit versteht man das irreversible Vorhandensein bzw. die
Akkumulation oder dauerhafte Latenz von Krankheitszustinden oder Schéadi-
gungen, wobei im Hinblick auf unterstutzende Pflege, Forderung der Selbst-

versorgungskompetenz, Aufrechterhaltung der Funktionsfahigkeit und Pravention
weiterer Behinderung das gesamte Umfeld des Patienten gefordert ist. (S. 26)

Formen des Erlebens und Bewaltigungshandelns bei chronischer Erkrankung sind Teil
einer internationalen Theoriediskussion. Es liegt ihnen durchgehend das Verstandnis
zugrunde, dass betroffene Menschen trotz unterschiedlicher Atiologie, Verlaufsformen und
physischen Auswirkungen vergleichbare biografische Aufgaben bewéltigen mussen und
die Perspektive und Sinnzuschreibung der Erkrankten ein wichtiger Schliissel zum
Verstandnis der Prozesse darstellt (Schaeffer, 2009b). Dieses Verstandnis von Chronizitat
als einem ubergeordneten Konzept war VVoraussetzung fir die Konzeption dieser Arbeit, in
der das Erleben von Frauen mit unterschiedlichsten Erkrankungen untersucht und die
These Ubernommen wird, dass sich Kategorien und Phdnomene trotzdem im Sinne eines
theoretischen Uberbaus generalisieren lassen. Chronische Erkrankung als Konzept

unterliegt in diesem Sinne nicht einem strukturfunktionalistischen Verstandnis, sondern
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betont vielmehr, dass die Perspektive und Sinnzuschreibung der Erkrankten ein wichtiger
Schlissel zum Verstehen der Prozesse sind.

In den letzten Jahren haben sich in Deutschland mehrere Forschungsarbeiten mit der
Lebenssituation von Menschen mit chronischer Erkrankung befasst (Haslbeck & Schaeffer,
2009; Schaeffer & Moers, 2008; Pfeffer, 2010). Ein besonderer Schwerpunkt liegt unter
anderem auf den Phasenverldufen bei Chronizitdt und den damit einhergehenden
Bewaltigungsstrategien. In Anlehnung an Corbin und Strauss kénnen diese als alltags-,
biografie- und krankheitsbezogene sowie individuelle Koordinations- und Steuerungs-
arbeiten bezeichnet werden (Corbin & Strauss, 2010; Strauss & Corbin, 1998). Das
Trajektkonzept von Anselm Strauss, das spéter von Strauss und Corbin weiterentwickelt
wurde, zahlt zu den wichtigsten Theorien im Kontext chronischer Erkrankung (Corbin,
Hildenbrand & Schaeffer, 2009; Corbin & Strauss, 1998; Corbin & Strauss, 2010). Es
richtet sich sowohl auf zeitliche Aspekte als auch auf die damit verbundenen Handlungen
und Interaktionen. Der Verlauf der Erkrankung ist demnach nicht linear, sondern spielt
sich in einer flr den Einzelnen und die Erkrankung typischen Phasenfolge ab. Durch die
sich abwechselnden Auf- und Ab-Bewegungen der Erkrankung mit ihren instabilen und
stabilen Phasen ist eine spezifische Dynamik zu erkennen, die fir den Einzelnen meist nur
schwer vorhersehbar oder kontrollierbar ist (Corbin et al., 2009). Dies ist nach Corbin
und Strauss (1998) eines der elementaren Merkmale von Chronizitat. Strauss und Corbin
unterscheiden neun Phasen, die jeweils mit einem definierten Bewaltigungshandeln
einhergehen und eine angepasste Unterstlitzung Professioneller erfordern: Vorstadium,
Diagnosephase, stabile oder instabile Phasen, akute Phasen, Krisen, Restabilisierung,

Abwartsentwicklung und Sterbephase.

Die von chronischer Erkrankung betroffenen Menschen versuchen, den Krankheitsverlauf
durch eine Arbeit an der Verlaufskurve zu beeinflussen. Dieser Arbeitsbegriff ist
multidimensional und widerspricht einem ausschlieflich auf medizinisch-pflegerische
Aspekte ausgerichteten Fokus. Krankheitsbewaltigung ist demnach ein hoch arbeitsteiliger
Prozess, der in den verschiedenen Phasen der Erkrankung zwischen den Betroffenen, deren
Angehorigen und den Professionellen des Gesundheitssystems neu verhandelt werden
muss. Er geht immer mit physischen, sozialen, biografischen und oftmals 6konomischen
Konsequenzen einher, die alle Bereiche des Lebens durchdringen und auf verschiedenen
Ebenen einer Anpassungsarbeit bedirfen (Corbin et al.,, 2009; Grypdonck, 2005).
Bewaéltigungshandeln im Kontext chronischer Erkrankung ist also ein soziales und
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interaktives Geschehen. An diesem Punkt stellt sich die Frage, welche Aspekte des
Krankheitsgeschehens das Erleben einer Schwangerschaft pragen und wie sich die Geburt
eines Kindes auf den Verlauf der Phasen auswirkt beziehungsweise ob sich deren Deutung
durch die neue Korpererfahrung oder auch die Erhéhung der allgemeinen Komplexitét der

Lebensbereiche andert.

Der theoretische Ansatz von Schaeffer und Moers (2008) knupft an das Trajektkonzept an.
Es werden sechs Phasen des Bewadltigungshandelns und Krankheitsmanagements
beschrieben. Diese haben eine verdnderte Patientenrolle vom angepassten Uber den
normalen zum leidenden Patienten zur Folge. Schaeffer und Moers vertreten die These,
dass das Bewaltigungshandeln der von chronischer Krankheit betroffenen Menschen nicht
auf die Krankheit fokussiert, sondern auf das beschéadigte Leben. Sie nennen diese
Strategien ,,Uberlebensstrategien“ zum Zweck, dem Leben ,,Sinn und Konsistenz*“ zu
verleihen. Sie werten sie daher als auf das Leben gerichtete ,,Reparaturversuche*
(Schaeffer und Moers, 2008, S. 13). Ihre Studien legen nahe, dass die Grundstruktur der
Bewaltigungsstrategien im Laufe der Erkrankung gleich bleibt, jedoch verschiedene
Stadien durchlauft. In dem MaRe, wie der Gegenwert eines angepassten
Patientenverhaltens im Sinne einer Heilung oder erweiterter Handlungsspielrdume
ausbleibt, nimmt die Compliance gegeniiber medizinischen MalRnahmen ab und der Patient
wird Kritischer im Umgang mit dem medizinischen System. Schaeffer und Moers betonen,
dass eine Analyse des Bewaéltigungshandelns immer unter Einbezug des Gesamtverlaufs
der Erkrankung geschehen muss und nicht bei dem punktuellen Erleben stehen bleiben

sollte.

Grypdonck (2005) entwickelte eine normative Theorie im Kontext einer am Individuum
orientierten Sichtweise. Wirklichkeit wird bei ihr entsprechend einer phanomenologischen
Perspektive subjektiv konstruiert und existiert nicht als objektive Tatsache aufl3erhalb des
Einzelnen. Ausgehend von ihren Studien reflektiert sie zwei Arten des Umgangs mit einer
chronischen Erkrankung. Auf der einen Seite schaffen es Menschen, ihr ,,Leben iiber die
Krankheit hinauszuheben“ (S.22). Fur andere Menschen hingegen durchdringt die
Krankheit das Leben mit dem Effekt, dass diese vorherrschend wird. Entsprechend passen
die Einen die Therapien und Einschrankungen ihrem Leben an, wahrend die Anderen zu-
lassen, dass sich das Leben dem Krankheitsregime unterordnet. Menschen mit chronischer

Erkrankung mussen erleben, dass die Zukunft nicht so gelebt werden kann, wie es
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ursprunglich vorgesehen war. Das Management auch vor dem Hintergrund der Unbere-
chenbarkeit der Krankheitsphasen macht das tdgliche Leben zu einem Kampf.

Paterson (2001) konzeptualisiert hingegen zwei Phasen im Verlauf der chronischen
Erkrankung. Sie spricht von einer komplexen Dialektik zwischen den zwei Welten des
Gesundseins und des Krankseins. Die Menschen mit einer chronischen Erkrankung
wechseln abhéngig von soziokulturellen und psychischen Faktoren zwischen diesen beiden
Polen. Einer der beiden Aspekte steht jeweils im Vordergrund und dominiert den anderen.
Patersons Ansatz weist damit Ahnlichkeiten mit der Theorie von Grypdonck (2005) auf,
die ebenfalls festhalt, dass bei den Patiententypen jene dominieren, bei denen entweder
Aspekte der Krankheit oder der Gesundheit vordergriindig erlebt werden.

2.1.3 Abgrenzung der Begriffe der chronischen Erkrankung und Behinderung

Die Begriffe der chronischen Erkrankung beziehungsweise Behinderung sind grundsatzlich
nur schwer trennbar, denn Chronizitat flhrt oftmals, bedingt durch die langen
Krankheitsverldufe, zu einer Behinderung und umgekehrt. Jedoch ist der Begriff der
Behinderung starker mit Aspekten von Diskriminierung und Stigmatisierung verbunden
(Bosl, Klein & Waldschmidt, 2010; Franke, 2012). Neben medizinischen Faktoren
bestimmen ihn soziale Zuschreibungen, die auch immer mit einem Konzept des
Kompetenzdefizits assoziiert werden (Bendel, 1999). Zum Verstandnis und zur Erklarung
von Behinderung werden zwei Modelle angewendet. Es sind dies das medizinische und das
soziale Modell. In einer Veroffentlichung der Weltgesundheitsorganisation (2005) heift es
dazu:
Das medizinische Modell betrachtet ,,Behinderung® als ein Problem einer Person,
welches unmittelbar von einer Krankheit, einem Trauma oder einem anderen
Gesundheitsproblem verursacht wird, das der medizinischen Versorgung bedarf,
etwa in Form individueller Behandlung durch Fachleute. Das Management von
Behinderung zielt auf Heilung, Anpassung oder Verhaltensdnderung des Menschen
ab. Der zentrale Anknlpfungspunkt ist die medizinische Versorgung [...]. Das
soziale Modell der Behinderung hingegen betrachtet Behinderung hauptséachlich als
ein gesellschaftlich verursachtes Problem und im Wesentlichen als eine Frage der
vollen Integration Betroffener in die Gesellschaft. Hierbei ist ,,Behinderung* kein

Merkmal einer Person, sondern ein komplexes Geflecht von Bedingungen, von
denen viele vom gesellschaftlichen Umfeld geschaffen werden. [...] (S. 24)

Um dem Behindertenbegriff und den ihn bedingenden medizinischen und sozialen
Faktoren gerecht zu werden, entwickelte die WHO das Klassifikationssystem ICF. Die
»Internationale Klassifikation der Funktionsfdhigkeit, Behinderung und Gesundheit* (ICF)

I6ste im Jahr 2001 eine Vorversion ab und stellte vermehrt psychosoziale Aspekte in den
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Fokus. Das ICF unterscheidet drei Dimensionen von Behinderung: Impairment, Disability
und Handicap (World Health Organization, 2010). Diese entsprechen ungefahr den
deutschen Begriffen Schadigung, Einschrankung und Benachteiligung und umfassen
Korper-, Personen- und Kontextfaktoren zur Klassifizierung von Behinderung (Franke,
2012). Einige scheinen eine Schnittmenge mit Kategorien der ICD-10 aufzuweisen,
besonders im Hinblick auf die Kategorien der Symptome und Befunde. Die Ziele der
beiden Klassifikationssysteme ICD und ICF unterscheiden sich jedoch, sodass ein
Vergleich allgemein schwierig ist. Die ICD-10 Klassifiziert Symptome, um Morbiditat und
Inanspruchnahme von Gesundheitsleistungen zu dokumentieren. Die Klassifikationen der
Korperfunktionen und -strukturen des ICF sind jedoch dafur vorgesehen, zusammen mit
den Kategorien der Aktivitdten und Partizipation benutzt zu werden. Nach Angabe der
WHO st die ICF nicht an Menschen mit Behinderungen gebunden, sondern ,,beschreibt
den Gesundheitszustand und damit einen Rahmen [...] von Gesundheits- und mit Gesund-
heit zusammenhdngenden Zustdnden (World Health Organization, 2010, S. 9).

In der deutschen Sozialgesetzgebung ist die Definition von Behinderung in § 2 Absatz 2
Satz 1 des Neunten Buches Sozialgesetzbuch (SGB IX) und nach § 3 des Gesetzes zur
Gleichstellung behinderter Menschen (Behindertengleichstellungsgesetz — BGG) fest-
gelegt. Hier spricht man von Menschen mit Behinderungen, wenn ,,ihre korperliche
Funktion, geistige Fahigkeit oder seelische Gesundheit mit hoher Wahrscheinlichkeit
langer als sechs Monate von dem fir das Lebensalter typischen Zustand abweichen und
daher ihre Teilhabe am Leben in der Gesellschaft beeintrachtigt ist“ (BGG, Abschnitt 1
83). Das 2001 verabschiedete SGB I1X wendet sich damit von dem Fokus der
Defizitorientierung ab und stellt das Ziel der gesellschaftlichen Teilhabe in den Vorder-
grund (Bundesministerium fur Arbeit und Soziales, 2013; Hirschberg, 2011). Ergénzend
machen die internationalen Disability Studies darauf aufmerksam, dass es sich bei
Behinderung nicht um eine eindeutige Kategorie handelt, sondern um einen ,,héchst
komplexen, eher unscharfen Oberbegriff, der sich auf eine bunte Mischung von unter-
schiedlichen kdorperlichen, psychischen und kognitiven Merkmalen bezieht, die nichts
anderes gemeinsam haben, als dass sie mit negativen Zuschreibungen wie Einschrankung,
Schwiche oder Unfahigkeit verkniipft werden* (Waldschmidt, 2010, S. 14).

In der vorliegenden Studie sind Frauen mit Behinderungen vertreten. Allerdings
bezeichneten sich diese Frauen, da ihre Behinderungen durch eine Erkrankung bedingt
waren, als chronisch erkrankt. Mdglicherweise deutet das auf eine Distanzierung von der
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maoglichen Zuschreibung als Behinderte hin. Die Betrachtung dieser Frage stellt jedoch
nicht den Gegenstand der vorliegenden Untersuchung dar und kann entsprechend nur als

These formuliert werden.

Bemerkenswert ist, dass der Begriff ,disabilityc im englischen Sprachraum wesentlich
breiter gefasst und haufiger verwendet wird als die entsprechende Ubersetzung der
,Behinderung® im Deutschen. Insbesondere in Studien werden viele chronische
Erkrankungen unter dem Begriff ,disability* subsummiert. Diese unterschiedliche
Verwendung des englischen Terminus einerseits und seiner deutschen Ubersetzung
andererseits ist sowohl im Kontext der Literaturrecherche als auch fir spéatere
Veroffentlichungen und die Diskussion der Studienergebnisse im internationalen Rahmen

relevant.

2.1.4 Zusammenfassung und Schlussfolgerung

Die Begriffe von Gesundheit und Krankheit unterliegen gesellschaftlichen, historischen
und kulturellen Einflissen und unterscheiden sich entsprechend des Kontextes, in dem sie
benutzt werden. Medizinische Studien orientieren sich oftmals sowohl an der WHO-
Definition als auch an dem Kilassifikationssystem ICD. Dieses Klassifikationssystem
schlieft kulturelle und gesellschaftliche Faktoren aus. In Deutschland wiederum wird ein
dichotomes Verstandnis von Gesundheit und Krankheit durch die Sozialgesetzgebung
befordert und ist damit Teil des Alltagswissens. Dieses fliel3t in die Sichtweisen und damit
auch in die Sinnzuschreibungen und Deutungen von Menschen ein. Dieses breite Spektrum
der Sichtweisen auf Krankheit lasst sich im Englischen durch die Begriffe ,illness’,
,disease‘ und ,sickness‘ ausdriicken. Im Deutschen ist dies lediglich durch die Worte
,Krankheit und ,Erkrankung‘ mdglich. Dabei steht der Begriff der ,Erkrankung‘ fiir das
subjektive Erleben der Betroffenen.

Die Definition von Chronizitat unterscheidet sich je nachdem, in welchem Zusammenhang
sie entwickelt wurde. In der Theoriediskussion wird das Verstdndnis vertreten, dass
betroffene Menschen trotz der Unterschiede in den Ursachen und Auswirkungen einer
Krankheit vergleichbare biografische Aufgaben zu bewéltigen haben und diese stark durch
die Sinnzuschreibungen des Einzelnen geprégt werden. Dies macht es moglich, das
Erleben und Bewaltigungshandeln von Menschen mit sehr verschiedenen Krankheits-

bildern unter einer tbergreifenden Fragestellung zu betrachten.
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Viele chronische Erkrankungen werden im Englischen unter dem Begriff disability
subsummiert. Die deutsche Ubersetzung ,Behinderung® unterliegt offensichtlich, anders als
das englische Pendant, den Zuschreibungen von Stigma und mangelnder Teilhabe. Die
Begriffe ,Krankheit® oder ,Erkrankung® rufen neutralere Assoziationen hervor. Diese
Unterschiede spielen eine Rolle bei der Recherche von Literatur und kdnnten sich auch auf
die Bereitschaft zur Teilnahme an der Studie ausgewirkt haben. Auch Teilnehmerinnen,
die einen Behindertenausweis besitzen, bezeichnen sich in dieser Studie als chronisch

erkrankt.

2.2. Pravalenz chronischer Erkrankungen

Die Relevanz der Fragestellungen zu chronischer Erkrankung im Kontext von
Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett ergibt sich auch aus dem Anteil der erkrankten
Frauen, die potenziell schwanger werden konnen, beziehungsweise derer, die bereits
schwanger sind oder ein Kind bekommen haben. Im Folgenden werden entsprechende
Studienergebnisse und Daten vorgestellt. Sie ermdglichen eine  Einschéatzung der
Prévalenz chronischer Erkrankungen in den Gruppen der Frauen in der reproduktiven

Lebensphase und in der von Schwangeren in Deutschland.

2.2.1 Frauen in der reproduktiven Lebensphase

Besonders bei den Industrienationen haben sich die Auspragungen und das Spektrum der
Erkrankungen in den letzten Jahrzehnten wesentlich verandert. Dabei ist eine Zunahme
chronischer und eine Abnahme akuter Krankheiten zu verzeichnen. Dieser Prozess wird als
»epidemiologische Transition bezeichnet (Hurrelmann & Richter, 2013, S.21). Der
prozentuale Anstieg der Zahl von Menschen mit chronischer Erkrankung wird unter
anderem auf zunehmend verfiigbare Diagnose- und Therapiemdglichkeiten sowie die
verlangerte Lebenserwartung von Betroffenen und der gesamten Bevolkerung
zuruckgefiuhrt (OECD, 2010). AuBerdem werden verdnderte Lebens- und
Arbeitsbedingungen fir die Anderung des Krankheitsspektrums verantwortlich gemacht
(Maaz et al., 2007).

Um den allgemeinen Gesundheitsstatus und die Pravalenz chronischer Erkrankungen in der
bundesdeutschen Bevdlkerung zu erfassen, befragte das Robert Koch-Institut (2012) von
Juli 2008 bis Ende Mai 2009 insgesamt 21.262 zufdllig ausgewdhlte Personen.
Grundgesamtheit dieser Stichprobe war die volljahrige, telefonisch erreichbare

Wohnbevélkerung in Privathaushalten. Zur Erfassung des subjektiven Gesundheits-
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zustandes wurde den Befragten folgende Frage gestellt: ,,Wie ist Ihr Gesundheitszustand
im Allgemeinen? Ist er sehr gut, gut, mittelmaRig, schlecht oder sehr schlecht?*. Zur
Erfassung der Haufigkeit von chronischen Erkrankungen wurde eine Einzelfrage zur
Selbstbewertung mit den Antwortkategorien ,,Ja“ und ,,Nein“ eingesetzt: ,,Haben Sie eine
oder mehrere lang andauernde, chronische Erkrankungen? Hinweis: Chronische Krank-
heiten sind lang andauernde Erkrankungen, die stdndiger Behandlung und Kontrolle
bedirfen, z. B. Diabetes oder Herzerkrankungen.© Die Fragen sind Bestandteil des so
genannten Minimum European Health Modules und werden vergleichbar in der Erhebung
,Leben in Europa®“ (EU-SILC) (Statistisches Bundesamt, 2012) und in dem européischen
Gesundheitssurvey (EHIS) eingesetzt (European Union, 2013). In der Studie gaben 24,6 %
der Frauen in der reproduktiven Lebensphase von 18-44 Jahren an, von einer chronischen
Erkrankung betroffen zu sein. Bei der Nachfrage betreffs einzelner Erkrankungen wurden
als die insgesamt hdufigsten und mit dem Alter zunehmenden Gesundheitsprobleme
Bluthochdruck, Hypercholesterindmie, chronische Rulckenschmerzen, Adipositas und
Arthrose identifiziert, wobei die Prévalenz dieser und anderer Erkrankungen sowie die
Wahrscheinlichkeit von Komorbiditdten mit dem Lebensalter kontinuierlich ansteigt
(Fuchs, Busch, Lange & Scheidt-Nave, 2012).

Chatterjee, Kotelchuck und Sambamoorthi (2008) ermittelten in den USA den Anteil der
Frauen mit einer chronischen Erkrankung in einem Sample von 6.295 Frauen in annéhernd
der gleichen Altersklasse (19-45 Jahre). Bei der Identifizierung wurden hier der nationale
Datensatz des Medical Expenditure Panel Surveys (MEPS) der USA ausgewertet und
sowohl die ICD der WHO als auch das amerikanische System der ,Clinical Modification®
zur Einordnung physischer und mentaler Erkrankungen zugrunde gelegt. Sie identifizierten

einen Anteil von 36,1 % der Frauen als chronisch erkrankt.

Die prozentualen Unterschiede in den Ergebnissen dieser beiden beispielhaften Studien aus
Deutschland und den USA mussen vor dem Hintergrund diskutiert werden, dass sich die
Spektren der einbezogenen Erkrankungen und die Studiendesigns unterscheiden. So
werden bei Chatterjee et al. (2008) auch psychische und Suchterkrankungen
eingeschlossen, diese machen die grolRte Gruppe innerhalb ihres Samples aus. Die
Befragung des Robert Koch-Instituts zielt hingegen aufgrund der vorgegebenen Beispiele
auf physische Krankheiten ab. Die subjektive Einschdtzung, ob eine chronische
Erkrankung vorliegt, kann sich zudem von der objektiven Analyse anhand von festgelegten
Klassifikationssystemen unterscheiden. Es zeigt sich damit, dass die Angaben Uber
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Prévalenzen chronischer Erkrankungen je nach Kontext der einzelnen Studie variieren
konnen und jeweils im Einzelfall und im Kontext des Studiendesigns betrachtet werden

mussen.

2.2.2 Schwangerschaft

Daten Uber die Prévalenz chronischer Krankheiten in der Gruppe der Frauen im
reproduktiven Lebensalter lassen jedoch keine Schlusse ber den Anteil jener Frauen zu,
die schwanger werden beziehungsweise ein Kind bekommen. In verschiedenen
Forschungsarbeiten wird dem nachgegangen. In der bereits erwéhnten Studie von
Chatterjee et al. (2008) waren von den 6.294 erfassten Frauen 855 schwanger, 215
(26,6 %) dieser Schwangeren wurden entsprechend der genannten Klassifizierung als
chronisch erkrankt eingestuft. Neben den am hdufigsten genannten psychischen
Erkrankungen (15,7 %) bilden die Schwangeren mit Asthma (4,5 %), Bronchial-
erkrankungen (3,4 %), Arthritis (3,0 %) und Herzkrankheiten (3,0 %) die grofiten
reprasentierten Gruppen. Bei den Nicht-Schwangeren waren 39,1 % (n=2.055) chronisch
erkrankt. Die Autoren halten fest, dass die Prdavalenz chronischer Erkrankungen in der

Gruppe der Schwangeren niedriger ist als in der der nicht schwangeren Frauen.

In einer weiteren Studie aus den USA werden Daten von 47.000 Frauen aus einer
Querschnittsstudie der Jahre 2006-2011 ausgewertet (lezzoni, Yu, Wint, Smeltzer &
Ecker, 2013). Gesucht wurde nach Frauen, die chronisch korperlich erkrankt und
gleichzeitig mobilitatseingeschrankt sind. 12,7 % der Frauen dieser Studie konnten in
diesem Sinne identifiziert werden (n=6043). 3,8 % der Frauen ohne Erkrankung und 2,0 %
der Frauen mit Erkrankung gaben zum Zeitpunkt der Datenerhebung an, schwanger zu
sein. Unter den schwangeren Frauen mit chronischer Erkrankung gaben 29,1 % an, sich in
einem  schlechten  Allgemeinzustand zu  befinden und unter  mehreren
Gesundheitsproblemen zu leiden, was wiederum nur 3,2 % der Ubrigen Schwangeren
angaben. Nach der Adjustierung auf soziodemografische Faktoren konnte kein Unterschied
zum prozentualen Anteil der Schwangeren innerhalb der beiden Gruppen der gesunden und
chronisch erkrankten Frauen festgestellt werden. Die Forscherinnen und Forscher halten es
far wahrscheinlich, dass in den USA der Anteil von Frauen mit chronischer Erkrankung an
der Gesamtzahl der Schwangeren steigen wird. Sie empfehlen, Betreuungskonzepte

vermehrt auf diese Personengruppe auszurichten.

Kersten et al. (2014) analysierten einen Datensatz der Jahre 2002-2008 aus
Norddeutschland (Ostvorpommern), in der 98 % aller Schwangeren einer festgelegten
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Region erfasst werden konnten (,,SNiP-study*). Im Rahmen der Studie wurden 5.330
Schwangere hinsichtlich chronischer Erkrankungen und ihres Geburtsoutcomes untersucht.
Bezogen auf die angegebenen Krankheiten wurde eine Kodierung nach ICD-10
vorgenommen. 1.141 der Befragten (21,4 %) wurden als chronisch krank identifiziert, am
haufigsten traten Allergien (11,3 %), Asthma Bronchiale (2,7 %) und Schilddriisen-
erkrankungen (2,3 %) auf. Weiterhin zeigten Hauterkrankungen (2,2 %), Hypertonien
(1,1 %) und Migrane (1,5%) hohe Pravalenzen. Jede flinfte schwangere Frau im
Studiengebiet Ostvorpommern leidet demnach an mindestens einer chronischen
Erkrankung. Eine herabgesetzte Fertilitat dieser Gruppe im Vergleich zu Frauen ohne

Erkrankung konnte nicht nachgewiesen werden.

Die Studien von Chatterjee et al. (2008), lezzoni et al. (2013) und Kersten et al. (2014)
zeigen exemplarisch, dass ein wesentlicher Anteil der Schwangeren und damit auch der
Gebarenden und Wachnerinnen in den Industrienationen unterschiedliche chronische
Erkrankungen bewaltigen muss. Dies macht deutlich, dass die Fragestellungen der
Wechselwirkung von Chronizitat und Schwangerschaft im Besonderen, aber auch mit

allgemeinen Fragen der Reproduktionsgesundheit, aktuell und dringlich sind.

Abgesehen von der Studie von Kersten et al. (2014) lassen nur die Daten der Bundes-
auswertung von Qualitatsindikatoren der Geburtshilfe, die auf der Auswertung der
Angaben im Mutterpass beruhen, einen Rickschluss auf die Prévalenz chronischer
Krankheiten bei Schwangeren in Deutschland zu (AQUA-Institut 2013). Dariiber hinaus
wird in Deutschland nicht flachendeckend erfasst, wie viele Schwangere als chronisch
erkrankt gelten. Die Eintragungen im Mutterpass werden jedoch nicht unter
standardisierten Umstanden erhoben und die einzelnen Parameter in den Praxen teils
unterschiedlich interpretiert. Der Mutterpass wird zur Dokumentation der
Schwangerenvorsorge von den betreuenden Arzten oder Hebammen ausgefiillt und soll der
Uberwachung des Schwangerschaftsverlaufs und der frithzeitigen ldentifizierung von
Risikofaktoren dienen (Gemeinsamer Bundesausschuss, 2013).

Die jahrliche Bundesauswertung des Instituts fur angewandte Qualitatsforderung und
Forschung im Gesundheitswesen (AQUA) erfasst die im Mutterpass hinterlegten und von
der Geburtsklinik dokumentierten Parameter. In der Anamnese kdnnen die Punkte “Friihere
eigene schwere Erkrankungen™ zum Beispiel des Herzens, der Lunge, der Nieren, des
zentralen Nervensystems oder der Psyche, “Blutungs- oder Thromboseneigung’, “Diabetes
mellitus’, “Adipositas’, "Kleinwuchs™ oder “Skelettanomalien” als Hinweise auf eine
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chronische Erkrankung angekreuzt werden. Da aber Mehrfachnennungen maglich sind und
der Punkt der friheren Erkrankung auch bei bereits Uberwundenen Krankheitsbildern
angekreuzt wird, lassen die erfassten Indikatoren keine absolute Aussage tber den Anteil
der Schwangeren mit chronischer Erkrankung zu. Im Folgenden werden die die
Risikoparameter betreffenden Zahlen der Bundesauswertungen des AQUA-Instituts aus
den Jahren 2008-2013 tabellarisch dargestellt. Die Daten aus dem Jahr 2008 sind dem
Jahresbericht 2009 entnommen (AQUA-Institut fur angewandte Qualitatsforderung und
Forschung im Gesundheitswesen 16/1 Geburtshilfe, 2009, 2010, 2011, 2012, 2013).

- 2013* 20122 20118 2010* 2009° 2008°

Kategorie im

n= % n= % n= % n= % n= % n= %
Mutterpass

(2) Frihere
eigene
schwere
Erkrankungen
(3) Blutungs-
und
Thrombose-
neigung

85.329 13,0 79.935 123 71649 115 69425 10,7 63191 99  62.253 oS

13311 2,0 12.404 19 1194 19  11.625 18 10551 17 10.653 1,6

(4) Allergie 13311 2,0 12.404 19 11.964 19 11.625 1,8 10.551 1,7 10.653 1,6

(9) Diabetes

. 6.256 0,9 6.386 0,98 6.500 1,0 5.813 0,89 5.467 0.86 5.781 0,88
mellitus

(10)

Lo 57.059 8,7 54.737 84 52209 82 50944 78 47962 75  47.638 7,2
Adipositas

(11)

g 6.171 0,94 6.241 0,96 4992 0,78 5.133 0,79 5.252 0,82 5.844 0,89
Kleinwuchs

(12) Skelett-

. 11.043 1,7 10.669 16 10472 1,6 9.856 15 9.128 14 9.184 14
anomalien

Tabelle 1: Bundesauswertung des AQUA-Instituts flr angewandte Qualitatsforderung und Forschung
im Gesundheitswesen, Qualitatsindikatoren aus den Jahresberichten 2008-2013; 16/1 Geburtshilfe
(eigene Darstellung)

' AQUA-Institut, 16/1 Geburtshilfe. Qualitatsindikatoren 2013
2 AQUA-Institut, 16/1 Geburtshilfe. Qualitétsindikatoren 2012
® AQUA-Institut, 16/1 Geburtshilfe. Qualitatsindikatoren 2011
* AQUA-Institut, 16/1 Geburtshilfe. Qualitatsindikatoren 2010
> AQUA-Institut, 16/1 Geburtshilfe. Qualitétsindikatoren 2009
® AQUA-Institut, 16/1 Geburtshilfe. Qualitétsindikatoren 2009
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Auffallig an den Zahlen der Bundesauswertungen des AQUA-Instituts ist, dass der Anteil
der Schwangeren mit einer moglichen chronischen Erkrankung in fast allen erfassten
Parameter kontinuierlich ansteigt. So stieg beispielsweise der Anteil der vom Punkt
“Frihere eigene schweren Erkrankungen” Betroffenen von 9,5 % im Jahr 2008 auf 13,0 %
im Jahr 2013. Lediglich die Prdvalenzen der Erkrankungen “Diabetes mellitus” und
“Kleinwuchs” weisen jeweils einen geringfligigen prozentualen Riickgang im Jahr 2013

auf, der jedoch keine langfristigen Prognosen zul&sst.

Als Grund fir den Anstieg der prozentualen Anteile bei fast allen benannten Erkrankungen
ist neben einer realen Haufung auch eine gesteigerte Aufmerksamkeit der Betreuungs-
personen, d. h. der Arzte und Hebammen, zu den abgefragten Parametern denkbar. Auch
ist moglich, dass Frauen ihr Krankheitsverstandnis erweitern, sich zunehmend als erkrankt
verstehen und dementsprechende Angaben bei der Erhebung der Anamnese machen. Die
Zahlen des AQUA-Instituts erlauben aber die vorsichtige Aussage, dass ein wesentlicher
Anteil der Schwangeren in Deutschland mit einer chronischen Erkrankung lebt und deren

Zahl ansteigend ist.

2.2.3 Zusammenfassung und Schlussfolgerung

In den Industrienationen verschiebt sich das Spektrum der Erkrankungen in Richtung
Chronizitat, was unter anderem auf die verbesserte medizinische Versorgung und die breite
Verfugbarkeit von Therapien und Medikamenten zuruckgefihrt werden kann. Diese
Entwicklung spiegelt sich auch in der Pravalenz chronischer Krankheiten bei Frauen in der
reproduktiven Lebensphase und in der Gruppe der Schwangeren, Gebarenden und
Wochnerinnen wider. Studien zur Pravalenz chronischer Erkrankungen in der Gruppe
Gebdrender variieren je nach Studiendesign. Fir Deutschland fehlen genaue Zahlen, es
kann aber davon ausgegangen werden, dass etwa ein Finftel der Schwangeren eine oder
mehrere chronische Erkrankungen aufweisen. Diese Zahlen belegen die Relevanz dieser

Studie und die in ihr aufgegriffenen Fragestellungen.

2.3 Gesundheitliche Versorgung in Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett

Das Erleben einer chronischen Erkrankung wird auch durch die rechtlichen Rahmen-
bedingungen und die Struktur des jeweiligen Gesundheitssystems beeinflusst. In
Deutschland sind in der Zeit von Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett vor allem die
Berufsgruppen der Arzte und Hebammen Ansprechpartner fiir die Frauen. Im Folgenden

werden deren berufliche Grundlagen und das System der Schwangerenversorgung in
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Deutschland dargestellt. Dieses wird durch ein Risikokonzept gepragt, das sich
mittlerweile auf alle Schwangeren und Gebé&renden erstreckt, jedoch fir die Frauen mit
Erkrankungen intensiviert wird. Erganzend werden Studien zur Inanspruchnahme der

Leistungen durch besondere Zielgruppen aufgegriffen.

2.3.1 Rechtliche Rahmenbedingungen

Auch wenn sich die allgemeinen Arbeitsfelder von Hebammen und Arzten weltweit
ahneln, so sind die rechtlichen Rahmenbedingungen fur ihr Tatigwerden national
unterschiedlich und an die Ausgestaltung des jeweiligen Gesundheitssytems gebunden. Die
Differenzen beziehen sich auf die Bezahlung und den gesellschaftlichen Status der Berufe
einschlieBlich flacher oder steiler Hierarchien, die Mdglichkeiten der Inanspruchnahme,
eine regionale und flachendeckende Verfligbarkeit der Professionen und das gesetzlich

gestutzte und legitimierte Leistungsspektrum.

Die Schwangerenvorsorge wird in Deutschland vornehmlich von Gynakologen
durchgefuhrt, vereinzelt und regional bedingt auch von Hausarzten. Im Jahr 2013 waren
von den 15.282 berufstitigen Gynakologen in Deutschland 9.798 in eigener Praxis tatig
(Bundesérztekammer, 2014). Dem stehen schatzungsweise 15.000 auRerklinisch tatige
Hebammen gegeniber, von denen viele in Teilzeit arbeiten und durch die weitgehende
Geh-Struktur nur eine geringere Zahl an Frauen versorgen kénnen als in der Komm-
Struktur der Arztpraxen (IGES Institut, 2012). Hebammen sind befugt, Schwangeren-
vorsorge anzubieten, sofern die Schwangere keine medizinischen Risiken aufweist oder

Komplikationen entwickelt.

Ein besonderes Merkmal der Versorgungsstruktur in Deutschland ist eine Mischung der
verschiedenen Anbieter in der geburtshilflichen Versorgungsstruktur wie den nieder-
gelassenen Arzten, den Hebammen, Kliniken und Geburtshausern. Dadurch ergeben sich

besondere Mdglichkeiten einer multiprofessionellen Zusammenarbeit.

In Deutschland haben Frauen in der Zeit rund um die Geburt eines Kindes einen
umfassenden Anspruch auf die medizinische und psychosoziale Betreuung durch Arzte
und Hebammen. Deren Arbeitsgebiete weisen Uberschneidungen, aber auch Unterschiede
auf. Seit 1966 bilden die Mutterschaftsrichtlinien als Bestandteil des Mutterschutzgesetzes
sowie die Bestimmungen des SGB V die rechtlichen Grundlagen der medizinischen
Schwangerenvorsorge und Betreuung auch im Wochenbett. MalRnahmen zur Begleitung

und Gesundheitsberatung der Frauen sowie zur Prévention und friihen Diagnose von
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Erkrankungen und Risiken sind dort rechtlich verbindend festgelegt. Ziel der gesetzlichen
und durch die Mutterschaftsrichtlinien definierten Vorsorgeuntersuchungen ist eine
flachendeckende und standardisierte Betreuung der Schwangeren und Wadchnerinnen
(Vetter & Goeckenjan, 2013, S. 1679).

Der Inhalt der Untersuchungen ist zwischen Frauendrztinnen und Krankenkassen im
Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA) geregelt. Das Hebammengesetz wiederum und
der Tatigkeitskatalog innerhalb der Hebammen-Vergltungsvereinbarung bilden die
rechtliche Grundlage fur das Tatigwerden der Hebammen. Im Einzelnen werden den
Frauen gemalR 88 24c-i Sozialgesetzbuch V; 8822-30 Gesetz uber die Kranken-
versicherung der Landwirte; 8 15 Mutterschutzgesetz verbindlich folgende Leistungen
gewahrt: &rztliche Betreuung einschliellich der Vorsorgeuntersuchungen wahrend der
Schwangerschaft, Gesundheitsvorsorge, Hebammenhilfe, Versorgung mit Arzneimitteln,
Verbandmitteln und Heilmitteln, stationdre Entbindung, hé&usliche Pflege (h&usliche
Krankenpflege), Haushaltshilfe und bei Erfullung bestimmter Voraussetzungen
Mutterschaftsgeld (Bundesministerium der Justiz und fiir Verbraucherschutz, 2012). Die
Schwangere und Mutter soll mit dem Ziel betreut werden, frihzeitig Risiken zu erkennen
und Schaden von Mutter und Kind abzuwenden (Gemeinsamer Bundesausschuss, 2013).
Die Kosten fur das Angebot werden von den Krankenkassen tbernommen. Die Beitrdge
werden bei den gesetzlichen Kassen anteilig von Versicherter und Arbeitgeber gezahlt.
Kinder und Partner beziehungsweise Partnerinnen sind bei dem oder der Erwerbstatigen
kostenfrei mitversichert. Fur die Partner gilt dies, solange sie sich im Status der Ehe oder
Lebenspartnerschaft befinden und fir &ltere Kinder, wenn sie bestimmte Voraussetzungen
erfullen, insbesondere den eines Schilers, Studenten oder Auszubildenden. Soweit kein
Versicherungsschutz besteht, kann “Hilfe bei Schwangerschaft und Mutterschaft” im
Rahmen der Sozialhilfe (8§50 Sozialgesetzbuch XII) oder im Rahmen der
Kriegsopferfirsorge (8 27d Bundesversorgungsgesetz i.V.m. 8 50 Sozialgesetzbuch XII)
geleistet werden (Gemeinsamer Bundesausschuss, 2013).

In der Schwangerschaft haben die Frauen Anspruch auf Vorsorgeuntersuchungen durch
Arzte oder Hebammen, wobei sie bei einem unkomplizierten Schwangerschaftsverlauf
weitestgehend selber bestimmen konnen, welche der beiden Berufsgruppen sie fur die
Leistungen waéhlen. Lediglich der Ultraschall zdhlt nicht zum Tétigkeitskatalog der
Hebammen. Im Falle von Komplikationen oder wesentlichen Risiken fir Mutter und Kind

iibernehmen Arzte die medizinische Versorgung, Hebammen werden dann zusatzlich und
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gegebenenfalls in Absprache tdtig. Neben den Vorsorgeuntersuchungen konnen
Hebammen den Schwangeren weitreichende Unterstitzung in Form von Beratung und
Hilfe bei Beschwerden anbieten. Diese Angebote sind nicht budgetiert, das heifdt, sie
kdnnen bedarfsgerecht in Anspruch genommen werden. Diesen Bedarf bestimmt die

Schwangere, die auch die Mdglichkeit hat, Kurse zur Geburtsvorbereitung zu besuchen.

Geburtshilfe wird in Kliniken, Geburtshdusern, Praxen und im h&uslichen Umfeld
angeboten. Laut Hebammengesetz § 4 (1) sind Arzte in Deutschland verpflichtet, zu jeder
Geburt, auch bei Komplikationen oder anamnestischen Risiken, eine Hebamme hinzu-
zuziehen ("Hinzuziehungspflicht”) (Bundesministerium der Justiz und fir Verbraucher-
schutz, 2013). Die Hebamme ist den Arzten damit wahrend der Geburt nicht untergeordnet
und ist nur bei pathologischen Geburtsverlaufen Weisungsempfangerin. Damit Gbernimmt

die Profession einen wesentlichen Versorgungsauftrag.

Wochenbettbetreuung wird in Deutschland als vorbehaltene Tatigkeit von Arzten und
Hebammen durchgefuhrt. Die h&usliche Betreuung liegt bei unkomplizierten Verldufen
fast durchgehend in der Hand von Hebammen, da die wenigsten Arzte in einer “Geh-
Struktur” arbeiten. Meist werden die Frauen und Neugeborenen, sofern die Geburt nicht
Zuhause oder im Geburtshaus stattfand beziehungsweise eine klinische Betreuung
notwendig ist, 2-3 Tage nach der Geburt aus dem Krankenhaus entlassen. Unabhéngig
vom Entlassungszeitpunkt steht ihnen die Betreuung durch eine freiberufliche Hebamme
zu. Diese kann innerhalb der ersten 10 Lebenstage des Kindes taglich zwei Hausbesuche
abrechnen. In dem Zeitraum zwischen dem 11. Lebenstag des Kindes und dem Ende der 8.
Lebenswoche sind insgesamt 16 Hausbesuche berechnungsfédhig. Die Betreuung ist
unabhéngig vom Gesundheitsstatus der Frau oder des Kindes moglich. Auch bei
Komplikationen oder chronischen Erkrankungen bleibt der Anspruch auf Hebammenbhilfe

erhalten und wird um die notwendige arztliche Versorgung erweitert.

Die medizinische Versorgung und der freie Zugang zu Diagnostik und Therapie haben
weitreichende Auswirkungen auf das Erleben und die Chancen der Bewaltigung einer
chronischen Erkrankung, insbesondere wenn eine Schwangerschaft als zuséatzliche
korperliche Belastung hinzukommt. In einer Schwangerschaft, unter der Geburt und im
Wochenbett werden die betroffenen Frauen mit einem geburtshilflichen Versorgungs-
system konfrontiert, das sich in der Regel nicht mit der Gruppe von Arzten und

Therapeuten deckt, die fir die Erkrankung in Anspruch genommen werden. Gynékologen
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und Hebammen als nun malgeblich verantwortliche Professionen wirken zusétzlich auf die

Situation der betroffenen Frauen ein.

2.3.2 Risikokonzept

Im Jahr 1974 wurde das Risikokonzept in die Mutterschaftsrichtlinien Gbernommen und
beforderte so eine weitreichende Medikalisierung und Technisierung der Schwangerschaft
(Renner, 2007; Sayn-Wittgenstein, 2007). In der Regel wird Schwangeren, Gebérenden
und Wochnerinnen mit einer chronischen Erkrankung ein Risikostatus zugesprochen. Eine
Risikoschwangerschaft wird in den Mutterschaftsrichtlinien als ,,Schwangerschaft, bei der
auf Grund der Vorgeschichte oder erhobener Befunde mit einem erhohten Risiko fir das
Leben und die Gesundheit von Mutter und Kind zu rechnen ist“, definiert (G-BA, 2013,
S.9).

Medizinische MaRRnahmen werden in den Mutterschaftsrichtlinien im Gegensatz zu
psychosozialen Angeboten betont und ausgebaut. Zur Beurteilung des Risikostatus standen
zu Beginn der Vorsorgeregelung im Jahr 1966 lediglich 17 Faktoren zur Verfugung,
mittlerweile sind es 52. Entsprechend wurde im Jahr 2013 bei 76,3 % der Schwangeren ein
anamnetisches oder akutes Risiko im Mutterpass dokumentiert (AQUA-Institut, 2013). Da
die Schwangerenbetreuung meist ausschlieBlich auf die Erkennung von Gefahren und die
Diagnose und Therapie von Gesundheitsstérungen ausgerichtet ist, wird diese Zeit
vermehrt als storanfallig und risikobehaftet angesehen (Mozygemba, 2011; Sayn-
Wittgenstein, 2007).

Weitreichende Risikozuschreibungen haben zur Folge, dass die Wahrnehmung des eigenen
Korpers zunehmend an Bedeutung verliert, medizinische Uberwachung als notwendig und
zwangslaufig erlebt wird und die Abhdngigkeit von Expertenwissen wéchst (Baumgértner
& Stahl, 2005). Dieser Entwicklung sind alle Schwangeren ausgesetzt, sie gilt nicht nur fir
Frauen mit chronischer Erkrankung. Es ist jedoch wahrscheinlich, dass sich die Anforde-
rungen an Betreuung und Uberwachung einer Schwangerschaft bei diesen Frauen
verscharfen, auRerdem miissen oftmals mehrere spezialisierte Arzte und Krankenhauser in
die Uberwachung und Betreuung des Schwangerschaftsverlaufs integriert werden. Daraus
ergeben sich fir die betroffenen Frauen verminderte Gestaltungs- und Entscheidungs-

spielrdume und eine héhere Abhéangigkeit von &rztlichen Expertisen.

Hebammen fiihlen sich einer Sichtweise verpflichtet, in der die individuellen Gesundheits-

ressourcen der Frauen betont werden, womit sie sich explizit von der ausschlieBlichen

30



2 Relevante Literatur

Orientierung am Risikodenken abgrenzen (Beaufays, 1997). Sie distanzieren sich aufler-
dem von einem Ubermaliigen Technikeinsatz und weitreichenden Screeningmalinahmen
(Sayn-Wittgenstein, 2007). Das Konzept von Hebammen integriert schwangerschafts-
bedingte Beschwerden und auch die Schmerzen der Geburt in ihre Vorstellung von
Normalitat und geht davon aus, dass ein Zustand volligen Wohlbefindens oder Schmerz-
losigkeit in dieser Lebensphase nicht zu erreichen ist (Schéfers, 2011). Es stellt sich
allerdings die Frage, wie die Profession der Hebammen die Betreuung von Schwangeren,
Gebarenden und Waéchnerinnen mit chronischen Erkrankungen in ihre Betreuungskonzepte
integriert. Zum einen ist ihr Tatigwerden in den Berufsordnungen der L&nder und im
Hebammengesetz schwerpunktméfRig auf physiologische Abléufe gerichtet. So heif3t es
beispielsweise in der Hebammenberufsordnung des Landes Nordrhein-Westfalen, dass ihr
Tatigwerden in eigener Verantwortung auf normale Schwangerschaften und Geburten
beschrénkt ist (Berufsordnung fiur Hebammen und Entbindungspfleger NRW, 2009, § 2).
Entsprechend ergibt sich bei Betreuung von Frauen mit Risikostatus die Notwendigkeit der
Kooperation mit Arzten und anderen Professionen, was eine erweiterte professionelle

Herausforderung fur alle Beteiligten darstellt.

2.3.3 Inanspruchnahme von Schwangerenvorsorge

In Deutschland ist das Angebot der Schwangerenvorsorgeleistungen flachendeckend
etabliert (AQUA-Institut 2013). Der kostenfreie Zugang unterstiitzt die Bereitschaft zur
Inanspruchnahme &rztlicher und hebammenspezifischer Angebote.

Internationale Studien fokussieren die Einfliisse der Struktur der Gesundheitssysteme und
den Nutzen von Interventionen fir die Zielgruppe (Malouf et al., 2014; Redshaw et al.,
2013; Stenhouse, Letherby & Stephen, 2013). Redshaw et al. (2013) nutzten die
Sekundaranalyse (n=24.155) einer Erhebung des National Health System dazu, die Qualit&t
und das Inanspruchnahmeverhalten von Vorsorgeleistungen in der Schwangerschaft in
Grolbritannien zu untersuchen. Unter anderem machten sie gezielte Aussagen tber Frauen
mit physischen Einschrénkungen einschliellich solcher mit einer chronischen Erkrankung.
Sie konnten bestétigen, dass diese die Angebote des Gesundheitswesens in gleichem MaRe
wie Frauen ohne gesundheitliche Einschrankungen in Anspruch nahmen. Auch waren die
Frauen mit den professionellen Leistungen und Angeboten zufrieden. Allerdings wurden
auch Angaben dariiber gemacht, dass die Wahlmdglichkeiten betreffs der Gestaltung der
Geburtssituation wesentlich eingeschrankt waren und die Frauen sich in die diesbeziig-

lichen Entscheidungen nicht integriert fihlten. Im Vorfeld besuchten die Frauen seltener
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einen Geburtsvorbereitungskurs. Die Forscher sehen Unterschiede in den Gruppen der
physisch und psychisch oder mental eingeschrankten Frauen und stellen Unterschiede fest,
wie diese mit den Vorsorgeangeboten in einer Schwangerschaft umgehen. Nosek,
Howland, Rintala, Young und Chanpong (2001) in den USA analysierten Angaben von
881 primar mobilitatseingeschrénkten Frauen und fanden heraus, dass diese in einer
Schwangerschaft nur begrenzt kompetente &rztliche Hilfe bekamen. 31 % der befragten

Frauen hatten erleben missen, dass eine Behandlung abgelehnt wurde.

Auch fir Deutschland ist eine Uberversorgung gesunder Schwangerer und eine Unter-
versorgung besonders vulnerabler Personengruppen, insbesondere sozial Benachteiligter,
zu verzeichnen (Sayn-Wittgenstein, Lange, Knorz & Krahl, 2011; Wulf, 1992). Insbeson-
dere gilt dies fur die Angebote von Hebammen wie die Geburtsvorbereitung, aber auch fur
die Schwangerenberatung und Wochenbettbetreuung. Als Ursache kann unter anderem
genannt werden, dass die Angebote strukturell und inhaltlich nicht an die Bedrfnisse von
Frauen mit besonderem Betreuungsbedarf angepasst sind und diese sich daher von den
Madglichkeiten der Unterstiitzung nicht angesprochen flihlen. Eine weitere Ursache liegt in
der Fragmentierung der Leistungen und der mangelhaften Zusammenarbeit verschiedener

involvierter Berufsgruppen (Sayn-Wittgenstein et al., 2011).

2.3.4 Zusammenfassung und Schlussfolgerung

Die medizinische Versorgung in Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett steht in
Deutschland allen Frauen zur Verfligung und ist gut etabliert. Frauen mit chronischen
Erkrankungen nehmen diese Leistungen genauso wie andere gezielt in Anspruch, wobei
genaue Angaben Uber die Zugange und das Inanspruchnahmeverhalten fehlen. Neben
Arzten, zumeist Gynikologen, ist die Profession der Hebamme als einzige befugt,
Schwangerenvorsorge, Geburtshilfe und Wochenbettbetreuung anzubieten. Die beiden
genannten Berufsgruppen verfuigen uber teils unterschiedliche Zustédndigkeitsbereiche und
unterliegen anderen rechtlichen Rahmenbedingungen, was sich auch auf ihre Betreuungs-

ansatze und Angebotsstruktur auswirkt.

Vermehrt sind alle Frauen rund um die Geburt eines Kindes weitreichenden Risiko-
zuschreibungen ausgesetzt. Frauen mit chronischen Erkrankungen werden immer als
Risikoschwangere eingruppiert und damit nochmals engmaschiger und intensiver
medizinisch betreut werden. Meist sind mehrere spezialisierte Arzte und teilweise

Krankenhiduser in die Uberwachung und Betreuung des Schwangerschaftsverlaufs
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involviert. Daraus ergeben sich fir sie nochmals verminderte Gestaltungs- und

Entscheidungsspielraume und eine gesteigerte Abhangigkeiten von Experten.

2.4 Subjektives Erleben der Frauen

Ein wesentlicher Anteil der Frauen muss die Fragen rund um ihre Reproduktions-
gesundheit mit den Ph&nomenen und Konsequenzen einer chronischen Erkrankung
abstimmen. Der Schwerpunkt von Studien rund um dieses Themenspektrum liegt auf
medizinischen Fragestellungen, die subjektive Perspektive der Betroffenen ist seltener
Gegenstand der Forschung. In den letzten 15 Jahren werden jedoch auch vermehrt
psychosoziale Aspekte der Thematik aufgegriffen. Sie behandeln beispielsweise die
Wechselwirkung einer Schwangerschaft mit Multipler Sklerose (Finkelsztejn, Brooks,
Paschoal & Fragoso, 2011; Malouf et al., 2014; Uebing, Gatzoulis, Kaisenberg, Kramer &
Strauss, 2008) oder einer HIV-Infektion (Boer, England, Godfried & Thorne, 2010; Ton &
Frenkel, 2013). Auch Fragen einer Elternschaft bei geistiger Behinderung oder bei
mentalen Problemen werden zunehmend aufgegriffen (Jones, 2010; Blegen, Hummelvoll
& Severinsson, 2012).

Weitere Untersuchungen behandeln das subjektive Erleben und Bewaéltigungshandeln
betroffener Frauen mit chronischer Erkrankung in der Zeit von Schwangerschaft, Geburt
und Wochenbett. Da dieser Themenkomplex dem Thema der vorliegenden Forschungs-
arbeit entspricht, wurden in einer Literaturanalyse qualitative Studien gesucht, die die
Sichtweisen der betroffenen Frauen erfassen und analysieren. Nachfolgend werden der

Prozess der Literaturrecherche und die Ergebnisse dargestellt.

2.4.1 Prozess der Recherche und Fragen an die Literatur

Im Kontext dieser Forschungsarbeit wurden solche Studien identifiziert, die den Themen-
komplex des subjektiven Erlebens der Frauen mit chronischer Erkrankung in der Zeit von
Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett behandeln. Die Literaturrecherche zu diesen

Aspekten wurde systematisch durchgefiihrt.

Die Recherche wurde auf die Datenbanken CINAHL, CareLit, PubMed, Cochrane und
Psychinfo begrenzt. Gesucht wurde mit einer dokumentierten Schlag- und Stichwortliste in
den Sprachen Deutsch und Englisch. Lehrtexte und Erfahrungsberichte wurden von der
weiteren Analyse ausgeschlossen. Es wurden Studien der qualitativen Sozialforschung
einbezogen, die im Zeitraum von 1987-2014 in "Peer-Reviewed Journals™ publiziert

wurden und deren Sample sich aus Frauen, Schwangeren oder Mittern mit chronischen
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Erkrankungen zusammensetzt. Der lange Suchzeitraum ergibt sich aus der Tatsache, dass
die wichtige Studie zu dem Thema von Corbin (1987) bereits in den 1980er Jahren
veroffentlicht wurde. Bei Studien mit sowohl akut als auch chronisch Erkrankten musste
ersichtlich sein, welche Aspekte der Ergebnisse sich auf die chronische Erkrankung
beziehen. Untersuchungen aus strukturschwachen Regionen wurden nicht bertcksichtigt,
da angenommen wurde, dass sich deren Ergebnisse durch den teils mangelnden oder
zumindest stark eingeschrankten Zugang zu einem Gesundheitssystem nicht auf die
Situation in Deutschland Ubertragen lassen. Dies hatte insbesondere den Ausschluss von
Studien zum Thema Schwangerschaft bei HIV zur Folge. Ausgeschlossen wurden auch
solche Studien, die sich vornehmlich mit den Entscheidungen fiir oder gegen eine
Schwangerschaft oder mit allgemeinen Fragen der Reproduktion bei chronischer

Erkrankung auseinandersetzen.

Folgende Suchbegriffe wurden in den bereits erwéhnten Datenbanken sowohl einzeln und
mit den entsprechenden Trunkierungen als auch in Kombination eingesetzt: ,birth‘,
,pregnancy‘, ,chronic illness, ,chronic disease‘, ,disability‘, ,experience, ,coping°,
,anxiety‘, ,attitude, ,psycho-social‘, ,mental‘, ,perception‘. Mit den entsprechenden
deutschen Schlagworten wurde keine relevante Studie gefunden. Unter den urspringlich
108 nach Titelselektion identifizierten Studien konnten durch die Sichtung von Abstracts
27 Studien benannt werden, die der leitenden Fragestellung des Erlebens in Schwanger-
schaft, Geburt und Wochenbett entsprachen. Diese Studien wurden auf theoretische und
methodische Dimensionen anhand des Critical Appraisal Skills Programme (CASP
International Network, 2006) Uberprift. Dieses umfasst die Einschatzung der Ziel-
formulierungen, des Forschungsdesigns, der Rekrutierung des Samples, ethischer Aspekte,
der Datenanalyse sowie der Ergebnisdarstellung. Nach dieser Uberpriifung wurden elf

Studien in die weitere Analyse aufgenommen.

Die ausgewahlten Studien wurden entsprechend der Methode der thematischen Synthese
von Thomas und Harden (2008) analysiert. Bei diesem Verfahren werden die jeweiligen
Studienergebnisse zuerst offen sequenziell codiert. AnschlieBend werden sie in Kategorien,
die den formulierten Forschungsfragen entsprechen, zusammengefasst, in Beziehung
gesetzt und deskriptiv dargestellt. Sowohl die Sichtung der Abstrakts und Festlegung der
Qualitatskriterien als auch die Ergebnisanalyse wurden in Forscherinnengruppen
reflektiert, darunter auf einem mehrtdgigen Arbeitstreffen mit den Doktorandinnen des
Forschungsschwerpunkts “IsQua’.
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Die elf als relevant angesehenen Studien umspannen den Zeitraum von 1987 bis 2014, acht
von ihnen wurden ab dem Jahr 2000 veroffentlicht. Funf Studien wurden in
GroRbritannien, drei in den USA und jeweils eine in Neuseeland, Irland und Schweden
durchgefuhrt. Es wurden sieben Studien mit verschiedenen représentierten Erkrankungen
und vier mit nur einem thematisierten Krankheitsbild gefunden. In allen Studien werden
Daten in Form von Einzelinterviews ausgewertet, einmal wurden die Daten telefonisch

erhoben.
Folgende Fragen wurden in der Literaturstudie fokussiert:

e Wie wirkt sich das Spannungsfeld von chronischer Erkrankung und Schwanger-

schaft auf die Erfahrungen der Frauen und ihre Sorge um das Ungeborene aus?

e Was sagen Frauen mit einer chronischen Erkrankung zu der Rolle ihres sozialen
Umfelds und dem Einfluss notwendiger Therapien in der Zeit von
Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett?

Im Folgenden werden die elf identifizierten Studien hinsichtlich des Studiendesigns und

der in ihnen repréasentierten Erkrankungen dargestellt.

Autor/Autorin Land Jahr Methode Zahl der befragten Frauen
(n=x)

Représentierte Erkrankungen

Corbin, Juliet M. USA 1987 Grounded Theory n=20
Interviews und Diabetes Typ I, Lupus
teilnehmende Erythematodes,
Beobachtung Herzerkrankungen, Hypertonie
Smeltzer, Suzanne C. USA 1994 halbstrukturierte n=15
Interviews

Multiple Sklerose

Thomas, Carol GroRbritannien 1997 Folgestudie einer n=17
quantitativen Studie,

halbstrukturierte Morbus Crohn, Lupus

Erythematodes,

Interviews . . x
Sinneseinschréankungen,
Epilepsie, mentale Probleme
Lipson, Juliene G. Rogers, USA 2000 halbstrukturierte n=12
Judith G. Interviews

verschiedene
mobilitatseinschrankende
korperliche Erkrankungen, z. B.
Multiple Sklerose, Spina Bifida,
Kleinwuchs
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Thomas, Hilary

Thomas, Hilary

Berg, Marie

Payne, Deborah
McPherson, Kathryn

Walsh-Gallagher, Dympna
Sinclair, Marlene

Mc Conkey, Roy

Tebbet, Madeleine
Kennedy, Paul

Tyer, Linda A.
Lopez, Ruth Palan

GroRbritannien

GroRbritannien

Schweden

Neuseeland

Irland

Grofbritannien

GroRbritannien

2003

2004

2005

2009

2012

2012

2014

Interviews

Gesamte Studie: n=15
(akut und chronisch
erkrankt)

Interviews

Gesamte Studie: n=15
(akut und chronisch
erkrankt)

Sekundaranalyse
Interviews einer
Léngsschnittstudie und
weitere Interviews

Interviews

halbstrukturierte
Tiefeninterviews

Interviews

Telefoninterviews

n=7 (chronisch erkrankt)

Diabetes, Epilepsie,
Schilddriisenprobleme,
Hypertonus, Multiple Sklerose

n=7 (chronisch erkrankt)

Diabetes, Epilepsie
Schilddriisenprobleme,
Hypertonus, Multiple Sklerose,

n=18
Diabetes Typ |

n=9
Multiple Sklerose

n=17

leichte intellektuelle
Behinderung, sichtbare
Schéadigungen, Multiple
Sklerose, Epilepsie,
Tumorerkrankung, L&hmungen
und neurologische
Schéadigungen

n=8

Zustand nach
Ruckenmarkverletzung

n=8

Nierenerkrankung, HIV, Lupus
Erythematodes, Diabetes Typ 1,
Muskel- und Herzerkrankung

Tabelle 2: Studien zum Erleben von Frauen mit chronischer Erkrankung in Schwangerschaft, Geburt

und Wochenbett

2.4.2 Erleben von Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett

Grundsétzlich kann festgestellt werden, dass Frauen mit chronischen Erkrankungen in der

Zeit rund um die Geburt groReren Herausforderungen und Problemen gegenuberstehen als

die Mehrheit der gesunden Frauen. Trotzdem geben die Frauen fast durchgehend an, dass

die Freude auf das Kind und die Chance auf Mutterschaft als vorrangig erlebt werden und

andere teils schwierige Erfahrungen ins Positive wenden (Tebbet & Kennedy, 2012; Tyer-
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Viola & Lopez, 2014; Payne & McPhersons, 2010; Walsh-Gallagher, Sinclair & Mc
Conkey, 2012).

Trotz dieser grundsétzlichen Freude ist die Schwangerschaft eine Zeit, in der die
betroffenen Frauen auch Sorgen um die Entwicklung des Kindes aushalten mdissen.
Komplexe Problemlagen, die sich aus der doppelten Verantwortung und den Angsten um
die eigene Gesundheit und die des Kindes ergeben, fiihren nicht selten zu psychosozialen
Problemen. Die von Tyer-Viola und Lopez (2014) als ,,blessings and burdens benannten
Herausforderungen, also der Segen und die Belastungen in der Zeit einer Schwangerschaft,
mussen von den Frauen parallel bewaltigt werden (S.33). Dies fuhrt zu der Forderung
Betroffener, den Themenkomplex nicht vornehmlich aus medizinischer Perspektive,
sondern umfassender zu betrachten (Tebbet & Kennedy, 2012).

Symptome der Schwangerschaft ahneln bisweilen diversen Krankheitssymptomen und
konnen nicht von diesen unterschieden werden. In den Studien wird dies von den Frauen
unterschiedlich bewertet. Bei Smeltzer (1994) deuten sie die Wahrnehmung von
Schwangerschaftssymptomen wie Ubelkeit als zusatzliche Verunsicherung. Sie kénnen
aber auch als Beweis fir Normalitdt und als positive Korpererfahrung jenseits von

Krankheit interpretiert werden (Tyer-Viola & Lopez, 2014).

Einige Studien identifizieren den Wunsch nach Normalitat als ein tragendes Bedurfnis der
befragten Frauen (Tyer-Viola & Lopez, 2014; Payne & McPhersons, 2010). Diesem
Wunsch steht die Realitdt mit der durchgangigen Mdglichkeit medizinischer Komplika-
tionen, insbesondere in der Schwangerschaft, gegentber. Oftmals versuchen die befragten
Frauen, in der Zeit rund um die Geburt eines Kindes Kontakt zu Betroffenen mit &hnlichen
medizinischen Fragestellungen aufzunehmen, was meist schwer zu realisieren ist (Tebbet
& Kennedy, 2012). Dies bestérkt sie in der Wahrnehmung, eine Auenseiterrolle einzu-
nehmen (Thomas, 2003).

Lipson und Rogers (2000) stellen die These auf, dass die Erfahrungen der Befragten
wesentlich von dem jeweiligen Gesundheitssystem beeinflusst werden. Im Gegensatz zu
den gesunden Schwangeren, die in den Industrienationen ebenfalls medizinisch begleitet
werden, sind Frauen mit einer chronischen Erkrankung bereits vor dem Schwangerwerden
in kontinuierlicher Behandlung von Arzten und anderen Vertretern des Gesundheits-
systems. Diese friihzeitige Begleitung durch eine medizinisch orientierte Fachexpertise
bringt mit sich, dass eine Schwangerschaft nicht intuitiv gelebt werden kann oder korper-
liche Erfahrungen dieser Zeit nicht vornehmlich nahestehenden Menschen kommuniziert
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werden. Die Folge ist auch, dass die ansonsten private Entscheidung fur oder gegen ein
Kind oder der Zeitpunkt einer Schwangerschaft nicht allein Sache des Paares sein kénnen.
Payne und McPhersons (2010) nennen die Schwangerschaft bei chronischer Erkrankung
daher auch eine ,,public-private-experience* (S. 632). Dies wird von einigen Frauen trotz
der rationalen Anerkennung seiner Berechtigung als Zumutung erlebt (Thomas, 2003;
Payne & McPhersons, 2010; Walsh-Gallagher et al., 2012).

Corbin (1987) verfasste eine der aufwendigsten Studien zum Thema des Bewaéltigungs-
handelns der Frauen mit chronischer Erkrankung in der Schwangerschaft. Sie fragte, wie
betroffene Frauen ihren Risikograd subjektiv definieren und wie sich ihre Einschatzung auf
das jeweilige Bewaltigungshandeln auswirkt. In der L&ngsschnittstudie befragte sie 20
Frauen vor und nach der Geburt. Zusétzlich zu den insgesamt 90 Interviews fihrte sie
teilnehmende Beobachtungen in der Klinik und im hduslichen Umfeld der Frauen durch.
Sie fand heraus, dass sich die Frauen vor Uberlastung schiitzen, indem sie die
Hauptstrategien des Abwégens, Ausbalancierens und Kontrollierens anwenden. Der Erfolg
der Strategien hangt von dem Zugang zu Informationen, dem Grad an Unterstiitzung, der
Verfligbarkeit angepasster Therapien und der personlichen Kontrolliiberzeugung der
Frauen ab. Als Belastung wird von den Befragten wahrgenommen, dass viele medizinische
MafRnahmen mit Einschrankungen des Privatlebens verbunden sind, was zu einem
Spannungsverhaltnis von personlichen Bedurfnissen, notwendigen Therapien und
Diagnosen flhrt, in dem sich die Frauen bewegen mussen. Das Risikoempfinden der
Frauen und ihre Zuversicht beziglich des zu erwartenden Schwangerschaftsverlaufs kann
sich dabei wesentlich von dem der Mediziner unterscheiden und ist auch von komplexen,
teilweise biografischen Faktoren abhangig (Corbin, 1987; Walsh-Gallagher et al., 2012).
Nach Corbin (1987) hangt von dieser personlichen Einschatzung wesentlich ab, wie die
Frauen ihre Abstimmungsprozesse im Spannungsfeld von Erkrankung und

Schwangerschaft gestalten.

In einigen Studien schildern Frauen die Erfahrung, dass der Entschluss zu einem Kind
Skepsis in ihrem sozialen Umfeld und bei den betreuenden Medizinern ausldst und sie sich
fur ihren Kinderwunsch rechtfertigen mussen. Dabei ist den betroffenen Frauen oftmals
bewusst, dass Grunde fiir die VVorbehalte gerechtfertigt sein kénnen. Ihrer Einschdtzung
nach beruhen diese einerseits auf der Sorge, als Erkrankte konnten sie den korperlichen
Belastungen der Schwangerschaft und dem Leben mit einem Kind nur eingeschrankt
gewachsen sein oder auch langfristige gesundheitliche Schaden davon tragen (Lipson
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& Rogers, 2000). Andererseits glauben einige Befragte, dass sie in den Augen der
Gesellschaft nicht dem Bild einer guten Mutter entsprechen (Payne & McPhersons, 2010;
Walsh-Gallagher et al., 2012).

Ein wesentlicher Anteil der Angste von Partner und Familie ist nach Ansicht der
Interviewpartnerinnen jedoch darin begriundet, dass die sie umgebenden Menschen meist
mehr Aufgaben in der Alltagsbewaltigung Gbernehmen mdissen als allgemein Gblich und
dass diese daher von vorne herein belasteter sind (Smeltzer, 1994; Thomas, 2003). Einige
Betroffene dulRern daher den Wunsch, dass Betreuungskonzepte auch auf die Gruppe der
begleitenden Personen ausgeweitet und deren besondere Situation berticksichtigt werden
sollte. Solche Konzepte wirden ihnen und ihren Vertrauten mittelbar Entlastung
verschaffen (Payne & McPhersons, 2010; Walsh-Gallagher et al., 2012). Corbin (1987)
betont, dass die von ihr befragten Frauen die Wirkung eines unterstitzenden sozialen
Systems auf das positive Erleben und einen komplikationsarmen Verlauf der
Schwangerschaft angeben. Da die oftmals aufwendigen medizinischen MalRnahmen viel
Energie erfordern, sind die negativen Effekte zusatzlicher Belastungen wie familidrer

Stress besonders hoch.

Die Art der Erkrankung bedingt verschiedene Problemlagen. So wird das Firsorge-
verhalten des sozialen Umfelds sowie der Professionellen des Gesundheitssystems bei
sichtbaren beziehungsweise nicht sichtbaren Erkrankungen unterschiedlich wahr-
genommen. Frauen mit sichtbaren Erkrankungen erleben mehr Hilfeangebote, sind aber
auch negativen und unverstandlichen Reaktionen anderer am starksten ausgesetzt (Lipson
& Rogers, 2000; Tebbet & Kennedy, 2012). Laut Berg (2005) sind fur die Frauen mit
einem Diabetes hingegen die Gefiihle von Schuld und eines Kontrollverlusts vorrangig. Sie

fasst das in dem Begriff ,,to master or to be enslaved* zusammen (S. 30).

Viele der befragten Frauen erfahren, dass sie durch Mediziner als Risikoschwangere
eingestuft werden. Dies hat zur Folge, dass sie sich engmaschigen und ausgeweiteten
Diagnostiken und Therapien ausgesetzt fuhlen oder ihnen zu solchen geraten wird. Viele
Frauen beschreiben dies als eine Unterwerfung unter das medizinische System und als
einen Verlust von Autonomie und Selbstbestimmung (Berg, 2005; Lipson & Rogers,
2000). Gleichzeitig sind die Menschen des Gesundheitssystems aber auch diejenigen, die
ihnen bei der Umsetzung des Kinderwunsches helfen und als Ansprechpartner geschatzt
sind (Tyer-Viola & Lopez, 2014). Damit wird das personliche Verhaltnis der Frauen zu
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den Professionellen des Gesundheitssystems oftmals als spannungsgeladen und
widersprichlich wahrgenommen (Lipson & Rogers, 2000; Walsh-Gallagher et al., 2012).

In einigen Studien wird betont, dass sich Schwangere mit chronischer Erkrankung selten in
Therapieentscheidungen integriert fihlen oder gefragt werden, was sie als sinnvolle Hilfe
oder Unterstiitzung ansehen. Die Frauen vermuten, dass ihnen ein Urteil Gber das eigene
Wohlergehen oder notwendige Behandlungen nicht zugetraut wird. Dies fordert unter
anderem die Entwicklung unspezifischer Angste und Befiirchtungen (Berg, 2005; Thomas,
1997; Walsh-Gallagher et al., 2012)

Die Kontrolle tber einzelne medizinische Aspekte der Schwangerschaft zu behalten, wird
als allgemeines Bedirfnis formuliert (Berg, 2005; Tyer-Viola & Lopez, 2014). Dazu
gehort, dass Frauen mit chronischen Erkrankungen Uber ihre Situation informiert sein
wollen. Viele von ihnen beklagen jedoch, dass die verfiigbaren Informationen zu
Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett nicht ihre spezifischen Problematiken
berlicksichtigen und viele Fragen fur sie daher unbeantwortet bleiben (Walsh-Gallagher et
al., 2012; Payne & McPhersons, 2010; Thomas, 2004; Thomas, 2003; Lipson & Rogers,
2000). Payne und McPhersons (2010) fuhren erganzend an, dass die Informationen wider-
sprichlich sein konnen und damit mdoglicherweise zur Verwirrung und erhohter
Vulnerabiliat filhren, da sie Angste verstarken. Zu viele Informationen kénnen auch
bewirken, dass die Frauen einen Entscheidungsdruck wahrnehmen, dem sie sich nicht

gewachsen fiihlen (Tyer-Viola & Lopez, 2014).

Corbin (1987) empfiehlt, den Frauen ein Spektrum an Entscheidungsmdglichkeiten und
Informationen anzubieten, um sie aktiv und fachlich begleitet in das Krankheits-
management einzubinden. Die Frauen in ihrer Studie &uBern, dass sie gerne mit den
Vertretern des Gesundheitssystems kooperieren, wenn sie die Mdoglichkeit des Kennen-
lernens und Abwégens der Vor- und Nachteile von Behandlungen bekommen. Eine
entsprechende Beratung ist aber aufwendiger und komplexer als fir Frauen ohne

gesundheitliche Probleme, die auch eine Integration in Entscheidungsprozesse wiinschen.

Einige Forscherinnen resiimieren, dass eine gelungene Kommunikation zwischen der
Schwangeren und den Professionellen des Gesundheitssystems eine groe und oft
ungenutzte Ressource darstellt, da viele Frauen sich genau beobachten und eine prézise
Einschéatzung ihrer Symptome und des Gesundheitsstatus geben kénnen (Corbin, 1987,
Tyer-Viola & Lopez, 2014). Da die oftmals komplexen Wechselwirkungen der
Erkrankungen mit den Schwangerschaftsverldufen nicht standardisierbar sind und
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individuell abgestimmte Entscheidungen erfordern, erhoht eine gelungene Kommunikation
auch die Sicherheit von Mutter und Kind. Wenn es gelingt, die Perspektive der Frau und
ihre Bedirfnisse zu kommunizieren, ist das Gelingen des Betreuungsverhéltnisses und die
Inanspruchnahme und Akzeptanz medizinischer Leistungen eher gegeben (Corbin, 1987).
In diesem Fall schildern die Frauen einen Effekt von Beruhigung und Freude bei
Inanspruchnahme von Vorsorgeangeboten (Berg, 2005; Tyer-Viola & Lopez, 2014). Nach
Thomas (2003) bedeuten die Erkrankung und die Schwangerschaft fur die betroffenen
Frauen zwei getrennte, aber koexistierende ,,Karrieren“. ,Karriere meint in diesem Fall
die vielfaltigen psychischen und sozialen Reaktionen und Anpassungsvorgénge, die die
Patientin im Verlauf der Erkrankung durchzustehen hat. Die Frauen bedenken je nach
Erkrankung, dass sie wahrend der Schwangerschaft gesundheitliche Risiken fur den
eigenen Korper und ihre langfristige relative Gesundheit eingehen (Smeltzer, 1994;
Thomas, 2003).

Uber Aspekte des Geburtserlebens werden in den Studien unterschiedliche Aussagen
gemacht. Die Frauen beklagen eingeschrankte Wahlmdglichkeiten und eine
Nichtbeachtung ihrer Bedurfnisse beziglich der Geburtsgestaltung (Lipson & Rogers,
2000; Tebbet & Kennedy, 2012). Soweit mdglich versuchen sie, sich vor unangenehmen
Erfahrungen zu schitzen. Dies tun sie unter anderem dadurch, dass sie vertraute Personen
suchen, die ihre Interessen wahrend der Geburt vertreten kdnnen. Viele Schwierigkeiten
filhren sie auf mangelnde Erfahrungen der Arzte und Hebammen mit ihrer Erkrankung
zuruck. Andere Frauen bemdngeln, dass sie bei der Geburt, bedingt durch die Erkrankung,
die Anwesenheit vieler Menschen ertragen missen und ihre Intimsphére nicht geachtet
wird (Walsh-Gallagher et al., 2012). Im Krankenhaus erleben sie teilweise Unsicherheit
dartiber, in welcher Fachabteilung sie angemessen versorgt werden sollten. So schildern
Frauen mit Rickenmarkverletzungen, dass sie nach der Geburt auf die Station fir
neurologische Erkrankungen statt auf die Wdchnerinnenstation verlegt wurden, was sie als
diskriminierend erlebten (Tebbet & Kennedy, 2012).

Oftmals wird die Angst geduBert, dem Kind die eigene Krankheit zu vererben oder es zu
schadigen. Wurden die Frauen wéhrend einer medikamentésen Behandlung schwanger,
sind diese Angste besonders gravierend (Payne & McPhersons, 2010; Smeltzer, 1994). Das
Wohlergehen des Kindes hat in den Augen der Schwangeren Vorrang vor den eigenen
Bedurfnissen und therapeutischen Notwendigkeiten. Bei allen den eigenen Korper
betreffenden Therapieentscheidungen werden die Risiken und Vorteile fur das Ungeborene
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mitbedacht (Corbin, 1987; Payne & McPhersons, 2010; Thomas, 2003; Tyer-Viola
& Lopez, 2014). Das Wissen um die Wechselwirkung der Erkrankung mit dem kindlichen
Wohlbefinden beglnstigt einen angstlich kontrollierenden Blick der Mutter auf das
Ungeborene (Corbin, 1987; Thomas, 2003). Dies wiederum begunstigt einen dauerhaften
Zustand von Stress und erhohter Aufmerksamkeit (Berg, 2005; Tyer-Viola & Lopez,
2014). Die Frauen wissen, dass das Ungeborene, bedingt durch ihre eigene gesundheitliche

Situation, bereits einen Patientenstatus innehat (Thomas, 2003).

Die postpartale Zeit ist dadurch gekennzeichnet, dass die Frauen zum bewéhrten und mit
relativer Autonomie gehandhabten Krankheitsmanagement zuriickkehren wollen (Payne
& McPhersons, 2010; Thomas, 2004). Dariiber hinaus erleben viele der interviewten
Frauen das Muttersein als eine Bestarkung ihrer sexuellen Identitat und der gesellschaft-
lichen Teilhabe. Diese Erfahrung kann dabei auch das langfristige Verhaltnis zur
Erkrankung positiv verdndern. Einschrankende Aspekte der Erkrankung konnen in den
Hintergrund treten und einem Gefuhl von Normalitdt weichen (Berg, 2005; Payne
& McPhersons, 2010; Thomas, 2003; Tyer-Viola & Lopez, 2014; Walsh-Gallagher et al.,
2012). Die Umsetzung des Bedurfnisses nach Normalitat und Teilhabe wird aber oftmals
erst nach der Geburt des Kindes und nicht bereits in der Schwangerschaft mdglich. Die
begleitenden Faktoren der Erkrankung bringen in der Schwangerschaft spezielle
Problemlagen mit sich, die von anderen Frauen nicht oder nur eingeschrankt geteilt
werden, was zu einem Sonderstatus fiihrt und in einem Gefiihl mangelnder Teilhabe
minden kann (Berg, 2005; Tyer-Viola & Lopez, 2014). Da bekannte Strategien der
Krankheitsbewéltigung in der Schwangerschaft nicht mehr oder nur noch eingeschrankt
wirksam sind, werden in dieser Zeit auRerdem teils tiberwundene Angste und Verunsiche-

rungen reaktiviert (Thomas, 2004).

2.4.3 Zusammenfassung und Schlussfolgerungen

Durchgehend wird von den Interviewten benannt, dass die Erfahrung des Mutterwerdens
als etwas Besonderes und Schones gesehen wird. Die Ergebnisse aus den Studien dieser
Literaturanalyse bestatigen jedoch auch, dass Frauen mit chronischer Erkrankung in der
Zeit von Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett spezielle Herausforderungen
bewaéltigen miissen. Besonders die Phase der Schwangerschaft ist geprégt von Stress und
Anforderungen. Diese ergeben sich aus der gleichzeitigen Sorge um die eigene Gesundheit
und die des Kindes sowie die kontinuierliche Auseinandersetzung mit medizinischen

Therapien und Diagnostiken. Zumindest in der Ausprédgung der korperlichen Verande-
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rungen und der Dringlichkeit der Entscheidungsprozesse scheinen sich die Schwangeren
mit chronischen Erkrankungen wesentlich von denen ohne gesundheitliche Probleme zu

unterscheiden.

Es fallt auf, dass sich die Grundthemen der inkludierten Studien im langen Zeitraum der
Erscheinungsjahre nicht unterscheiden. Die Frage, ob sich Problemstellungen fir die
Frauen gegebenenfalls aufgrund besserer Therapien gedndert haben, lasst sich anhand der
Artikel nicht beantworten. Auch lassen sich, obwohl die Bedeutung der Kontakte mit den
Professionen des jeweiligen Gesundheitssystems mehrfach betont wird, keine Aussagen
uber mogliche Effekte der Versorgungsstrukturen in verschiedenen Landern treffen. Die
Strukturbedingungen des jeweiligen Landes, in dem die Studie durchgefuhrt wurde,
kdénnen nicht nachvollzogen werden. Lediglich die Erwahnung unterschiedlicher
Berufsgruppen, mit denen die betroffenen Frauen Kontakt haben, lasst auf Unterschiede in
der Betreuung schlieBen. Die betreuenden Arzte spielen in allen Studien eine dominante
Rolle. Vereinzelt werden die Professionen des Gesundheitssystems unter dem Begriff
“health care professionals” zusammengefasst und nicht explizit unterschieden. Teilweise
werden spezialisierte Krankenpflegerinnen, so genannte “obstetric nurses’, erwahnt. Die
Betreuung durch Hebammen wird nur in vier der Studien erwéhnt, diese stammen aus
Grol3britannien, Irland und Schweden. Durchgehend fehlen in den Studien Analysen zu der
Frage, wie die jeweiligen Ergebnisse durch die strukturellen Gegebenheiten der
Gesundheitssysteme beeinflusst werden. Dies gilt selbst dann, wenn wie bei Lipson &
Rogers (2000) die grundsatzliche Bedeutung des Gesundheitssystems fur das Erleben und

Handeln der Frauen betont wird.

Grundsatzlich gilt fur die Herkunftslander der Studien, dass die Sichtweisen und
Bedirfnisse der Zielgruppe in den Konzepten der Geburtshilfe nur unzureichend
beriicksichtigt werden. Der langjahrige Mangel an Aufmerksamkeit in Forschung und
Gesundheitspolitik zum Thema der Mutterschaft bei chronischer Erkrankung konnte, wie
Grue & Leerum (2002) es vermuten, in einer gesellschaftlich verankerten Haltung
begriindet sein, die einigen Gruppen von erkrankten Frauen das Recht auf eine Familien-
griindung nur eingeschrankt zubilligt. Er konnte aber auch auf der beschriebenen Anderung
des Krankheitspanoramas und der wachsenden Pravalenz chronischer Erkrankungen in
jungeren Altersgruppen beruhen. Es ist nicht klar, wie weit sich die Ergebnisse der

identifizierten Studien auf Deutschland tibertragen lassen.
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3. Methodologie und Methode

Nachfolgend werden die Problemstellung dieser Studie und die entsprechende Herleitung
der Forschungsfragen dargestellt. Es folgt die Begrindung fir die Wahl der Methodologie
und die Beschreibung des Forschungsprozesses einschlielilich der Datenerhebung und
Auswertung, der Zusammensetzung des Samples und der Bedingungen des ethischen

Clearings.

3.1 Problemstellung und Forschungsfragen

Obwohl Studien belegen, dass die Pravalenz chronischer Erkrankungen auch in der Gruppe
der Schwangeren und jungen Miuitter hoch ist, driickt sich dies in Deutschland nicht in
entsprechend angepassten Betreuungskonzepten aus. So sind Informationen und Versor-
gungsangebote zu Themen der Reproduktionsgesundheit und damit auch zur Phase rund
um eine Geburt vornehmlich auf Frauen ohne gesundheitliche Einschrankungen oder
solche mit akuten Krankheitsgeschehen abgestimmt (Chuang, Velott & Weisman, 2010;
Weckesser & Denny, 2013; Farber, 2000; Becker et al., 1997; Thomas & Curtis, 1997).

Diese Lucke in der Versorgungsstruktur ist problematisch, da die betroffenen Frauen in der
Zeit von Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett besonderen Herausforderungen begeg-
nen. Diese berlihren zwei Themen- und Problemfelder: zum einen das der chronischen
Erkrankung, zum anderen das des Mutterwerdens als biografischer Herausforderung.
Durch die Kumulation der Belastungslagen bedurfen diese Frauen einer besonderen Unter-

stlitzung, die Uber die medizinische Versorgung hinausgeht.

Angepasste Hilfen setzen damit als erstem Schritt voraus, dass das Erleben der Frauen
verstanden wird. Die individuellen Sichtweisen der Schwangeren, Gebérenden und
Woachnerinnen mit einer chronischen Erkrankung wurden jedoch in Deutschland bisher
wenig erforscht. Es ist unter anderem nicht bekannt, ob und in wie weit die internationalen
Ergebnisse zum Erleben und Handeln auf Frauen in Deutschland bertragbar sind oder
eine auf die hiesigen Versorgungsroutinen ausgerichtete Spezifitdt oder Pragung

aufweisen.

Die vorliegende Forschungsarbeit stellt daher das subjektive Erleben betroffener Frauen in
Deutschland im Spannungsfeld der verschiedenen Herausforderungsebenen in den
Vordergrund. Sie hat zum Ziel, einen empirisch fundierten Einblick in die Sichtweisen und
das Bewaltigungshandeln von Frauen mit chronischer Erkrankung in der Zeit rund um die

Geburt eines Kindes zu geben. Die Funktion des Bewaéltigungshandelns wird hier im Sinne
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von Filipp (1995) als ein auf Problemldsung einerseits und die Selbstregulation negativer
emotionaler Zustdnde andererseits bezogener Prozess verstanden. Bewaltigungshandeln
soll die Situation verbessern und physische Faktoren und solche des Erlebens verandern
(Filipp, 1995, S. 216). Es stellt damit nicht eine einzelne Handlung dar, sondern ein
Geflige, das sich auch aus den Geflihlen, Gedanken und den darauf folgenden
Konsequenzen ergibt (Lazarus, 1995).

Damit sollen die Ergebnisse auch einen Beitrag zur Diskussion von Betreuungsmodellen
leisten und insbesondere Gynédkologen und Hebammen Hinweise und Anknlpfungspunkte

fur ihr professionelles Handeln zur Verfligung stellen.

Leitend waren dabei erste Forschungsfragen, die aber im Sinne der Grounded Theory
Methodologie relativ offen formuliert waren. Sie erfuhren erst im Laufe des Forschungs-
prozesses eine Prézisierung und Konkretisierung (Glaser & Strauss, 2010a; Truschkat,
Kaiser-Belz & Volkmann, 2011). Im fortschreitenden Prozess der Datenerhebung wurden
die Fragen mittels des permanenten Vergleichs ausgebaut und den aus den Daten

emergierenden Kategorien angepasst (Truschkat et al., 2011).
Die forschungsleitenden Untersuchungsfragen dieser Studie waren:

e Wie werden die allgemeinen und korperlichen Verdnderungen in der Schwanger-

schaft vor dem Hintergrund der chronischen Erkrankung erlebt?

e Wenden Frauen Strategien an, um den durch chronische Erkrankung und Geburt

gepragten Herausforderungen zu begegnen, und welche sind es?

e Gibt es aus Sicht der Betroffenen seit der Geburt des Kindes eine Veranderung im

Erleben der chronischen Erkrankung oder im Umgang mit dem Kdérper?

e Welche Rolle spielen die Professionellen des Gesundheitswesens wie Arzte und

Hebammen bei den Bewaltigungsprozessen der Frauen?

e Was bedeuten die Erkenntnisse fiir das Handlungsfeld und die Betreuungskonzepte

der Professionen im medizinischen Feld wie Arzte und Hebammen?

3.2 Methodologie

Die Forschungsfragen wurden mit einer Methode der qualitativen Sozialforschung, der
Grounded Theory Methodologie, bearbeitet. Die Entscheidung fur den Forschungsprozess

grindet sich auf theoretische Vorlberlegungen, die im Folgenden dargestellt werden.
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3.2.1 Quialitative Forschung

Bei der Entscheidung fir ein qualitatives oder quantitatives Forschungsdesign sind die
jeweiligen Problemstellungen und Forschungsfragen ausschlaggebend. Sie bestimmen die
Methodik, die zu ihrer Beantwortung geeignet und angemessen sind. Der lange wéhrende
Paradigmenstreit um die hohere Relevanz oder Berechtigung von quantitativer versus
qualitativer Forschung ist mittlerweile einem weitgehenden Konsens dartiber gewichen,
dass sich die Wahl der Methode aus dem jeweiligen Erkenntnisinteresse und den
Fragestellungen ergibt und beide Forschungsansdtze damit ihre Berechtigung haben
(Kruse, 2014; Strauss & Corbin, 1996 ).

Qualitative Verfahren ziehen ihre Berechtigung aus dem Anliegen, subjektive
Sinnstrukturen und individuelle Erfahrungen Einzelner in ihrem sozialen Kontext zu
erfassen (Flick, Kardorff & Steinke, 2008; Kruse, 2014; Przyborski & Wohlrab-Sahr,
2009). Meist stehen nicht die prozentuale Reprasentanz bestimmter Phd&nomene bezogen
auf eine moglichst grolle Grundgesamtheit im Fokus der Fragestellungen, sondern die
ermittelten Konzepte und Kategorien eines Phanomens unabhéngig von deren Haufigkeit
(Kelle & Kluge, 2010). Qualitative Sozialforschung rekonstruiert damit die zu unter-
suchenden Ph&nomene und Uberpruft keine bereits fixierten Annahmen (Kruse, 2014;
Rosenthal, 2005; Przyborski & Wohlrab-Sahr, 2009). Sie umfasst dabei eine breite Palette
von Methoden und Vorgehensweisen. Diese verfolgen wiederum unterschiedliche Ziele
und legen ein spezifisches Verstandnis des Untersuchungsgegenstandes zugrunde (Flick,
2005; Flick et al., 2008; Rosenthal, 2005).

Die Forschungsfrage dieser Promotion betrifft das subjektive Erleben und Bewaltigungs-
handeln von Frauen mit chronischer Erkrankung in der Zeit von Schwangerschaft, Geburt
und Wochenbett und damit die Konstruktion ihrer individuellen Wirklichkeit sowie die
daraus folgenden Handlungen. Die individuellen Dimensionen des Erlebens im Kontext
von Gesundheit und Krankheit lassen sich als ,kulturell verankerte Deutungsmuster,
Alltagstheorien oder soziale Représentationen [...] und als kollektive Wissensbestédnde und
Muster des Erlebens der korperlichen Zustdnde systematisch untersuchen (Helfferich,
2009, S. 48). Sie sind damit bevorzugter Gegenstand qualitativer und rekonstruktiver

Forschung.
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3.2.2 Grounded Theory Methodologie

Ziel dieser Forschungsarbeit ist die Entwicklung einer Theorie zum Erleben und
Bewaltigungshandeln in Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett in der Gruppe der
Frauen mit chronischer Erkrankung. Aufgrund dieses angestrebten Ergebnisses und der
zugrundeliegenden offenen Fragestellung wurde die Grounded Theory Methodologie als
Untersuchungsmethode gewahlt. Diese orientiert sich am Handeln der Menschen und ist
geeignet, Konzepte und Kategorien und deren theoretische Verknipfung zu identifizieren
(Corbin, 2010; Glaser & Strauss, 2010a).

In der Literatur werden sowohl die Begriffe ,Grounded Theory‘ als Ergebnis des
Forschungsprozesses im Sinne einer analytisch entwickelten Theorie als auch ,Grounded
Theory Methodologie‘ fur die Beschreibung des Forschungsprozesses verwendet
(Bohnsack, Marotzki & Meuser, 2010; Przyborski & Wohlrab-Sahr, 2009). Ziel der
Grounded Theory Methodologie ist eine in den empirischen Daten verankerte gegenstands-
bezogene Theorie (Corbin, 2010; Glaser & Strauss, 2010a). Eine wie in dieser Studie
angestrebte ,.formale Theorie*“ mittlerer Reichweite bezieht sich auf ein bestimmtes und

abgegrenztes Untersuchungsfeld (Glaser & Strauss, 2010a, S. 50).

Die Grounded Theory Methodologie wurde von den Soziologen Barney Strauss und
Anselm Glaser entwickelt. Das Ziel war, dass sich Theorien und Konzepte aus den Daten
heraus entwickeln und nicht nur als vorgefertigte Konzepte an die Daten herangetragen
werden sollten. Diese ,,Verschrainkung von empirischer Forschung und Theoriebildung*
Offnete den Weg flir einen neuen und unabhédngigen Stellenwert qualitativer Forschung
(Przyborski & Wohlrab-Sahr, 2009, S. 188).

Die Grounded Theory Methodologie steht in der Tradition des Symbolischen Inter-
aktionismus. Dieses Paradigma wird der Mikrosoziologie zugeordnet und basiert auf dem
Grundgedanken, dass die Bedeutung von sozialen Objekten, Situationen und Beziehungen
im symbolisch vermittelten Prozess der Interaktion beziehungsweise Kommunikation
hervorgebracht wird. Der Symbolische Interaktionismus umfasst Methoden der inter-
pretativen Sozialforschung mit der Forderung nach Angemessenheit von Gegenstand und
Methode, Flexibilitat, Kreativitat und Offenheit (Wagner, 2010, S. 149). Es lassen sich drei
grundlegende Anwendungsgebiete unterscheiden, die jeweils auf bedeutsamen
Forschungen aufbauen. Es sind dies die Theorien der sozialen Welten wie die der

Psychiatrie oder verschiedener Professionen, die Theorie der Arbeitsorganisation und -
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teilung sowie die Theorie der biografie-relevanten Verlaufskurven beispielsweise bei
chronischer Erkrankung (Wagner, 2010, S. 149).

Die Grounded Theory Methodologie basiert auf verschiedenen Elementen im Forschungs-
prozess. Es sind dies das Theoretische Sampling, die konstante vergleichende Analyse der
Daten, der Prozess des Codierens sowie das Schreiben von Memos wahrend des gesamten
Forschungsprozesses. Die Datenerhebung kann in der Grounded Theory Methodologie auf
verschiedene Weisen erfolgen. Die in dieser Studie angewendeten Analyseschritte werden

im Folgenden detailliert beschrieben.

3.3 Forschungsprozess

Die Darstellung des Forschungsprozesses umfasst sowohl grundsétzliche Uberlegungen
und Bedingungen des Forschungsprozesses wie der theoretischen Sensibilitét als auch die
Beschreibung und Begriindung der konkreten Umsetzung zur Beantwortung der

Forschungsfragen.

3.3.1 Theoretische Sensibilitat

Die Analyse von Interviews und die Entwicklung von Konzepten bauen auf einem Prozess
des Fremdverstehens und der Auslegung auf. Sie werden daher immer durch theoretisches
Vorwissen geleitet (Kruse, 2014; Kruse, Biesel & Schmieder, 2011; Strubing, 2008). Um
den Umgang mit dem vordergriindigen Widerspruch von induktiver Kategorienbildung
einerseits und mit dem Wissen um unvermeidbare und notwendige VVorannahmen anderer-
seits ranken sich viele Methodendiskussionen (Striibing, 2008). Diese sollen hier im Detail
nicht ausgefuhrt werden. Bedeutsam ist aber, dass Glaser und Strauss bereits in ihrem
erstmalig 1967 erschienenen Buch ,,The Discovery of Grounded Theory* das Konzept der
,<theoretischen Sensibilitdt® als Strategie im Umgang mit Vorwissen darstellten. Danach
sollen Forschende ,,hinlédnglich theoretisch sensibel sein®, wobei vorausgesetzt und positiv
bewertet wird, dass sich die Kenntnisse im Forschungsprozess weiterentwickeln (Glaser
& Strauss, 20103, S. 62).

Ein zentraler Aspekt der Grounded Theory Methodologie besteht demnach darin, einen
bewussten und kritischen Umgang mit vorgangigen Theorien und Wissen zu pflegen.
Entsprechend definieren Strauss und Corbin (1996) theoretische Sensibilitdt als eine
personliche Fahigkeit des Forschers. Sie hangt von dessen Literaturstudium, beruflichen
und personlichen Erfahrungen sowie dem Verstdndnisgewinn im Forschungsprozess ab.

,Theoretische Sensibilitdt bezieht sich auf die Féhigkeit, Einsichten zu haben, den Daten

48



3 Methodologie und Methode

Bedeutung zu verleihen, die Féhigkeit zu verstehen und das Wichtige vom Unwichtigen zu
trennen® (Strauss & Corbin, 1996, S. 25). Sie ist demnach ein notwendiges Instrument im
Forschungsprozess, das jedoch reflektiert genutzt werden sollte. Die Autoren warnen
davor, eine Sensibilitat fur Fragen oder kritische Zweifel an Phanomenen und Konzepten
zu verlieren und alles aus einem festgelegten Blickwinkel zu betrachten. Es soll weit
maoglichst vermieden werden, vorgefertigte Konzepte auf die Daten zu bertragen. Nach
Kelle (1996) bedeutet theoretische Sensibilitit ,,die Verfiigbarkeit brauchbarer
heuristischer Konzepte, die die Identifizierung theoretisch relevanter Phdnomene im

Datenmaterial ermoglicht™ (S. 32).

Fur den Forschungsprozess dieser Studie spielten sowohl das professionelle VVorwissen als
Hebamme als auch die langjéhrige Berufserfahrung der Forscherin eine wesentliche Rolle.
Der berufliche Kontext bestimmte auch weitgehend das grundsatzliche
Erkenntnisinteresse. Um der Gefahr zu entgehen, dass die Sensibilitdat und Offenheit fur
Ph&nomene durch diese Vorbedingungen beeintréchtigt werden, wurden verschiedene
Techniken wie die kontinuierliche Reflexion des Forschungsprozesses in
Forscherinnengruppen angewendet. Es wurde angestrebt, dass sowohl die methodischen
Instrumente der Interviewform als auch der Analyse der Daten eine, wie Strauss
und Corbin (1996) es nennen, ,skeptische Haltung™ begiinstigen sollten (S. 28). Das
Prinzip der Offenheit bezieht sich sowohl auf die Haltung gegeniiber dem Forschungs-
gegenstand als auch auf die Wahl der Forschungsmethode (Helfferich, 2005; Lucius-
Hoene & Deppermann, 2004).

Im Laufe des Forschungsprozesses erweiterten sich die aus beruflichen Vorerfahrungen
stammenden Kenntnisse der Forscherin zunehmend um die in der begleitenden Literatur-
analyse erworbenen Aspekte und die Ergebnisse der Analyse. Durchgehend wurde
versucht, die wesentlichen Vorerfahrungen positiv zu nutzen, ohne sich den neugierigen
Blick verstellen zu lassen. Wechselwirkungen von beruflichen Erfahrungen und daraus
resultierenden spezifischen Sichtweisen einerseits und Erhebung oder Analyse der Daten
andererseits wurden in methodischen Memos reflektiert (siehe Beispiel in Kapitel 3.3.5,

Unterkapitel "Memos”).

3.3.2 Datenerhebung und Datenaufbereitung

Im folgenden Kapitel werden zum Thema der Datenerhebung sowohl der Feldzugang als
auch die Details der Interviewflhrung dargelegt. Der Abschnitt “Datenaufbereitung”
befasst sich mit dem Aspekt der Interview-Transkription.
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Feldzugang

Auswahl und Spektrum der Interviews werden auch von den Zugéngen zum Feld gesteuert.
Die Ausgestaltung dieser Zugange préagt die Zusammensetzung des Samples und muss
daher reflektiert werden (Helfferich, 2005, S. 155).

Gruppen mit besonderen Merkmalen, wie z. B. einer chronischen Erkrankung, werden
insbesondere ber den Kontakt zu Institutionen erreicht. Dies bedeutet auch, dass der
Zugang zu den dort arbeitenden vermittelnden Personen als vorgeschalteter Aushandlungs-
prozess mitgedacht und gestaltet werden muss. Bei Flick (2005) heil3t es, dass es sich dabei
weniger um ein Informationsproblem als ein Problem der Beziehungsgestaltung handelt.
Winschenswert sei es, dass ,,so viel Vertrauen in die Personen der Forscher und ihre
Anliegen entsteht, dass sich die Institution — trotz allem was dagegen sprechen kénnte —

auf die Forschung einldsst™ (S. 91).

Fur diese Studie war es naheliegend, auf bereits bekannte und vertraute Kontakte zuriick-
zugreifen. Auch wurde vermutet, dass Mutter mit chronischer Erkrankung insbesondere in
Institutionen des medizinischen Feldes anzutreffen sind, also in Arzt- und Hebammen-
praxen sowie in Kliniken. Neben dem Selbsthilfebereich konzentrierte sich die Suche nach

Interviewpartnerinnen daher auf dortige Ansprechpartner.

Der Feldzugang erfolgte in mehreren Etappen. Als Erstes wurde die Landestagung der
Hebammen NRW im August 2012 genutzt, um Informationen Uber die Rahmen-
bedingungen und Fragen der Studie zu streuen. Hebammen sollten so zur Mitarbeit in
Form von Aushédngen in Praxen, Geburtshdusern und Kliniken gewonnen werden. Dort
sollten die Informationen gezielt an die Frauen, die die Einschlusskriterien erfillen, weiter-

gegeben werden.

Der Kontakt zur Interviewerin sollte letztendlich aber immer von den Frauen der Ziel-
gruppe ausgehen. Es kann so von einer Freiwilligkeit und hohen Motivation zur Teilnahme
ausgegangen werden, Datenschutzprobleme werden vermieden (Helfferich, 2005, S. 155).
Vorteil dieser Rekrutierungsmethode mit so genannten Gatekeepern oder Schliissel-
personen in Institutionen ist, dass die Schwelle zur Teilnahme aufgrund der Vermittlung

durch eine Vertrauensperson sinkt.

Helfferich (2005) macht jedoch darauf aufmerksam, dass von einem solchen Zugang auch
die Gefahr eines verzerrenden BIAS ausgeht (S. 154). Mdglich ist, dass eine Vorauswahl

der Interviewteilnehmerinnen durch die vermittelnde Person stattfindet. Aus diesem Grund
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wurden in dieser Studie Mitarbeiterinnen verschiedener Institutionen angesprochen und als
Vermittlungspersonen genutzt. AuBerdem spricht die Form der letztendlich aktiven
Kontaktaufnahme vermehrt Frauen an, denen die Nutzung von Kontaktmedien vertraut ist.
Dies sind meist solche mit hoherem Bildungsabschluss. Fir diese Studie kann
angenommen werden, dass besonders jene potenziellen Interviewpartnerinnen die
Informationen zur Teilnahme erhielten, denen eine reflektierte Haltung zugetraut wurde.
Dies und die geforderte aktive Kontaktaufnahme zur Forscherin kdnnten erkléren, warum

der Anteil von Frauen mit hohem Bildungsabschluss im Sample hoch ist.

Im September 2012 wurde auf’erdem ein Informationsschreiben fir Hebammen tber den
E-Mail-Verteiler des Hebammenlandesverbands NRW verbreitet. Dieser erreichte
ungefahr 3.000 Hebammen im Kklinischen und auBerklinischen Setting. Interessierte
Hebammen wurden darin aufgefordert, weitere Schreiben fir die Weitergabe an Interview-

partnerinnen oder als Aushang in Praxis oder Klinik anzufordern.

Als Ergebnis dieses breiten Feldzugangs forderten 29 einzelne Hebammen sowie
14 Hebammenpraxen und drei Geburtshduser mit jeweils mehreren Hebammen die
beschriebenen Materialien an beziehungsweise nahmen diese entgegen. Des Weiteren
waren eine Kinderschutzambulanz, die Ambulanz einer Klinik, ein Familienzentrum, vier
gynakologische Praxen, eine Kinderarztpraxis, eine allgemeindrztliche Praxis, der
Arbeitskreis Frauengesundheit (AKF e.V.) und verschiedene lokale Aids-Hilfen zur
Mitarbeit bereit. Mehrere der genannten Institutionen wurden aufgesucht und Fragen der
jeweiligen Teams beantwortet. Der Feldzugang wurde dadurch erleichtert, dass der
Forscherin mehrere auch bundesweit agierende Institutionen sowie Arzte und
Selbsthilfegruppen persénlich bekannt waren. Der etablierte Kontakt half, mdglichen
Vorbehalten gegeniber der Studie vorzubeugen und die Schwelle zur Klarung kritischer
Aspekte zu verringern. Er fihrte ebenso dazu, dass Interviewpartnerinnen aus mehreren
Bundesldndern gewonnen werden konnten. Die Gespréache wurden mit Frauen aus

Nordrhein-Westfalen, Niedersachsen, Hessen, Berlin und Hamburg gefuhrt.

Der lange Erhebungszeitraum hatte zur Folge, dass einige der zur Mitarbeit bereiten
Institutionen und Einzelpersonen mehrfach angefragt werden mussten. Sie wurden mit
Fortschreiten der Studie gebeten, das Informationsschreiben gezielt an solche Frauen
weiterzuleiten, die entsprechend des Theoretischen Samplings zu einer Kontrastierung oder
der Vertiefung der Konzepte beitragen konnten. Frauen, die sich schon frih als

Interviewpartnerinnen zur Verfligung stellten, aber erst spéter im Forschungsprozess oder
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gar nicht interviewt werden konnten, wurden tber den phasenhaften Verlauf der Studie

informiert.

EIf der 27 Interviews wurden von Hebammen oder diesen zugeordneten Institutionen wie
Hebammenpraxen und Geburtshduser vermittelt. Durch das Engagement arztlicher Praxen
und Kliniken wurden neun Interviews ermdglicht. Ein Interview konnte ber eine Gruppe
der Selbsthilfe organisiert werden, funfmal wurde das Interview Uber private Kontakte der

Forscherin oder die Schneeballvermittlung tber bereits interviewte Frauen realisiert.

Die meisten Frauen meldeten sich per E-Mail, einige auch per SMS oder telefonisch. Mit
allen Frauen wurde ein telefonisches VVorgespréch gefuihrt, das der Klarung offener Fragen
und der Darstellung des Erkenntnisinteresses diente. Nach der Bestatigung einer grund-
sétzlichen Bereitschaft zur Teilnahme und der Klarung von Faktoren, die gegebenenfalls
flr das Theoretische Sampling wichtig waren, wurden entweder ein Interviewtermin fest-

gelegt oder vereinbart, wie und ob ein spaterer Kontakt erfolgen kann.

Die Interviewpartnerinnen bekamen keine finanziellen Anreize fir das Interview, lediglich
ein kleines Geschenk als Dank fir die Mitarbeit. Der organisatorische und finanzielle
Aufwand fir die Frauen, beispielsweise durch Fahrten zu einem Interviewort, wurde
dadurch minimiert, dass diese den Ort und die Zeit des Interviews bestimmen konnten.
24 Interviews fanden im Haushalt der jeweiligen Frau statt. Auf Wunsch wurde ein
neutraler Treffpunkt als Alternative fur einen Hausbesuch vorgeschlagen. Drei Interviews

wurden in der ehemaligen Praxis der Forscherin durchgefiihrt.

Allen interviewten Frauen wurde die zeitnahe Ubersendung des nicht pseudonymisierten
Transkripts angeboten, 15 von 27 Frauen nahmen dieses Angebot an. 24 von 27 Frauen
aulerten aulerdem ihr Interesse, Uber Verdffentlichungen aus dem Kontext der Studie in

Kenntnis gesetzt zu werden. Entsprechende Informationen wurden ihnen zugesagt.

Datenerhebung

Umfassende Kenntnisse des zu untersuchenden Gegenstandsbereichs kdnnen hinderlich
oder vorteilhaft fur ein gelungenes Interview sein. Zum einen kann der Interviewer
unaufmerksam werden, weil er mit dem Thema zu vertraut ist. Dies kann zu mangelhaftem
Nachfragen und zum Ubersehen fallspezifischer Besonderheiten fithren. Andererseits kann
ein Wissen um die Situation des Befragten und der zu untersuchenden Thematik bewirken,

dass Nachfragen genauer platziert, Widerspriiche in der spéteren Analyse erkannt und ein
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ehrliches Interesse des Fragenden an der Geschichte untermauert werden (Rosenthal,
2005).

In die vorliegende Arbeit floss die langjéhrige Berufserfahrung der Forscherin im Kontakt
mit Frauen der Zielgruppe ein. Um zu vermeiden, dass diese Erfahrungen einen unkalku-
lierbaren Einfluss auf die Fragestellungen im Interview nehmen wirden, wurde eine sehr
offene und wenig direktive Interviewform gewéhlt. Es wurde angestrebt, den Interviewten
wesentliche Entscheidungsspielrdume in der Wahl der fiir sie relevanten Aspekte zu
uberlassen, den Erzdhlrahmen aber auf ein bestimmtes Thema zu fokussieren. In diesem
Sinne als geeignet gilt die Form des narrativen Interviews (Fuchs-Heinritz, 1999; Kisters,
2009). Narrative Interviews als Befragungsinstrument bieten sich an, wenn der Interviewte
eine Geschichte, auch mit dem Schwerpunkt auf eine besondere Lebensphase, erzahlen
kann (Fuchs-Heinritz, 2005, S. 178). Sie werden damit nicht nur im Kontext biografischer
Forschung angewendet, sondern haben sich, wie Bengel et al. (2003) mit Hinweis auf
Roesler (2001) betonen, als ,.illness narratives™ oder Krankheitserzahlungen etabliert, um

»Leidenserfahrungen, Sinnwelten und Bewiltigungsprozesse zuginglich zu machen®

(S.85).

Narrative Interviews sind nach Kruse (2014) nicht primér eine Interviewform, sondern
vielmehr eine Strategie, die moglichst weitreichende Narrationen erzeugt und ohne fest-
gelegten Leitfaden auskommt. Besonders Themen, die nicht direkt erfragt werden kdnnen,
werden mit dem Fokus auf Narrationen erfasst. So wiirde eine gezielte Frage nach dem
Erleben mit dem Korper in der Antwort nur Stereotype erzeugen (Helfferich, 2009).
Narrative Passagen hingegen werden durch einen Stimulus beziehungsweise eine
Eingangsfrage provoziert (Fuchs-Heinritz, 2005; Kruse, 2014; Kisters, 2009). Der Inter-
viewer unterbricht im Folgenden nicht, sondern halt die Gespréachssituation nur durch seine
»Interaktionsarbeit und ,,Rezeptionssignale” aufrecht (Riemann, 2010, S.122). Diese
bestatigenden und meist nonverbalen AuRerungen sind notwendig, um eine maglichst

alltagsnahe Kommunikationssituation zu erzeugen.

Gelingt das Interview, wird der Befragte durch die so genannten Zugzwange des Erzéhlens
— den Gestaltschliefungszwang, Kondensierungszwang und Detaillierungszwang -
angeregt, eine facettenreiche Darstellung abzugeben. Die Zugzwénge bewirken, dass der
Erz&hler auch unangenehme Lebensphasen erwéhnt, sich in die Rolle des Handelnden
zuriickversetzt, den biografischen Gesamtzusammenhang nicht aus den Augen verliert und

Handlungsintentionen und deren Realisierung gegeniiberstellt (Schiitze, 1987). Nachdem
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der Befragte die Darstellung beendet und dies durch eine Koda bezeugt hat, wird in der
Phase des immanenten Nachfragens versucht, ausgelassene Passagen oder solche mangel-
hafter Plausibilitdt in den Erzahlfluss einzubinden. Erst danach folgt eine Phase des
exmanenten Nachfragens, in welchem auch nach Argumentationen, Erklarungen und
Beschreibungen gefragt werden kann, wobei sachliche Widerspriiche nicht aufgedeckt

werden.

Im Prozess des exmanenten Nachfragens wurden verschiedene Themenfelder angespro-
chen, sofern sie nicht bereits erwéhnt wurden: Vorbereitung auf die Geburt, Reaktionen
anderer auf die Schwangerschaft, Umgang mit dem medizinischen Feld, Veranderungen im
Krankheitserleben seit Geburt des Kindes beziehungsweise der Kinder. Im Zuge der
Kategorienbildung und im Prozess des Theoretischen Samplings wurden die Themen,
welche zur Entwicklung einer Theorie wichtiger wurden, explizit nachgefragt (siehe

Unterpunkt ,, Theoretisches Sampling*).

Voraussetzung fir den Einsatz dieser Methode ist, dass die ,,soziale Erscheinung®, die im
Fokus des Interesses liegt, ,.erlebten Prozesscharakter hat. Der Interviewte muss selbst
handelnd und fiihlend in den befragten VVorgang eingebunden gewesen sein und diesem
eine gewisse Aufmerksamkeit gewidmet haben (Schiitze, 1987, S. 243). Es kann davon
ausgegangen werden, dass diese Kriterien fur die Phase von Schwangerschaft, Geburt und
Wochenbett und meist auch fir den Verlauf einer Erkrankung gewéhrleistet sind. Sowohl
das Prozesshafte als auch eine Bedeutungszuschreibung des Individuums kdnnen
vorausgesetzt werden. Der Erzahler wird bei dieser Interviewform als Experte fur sein
Leben betrachtet, seine Version des Lebenslaufs und der Geschehnisse wird weder
kommentiert noch bewertet. Er bestimmt selbst die Relevanzfestlegung der Ereignisse. Die
Qualitat des Interviews hangt damit allerdings stark von den verbalen Fahigkeiten des
Befragten, seinem Sprachgebrauch und seiner Erzahlroutine ab. Diese kénnen woméglich
aus kulturellen und schichtspezifischen Griinden variieren (Fuchs-Heinritz, 2005, S. 181).
Der Interviewer ist beim narrativen Interview aufgrund der Regel der priméaren Nicht-
einmischung gezwungen, allein durch seine Person und sein aktives Zuhoren die Erzdhlung
zu fordern und den Befragten zu motivieren. Hilfreich dabei ist eine innere Haltung des
Fragenden, die die Fahigkeiten der Aufmerksamkeit fiir das Gegentiber und eine hin-
gebungsvolle Offenheit mit einbezieht. Das Interview soll eine Art geistiger Ubung sein,
die den Einzelnen in seinem Bemuhen um Einzigartigkeit sieht und anerkennt (Bourdieu,

1997, S. 788). Die Befragungssituation zieht damit als soziale Beziehung mehrere Effekte
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nach sich, die sich auf das gewonnene Material und damit das Ergebnis der Forschung
auswirken. Diese sollten reflektiert werden, um die Wirkung dieser Beziehung fir den
Forschungsprozess und das Datenmaterial bewusst zu machen. Die Effekte miissen bei der

Analyse bedacht werden.

Die Beziehungsebene sowie mdgliche Widerstande der Forscherin oder der Interview-
partnerin wurden unmittelbar nach den Interviews in Memos festgehalten und bei der
Analyse der Daten hinzugezogen. In den Zusatzinformationen zum Interview wurden, wie
auch von Helfferich (2005) empfohlen, die Interviewatmosphare und die personale
Beziehung zwischen Interviewter und Forscherin, die Interaktion im Interview, schwierige
Passagen, Widerstdnde und sonstige Beobachtungen festgehalten (S.181). Auch wurde eine
Zeichnung der Sitzordnung angefertigt. Diese diente der nachtraglichen Reflexion der
Interviewdynamik und der Bedingungen, die mdglicherweise Einfluss auf den Inhalt des
Gesagten nahmen. Dies konnten Zeitdruck, die Anwesenheit weiterer Personen oder

Stérungsereignisse sein.

Der Interviewer bestimmt die Spielregeln des Gespréchs und etabliert daher von vorne-
herein eine soziale Asymmetrie. Dies gilt auch flr relativ offene Interviews, obwohl die
Gesprachssituation auf den ersten Blick eine alltagliche Gesprachssituation simuliert.
Allerdings ist die Situation, dass ein Mensch seine Geschichte ohne Unterbrechung
erzéhlen kann und die widerspruchslose Aufmerksamkeit seines Gegeniibers besitzt, der
Kommunikation des tdglichen Lebens meist fremd (Helfferich, 2005). Die Mdglichkeit,
sich wéhrend eines narrativen Interviews emotional und kognitiv mit dem Erleben der
Erkrankung und den biografischen Dimensionen auseinanderzusetzen, kann eine
erkenntnisférdernde Wirkung haben (Rosenthal, 2002). So &uflerten einige Interview-
partnerinnen dieser Studie, bestimmte Aspekte noch nie so ausgesprochen oder in dem

erwahnten Kontext bewertet zu haben.
Bis zum sechsten Interview wurde folgender Erzahlstimulus verwendet:

,,Wie Sie wissen, spreche ich in meiner Untersuchung mit Frauen, die eine
chronische Erkrankung haben und Miitter sind. Mich interessieren die Geschichte
Ihrer Erkrankung und auch die ganze Zeit von Schwangerschaft, Geburt und der
Zeit danach. Sie kdnnen so ausfiihrlich erzéahlen, wie Sie mdgen. Ich werde Sie
nicht unterbrechen. Wenn ich eine Frage habe, werde ich mir eine Notiz machen
und Sie am Ende drauf ansprechen.
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Bei gedulRerter Unsicherheit bezuglich einer Zeitmarke, mit der die Erzdhlung beginnen
konnte, wurden die Frauen aufgefordert, das Krankwerden als zeitliche Orientierung fir

einen Erzéhleinstieg zu wahlen.

Es stellte sich heraus, dass der Begriff einer “Geschichte” im Kontext der Erkrankung fiir
einige Frauen unverstandlich war. Das Konzept einer Geschichte impliziert einen Verlauf,
das heillt Anfang, Entwicklung und Schluss. Manche Frauen hatten zwar Erlebnisse oder
Erfahrungen mit inrem Kranksein, aber im engeren und wortlichen Sinn keine “Geschichte”
mit der Erkrankung. Ab dem siebten Interview wurde daraufhin folgende Einstiegsfrage
gestellt:
., Wie Sie wissen, spreche ich in meiner Untersuchung mit Frauen, die eine
chronische Erkrankung haben und Mautter sind. Mich interessieren lhre
Erkrankung und auch die ganze Zeit von Schwangerschaft, Geburt und der Zeit
danach. Sie kdnnen so ausfuhrlich erzahlen, wie Sie mdgen. Ich werde Sie nicht

unterbrechen. Wenn ich eine Frage habe, werde ich mir eine Notiz machen und
Sie am Ende drauf ansprechen.

Die Interviews dauerten zwischen 23 und 105 Minuten mit einem Mittel von 61 Minuten.
Sie wurden auf einem Multifunktions-Stereo-Recorder aufgenommen (Modell Olympus
WS811). Nach jedem Interview wurde ein Protokoll geflihrt. Dieses hielt Datum und
Uhrzeit sowie die Dauer und den Ort des Interviews fest. Zusétzlich wurden folgende
Parameter erfasst: Kontaktweg, Alter der Interviewpartnerin, Art der Erkrankung, Zeit-
punkt der Diagnose soweit bekannt, Ausbildung und erlernter Beruf, derzeitige Tétigkeit,
Schulabschluss, Zahl und Alter der Kinder, Lebensform und Partnerschaft, die Lage des

Wohnortes und Details zur Wohnsituation.

Die Zusammensetzung des Samples sowie der Prozess des Theoretischen Samplings
werden in Kapitel 3.3.3 und 3.3.4 dargestellt. Das Sample dieser Studie umfasst Interviews
mit 27 Muttern. Die Erhebungsphase dauerte von September 2012 bis zum Januar 2014.

Datenaufbereitung

In Bezug auf die Transkription von Interviews ergeben sich grundlegende methodologische
Fragen. Die Aufgabe einer Transkription ist es, ,,iiber die alleinige (wort-)semantische [...]
Dimension des Textes hinaus so viele Informationen der Art und Weise der gesprochenen
Sprache wie moglich zu konservieren“. Das bedeutet, dass unter Beriicksichtigung des
»sprachlich-kommunikativen Sinns* nicht nur das erfasst werden soll, was gesagt wurde,

sondern auch, wie dies geschah (Kruse, 2014, S.350-353). Gleichzeitig muss der
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aufwendige Transkriptionsprozess den forschungspragmatischen Bedingungen angepasst
sein. Im Folgenden werden die Entscheidungen bezlglich der Erstellung der Transkripte

im Sinne eines Sekundarmaterials dargelegt.

Die Interviews dieser Studie wurden zeitnah transkribiert. Nach zwei selbst durchgefiihrten
Transkriptionen beschloss die Forscherin, aus zeitbkonomischen Griinden ein
professionelles Schreibbiiro fir die Transkription weiterer Interviews zu beauftragen.
Dieses erstellte einen Textkorper, in dem Pausen, Betonungen, nonverbale AuRerungen
und sprachliche Auffalligkeiten nicht beriicksichtigt wurden. Nach Vorlage dieser ersten
Version des Transkripts horte die Forscherin die Interviews je zweimal ab. Zweck dieser
Nachbereitung war zum einen, mogliche Fehler oder missverstandene Passagen zu
korrigieren, zum anderen wurden in diesem Prozess die erwahnten sprachlichen Details
und LautdufRerungen eingefiigt. Das Transkriptionsschema in Anlehnung an Kdsters (2009)
orientierte sich dabei in seiner Genauigkeit an den Erfordernissen und der Notwendigkeit
flr die angestrebte Form der Analyse und an einer guten Lesbarkeit.

Transkriptionsregeln (in Anlehnung an Kisters, 2009)

, Kurzes Absetzen, keine grammatikalische Kommasetzung

Absenken der Stimme zum Satzende hin; Schweigen von
einer Sekunde

. bzw. ... Schweigen von zwei beziehungsweise drei Sekunden

4) Schweigen in der in Klammern angegebenen Sekundenzahl
Such/Untersuchung Sich selbst verbessern bzw. unterbrechen

(lacht) (hustet) Nonverbale Aktivitat

JA UBERHAUPT KEINE Betonung; lautes Sprechen

AHNUNG

Sehr damit beschaftigt gewesen Leises Sprechen

[unv.] Unverstandlich

Tabelle 3: Transkriptionsregeln dieser Studie
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Es wurde berlcksichtigt, dass ein Transkript immer eine erste Interpretation der Daten
darstellt, indem bestimmte Aspekte betont, andere vernachldssigt werden (Bohnsack et al.,
2010). Auch aus diesem Grund standen die Tondokumente wahrend der Analyse des
jeweiligen Interviews zur Verfligung. So konnten markante Stellen jederzeit abgehort und

auf Details tberprift werden.

3.3.3 Theoretisches Sampling

Der zyklische Prozess von Datenerhebung und Analyse wirkt sich in der Grounded Theory
Methodologie unter anderem auf die Auswahl der Daten aus. Die Datenerhebung ist an die
sich entwickelnde Theorie gekoppelt und wird durch diese modifiziert. Sie ist damit ein
,Mittel zur Sicherung von Konsistenz und Reichhaltigkeit der zu entwickelnden Theorie*
(Stribing, 2008, S. 85). Diese theoretisch begriindete Stichprobenauswahl, auch
, Theoretical Sampling‘ genannt, ist ein grundlegendes Konzept der Grounded Theory
Methodologie. Glaser und Strauss (2010a) fassen es wie folgt zusammen:
Theoretisches Sampling meint den auf die Generierung von Theorie zielenden
Prozess der Datenerhebung, wéhrenddessen der Forscher seine Daten parallel
erhebt, kodiert und analysiert sowie dartiber entscheidet, welche Daten als nachste
erhoben werden sollen und wo sie zu finden sind. Dieser Prozess der

Datenerhebung wird durch die im Entstehen begriffene — materiale oder formale —
Theorie kontrolliert. (S. 61)

Das Theoretische Sampling meint, schon nach dem ersten Interview mit der Auswertung
zu beginnen, Memos zu schreiben und Hypothesen zu formulieren, die dann die Auswahl
der ndchsten Interviewpartner nahe legen. Ziel ist, die aus den Daten gewonnenen
Konzepte mittels einer Minimierung oder Maximierung der Differenzen weiterzu-

entwickeln und zu verifizieren (Truschkat et al., 2011).

Aus organisatorischen Griinden wurde in dieser Studie erst nach vier Interviews mit der
Auswertung begonnen. Die sich herausbildenden Konzepte beeinflussten den Prozess des
exmanenten Nachfragens und bewirkten, wie bereits im Unterkapitel “Datenerhebung”
beschrieben, eine Anderung des Erzidhlstimulus. Auf die Auswahl der Interview-

partnerinnen hatten sie erst spater Einfluss.

Um die Représentativitdt der Daten zu gewahrleisten, wurde angestrebt, dass die
Zusammensetzung des Samples ein breites Spektrum an chronischen Krankheiten abbilden
sollte. Dieses Kriterium war neben den sich entwickelnden theoretischen Konzepten
leitend fur die Auswahl der Interviewpartnerinnen. Gerade zu Beginn der Studie erfolgte

deren Auswahl auch nach Vergleichsdimensionen, die als definierte VVoraussetzung flr
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eine Teilnahme galten. Laut Informationsschreiben fur die potenziellen Teilnehmerinnen
sollten die Frauen an einer chronischen Erkrankung leiden — unabhé&ngig von deren
Schwere und Art. Der Begriff der “Chronischen Erkrankung” wurde gegeniiber den
potentiellen Interviewpartnerinnen nicht erklart oder eingegrenzt. Auch wurde in dem
Informationsschreiben bewusst offen gelassen, ob sich die zwei Jahre des Krankheitsstatus
vor dem Schwangerwerden auf eine arztliche Diagnose oder das subjektive Bemerken von
Symptomen, die erst retrospektiv als Zeichen der Erkrankung gedeutet werden konnten,
beziehen. Es erfolgte bei der telefonischen Vereinbarung eines Interviewtermins keine
Uberpriifung des Krankheitsstatus, ausschlaggebend fiir die Inklusion in das Sample war
ausschlieBlich die jeweilige Selbsteinschatzung der Frau.

Es konnte erreicht werden, dass das Sample nach Ende der Erhebungsphase Frauen mit
neurologischen Erkrankungen, Funktionsstorungen des Gastrointestinaltraktes, Infektions-
krankheiten, Erkrankungen des Bindegewebes und der Gelenke, onkologischen und
dermatologischen ~ Erkrankungen,  Stérungen  des  kardiovaskuldren  Systems,
hamatologischen und hamostaseologischen Erkrankungen, psychiatrischen Stérungen,
endokrinologischen Erkrankungen sowie Erkrankungen des Respirationstraktes représen-
tierte. Neben unterschiedlichen Therapien und Prognosen haben diese Erkrankungen das
Potenzial, unterschiedliche und spezifische Auswirkungen auf die Schwangerschaft sowie
das Ungeborene oder Mutter und Kind zu zeigen. Auch konnten Frauen mit klrzerer oder

langerer Krankheitserfahrung vor dem Schwangerwerden befragt werden.

In der ersten Interviewphase (Interviews 1-6) von September bis Oktober 2012 wurden
variante Erkrankungen abgebildet sowie eine unterschiedliche L&nge des Status als
chronisch Erkrankte zum Zeitpunkt einer Geburt angestrebt. In dem Informationsschreiben
war auBerdem angegeben, dass das jlngste Kind zwischen sechs Monaten und zwei Jahren
alt sein sollte. Das Einschlusskriterium des Kindsalters wurde nach dem sechsten Interview
auf sechs Monate bis sechs Jahre erweitert, um auch Frauen mit einem groReren zeitlichen
Abstand zum Geburtsgeschehen zu erfassen. Ausgehend von einem Interview, bei der die
befragte Frau eine lebensbedrohliche Situation in der Schwangerschaft erlebte, wurde klar,
dass gerade nach schwerwiegenden Komplikationen ein groRerer zeitlicher Abstand
zwischen Geburt und Interview notwendig ist, um einen retrospektiven Blick auf das
Erlebte zu richten. Oftmals erleben betroffene Frauen dann erst in der Schwangerschaft
einen Diagnoseschock. Aulierdem wurde der Erzdhlstimulus zu Beginn des Interviews wie

bereits erwahnt nach sechs Interviews abgewandelt.
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Das Konzept der ,Schuld‘ als Grundgefuihl gegeniiber den Kindern wurde schnell zu einer
wichtigen Kategorie und fuhrte zu weitergehenden Fragen. Diese waren: Welche Faktoren
fordern Schuldgefiihle bei den Frauen? Sind bestimmte Krankheitsprognosen oder die
potenzielle Vererbbarkeit daftir verantwortlich? Wie wirkt sich die Mdglichkeit, den
Krankheitsverlauf beeinflussen zu koénnen, auf Schuldgefihle aus? Es wurden daraufhin
Frauen gesucht, die vererbbare Erkrankungen haben oder Erkrankungen, die das
Ungeborene potenziell schadigen kénnen. Auch wurden Frauen befragt, die mit dem
Krankheitsmanagement Einfluss auf den Verlauf der Schwangerschaft nehmen kénnen,
was ihnen neben der Gewissheit der Einflussnahme auch ein hohes MaR an Verantwortung
und moglicherweise Geflihle von Schuld fiir ein gegebenenfalls misslungenes

Krankheitsmanagement aufbirdet.

Die zweite Interviewphase (Interviews 7-16) dauerte von Februar bis Mai 2013. Wahrend
dieser Zeit wurden kontinuierlich Analysen der Interviews vorgenommen, Kontraste auch
im Hinblick auf die formulierten Fragestellungen gesucht, Konzepte entwickelt und
voriibergehende Kategorien in der Nachfragephase der folgenden Interviews verifiziert

beziehungsweise gepruft.

In der dritten Interviewphase von Juni bis Juli 2013 (Interviews 17-20) wurde das
Krankheitsspektrum der Frauen im Sample erweitert. Im Analyseprozess ergaben sich
verschiedene Fragestellungen, die bis zum Ende der Datenerhebung im Januar 2014 durch
erganzende Interviews beantwortet beziehungsweise erganzt wurden. So berichten die bis
dahin befragten HIV-positiven Frauen von massiven Stigmatisierungserfahrungen. Durch
ihren Migrantenstatus war nicht klar, ob dieser oder die Erkrankung die gesellschaftliche
Ausgrenzung vornehmlich bedingt. Das Interview mit einer deutschen HIV-positiven Frau
ging entsprechend der Frage nach, ob und wie sich deren Erfahrungen von denen der

Migrantinnen unterscheiden.

Um einen Kontrast zu den Konzepten der bis dahin einzigen psychisch kranken Frau des
Samples zu bekommen, wurde eine zweite Mutter mit einer psychischen Erkrankung inter-
viewt. Das sich darstellende Konzept der Bedeutung von Sichtbarkeit einer Erkrankung
wurde durch zwei Interviews kontrastiert beziehungsweise erweitert. Weitere Konzepte
und Kategorien konnten zunehmend in den bereits zur Verfiigung stehenden vielfaltigen
Daten kontrastiert werden. Die letzte Datenerhebung diente der Bestatigung und der

Abrundung der gesamten Forschungsarbeit. Es sollten keine neuen Details ausgearbeitet,
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sondern nur noch bestehende Kategorien abgesichert werden. Im Folgenden werden die
Zeitachsen des Forschungsprozesses und des Theoretischen Samplings dargestellt.

Verwertung
vorlaufiger und
Entdeckung
endglltiger
Kategorien

Ethisches
Clearing

Analyse und
Entdeckung
vorlaufiger

Literaturrecherche Kategorien Kategorien

|i i i i i i i i i i i>

Bestatigung bisheriger
Kategorien und
Ergdnzungen der

2012 09/2012 10/2012 02/2013 05/2013 06/2013 07/2013 09/2013 10/2013 01/2014

Feld- & Feld- & Feld- & Feld- &
Analysephase | Analysephase I Analysephase I Analysephase IV
(n=6) (n=10) (n=4) (n=7)

Forschungs Konkretisierung Anderung Erweiterung Kontrastierung

interessg der Einschlusskriteri- Krankheitspano- S Psychische

aus Praxis Forschungsfrage terium Alter rama, Schuld Erkrankung,

heraus jiingstes Kind Kontrastierung Stigma

Abbildung 1: Zeitachsen des Forschungsprozesses und des Theoretischen Samplings

3.3.4 Zusammensetzung des Samples

Die Frauen des Samples reprasentieren unterschiedliche chronische Erkrankungen. Der
Fokus dieser Studie liegt aufgrund des Spektrums der Krankheitsbilder auf physischen
Erkrankungen, was jedoch zu Beginn der Datenerhebung noch nicht ersichtlich und durch
das Anschreiben an mogliche Interviewpartnerinnen nicht vorgegeben war. Moglicher-
weise definieren sich Frauen mit psychischen oder mentalen Erkrankungen seltener als
chronisch erkrankt. Wahrscheinlich ist die Forderung eines Interviews fir sie aber auch
eine groRere Hirde als fir Frauen mit korperlichen Erkrankungen. Einige Frauen weisen

Multimorbiditaten auf.

Die anfénglichen Befiirchtungen, es wirden sich eventuell nur Frauen mit weiter
verbreiteten Erkrankungen wie einem Diabetes mellitus zu einem Interview bereiterklaren,
waren unbegriindet. Die in Studien ausgewiesenen Pravalenzen chronischer Erkrankungen

in der Gruppe der Schwangeren, Gebdrenden und Wadchnerinnen werden durch die
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Zusammensetzung des Samples bestatigt, wenngleich die kleine Zahl der Interview-

partnerinnen keine quantitativen Aussagen ermoglicht. Die potenziellen Auswirkungen der

Krankheitsbilder auf Schwangerschaft, Geburtsmodus und langerfristige Gesundheit von

Mutter und Kind werden in der folgenden Tabelle dargestellt. Alle repréasentierten

Krankheitsbilder wirken sich potenziell auf den Schwangerschafts- oder Krankheitsverlauf

beziehungsweise das Kind aus. Auch wenn die interviewten Frauen nicht durchgehend von

den aufgefiihrten mdglichen Komplikationen betroffen waren, so zeigt die folgende

Zusammenstellung doch deutlich, mit welchen Wahrscheinlichkeiten, Zuschreibungen

oder Voraussagen sie vor und in der Schwangerschaft sowie wahrend der Geburt und im

Wochenbett konfrontiert waren.

Erkrankung

Auswirkung auf/
Konsequenzen fur
die matterliche
Gesundheit

Auswirkung auf/
Konsequenzen fir
das Ungeborene

Auswirkung auf/
Konsequenzen fir
das Kind postnatal

Vererbbarkeit

Neurologische Erkrankungen

Multiple
Sklerose

Schiibe werden im
Schwangerschafts-
verlauf seltener,
steigen im
Wochenbett aber
signifikant an;

eventuell langfristig
bessere Prognose
flr den
Krankheitsverlauf;

Reduzierung der
Schilbe durch
Stillen

keine auBer
Medikamente zur
Behandlung der
Symptome

keine aul3er
Medikamente zur
Behandlung der
Symptome;

Therapie des
Neugeborenen nur
erforderlich nach
Benzodiazepin-
therapie der Mutter
(Sedierung mit
Trinkschwache)

nicht vererbbar,
genetische Dis-
position vermutet

Funktionsstérungen des Gastrointestinaltraktes

Morbus
Crohn

oftmals
Verbesserung der
Symptome wéhrend
Schwangerschaft;

weniger Rezidive zu
Beginn der
Schwangerschaft

keine aulRer
Medikamente zur
Behandlung der
Symptome;

hohe Krankheits-
aktivitét gefahrlicher
fir das Kind als die
Nebenwirkungen der
Medikamente;

erhohte Fehl- und
Totgeburtsraten bei
hoher Krankheits-
aktivitét (bis zu

60 %), dann auch
vermehrt Frith- und
Mangelgeburten,
besonders bei
Schub in der Friih-

wird bei einem
erkrankten Elternteil
mit 5—10%iger
Wahrscheinlichkeit
vererbt, falls beide
Eltern erkrankt sind
bis zu 36 % [1]
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gof. Einfluss auf
Entbindungsmodus

schwangerschaft

[17]

Colitis oftmals keine auler erhohte Fehl- und Vererbungsrisiko 5-
Ulcerosa Verbesserung der Medikamente zur Totgeburtsraten bei | 10 % bei einem
Symptome wéhrend | Behandlung der hoher Krankheits- erkrankten Elternteil,
Schwangerschaft Symptome; aktivitit (18—40 %), | falls beide Eltern
hohe Krankheits- dann auch vermehrt erk(r)ankt sind, bis zu
aktivitat gefahrlicher | Fruh-und Mangel- 36 %
fir das Kind als die | 9eburten
Nebenwirkungen der
Medikamente;
ggf. Einfluss auf
Entbindungsmodus
Poliposis Coli | oftmals keine auler autosomal-dominant
Verbesserung der Medikamente vererbbar [3]
Symptome wahrend | (eventuell);

Schwangerschaft

ggf. Einfluss auf
Entbindungsmodus

Infektionskrankheiten

HIV

kurzzeitig
Verschlechterung
des Immunstatus
maglich, meist
langfristige
Verbesserung;

haufig psychische
Belastung [2]

Medikamente
(allgemeine Risiken);

Ansteckungsrisiko
(ohne Therapie);

widerspruchliche
Studienergebnisse
bzgl. Friihgeburt-
lichkeit bei anti-
retroviraler Therapie

[2];

ggf. Einfluss auf
Entbindungsmodus

HIV-Infektion
(ca.1 %);

prophylaktische
Medikalisierung in
ersten Lebens-
wochen [2];

Kind darf nicht
gestillt werden [2]

nicht vererbbar [2]

Erkrankungen des Bindegewebes und der Gelenke

Chronische
Polyarthritis

Besserung in der
Schwangerschaft;

haufig Schiibe in

keine aulRer
Medikamente zur
Behandlung der

keine
Auswirkungen [4]

wird nicht vererbt;

(genetische
Disposition

den ersten Monaten Symptome vermutet) [4]

p.p. [4]
Huftgelenks- | Verschlimmerung keine auler keine kann vererbt werden
dysplasie der Symptome Medikamente zur Auswirkungen (Risiko 5—10-fach

wahrscheinlich

Behandlung der
Symptome;

erhoht)

7 Zur besseren Lesbarkeit werden die Quellen erst am Ende der Tabelle aufgeschliisselt.
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gof. Einfluss auf
Entbindungsmodus

Lupus bei 40 % Schub- abhéngig von gof. Folgen der wird nicht vererbt [6]
Erythema- aktivitat gleich- Schwangerschafts- Frihgeburt;
todes bleibend, bei 20 % verlauf;
verbessert, bei 40 % , neonatales Lupus
verschlechtert; Raﬁe an Froh- urjd Syndrqm .
' Spétaborten erhoht; (lupuséhnliche
Schiibe in der Erihaeburtsrisiko mit Hauterscheinungen,
Schwangerschaft g Blutbildveranderun
leichter; 20-30 % stark gen);
erhoht;
Risiko einer Lo . klingt meist in den
Praeklampsie stark | haufig Entbindung ersten 6 Monaten
erhoht (bis zu 35 % | durch Sectio [3] p.p. ab;
g
eitungssystems am
Herzen durch mat.
Antikorper [5]
Morbus 25 % in der keine auler keine auler wird nicht vererbt
Bechterew Schwangerschaft Medikamente zur Medikamente zur (genetische
verschlechtert Behandlung der Behandlung der Disposition)
(meist in den ersten | Symptome Symptome
6 Monaten, Riicken-
schmerzen,
Steifigkeit), bei
25 % verbessert,
50 % keine Veréan-
derung;
Im letzten
Schwanger-
schaftsdrittel
nehmen die
Beschwerden eher
ab.
Meist kehrt die
Krankheitsaktivitat
im Laufe des Jahres
nach der
Entbindung auf den
Stand von vor der
Schwangerschaft
zuriick.
Schwangerschafts-
komplikationen
nicht erhoht.
Onkologische Erkrankungen
Medullares keine Vererbung mit
C-Zell 50%iger
Carcinom Wahrscheinlichkeit
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Dermatologische Erkrankungen

Neuro-
dermitis

oft Verbesserung in
Schwangerschaft

keine aulRer
Medikamente zur
Behandlung der
Symptome

keine

Erkrankungswahr-
scheinlichkeit eines
Kindes bei gesunden
Eltern bei 6,6—9,3 %;

bei einem erkrankten
Elternteil 7,6—
21,2 %;

wenn beide
Elternteile erkrankt
sind bei etwa 45 %;

genetische
Disposition [7]

Storungen des kardiovaskuldren Systems

Chronischer
Hypertonus

milde (unauffalliger
Verlauf der
Schwangerschaft)
und schwere Form
(Préeklampsie,
Herzversagen,
Hirnblutungen,
Nierenversagen,
vorzeitige Plazenta-
16sung) moglich

keine aulRer
Medikamente zur
Behandlung der
Symptome;

abhéangig von
Schwangerschafts-
verlauf, z. B. Wachs-
tumsretardierung;

Plazentainsuffiziens

haufig SGA (2,7-
faches Risiko) und
Frihgeburtlichkeit
(2,7- faches Risiko)
bei schwerer
Auspragung [8]

etwa 50 % der
Hypertoni sind auf
Vererbung
zurlickzufuhren [8]

Hamatologische und h&mostaseologische Erkrankungen

Lungen-
embolie

Prophylaxe mit
niedermolekularem
Heparin und
Antithrombose-
strimpfen bei
Embolie in der
Anamnese;

haufigste
Todesursache in
Schwangerschaft
und Wochenbett [9]

keine aulRer
Medikamente
(eventuell)

keine, evtl.
zusatzliche
Vitamin-K-Gaben
[10]

Veranlagung kann je
nach Ursache vererbt
werden (Gerinnungs-
faktoren) [9]

Schlaganfall

meistens einher-
gehend mit
Hemiparese/Hemi-
plegie, Seh-
und/oder
Sprachstérungen;

Therapie je nach
Schweregrad der
Schadigung des
Gehirns

abhéngig vom
Gesundheitszustand
der Mutter

keine

Veranlagung kann je
nach Ursache vererbt
werden (Gerinnungs-
faktoren)
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Gerinnungs- postpartale keine [10] keine [10] autosomal dominant
stérung Blutungen; oder rezessiv vererbt
,von- . [10]
Willebrand- | Verstrkte
Syndrom* BIutunge_n bei
Aborten im
1. Trimenon;
Blutungsneigung
nimmt in der
Schwangerschaft
ab;
je nach
Schweregrad von
PDA abzuraten [10]
Psychiatrische Erkrankungen
Depression ca. 12 % der keine auler durchschnittlich Veranlagung kann
Schwangeren Medikamente weniger Punkte im | vererbt werden [11]
entwickeln eine (eventuell); APGAR-Score bei
manifeste héhere Frihgeburten- Einnahme von
Depression [11] rate bei Einnahme Antidepressiva [11]
von Antidepressiva
[11]
Psychose gof. Infertilitat keine auler keine gesundheit- wird nicht vererbt
durch Neuroleptika; | Medikamente lichen (korper- [11]
(eventuell) lichen)

Besserung der
Psychose in der
Schwangerschaft
durch hormonelle
Veranderung [11]

Auswirkungen,
auler Medikamente
[11]

Endokrinologische Erkrankungen

Hashimoto ca. 3-fach erhohte erhdhte Abortrate bei | Schilddriisen- Veranlagung kann
Abortrate bei schlecht Uberfunktion vererbt werden [12]
schlecht eingestelltem moglich [12]
eingestelltem Hormonstatus
Hormonstatus

Diabetes Typ | Schwangerschaft Retardierung, Hypoglykamie; kann vererbt werden

1

sollte mdglichst
geplant werden,
moglicherweise
Fortschreiten bereits
vorhandener
Folgeschaden an
Augen und Nieren

Hypertrophie, erhéhte
Mortalitat usw.;

3—4-fach erhohtes
Fehlbildungsrisiko;

ggf.Einfluss auf
Entbindungsmodus

regelmaRige
Blutzucker-
kontrollen

Diabetes Typ
2

Schwangerschaft
sollte mdglichst
geplant werden;

Retardierung,
Hypertrophie
(>4500 g), erhohte
Mortalitat usw.;

Hypoglykamie;

zeitiges Anlegen
p. p. stabilisiert den

Vererbung spielt
ebenso eine Rolle
wie dulBere Einfllisse
(schlechte
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moglicherweise
Fortschreiten bereits
vorhandener
Folgeschaden an
Augen und Nieren
[1], erhdhtes
Praeklampsierisiko

gof.Einfluss auf
Entbindungsmodus

Blutzuckerspiegel;

regelméRige
Blutzucker-
kontrollen

Erndhrung, Stress)

Erkrankungen des Respirationstraktes

Asthma

Verschlimmerung
oder Besserung
mdglich, ca. 50 %
keine Verénderung
in Schwangerschaft

abhéngig von
Behandlung der
Mutter, mdgliche
Folgen sind:
Retardierung,
Hypoxie, Fruhgeburt,
erhohte perinatale
Mortalitét

abhéngig von
erfolgreicher
Behandlung der
Mutter: ggf. Folgen
von Hypoxie,
Frihgeburt usw.

Vererbung und
aulere Einflusse;

bedeutsames Risiko
3-fach erhoht, wenn
einer der beiden

Elternteile erkrankt,
bei zwei betroffenen

Elternteilen Risiko 7-
fach erhdht [13]

Tabelle 4: Potenzielle Auswirkungen der Erkrankung auf die Schwangere/Mutter sowie das
Ungeborene/Kind?®

Quellen:
[1]
[2]
[3]
[4]
[5]
[6]
[7]
(8]
[9]
[10]
[11]
[12]
[13]

Dignass (2005)

Deutsche AIDS-Gesellschaft (DAIG) und Osterreichische AIDS-Gesellschaft (0. J.)
Mitteldeutscher Praxisverbund Humangenetik (o. J.)

@stensen, Forger & Gromnica-lhle (2009)

Fischer-Betz (2002)

Stoll, Biichi, Aries & Michel (2004)

Lee (2003)

Erdmann & Schunkert (2010)

Arznei Telegramm-Fakten und Vergleiche fiir die rationale Therapie (2000)
,,Das von-Willebrand-Syndrom*. Patienteninformation (0. J.)

Ross et al. (2013)

Bergmann (2011)

Herbon (0. J.)

An dieser Aufstellung wird deutlich, wie breit das Spektrum der in der Studie

reprasentierten Erkrankungen ist und mit welch komplexen potenziellen Risiken fir Mutter

und Kind diese verbunden sind. Wie Corbin (1987) jedoch bereits feststellte, durchlauft

das objektivierbare medizinische Risiko bei den betroffenen Frauen einen personlichen

Bewertungsprozess, der das Erleben und die Strategien des Umgangs stérker als die

Diagnosen pragt.

Das Sample dieser Studie setzt sich aus 27 Frauen zusammen. Im Folgenden werden die

einzelnen Merkmale der Frauen so dargestellt, dass eine Re-lIdentifizierung nicht mdglich

® Soweit nicht anders vermerkt: Informationen aus Hackelder & Schmailzl (2002).
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ist. Der Schutz der Anonymitdt hat in dieser Beschreibung wie auch in der Ergebnis-

darstellung Prioritat vor Aspekten der Transparenz.? In der tabellarischen Aufstellung wird

jeweils nur eine Erkrankung erwéhnt, auch wenn die Interviewpartnerinnen teils mehrere

Erkrankungen auswiesen. Die Kombinationen der Erkrankungen sind teilweise so markant,

dass sie einem Alleinstellungsmerkmal gleichkommen. Merkmale wie der zeitliche

Abstand zwischen Diagnose der Erkrankung und der letzten Schwangerschaft sowie das

Alter des jungsten Kindes wurden aus dem gleichen Grund geclustert.

Nr.

10

11

12

13

14

15

16

17

Erkrankung

Multiple Sklerose
Multiple Sklerose
Morbus Crohn

Lupus Erythematodes
HIV

Chronische Polyarthritis
Psychose

Medulléres C-Zell Karzinom
Chron. Hypertonus
Diabetes Typ 2

Morbus Bechterew
Diabetes Typ 1
Diabetes Typ 1
Diabetes Typ 1
Diabetes Typ 1

Morbus Bechterew

Poliposis Coli

Zeit zwischen
Diagnose +
Schwangerschaft

0—2 Jahre

6—10 Jahre

2-5 Jahre

6—10 Jahre

6—10 Jahre

2-5 Jahre

0—2 Jahre

> 10 Jahre

> 10 Jahre

2-5 Jahre

6—10 Jahre

> 10 Jahre

> 10 Jahre

> 10 Jahre

0—2 Jahre

0—2 Jahre

> 10 Jahre

Alter jungstes Kind
(Zeitpunkt Interview)

6—12 Monate

6—12 Monate

13—24 Monate

13—24 Monate

6—12 Monate

6—12 Monate

2—5 Jahre

< 6 Monate

13—24 Monate

13—24 Monate

2—5 Jahre

> 5 Jahre

6—12 Monate

2—5 Jahre

> 5 Jahre

6—12 Monate

2—5 Jahre

Entbindungsmodus

vaginal

Sectio (primar)

vaginal

Sectio (primar)

Sectio (primar)

vaginal

Sectio (primar)

vaginal

Sectio (sekundér)

vaginal

Sectio (primar)

vaginal

Sectio (primér)

vaginal

Sectio (primar)

Sectio (primér)

Sectio (primér)

° Die Details der Angaben sind den Betreuern der Dissertation zugénglich und bekannt.
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18 Chr. Hypertonus 2—5 Jahre < 6 Monate Sectio (primar)
19 Neurodermitis > 10 Jahre 6—12 Monate Sectio (sekundar)
20 HIV 0—2 Jahre 6—12 Monate Sectio (primar)
21 Depression > 10 Jahre 2—5 Jahre Sectio (sekundér)
22 Huftdysplasie 2-5 Jahre 13—24 Monate vaginal

23 Colitis Ulcerosa 6—10 Jahre 6—12 Monate Sectio (primar)
24 Hiftdysplasie > 10 Jahre 2—5 Jahre Sectio (primar)
25 HIV > 10 Jahre 6—12 Monate Sectio (primar)
26 Multiple Sklerose 2—5 Jahre 2—5 Jahre Sectio (sekundér)
27 Gerinnungsstorung 0-2 Jahre 6—12 Monate vaginal

Tabelle 5: Angaben Uber den Zeitraum zwischen Diagnose der Erkrankung und Schwangerschaft,
Alter jingstes Kind, Entbindungsmodus

Die durchschnittliche Zeit zwischen der Krankheitsdiagnose und der néachsten
Schwangerschaft betrug bei den Frauen der Untersuchungsgruppe zehn Jahre bei einer
Verteilung zwischen 1,5 bis 30 Jahren. Drei der Interviewten erhielten ihre Diagnose erst
ein Jahr vor einer Schwangerschaft. Die jiungsten Kinder waren zum Zeitpunkt des
Interviews zwischen vier Monaten und acht Jahren alt, im Mittel betrug ihr Alter 21
Monate. Ein Grofdteil der Frauen hat einen hdheren Schulabschluss, 2 Frauen einen
Bachelor, sechs einen Magisterabschluss oder ein Universitatsdiplom, zwei ein
Staatsexamen und eine Interviewpartnerin ist promoviert. Zehn Frauen haben eine
abgeschlossene Berufsausbildung, sechs Frauen keine anerkannte berufliche Qualifikation.
Der vergleichsweise hohe Anteil der Frauen mit héherem Bildungsabschluss kann auch auf
den beschriebenen Feldzugang zuriickgefiihrt werden. Der BIAS durch die mangelnde
Représentanz von Menschen mit geringen Bildungsabschlissen ist bekannt und wird unter
anderem auf ,,Deanonymitétsbefiirchtungen® (Esser, 1986, S. 41) zuriickgefihrt, aber auch
auf die Angst, dem als anspruchsvoll erlebten und auf den Einsatz von Sprache
fokussierten Studiendesign nicht gerecht werden zu kdnnen. Diese Befuirchtung wirkt sich
insbesondere auf das Teilnahmeverhalten von Migranten oder Menschen mit geringen

Schulerfolgen aus (Esser, 1986).
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o Abitur
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Abbildung 2: Merkmale des Samples (n=27): Schulabschluss

Vor diesem Hintergrund ist bemerkenswert, dass sechs Frauen und damit etwa ein Flnftel
der Teilnehmerinnen dieser Studie einen Migrationshintergrund ausweisen, wobei nur
diejenigen bericksichtigt wurden, die im Ausland geboren wurden und im Laufe des
Lebens nach Deutschland einwanderten. Ein Migrationsstatus in zweiter Generation wurde
nicht erfasst. Jeweils zwei der interviewten Frauen sind in einem afrikanischen,

stideuropaischen bzw. osteuropdischen Land geboren.

wi\izrantin
win Dastschland zzboren

Abbildung 3: Merkmale des Samples (n=27): Migrationsstatus
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Ein Grofteil der Frauen ist zum Zeitpunkt des Interviews zwischen 34 und 36 Jahre alt.
Das Spektrum reicht von 26 bis 46 Jahre und betrégt im Mittel 36 Jahre.

Alter (in Jahren)
M<30
M31-33

134-36
H37-39

n=14 (52%)

Abbildung 4: Merkmal des Samples (n=27): Alter in Jahren

Die Frauen haben zum Zeitpunkt des Interviews ein bis vier Kinder, im Mittel sind es
1,7 Kinder. Sie liegen damit mit der Kinderzahl tber dem bundesdeutschen Durchschnitt.

15 der interviewten Frauen sind zum Zeitpunkt des Interviews Mutter eines Kindes.

Neun der 27 Frauen haben beim letzten Kind vaginal entbunden. Von den 18 Sectiones
dieses Samples, was einer Rate von 66,6 % entspricht, waren 14 im Voraus geplant. Dies
bedeutet auch, dass nur 13 der interviewten Frauen eine vaginale Geburt anstrebten
beziehungsweise diese Form der Entbindung als Option angeboten bekamen. In Deutsch-
land wurden im Jahr 2010 bei 31,9 % der Frauen ein Kaiserschnitt durchgefuhrt (Kolip,
Nolting & Zich, 2012).

3.3.5 Datenauswertung

Die Grounded Theory Methodologie ist in erster Linie ein Forschungsstil, eine
Vorgehensweise und Haltung, aber keine Analysemethode (Kruse, 2014; Mey & Mruck,
2007). Allerdings folgt die Datenauswertung bestimmten festgelegten Kriterien. Als

Grundsatz gilt, dass diese auf eine sich entwickelnde Theorie und nicht auf die
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Klassifikation oder Beschreibung von Phdnomenen bezogen sein muss. Die theoretischen

Konzepte sollen einen Erklarungswert fur die untersuchten Phdnomene besitzen.

Analytische Schritte der Datenauswertung in der Grounded Theory Methodologie folgen
den Prinzipien des Theoretischen Samplings, der vergleichenden Analyse der Daten, dem
Prozess des theoretischen Kodierens sowie dem kontinuierlichen Schreiben und Sortieren
von Memos (Glaser & Strauss, 2010a). In diesem Kapitel werden die Entscheidungs-
prozesse rund um den Analyseprozess sowie die Umsetzung der gewéhlten Schritte

beschrieben.

Wer heute mit der Grounded Theory Methodologie arbeitet, sieht sich zwei
Forschungsstilen gegentiber. Sie ergeben sich aus den teils kontroversen Standpunkten, die
durch die beiden Begriinder der Methodologie, Anselm Strauss und Barney Glaser, gepragt
wurden. Die Divergenzen betreffen insbesondere den Umgang mit theoretischem
Vorwissen und Literatur sowie die jeweiligen Forschungsschritte auf dem Weg von den
Daten zur Theorie. In Deutschland ist der Analyseansatz von Anselm Strauss und Juliet
Corbin der bekannteste (Strauss & Corbin, 1996). Dies unter anderem, weil ihr Buch
"Grounded Theory — Grundlagen Qualitativer Sozialforschung” bereits 1996 ins Deutsche
ubersetzt wurde (Mey & Mruck, 2007).

Es lag fur diese Studie zundchst nahe, den von Strauss und Corbin (1996) dargelegten
Auswertungsschritten des offenen, axialen und theoretischen Kodierens als Grundlage des
Analyseprozesses und dem daran gekoppelten Kodierparadigma zu folgen. Letzteres war
noch nicht Bestandteil in dem gemeinsamen Ansatz der Grounded Theory von Glaser und
Strauss (Glaser & Strauss 1967). In der entsprechend durchgefiihrten offenen und axialen
Analyse der ersten Interviews wurden vorlaufige Kategorien und Konzepte entwickelt, die
im Februar 2012 auf dem Doktorandenkolleg der Universitat Witten/Herdecke diskutiert
werden konnten. Allerdings wurde bald deutlich, dass sich die Spezifitat der Daten nicht
im Kodierparadigma wiederfand und die Geschichte der einzelnen Frauen sowie Details
ihres Erlebens und ihrer Handlungslogiken in dem Verfahren verloren gegangen waren.
Obwohl der von Strauss und Corbin entwickelte Analyseansatz auf einem offenen und
rekonstruktiven Vorgehen aufgebaut ist und in dem Kapitel zur theoretischen Sensibilitét
Vorschléage zu einer eng an den Daten orientierten Textarbeit gegeben werden, ist bekannt,
dass der von ihnen beschriebene Analyseweg die Gefahr einer ,,vorschnellen Subsump-
tionslogik* in sich birgt (Rosenthal, 2005, S. 225). Auch in der ersten Analyse der
Interviews dieser Studie fuhrten die identifizierten Codes und Kategorien zu schnell weg
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von den Daten. Rosenthal (2005) stellt vergleichbar fest, dass bei dem \orgehen
moglicherweise ,,ein Auswertungsschritt im Sinne einer Rekonstruktion der sequentiellen
Gestalt des Gesamttextes [fehlt], die zur Aufschlisselung der Bedeutung einzelner

Textteile im Entstehungskontext erheblich beitragen kann* (S. 227).

Dies fiihrte zu dem Entschluss, das Auswertungsverfahren zu dndern. Dass dies moglich
ist, betonen auch Mey und Mruck (2007). Ihrer Ansicht nach liegt es fur die Grounded
Theory Methodologie nahe, ,,die Vorgehensweise (Forschungsstrategie) bezogen auf die
Forschungsfrage und die konkreten Umstande einer Forschungsarbeit so zu wahlen und
(explizit!) anzupassen, dass am Ende Resultate erbracht werden, die der Theorie-
entwicklung dienen* (S. 34). Auch Corbin (2010) schreibt, dass die Grounded Theory
Methodologie mit dem Ziel der empiriebegriindeten Theoriebildung verschiedene
Forschungsansétze ermdglicht, solange diese die Grundprinzipien wie das theoretische

Sampling und die komparative Analyse der Daten berticksichtigen (S. 75).

Zu jedem erhobenen Interview wurde nun in einem ersten Schritt eine Kurzbiografie der
jeweiligen Interviewpartnerin erstellt, die sich aus den biografischen Fakten des Interview-
protokolls und den erganzenden Angaben im Gesprach zusammensetzte. Diese Biografien

halfen, die Reihenfolge der berichteten Ereignisse im biografischen Verlauf einzuordnen.

Die weitere Auswertung und Interpretation der Daten folgte weitgehend den Ublichen
Elementen rekonstruktiver Analyse, also einem sequenziellen Vorgehen, der Frage nach
dem kommunikativ konstruierten Sinn, einer Zuriickhaltung in der abschlieBenden
Deutung und der mdoglichst langen Zentrierung auf die Daten (Flick et al., 2008;
Helfferich, 2005; Kruse, 2014; Lucius-Hoene & Deppermann, 2004; Przyborski
& Wohlrab-Sahr, 2009; Rosenthal, 2005). Der Analyseprozess im zeitlichen Ablauf orien-
tierte sich dabei an der von Kruse (2014) dargestellten rekonstruktiv-hermeneutischen
Analyse. Diese miindet nach Offnung der Daten und der Deskription sprachlich kommuni-
kativer Muster in einer zunehmenden Abstraktion und der Formulierung der zentralen
Themen des Interviews. Diese Schritte entsprechen im Grundsatz den Phasen des offenen,
axialen und selektiven Kodierens in der Grounded Theory Methodologie (Kruse, 2014,
S.576). Das Resultat dieses ersten Analyseschritts war eine, wie Geertz (1983) es nennt,
,dichte Beschreibung® des Materials (S.294). Eine dichte Beschreibung zeichnet sich
dadurch aus, dass sie das Kontextwissen des Gesagten, das sich sprachlich-kommunikativ
vermittelt, mit bertcksichtigt. Sie beschreibt nicht nur das Handeln des anderen, sondern
versucht, die intendierte Bedeutung der Handlung zu erfassen (Friebertshduser, 2010).
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Ziel dieses ersten Analyseschritts war unter anderem, Deskription und Interpretation der
Daten als getrennte Arbeitsgange zu verstehen und so den Prozess der Auseinandersetzung
mit dem Material zu verlangsamen. Die Feinanalyse der Interviews mit seinem sprachlich
konstruierten Sinn erschwert dabei vorschnelle Deutungen und erfordert, sich von den
Strukturen der Daten und nicht primér von den eigenen Deutungen leiten zu lassen. Eine
umfassende deskriptive Beschreibung im Sinne eines ,,kontextsensitiven Sinnverstehens*
(Lucius-Hoene & Deppermann, 2004, S. 96) ist somit die Voraussetzung flr eine im
Material verankerte und fundierte Interpretation (Helfferich, 2005; Kruse, 2009, 2014,
Lucius-Hoene & Deppermann, 2004).

In einer mikrosprachlichen Feinanalyse wurden einzelne Sequenzen oder auch Worter
unter Beachtung der semantischen Besonderheiten und der Emergenz des Erzéhlten
betrachtet. Diese Sequenzen bestehen aus Segmenten des Textes, einzelnen oder mehreren
Zeilen, die in einem Sinnzusammenhang stehen. Jede Sequenz wurde fir sich allein
analysiert, um zundchst eine moglichst komplexe Varianz an Deutungen zu erhalten. Dem
Beginn des Interviews kam dabei eine besondere Bedeutung zu, weil sich in ihm oftmals
Hinweise auf die zentralen Motive des Interviews wiederfinden (Kdusters, 2009). Die
Analyse blieb durchgehend nah am Text und beachtete die drei Ebenen kommunikativer
Inhalte: Interaktion, Grammatik und Semantik. Ziel war es, Phd&nomene der sprachlichen
Konstruktion von Wirklichkeit zu verstehen. Die notwendige Auseinandersetzung mit
textlinguistischen Merkmalen wurde durch ein entsprechendes Glossar erleichtert (Kruse,
2014, S.663-685).

Auch wurden Aspekte der Agency (Bethmann, Helfferich, Hoffmann & Niermann, 2012)
und einer Metaphernanalyse (Kruse et al., 2011) angewendet. Agency ist ,ein
Grundbestandteil aller Konzepte, die erforschen oder erklaren, wer oder was Uber welche
Art von Handlungsmachtigkeit verfugt oder diese zugeschrieben bekommt beziehungs-
weise als welchen und wessen Einwirkungen geschuldet etwas zu erkléren ist* (Bethmann
et al., 2012, S. 10). Fir das Verstandnis dessen, wie die Frauen ihr Handeln im Geflecht
der sozialen Strukturen beurteilen und wie sie sich als aktiv gestaltend erleben, ist dieser
Aspekt grundlegend. In Metaphern als bildhaften Ubertragungen wiederum wird ein
,Gegenstand oder Prozess in Worten eines anderen Gegenstandes oder Prozesses
ausgedriickt (Kruse et al., 2011, S. 40). Metaphern wurden von den Frauen auffallig

haufig genutzt, um ihre Erkrankung und deren Spezifitat zu charakterisieren.
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Die ersten Arbeitsschritte wurden auf den ausgedruckten Interviews mit Randbemerkungen
und frei assoziierend durchgefuhrt. Als erste Codierungen eines Textes wurden oftmals In-
vivo-Codes gewdhlt. Zunehmend fand dann eine Bindelung zentraler Themen,

Zusammenhange, Muster und Variationen unter abstrakteren Oberbegriffen statt.

Dabei wurde versucht, die Spezifitit des jeweiligen Interviews im Sinne von ,,Was spielt
sich hier ab?* zu erfassen (Geertz, 1983, S. 38). Kruse (2014) beschreibt, dass es nicht
wichtig sei, welche subjektive Wirklichkeit gedul3ert wird, sondern wie sie generiert ist.
Dies entspricht einem Wechsel der Analyseebene vom ,Was*“ zum ,Wie*“ (S. 383).
Generative Fragen an die Texte waren: Um welches Ph&nomen geht es? Welche Akteure
tauchen wie auf? Welche Aspekte des Phanomens werden behandelt, welche nicht?
Welche Relevanzsetzungen werden genutzt? Die Sammlung von mdoglichen Inter-
pretationen wurde fortlaufend im Text Uberprift und ein konsistenter Strang gesucht. Das
Ergebnis der Feinanalyse enthalt auch die Identifikation einer zentralen Interpretation, die
sich durch deren Verankerung im gesamten Interview und selbst in unterschiedlichen

Situationen oder Zusammenhéangen auszeichnet.

Erst nachdem gesichert schien, welche Geschichte und grundlegenden Themen das
einzelne Transkript auszeichnen und welchem Sinnaufbau es folgt, wurden
Kontrastierungen mit anderen Interviews und einzelnen Aspekten vorgenommen.
Zunehmend wurden Ahnlichkeiten und Unterschiede benannt und entsprechend des
Theoretischen Samplings weitere Interviewpartnerinnen gesucht beziehungsweise Aspekte
in die Phase des Nachfragens Gbernommen. So wurde beispielsweise ab dem siebten
Interview explizit nach Schuldgefuhlen gefragt, auch wenn diese vorher nur versteckt
angedeutet wurden. Unterschiedliche Interviews wurden einer Fall (bergreifenden
Codierung unterzogen, um Gemeinsamkeiten, Kontraste, Dimensionen und tbergeordnete
Kategorien zu identifizieren. Auch hier folgte das angewendete Verfahren dem
Grundprinzip der Grounded Theory Methodologie, in der die Erhebungs- und

Auswertungsprozesse miteinander verschrankt sind.

Identifizierte Konzepte oder Codes wurden weitgehend als Memos ausformuliert. Von 16
der 27 Interviews wurde ein ausfihrliches mehrseitiges Fallexzerpt erstellt, das auch Zitate
umfasst. Die restlichen elf Interviews wurden nicht mehr als Ganzes, sondern nur bezogen
auf relevante Textabschnitte analysiert. In einem fortgeschrittenen Stadium der Ergebnis-
ermittlung wurde die sequenzielle Analyse auf Textstellen reduziert, die geméal des
Theoretischen Samplings fir eine Theoriebildung bedeutsam erschienen.
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Im Folgenden werden exemplarisch Auszuge aus zwei deskriptiven Fallexzerpten

aufgefuhrt.

Die Haupterzahlung beginnt mit einer ausfihrlichen Darstellung der
Krankheitsbewertung in der Herkunftsfamilie der Befragten. Die Erkrankung ist
dort ,,normal*, weil viele sie haben. Die Befragte benutzt den Begriff ,,normal*,
um zu betonen, dass die Erkrankung fur ihre Familie Routine ist und nicht als
Bedrohung gesehen wird. Damit nimmt sie eine dominante Kategorie der weiteren
Erzéhlung vorweg. Diese stitzt sich auf ein grundsatzlich anderes Verstandnis der
Erkrankung durch sie einerseits und das medizinische Feld andererseits. Die von
medizinischen Professionen ausgewiesenen negativen Konsequenzen und Risiken
der Erkrankung werden von ihr nicht akzeptiert und als unberechtigte
Dramatisierung gedeutet. AulRerdem macht die Befragte durch die Betonung der
familidren Haufung des Krankheitsbildes klar, dass die Ursache ihres
Krankwerdens in der Vererbbarkeit und nicht in ihrer Lebensfiihrung und damit
Verantwortung liegt. (Schuldabwehr?)

[...] Sofort zu Beginn der Schwangerschaft wird der Blutdruck engmaschiger
kontrolliert, was sie mit Ungeduld kommentiert. ,,Morgens, mittags, abends.
Minimum.... Und das war fiir mich total ldstig. Das war wirklich ldstig.*“ Die
Umstellung von Betablockern auf ein anderes Medikament erfordert von ihr ein
hohes MaR an Organisation und Disziplin. Diese empfindet sie als Schikane, vor
allem, weil sie den Sinn der Malinahmen nicht akzeptiert und sie daher unndtig
findet. Vor allem ist sie witend, weil sie als Expertin fiir ihre eigene
Krankheitseinschatzung trotz der langjahrigen Erfahrung nicht ernst genommen
wird. lThrer Bewertung nach spielen die Zumutungen, die sie durch Diagnostik und
Therapie zu erleiden hat, bei arztlichen Entscheidungen keine Rolle. Vor allem das
., Angst machen * durch das Aufzihlen potenzieller Katastrophen reif3t sie aus ihrer
vormals inneren Sicherheit. Sie nennt es ,, Panikmache®. Die im Laufe der
Schwangerschaft ansteigenden Blutdruckwerte machen ihr keine Angst. Sie sind
nur im Sinne eines potenziell starkeren Drucks durch Arzte relevant und losen
daher den Wunsch aus, dass sie unbemerkt bleiben. ,,Oh Gott, gut dass das kein
Arzt sieht.

Die Interviewte ist sich bewusst, dass ihre Haltung Widerstande bei Arzten auslost.
In einer kleinen Sequenz schildert sie einen Konflikt mit einer Arztin, der sie eine
vorgeschlagene Medikation verweigerte. ,, Neun Monate erzihlt man mir, nimm nur
ja keine Kopfschmerztablette. Und auf einmal ballern die da solche Bomben in ein.
Und das konnte ich irgendwie mit mir nicht mehr vereinbaren.” Die
Auseinandersetzung um eine Medikation wird zu einem Krieg, den sie flr das Kind
und im Sinne einer Verantwortungsiibernahme fuhrt. Die Begriffe ,, ballern* und
,Bomben* erinnern an Kampf. Auch wird hier der Aspekt des Verlustes der
korperlichen Integritat und der Korpergrenze splrbar. Ausfiihrlich berichtet die
Frau von der strengen Reaktion der Hebamme, die unter anderem mit der
Gesundheit des Kindes argumentiert, um sie zu einer arztlichen Kontrolle zu
Uberreden. Die Schwangere jedoch argumentiert dagegen, weil es ihr gut gehe,
werde es dem Kind auch gut gehen. Sie verweigert, dass andere das Wohlergehen
des Kindes besser beurteilen konnen als sie. Deutlich wird hier auch, dass sie nicht
zwischen sich und dem Kind unterscheidet und die beiden Korper als symbiotisch
verbunden betrachtet, bei dem es nicht dem einen gut gehen kann und dem anderen
nicht. [...]
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[...] Die sie untersuchenden Arzte werden an dieser Stelle als ,, Professoren*
tituliert und bekommen dadurch zusatzliche Bedeutung. Pflegepersonal und
Hebammen werden ausschlieBlich auf Weisung von ,, Professoren “ tatig und haben
keine eigene aktive Aufgabe im Versorgungssystem.

Die Schilderung der Geburt wird mit dem Zitat ,, Aber es hat dann stattgefunden *
eingeleitet. Das ,,es drickt Distanz und eine AuBensicht aus, die Interviewte
scheint aus Sicht der Mediziner auf ihr personliches Geburtsgeschehen zu schauen.
Durchgehend wird die Geburt als technischer Vorgang im Sinne einer
medizinischen Krankengeschichte beschrieben.

Kurz wird der Vater in einer passiven Rolle erwahnt: ,, Der Vater hat sie denn auch
entgegengenommen. * \Welche Aufgaben er genau ubernahm oder wie sie seine
Anwesenheit beurteilte, bleibt ungesagt.

Sofort nach der Schilderung der Geburt geht es mit der Krankengeschichte weiter.
Alles ist eingebettet in die Erwahnung der Kontakte mit Arzten und Kliniken, die
Sprache ist meist technisch und distanziert. Ehemann und Neugeborenes werden
mit den Begriffen ,, der Vater“ und ,,das Kind“ charakterisiert. Auch hier dominiert
beim Erzahlen wieder die Perspektive der Mediziner. Nach 13 Minuten beendet sie
ihre erste Haupterzahlung mit der Coda: ,, Das war jetzt so erst mal der erste grofe
Bogen. “

Weiter geht es mit dem, was sie als ,,Stillgeschichte und ,, Allergiegeschichte
beschreibt. Ruhe vor Krankheit gibt es zu keinem Zeitpunkt. Immer wieder
uberlagern Krankheitsgeschichten das Erleben der Geburt des Kindes und der Zeit
danach [...].

Nach der Fertigstellung eines Fallexzerpts wurden die dominanten Teilaspekte des
Interviews im Sinne zentraler Themen extrahiert und explizit den der Forschungsarbeit
zugrunde liegenden Fragestellungen zugeordnet. Diese zentralen Themen gaben in der Fall
ubergreifenden Analyse die grundlegenden Hinweise auf dominante Kategorien und
bildeten die Grundlage flr weitere Fragen, das Theoretische Sampling und die Verdichtung
der Konzepte zu einer Theorie. Nachfolgend ein Beispiel fiir zentrale Themen aus einem

Interview:

Zentrale Themen:
v Versuch der Krankheitsbewaltigung und Schuldabwehr durch Aktivitat:

Informationen einholen, zur Expertin werden, gezielt Verblndete und Experten
suchen, privates Netzwerk aktivieren, neue Therapien ausprobieren,
Entscheidungen anderer anzweifeln, sich selbst standig beobachten, jede
angebotene medizinische und komplementéarmedizinische Malinahme annehmen

v Konsequenz: enorme Erschdpfung und der Verlust von Autonomie in allen
Lebensbereichen, doppelte Belastung des Krankheitsmanagements durch
Schwangerschaft

77



3 Methodologie und Methode

v Krankheit als Hindernis auf dem Weg zur Realisierung des Kinderwunsches:
Zeitpunkt und Zahl der Kinder sind nicht frei wahlbar

Vv das Kind ist Verbundeter im Kampf mit Erkrankung, teilt ihr Leiden

v Handlungskonzepte zur Bewaltigung der Erkrankung (Aktivitat, Rekrutierung
vieler und verschiedener Professionen und Anbieter) werden auf Schwangerschaft
und Umgang mit dem Kind Ubertragen

v Wirkung Schwangerschaft auf Krankheitserleben:

Gefuhl von Potenz, Bestatigung der eigenen Belastungsféhigkeit, Lebensinhalt und
Aufgabe gefunden

Die deskriptive Analyse der Interviews und die identifizierten zentralen Themen waren
Basis fur eine kurze Interpretation, die damit den Abschluss der Einzelanalyse darstellte.

Der folgende Ausschnitt zeigt, in welchem Stil diese Interpretationen verfasst wurden.

[...] Die Krankheitsgeschichte ist eine Erfolgsgeschichte im Sinne eines
zunehmenden Beherrschens der Symptome. Die Frau entwickelt im Verlauf der
Erkrankung ein ausdifferenziertes Korpergefuhl, welches ihr bei der Einordnung
von Symptomen hilft und sie nach eigener Einschatzung nie téauscht. Die Krankheit
scheint dadurch beherrschbar und sie handlungsmachtig. Mediziner werden als
primér unterstiitzend wahrgenommen und Kontakte zu ihnen aktiv initiiert. Der
Kontakt zu ihnen setzt sie in das Zentrum einer als positiv gedeuteten
Aufmerksamekeit.

Die Schwangerschaft bedeutet einen Ruckfall in die Zeit, als sie kein Wissen und
keine Erfahrungen im Umgang mit der Erkrankung hatte. Bewéahrte Strategien der
Krankheitsabwehr kénnen nun aus medizinischen Grinden nicht eingesetzt werden
und sie verliert ihren Expertinnenstatus. So ist das Schwangerwerden mit Stress
verbunden, den sie nicht abwehren kann und der wiederum das Risiko eines
Krankheitsschubes erhoht. Schwanger zu sein bedeutet demnach, das
Krankheitsgeschehen nicht mehr durchgehend kontrollieren oder lenken zu kénnen
und gleichzeitig die Sorge um das lang ersehnte Kind aushalten zu missen.

Auch wenn viele Aspekte des Krankheitsmanagements nicht mehr wirken, so kann
sie doch die erworbenen Fahigkeiten wie das sensible Korpergefuhl fur die
Schwangerschaft nutzen. Sie setzt sie ein, um fruhzeitig Symptome einer
Komplikation zu erkennen und grenzt sich gegen andere Schwangere ab, die
weniger kompetent im Umgang mit dem Korper sind als sie. Indirekt erhalt sie
dadurch erneut einen Expertinnenstatus. Diese Sensibilitdt der Wahrnehmung
erstreckt sich jedoch nicht auf das Wohlergehen des Kindes, sondern bleibt bei der
Beschreibung des eigenen Korpers [...]

Die Fallexzerpte und zentralen Themen der Interviews wurden miteinander kontrastiert
und die Dimensionen einzelner Kategorien durch eine erneute Sichtung des Materials
analysiert. Die Fallexzerpte liel3en sich ,,komparativ-querschnittsanalytisch* auswerten und

auf gemeinsame Muster und Unterschiede untersuchen (Kruse, 2009, S. 35). Mit
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zunehmender Zahl der Interviews wurden so zentrale Kategorien und Dimensionen

erarbeitet.

Das identifizierte Kategoriensystem wurde flr eine erneute Codierung der Interviews in
der Computersoftware MAXQDA Version 11 genutzt (VERBI Software. Consult. Sozial-
forschung GmbH, 1989-2014). Dieser Schritt diente der Verifizierung der identifizierten
Zusammenhange und Konzepte, in Einzelfallen dem Aufsuchen von Dimensionen eines
Phé&nomens und der Unterstltzung bei der Verwaltung der codierten Textstellen auch im
Sinne eines Auffindens der am meisten geeigneten Zitate fir die Ergebnisdarstellung. Bei
diesem Prozess, der von Mérz bis Mai 2014 andauerte, wurde das Kategoriensystem erneut
verfeinert und hierarchisiert (Kuckartz, 2010). Die computergestitzte nachtragliche Codie-
rung war weniger auf den Analyseprozess gerichtet, sondern diente in erster Linie der

Verwaltung der umfangreichen Daten und der Zuordnung der Kategorien zu Textstellen.

Verfassen von Memos

Das Verfassen von theoretischen Memos ist ein grundlegendes Instrument in der Grounded
Theory Methodologie und begleitet den gesamten Prozess der Analyse und des
Theoretischen Samplings. Memos als verschriftlichte und vorlaufige Texte sind geeignet,
Gedanken systematisch zu bindeln und auf ihre Stringenz hin zu Uberpriifen. Ziel ist es,
den Weg theorierelevanter Entscheidungen zu dokumentieren und die Theoriebildung
voranzutreiben (Stribing, 2008). Glaser (2011) betont, dass das Schreiben wvon
theoretischen Memos die ,,Schliisselphase im Prozess der Theoriegenerierung® darstellt
und damit unverzichtbarer Bestandteil der Grounded Theory Methodologie ist (S.155). Es
werden Planungsmemos, Methodenmemos und theoretische Memos unterschieden (Mey
& Mruck, 2011a).

Das Verfassen theoretischer Memos war ein Teil des Analyseprozesses und begleitete
durchgehend die Zeit der Datenauswertung. Aus den Daten emergierende Konzepte
wurden weitgehend in Memos zusammengefasst und Fragen fir weitere Analysen fest-
gehalten. Diese wurden neben den erwéhnten Fallexzerpten, Interpretationen und
Zusammenfassungen zentraler Themen verfasst. Unmittelbar nach einem Interview wurden

jeweils die ersten analytischen Codes in einem kurzen Memo festgehalten.

Nachstehend als Beispiel ein friihes theoretisches Memo zum Thema der "Schuld’. Schon

nach wenigen Interviews wurde deutlich, dass Schuldgefiihle, wenn auch versteckt und
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nicht unmittelbar als solche benannt, ein zentrales Thema fir viele Interviewpartnerinnen

sind.

Thema Schuld

Das Thema der Schuld ist in den Interviews sehr dominant. Bereits die Diagnose
einer Erkrankung l0st bei einigen Frauen Schuldgefuhle aus. Entweder fiihlen sie
sich schuldig, weil sie frilhe Symptome nicht beachteten und madgliche
Praventionsmalnahmen vernachlassigten, oder weil sie tberhaupt krank geworden
sind (Sind die Schuldgefiihle bei stigmatisierten Erkrankungen grofer?). Jedoch
werden Schuldgefihle selten direkt benannt.

Viele Frauen des Samples empfinden Schuld gegeniiber ihrem Kind. Zur
Bewaltigung dieses Gefiihls werden unterschiedliche Strategien angewandt. Einige
Frauen legen groRen Wert darauf, alle ihnen empfohlenen Untersuchungen
durchzufihren. Sie verhalten sich gegeniiber medizinischen Empfehlungen
angepasst und folgsam. Andere investieren viel Zeit und Geld, um optimalere
Therapien zu finden und sich zur Expertin fur ihre Erkrankung zu machen. Diesen
Bemiihungen liegt auch der Wunsch zugrunde, alles getan zu haben, was mdglich
ist und sich , nichts zu Schulden kommen zu lassen®. Zur Minderung von
Schuldgefiihlen holen die Frauen Informationen ein und suchen nach Verbiindeten,
die sie in ihrer Einschatzung bestarken und sie als alleinig Verantwortliche
entlasten. Die Partner werden im Kontext von Schuldabwehr nicht erwéhnt. IThm
gegeniiber entstehen neue Schuldgefiihle, weil sie als erkrankte Frau nur
eingeschrankt belastbar sind.

Eine weitere Strategie der Schuldabwehr scheint zu sein, das ungeborene oder
neugeborene Kind als aktiv Verbundete im Krankheitsprozess zu sehen. Das
Verhaltnis zum Kind ist insofern besonders, als dass dieses von den Konsequenzen
der Erkrankung ebenso betroffen ist wie die Frauen selber. Darin unterscheidet es
sich deutlich von allen anderen Akteuren im sozialen Umfeld. Statt das Kind als
Opfer der Erkrankung zu sehen, wird es zum Mitkdmpfer ernannt, mit dem sich die
Frauen im Krankheitsstatus nicht mehr alleine fihlen.

Fragen: Fuhlen sich die Frauen schuldiger gegenuber ihren Kindern, wenn die
Erkrankung vererbbar ist? Hat die Lange der Erkrankung vor der Schwangerschaft
Auswirkung auf das Mal? der Schuldgefiinle?

AuBerdem wurden einige methodische Memos verfasst. Als représentativ kann das
folgende Memo gelten, das die Wirkung des Berufes der Hebamme als urspriingliche

Profession der Forscherin auf die Interviewsituation reflektiert.

Meine Vorerfahrung als Hebamme nimmt starken Einfluss auf die soziale Situation
im Interview und zeigte sich in vielen Effekten. Allen Interviewten ist bewusst, dass
ich mit Ablaufen rund um Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett vertraut bin
und mir wird ein Grundwissen beziglich medizinischer Diagnosen zugetraut. Die
speziell zu diesem Thema geschilderten Ereignisse wurden meist wenig
kommentiert oder erklart. Es ist anzunehmen, dass eine thematisch nicht geschulte

80



3 Methodologie und Methode

Interviewerin mehr Details erzahlt bekdme und auch ihrerseits mehr nachfragen
wirde. Manche Frauen reagieren aber auch irritiert, wenn ich nach Einzelheiten
von Diagnosen oder Therapien frage. Sie scheinen zu denken, dass ich das als
Hebamme doch wissen misse.

Auch scheint es, dass die Frauen relativ unbefangen intime Kérperdetails erzahlen,
da mir der vertraute Umgang mit Korperphdnomenen anderer Menschen
zugestanden und dieser auch vorausgesetzt wird. Viele nutzen die
Interviewsituation, um Kritik an medizinischen Berufen zu &uBern und auch
Erfahrungen mit dem Berufsstand der Hebammen zu reflektieren, negative
Ereignisse werden hervorgehoben. Vielleicht entspringt dies dem Wunsch, dass
sich durch meine Studie etwas bei den Hebammen &ndern soll. Keine der
interviewten Frauen prasentiert sich unsicher oder schuchtern, was bei dem
intimen und privaten Thema vermutet werden konnte. Teilweise werde ich als
Expertin genutzt und es wird gewunscht, dass ich Erlebnisse oder Diagnosen
kommentiere oder bestatige. Zuriickhaltung fallt mir oft schwer und es bedarf
teilweise grofRer Konzentration, einen Teil der Schilderungen nicht mit
geburtshilflichem Wissen zu kommentieren.

In dieser Forschungsarbeit wurden Ideen zu Kategorien in Form von Memaos ausformuliert.
Sie betrafen anfanglich zum Beispiel die Themen des "Bemiihens um hdéchstmogliche
Autonomie und korperliche Integritt” oder der "Wachsamkeit und Kontrolle gegenuber
dem eigenen Korper’. Auch mogliche Kernkategorien wurden in ihren Dimensionen

beschrieben, Liicken und Unklarheiten in der Analyse wurden so schnell deutlich.

3.3.6 Gltekriterien

Gutekriterien dienen zur Bewertung der Qualitdt von Forschungsergebnissen (Stribing,
2008). Die klassischen Gutekriterien der quantitativen Forschung — Validitat, Reliabilitét
und Objektivitdt — sind nur eingeschrankt auf die qualitative Forschung uUbertragbar
(Luders, 2010; Steinke, 2008). Glaser und Strauss (1967) weisen die Anwendung der

traditionellen Kriterien fiir die Grounded Theory Methodologie zurtick.

Gleichwohl wird von den meisten Autoren nicht bestritten, dass auch die qualitative
Forschung ohne Bewertungskriterien nicht bestehen kann (Kruse, 2014; Przyborski
& Wohlrab-Sahr, 2009; Reichertz, 2000). Die gegenwartige Debatte um die Gultigkeit von
Gutekriterien und mogliche verbindliche Komponenten soll hier nicht im Detail dargestellt
werden. Es werden jedoch diejenigen Kriterien und Prozesse der Umsetzung beschrieben,
denen die Konzeption dieser Forschungsarbeit folgte.

Bei qualitativ Forschenden herrscht weitgehend Einigkeit darlber, dass sich die geforder-

ten Gltekriterien an den spezifischen wissenschaftstheoretischen und methodologischen
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Bedingungen der Forschung orientieren sollten (Luders, 2010). Steinke (2008) hebt hervor,
dass sich eine Kriteriendiskussion nur unter ,Beriicksichtigung der jeweiligen
Fragestellung, Methode, der Spezifik des Forschungsfeldes und des Untersuchungs-
gegenstands® fUhren lasst. Sie schlagt vor, dass ein festgelegter Kriterienkatalog ,,je nach
Fragestellung, Gegenstand und verwendeter Methode konkretisiert, modifiziert und

gegebenenfalls durch weitere Kriterien ergénzt werden® soll (S. 323).

Zu den von Steinke (2008) vorgeschlagenen Gltekriterien zéhlt die intersubjektive
Nachvollziehbarkeit des Forschungsprozesses. Diese wird unter anderem durch die
Dokumentation des gesamten Prozesses erreicht und umfasst Aussagen Uber das
Vorverstandnis der Forscherin, die Darstellung der Erhebungsmethoden und des Kontextes
der Forschung, der Transkriptionsregeln, Auswertungsmethoden und Informationsquellen
(S. 324-326). Nach Rosenthal (2005) gilt das Kriterium der Konsistenz, das heif3t des
Belegs der Interpretation anhand der Zitation verschiedener Textteile. Reflektiert werden
sollten auBerdem die Indikation und Angemessenheit der gewahlten Methode und die
konstituierende Rolle des Forschers. Bezilglich des Umgangs mit Textbelegen gilt
vorrangig das forschungsethische Prinzip des Schutzes der Interviewpartnerinnen und des
Personenschutzes. Dieses kann dem Prinzip der intersubjektiven Nachvollziehbarkeit
entgegenstehen und erfordert daher einen Abwaégungsprozess im Umgang mit den Daten

und erganzenden Informationen (Rosenthal, 2005, S. 96-98).

Die vorliegende Arbeit entspricht den von Steinke (2008) geforderten Gutekriterien, da der
Forschungsprozess detailliert dokumentiert wurde. Dieser umfasst auch die Darstellung der
Vorannahmen der Forscherin, der Datengewinnung, der Transkriptionsregeln und der
Datenauswertung. Einzelne methodische Schritte und Entscheidungen werden begriindet
dargelegt. Das Prinzip der Konsistenz wird beachtet, da Codes, Kategorien und Konzepte

mit Material aus den Daten belegt werden.

Ein weiteres Instrument zur Herstellung von intersubjektiver Nachvollziehbarkeit ist die
gemeinsame Interpretation des verwendeten Datenmaterials mit anderen Forschenden. Die
damit einhergehende Reflexion der Analyseschritte ist ein wesentliches Mittel zur
Sicherung der Validitat (Steinke, 2008, S. 327-330). Im Verlauf des Analyseprozesses
dieser Arbeit konnten zu diesem Zweck unterschiedliche Gruppen genutzt werden. An der
Hochschule Osnabriick wurden der Forschungsverlauf und einzelne Interviews regelméRig
etwa alle zwei Monate in der Forschungswerkstatt des Forschungskollegs FamilLe unter
der Leitung einer Postdoktorandin diskutiert. Diese Gruppe umfasst acht Doktorandinnen
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aus den Bereichen der Hebammen- und Pflegewissenschaft, Public Health und der
Soziologie. Die kollegiale Validierung des Forschungsvorhabens durch dieses Kolleg ist
besonders hoch zu bewerten, da es wéhrend des gesamten Forschungsprozesses zur
Verfligung stand und die Mitglieder verschiedene Stadien der Kategorienbildung und
letztendlich Theorieentwicklung begleiteten. Zu Beginn der Datenauswertung wurden zwei
Interviews in einer Interpretationsgruppe im Fachbereich Soziologie der Bergischen
Universitat Wuppertal vorgestellt. Ein Interview konnte in einer Fortbildungsveranstaltung
der Hochschule Osnabriick zur Interpretation von Daten unter der Leitung von Prof. Dr.
Helfferich eingebracht und in der anwesenden Gruppe exemplarisch analysiert werden.
AuBerdem war die Forscherin Mitglied des Doktorandenkollegs der Fakultadt Pflege-
wissenschaften an der Universitat Witten/Herdecke. Dort konnten erste Konzepte diskutiert
und in einer Peer-Group mit zwei anderen Doktorandinnen vertieft werden. Die

Interpretationsarbeit wurde in der letztgenannten Gruppe via Skype durchgefinhrt.

Die einzelnen Forschungsschritte wurden kontinuierlich in Sitzungen des Forschungs-
schwerpunktes ,,Versorgung wihrend der Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett —
Instrumente zur sektoreniibergreifenden Qualitatsentwicklung (IsQua)“ der Hochschule
Osnabrick und in Arbeitstreffen mit den betreuenden Professoren und den IsQua-
Doktorandinnen abgesprochen.

Unter den mit der Grounded Theory Methodologie Forschenden werden die Gutekriterien
in Hinsicht auf die Bedingungen dieser Forschungsmethode diskutiert. Glaser und Strauss
(1967) forderten insbesondere, dass nicht die Daten in die Theorie, sondern die Theorie zu
den Daten passen misse (S. 261). Glaser (1978) erweiterte diese Forderung um die
Kriterien der Relevanz, das heiflt der Bedeutung der Studie fur die Praxis, der Pass-
genauigkeit der Schliisselkategorie fir die Erklarung des Handelns im spezifischen
Untersuchungsfeld und der Modifizierbarkeit der Theorie, das heif3t ihrer Anpassungs-

fahigkeit an neue Bedingungen im Feld.

Strauss und Corbin (1996) formulierten eine Liste von Leitfragen zur Prifung der Qualitét
von Forschungsprozess und Theoriebildung. Die Beurteilung der Gite des Forschungs-
prozesses ist danach an Fragen zur Auswahl des Samples und des Theoretischen
Samplings, der Formulierung der Kategorien, Stérungen im Forschungsprozess und der
Festlegung der Kernkategorien gekoppelt. Sie schlagen vor, die empirische Verankerung
einer Studie mittels folgender Kriterien zu beurteilen: Wurden Konzepte im Sinne der
Grounded Theory generiert? Sind die Konzepte systematisch zueinander in Beziehung
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gesetzt? Gibt es viele konzeptuelle Verkniipfungen? Sind die Kategorien gut entwickelt?
Besitzen sie konzeptuelle Dichte? Ist ausreichend Variation in die Theorie eingebaut? Sind
die breiteren Randbedingungen, die das untersuchte Phanomen beeinflussen, in seine
Erklarung integriert? Wurde dem Prozessaspekt Rechnung getragen? In welchem Ausmal3
erscheinen die theoretischen Ergebnisse bedeutsam? (Strauss und Corbin, 1996, S. 217—
221).

Die Ergebnisse dieses Forschungsvorhabens beriicksichtigen diese Aspekte, der

Forschungsprozess wird transparent dargelegt.

3.3.7 Ethische Aspekte

Medizinische Forschung und solche in der Pflege- und Hebammenwissenschaft unterliegt
den Prinzipien der Forschungsethik und des Datenschutzes (Lange & Kimper, 2014;
Schnell & Heinritz, 2006). An Studien, die mit Menschen durchgefihrt werden, wird ein
hoher ethischer Anspruch im Rahmen von Ethikvoten, Anonymisierung beziehungsweise
Pseudonymisierung und anderer SchutzmalRhahmen zur Wahrung der Personlichkeitsrechte
gestellt (Schnell & Heinritz, 2006). Aullerdem missen negative Konsequenzen fur die
Teilnehmerinnen im Vorfeld bedacht werden. Das Forschungsdesign dieser Studie wurde
an den acht Prinzipien der Forschungsethik nach Schnell und Heinritz (2006) ausgerichtet
(S. 21-24). Vor Beginn der Datenerhebung mit Bescheid vom 18.07.2012 wurde dem
Forschungsvorhaben das ethische Clearing der Ethikkommission der Universitat
Osnabruck erteilt. Der Ethikantrag war Teil eines gemeinsamen Antrags dreier Teil-

projekte des Forschungsschwerpunktes IsQua.

Entsprechend der priméren Grundsatze des Belmont-Reports werden in dieser Studie die
Regeln des Prinzips des Nutzens und der Achtung vor der Wiirde des Menschen beachtet
(Polit, Tatano Beck & Hungler, 2004). Dies meint unter anderem, dass bei Bedarf jederzeit
das Angebot des Abbruchs an der Teilnahme und die Méglichkeit einer Nachbesprechung
gegeben waren. Die Freiheit von Ausbeutung als Folge des Interviews wird dadurch
gewadhrleistet, dass die Informationen nicht gegen die Interviewten verwendet werden und
der wissenschaftliche Erkenntnisgewinn leitend fir die Interviewfiihrung ist. Die Relevanz
der Forschung fir die Versorgungsstruktur der Zielgruppe bestimmt mittelbar die
Fragestellungen des Forschungsvorhabens und soll soweit moglich zu einem

humanistischen Nutzen fiir die Untersuchungsgruppe fihren.
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In die Studie eingeschlossen wurden Miitter mit einer chronischen Erkrankung. Sie zahlen
zu den vulnerablen Personengruppen und bedirfen daher eines besonderen Schutzes
(Schnell & Heinritz, 2006). Daher wurden lediglich solche Frauen befragt, die kdrperlich
und seelisch in der Lage waren, die an sie gestellte Erwartung der Mitwirkung zu erftllen.
Frauen mit psychischen Erkrankungen wurden in das Sample aufgenommen, da bei der
Voraussetzung der aktiven Kontaktaufnahme von einer stabilen Phase ihrer Erkrankung
ausgegangen werden kann. Es wurden ausschlielich Frauen interviewt, die sich freiwillig

und aus eigenem Antrieb fur ein Gespréach zur Verfligung stellten.

Die Kontaktaufnahme zu den Interviewpartnerinnen wurde vornehmlich ber Aushange in
Praxisraumen oder an Treffpunkten und (ber so genannte Gatekeeper realisiert. Die
Aushénge informierten die Frauen Uber die Mdoglichkeit eines Interviews, (ber die
Rahmenbedingungen, Einschlusskriterien und die selbststandige sowie freiwillige Kontakt-
aufnahme mit der Interviewerin per E-Mail oder Telefon. Bei der Rekrutierung sollte
jederzeit gewahrleistet sein, dass sich die Frauen nicht aufgrund von Verpflichtungs-
gefilihlen gegenuber Personen des Versorgungs- und Betreuungssystems zur Teilnahme an
der Studie verpflichtet fuhlten. Die eigentliche Kontaktaufnahme musste immer von der

potenziellen Studienteilnehmerin ausgehen.

Die Rekrutierung der Interviewpartnerinnen richtete sich nach der Methode des
Theoretischen Samplings. Daher wurden mit fortschreitender Kategorienbildung nur noch
solche Interviews gefiihrt, die einen neuen Aspekt fir die Klarung der Forschungsfragen
erwarten lielen (Strauss & Corbin, 1996). Unnotige Datenerhebungen wurden mit Blick

auf die zeitlichen Ressourcen potenzieller Teilnehmerinnen vermieden.

Die Teilnahme an der Studie war freiwillig. Sie basierte auf einer informierten
Entscheidung und konnte jederzeit widerrufen werden. Die Teilnehmerinnen erhielten eine
Einverstandniserklarung, in der sowohl die Freiwilligkeit als auch die Mdoglichkeit des
Ricktritts und die generelle Anonymisierung beziehungsweise Pseudonymisierung der
Daten erlautert wurden. Diese Einverstandniserklarung wurde auf Wunsch bereits langere
Zeit vor dem Interviewtermin oder auch zur unverbindlichen Orientierung verschickt, um
den Teilnehmerinnen die Chance einer informierten Entscheidung zu geben. Da die Frauen
den Zeitpunkt, die Dauer und den Ort des Interviews bestimmen konnten, wurden ihr
Tagesablauf und sonstige berufliche oder private Verpflichtungen so wenig wie mdglich
beeintrachtigt. Um Kinder vor den gegebenenfalls bewegenden Ausfiihrungen ihrer Mitter

zu schutzen, wurde ein Interviewzeitpunkt angestrebt, an dem eine weitere Vertrauens- und
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Betreuungsperson in Anspruch genommen werden konnte beziehungsweise die Kinder
institutionell versorgt waren. Dieses Anliegen konnte auler in zwei Fallen umgesetzt

werden.

Die Interviewten erhielten auf Wunsch und zeitnah die Transkription ihres Interviews. Fur
den Fall, dass Interviewpartnerinnen durch das Erzdhlen emotional irritiert oder
aufgewdhlt waren, wurde ein Nachgesprach angeboten. Diese Mdoglichkeit wurde einmal
telefonisch genutzt. Die Option des Abbrechens der Interviewsituation, das Hinzurufen
oder der Transport zu vertrauten Personen oder die Kontaktaufnahme und Uberweisung zu
medizinischen oder psychosozialen Diensten mussten in dieser Studie nicht angewendet
werden, wurden aber im Vorfeld bedacht. Einer Interviewpartnerin wurde geraten,
therapeutische Hilfe zur Bewadltigung der Schuldgefiihle gegenuber dem Kind anzu-
nehmen. Die Befragte wollte diese selbststdndig einleiten und bendtigte keine weitere

Unterstltzung oder Vermittlung.

Den Interviewpartnerinnen wurde Anonymitét zugesichert. Namen und Orte wurden nach
der Transkription pseudonymisiert. Da mehrere Zitate, wenn sie als von einer Person
stammend ausgewiesen sind, eine Rekonstruktion wesentlicher Persdnlichkeitsmerkmale
und damit eine Identifikation einzelner Interviewpartnerinnen ermoglichen konnten,
wurde, wie von Morse (1998) beschrieben, in der gesamten Ergebnisdarstellung auf
Hinweise zur Herkunft der Zitate verzichtet. Diese dienen der lllustration der Analyse. In

Interpretationsgruppen wurden nur pseudonymisierte Daten diskutiert.

Die Transkripte und Tondokumente werden zehn Jahre lang verschlossen in Verantwor-
tung der Projektleitung archiviert. Personliche Daten der Interviewpartnerinnen sowie die

Einverstandniserklarungen werden getrennt von den Interviewmaterialien aufbewabhrt.
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4. Ergebnisse

Sicherstellen groltmoglicher Gesundheit in gleichzeitiger Sorge

um sich und das Kind
Die Hauptforschungsfrage des Erlebens und Bewaéltigungshandelns von Frauen mit
chronischer Erkrankung in der Zeit von Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett wurde
bis hier vor dem Hintergrund der Forschungsliteratur (vgl. Kapitel 2) diskutiert. Es zeigte
sich, dass verschiedene Fragen zu dem Themenkomplex offenblieben und das Thema
bisher nicht im Kontext des Versorgungssystems in Deutschland betrachtet wurde. Die
vorliegende Forschungsarbeit tragt zur Schliefung dieser Licke bei. Weil der Fokus der
hier untersuchten Fragen auf den subjektiven Sichtweisen der betroffenen Frauen liegt,

wurde ein qualitativer empirischer Zugang gewahlt (vgl. Kapitel 3).

Im folgenden Kapitel werden die Ergebnisse der mit der Grounded Theory Methodologie
durchgefuhrten Analysen dargestellt. Das Sicherstellen groRtmaoglicher Gesundheit in
gleichzeitiger Sorge um sich und das Kind wurde dabei als Kernkategorie identifiziert.
Sowohl das Erleben als auch alle Bemihungen und Handlungen der Frauen gruppieren
sich um diesen zentralen Aspekt. In den Interviews zeigt sich, dass das Gesundheitssystem
zwar den Rahmen fur die Handlungsmdglichkeiten der Frauen vorgibt, die Frauen aber
gleichzeitig in stdndiger Auseinandersetzung und in Aushandlung mit diesem stehen.

Die Darstellung der Analyseergebnisse entspricht der Zeitachse vom Schwangerwerden bis
hin zu Geburt und Wochenbett. Als Erstes werden in Kapitel 4.1 die Einflussfaktoren
beschrieben, die als vorgegebene Bedingungen das Erleben und Handeln der Frauen mit
chronischer Erkrankung in der Zeit von Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett
beeinflussen. Dies sind insbesondere die Art und Dauer der jeweiligen Erkrankung, die
subjektive Bewertung der bisherigen Krankheitsbewaltigung und gegebenenfalls friiherer
Schwangerschaftserfahrungen und die objektiven oder antizipierten Konsequenzen der
Erkrankung fiir den Verlauf von Schwangerschaft, Geburt und Gesundheit des Kindes.

In Kapitel 4.2 wird der Prozess beschrieben, den die Frauen zu Beginn der Schwanger-
schaft durchlaufen und der zu einer Relativierung der Sorge um die eigene Gesundheit und

die Erweiterung derselben um kindliche Aspekte fiihrt.

Die Schwangerschaft mit der Verantwortung flir zwei bedirftige Kérper wird anschlie3end
in Kapitel 4.3 mit den dominanten Bewaéltigungsstrategien und deren Konseguenzen

dargestellt. Als Strategien sind insbesondere das Beobachten und Einschédtzen von
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Phanomenen und Symptomen der Erkrankung vor dem Hintergrund des sich verandernden
Kdrpers und teils anderer medizinischer Notwendigkeiten, der Umgang mit Wissen und
Kompetenzen sowie Facetten des Aushandelns von Schwangerschafts- und Krankheits-
management zu nennen. Die in Kapitel 4.4 identifizierten Konsequenzen des Handelns
werden in den Kategorien ,iiberfordert sein versus sich entlastet fiihlen®,
»handlungsmachtig oder ausgeliefert sein“ und dem Erleben von auf das Kind bezogenen
Schuldgefiihlen und Angsten zusammengefasst. Kapitel 4.5 verdeutlicht, welches Erleben
und Handeln die Phase von Geburt und Wochenbett mit der Trennung der Koérper von
Mutter und Kind begleiten. Im letzten Kapitel 4.6 werden die Auswirkungen der Geburt
eines Kindes auf das Krankheitserleben beschrieben und die Ergebnisse abschlielend in

Kapitel 4.7 zusammengefasst.

Die folgende Grafik verdeutlicht noch einmal die dominanten Themengruppen als Resultat

der Analyse.

Abbildung 5: Ergebnisse der Analyse
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4.1 Einflussfaktoren flr das Erleben von Erkrankung und Schwangerschaft

In den folgenden Abschnitten werden diejenigen intervenierenden Bedingungen, die
Einfluss auf das Erleben und Bewaéltigungshandeln in Schwangerschaft, Geburt und
Wochenbett nehmen, dargestellt. Eine zentrale Bedingung ist die Spezifitat der
vorgegebenen medizinischen Konsequenzen oder Risiken, wie sie fur die im Sample
reprasentierten Erkrankungen im Kapitel 3.3.4 dargestellt wurden. In den meisten
Interviews wird angedeutet, dass die Frauen sich dieser Risiken bewusst sind und die
verfigbaren Informationen in ihre Abwéagungsprozesse integrieren. Die konkrete
Bewertung der medizinischen Fakten fiir die eigene Situation kann dabei von den
statistischen Wahrscheinlichkeiten abweichen und wird durch weitere Faktoren
modifiziert. Die Frauen heben diesbezlglich die krankheitsbezogenen gesellschaftlichen
Zuschreibungen, personengebundene Faktoren, die subjektive Einschatzung der bisherigen
Krankheitsbewéltigung und vorherige Schwangerschaftserfahrungen als bedeutsam hervor.
Ein Zusammenspiel der dargestellten Faktoren bedingt wesentlich das AusmaR an

Belastung rund um die Geburt eines Kindes und pragt das konkrete Bewéltigungshandeln.

4.1.1 Risiken, Wahrscheinlichkeiten und Unsicherheiten: Auswirkung der

Erkrankungen auf Schwangerschaft und Kind

Oftmals sind die befragten Frauen schon lange vor einer Schwangerschaft mit Prognosen
und Wahrscheinlichkeiten konfrontiert, die sich auf die potenziellen Konsequenzen ihrer
spezifischen Erkrankung fir einen Schwangerschaftsverlauf, die Gesundheit des Kindes

oder die Wirkung von Schwangerschaft und Geburt auf die eigene Gesundheit beziehen.

Die chronische Erkrankung der Mutter kann fir das Kind unterschiedliche Konsequenzen
haben. Manche Erkrankungen kdnnen vererbt werden, wobei die Verweise auf prozentuale
Wahrscheinlichkeiten einer subjektiven Bewertung und Einschétzung der Frau beziehungs-
weise des Paares bedirfen. Je nachdem, wie sehr die einzelne Frau unter ihrer Erkrankung
leidet, empfindet sie die Mdoglichkeit einer Vererbung als unterschiedlich relevant und
bedrohlich. Andere Erkrankungen wiederum schadigen das Kind aufgrund der Medikation
in der Schwangerschaft oder konnen zur Folge haben, dass die Schwangerschaft vorzeitig

beendet werden und das Kind damit die Konsequenzen der Frihgeburtlichkeit tragen muss.

Risiken, die sich aus einer Schwangerschaft fir den Korper der Mutter ergeben, beziehen
sich meist auf eine Verschlechterung ihrer Symptome, eine insgesamt ungunstigere

Prognose fur den gesamten Krankheitsverlauf oder vermehrte Schmerzen. Fir einige
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Frauen birgt die Geburt verstarkte Verletzungsrisiken, insbhesondere wenn die
Erkrankungen mit Veranderungen im Bereich des Darmes oder auch der Beckenknochen

verbunden sind. Diese Dimensionen werden von den Frauen bedacht und artikuliert.

Grundsatzlich kann gesagt werden, dass die objektivierbaren, meist medizinischen
Prognosen und Einschéatzungen zur Wechselwirkung einer chronischen Erkrankung mit
den Herausforderungen von Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett, den subjektiven
Bewertungen der Frau gegeniberstehen. Die Frauen prifen die ihnen zur Verfligung
stehenden Informationen kritisch und setzen sie in Beziehung zu dem bisherigen
Krankheitserleben und der vormals in anderen Kontexten erfahrenen Wahrscheinlichkeit,
dass potenzielle Risiken tatséchlich zu realen Gefahren werden.

Die Frauen kénnen sich nicht unbedingt darauf verlassen, dass ihre einmal gewonnenen
Einschatzungen dauerhafte Gilltigkeit haben. Viele Erkrankungen sind im individuellen
Verlauf und in der Symptomatik einem zeitlichen Wandel unterworfen, in welchem sich
Prognosen und Therapieoptionen dandern. Die Auseinandersetzung mit der eigenen
Erkrankung und die subjektive Bewertung mdglicher Schwangerschaftsrisiken erfordern
somit eine kontinuierliche Reflexion entsprechend der aktuellen Lage. Dies gilt flr einige
Erkrankungen in besonderem Malie. So beschreibt eine Frau mit einer HIV-Infektion, dass
sie bereits mehrere Jahre vor der Geburt ihres ersten Kindes schwanger war und zu einer
Interruptio gedrangt wurde. Die Arztin sagte damals, sie diirfe ,, iiberhaupt nicht intim
werden mit Mannern* und dass ,,ein Kind unverantwortlich sei in der Situation . Eine
andere Frau mit Colitis Ulcerosa stellt fest, dass sich die Risikobewertung ihres
Medikaments &ndert und es plotzlich hei8t, schwanger werden sei ,,nicht mehr so
schlimm . Beide Frauen realisieren ihren Kinderwunsch aufgrund der vorerst unsicheren
therapeutischen Mdglichkeiten erst viele Jahre nach der Diagnose der Erkrankung. Manche
Frauen erleben, dass sich die medizinischen Prognosen und Therapien kurzfristig von einer
Schwangerschaft zur nachsten unterscheiden. Diese Beispiele zeigen, dass das Spannungs-
feld von chronischer Erkrankung und Schwangerschaft von vornherein mit Abwégungs-

prozessen und Konflikten verbunden sein kann.

Das Schwangerwerden ist durch diese rationalen Abwégungsprozesse und auch die oftmals
notwendige Auseinandersetzung mit Arzten von vornherein keine rein emotionale oder
private Angelegenheit. Assoziationen von Schwangerschaft, die primédr an die Idee von

Natlrlichkeit und die grundsatzliche Annahme eines selbstverstandlichen Prozesses
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gebunden sind, kdnnen damit bereits in der VVorbereitung oder Planung einer Schwanger-
schaft nicht eingeldst werden.

4.1.2 Gesellschaftliche und personengebundene Faktoren

Aus den Interviews lassen sich neben den medizinischen Fakten im Kontext einer chroni-
schen Erkrankung auch gesellschaftliche und personengebundene Dimensionen ableiten,
die auf das Erleben und damit auch Handeln in der Zeit von Schwangerschaft, Geburt und
Wochenbett einwirken.

Chronische Erkrankungen nehmen Einfluss auf das soziale Umfeld des betroffenen
Menschen sowie dessen Lebensgestaltung und stehen damit in Wechselwirkung mit
gesellschaftlichen Erwartungen und Normen. Frauen mit stigmatisierenden Erkrankungen
miussen mit Ablehnung und Ausgrenzung rechnen, sobald sie ihre Erkrankung 6ffentlich
machen oder mit Vertretern des Gesundheitssystems in Kontakt treten. lhre Erfahrungen
teilen sie zumeist nur mit einzelnen Menschen und hoffen, ihre Erkrankung weitgehend
geheim halten zu konnen. Diese verdeckende Haltung findet sich in unterschiedlicher
Auspragung bei Frauen mit verschiedenen Krankheitsbildern. So schildern die beiden
psychisch erkrankten Frauen des Samples, dass sie im Kontakt mit anderen unsicher waren
und Gruppenangeboten flir Schwangere auswichen. Sie fiihren dies auf die Wirkung der
Psychopharmaka zuriick, welche die Mimik einschranken und dadurch die Kommunikation

mit anderen erschweren.

Die Frauen mit einer HIV-Infektion berichten von weitreichenden Diskriminierungs-
erfahrungen oder von Angsten, solchen ausgesetzt zu sein, sobald ihre Erkrankung
offentlich wird. Eine von ihnen erklart, dass die Forscherin nun neben ihrem Mann und
dem behandelnden Arzt die Einzige sei, die von der Infektion wisse. Aber auch eine Frau
mit Diabetes deutet an, dass ,, man besser nicht sagt, wenn man eine Erkrankung hat . Ein
Diabetes wird ihrer Einschatzung nach mit ,,selbst verschuldet” assoziiert und kann
Vorwurfe zu Erndhrungsgewohnheiten auslésen. Frauen mit sichtbaren Erkrankungen
konnen hingegen ihre Einschrankungen nicht verbergen und schildern kontinuierliche
Reaktionen anderer Menschen im 6ffentlichen Raum, mit denen sie dadurch in einer nicht
gewéhlten Auseinandersetzung stehen. Sie schildern Erfahrungen von ,,Sonderstellung
einnehmen* und ,,denken ich bin ansteckend”, , beriihren einen nicht und ,,gucken

standig“.
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Frauen mit den beschriebenen Krankheitsbildern schildern beispielhaft, dass negative
Zuschreibungen zu einer Strategie zwischen offener Konfrontation und Verdecken der
Erkrankung flhren. Ein Verdecken der Erkrankung wird oftmals durch den Riickzug in
den privaten Raum umgesetzt. Dies wirkt sich auf das Inanspruchnahmeverhalten der
Angebote fiir Schwangere und Mitter, den Austausch mit anderen und daran gekoppelt die

Verfligbarkeit von Informationen aus.

Umgekehrt erleben Frauen mit akzeptierten Erkrankungen, die meist als unverschuldet
gelten und nicht ansteckend sind, eine groRe Solidaritat und Bereitschaft zur Hilfe durch
andere. Weil sie ihre Befindlichkeiten kommunizieren, haben sie eher die Chance, bei
Bedarf Unterstltzung zu erhalten. Dies mindert auch die allgemeinen Belastungen in einer

Sondersituation wie der Zeit von Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett.

Einen weiteren Einfluss nehmenden Faktor stellt auch der Unterschied dar, ob eine
Erkrankung eine kontinuierliche Uberwachung oder Medikalisierung im Alltag erfordert
oder nicht. Frauen, die ihre Symptome engmaschig kontrollieren oder haufig und geregelt
Medikamente nehmen missen, erleben zeitliche Einschrankungen und missen sich an eine
Tagesgestaltung anpassen, die an den Notwendigkeiten der Therapie orientiert ist. Die
damit verbundenen Belastungen werden besonders in den Schilderungen der
Diabetikerinnen deutlich, betreffen aber auch Frauen mit degenerativen Darm-
erkrankungen wie Morbus Crohn oder Polyposis Coli. Betroffene haben nicht die Chance,
ihre Erkrankung 0ber langere Zeitrdume in den Hintergrund ihrer Aufmerksamkeit zu
ricken. In der Schwangerschaft kann dies im Zusammenhang mit anderen Belastungs-

faktoren Zustinde von allgemeiner Uberforderung steigern.

Bei einigen Frauen ist der individuelle Krankheitsverlauf kalkulierbar, planbar und zumeist
vorhersehbar, bei anderen nicht. Mehrfach nutzen Frauen Metaphern, um Merkmale ihrer
Erkrankung zu spezifizieren. So berichtet eine Frau mit Lupus Erythematodes von ihrer
Erkrankung als ,,einem, der immer so in einem Ruhezustand ist, manchmal bdumt er sich
ein bisschen auf*. Eine Frau mit Multipler Sklerose driickt aus, dass ,,diese Erkrankung ja
wie so ein Monster in der Ecke sitzt und immer mal wieder raus kommt und knurrt und ich
dagegen an muss“. Diese Beschreibungen dricken etwas Unberechenbares aus und
erzeugen die Assoziation, dass die Erkrankung ein scheinbar anderes Wesen mit einem
autonomen Handlungsspielraum ist. Eine als unberechenbar erlebte Erkrankung wiederum
wird in den Interviews mit einer geringen Chance auf Einflussmdglichkeiten fir den

Krankheits- und in Folge Schwangerschaftsverlauf in Verbindung gebracht. Als
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Konsequenz delegieren die Frauen die Kontrolle sehr schnell auf betreuende Professionen
oder ignorieren neue Symptome und korperliche Veranderungen.

Manche Frauen leben zwar mit einer gesicherten Krankheitsdiagnose, nehmen aber kaum
Symptome wahr. Die Krankheit tut ,, nicht weh “ und korperliche Einschrankungen sind bis
auf Weiteres nicht splrbar. Auch wenn die Frauen dann wissen, dass sie langfristig mit
einschrankenden Symptomen rechnen missen, bleibt der Krankenstatus flr sie erst einmal
abstrakt und wird nur durch die arztliche Diagnose und die Therapien erfahrbar. Dies
betrifft beispielsweise Frauen mit einer Gerinnungsstérung oder einem Hypertonus. Als
Folge beklagen die betroffenen Frauen, dass die Sinnhaftigkeit der Therapien schwer
nachvollziehbar ist, was sich auch auf das Krankheitsmanagement in der Schwangerschaft
auswirkt. Die Unféahigkeit, Symptome zu identifizieren und damit einschatzen und
gegebenenfalls kontrollieren zu kénnen, wirkt auf sie belastend und macht abhangig von
arztlichen Einschatzungen. Dies unterscheidet das Erleben dieser Frauen in starkem MaRe
von denjenigen, die sich einer direkten Wirkung ihres Lebenswandels oder der gewéhlten

Therapien auf den Krankheitsverlauf sicher sein kénnen.

Die Gewissheit einer moglichen Einflussnahme durch das Beobachten und Einschatzen der
Symptome hat zwei mogliche Folgen: Es vermittelt einerseits das positive Gefihl einer
Selbstwirksamkeit, andererseits Ubertragt es die Verantwortung fur das Kranksein auf die
individuelle Frau. Das Schicksalhafte als entlastendes Element geht damit verloren und der
Krankheitsverlauf und auch der Ausgang einer Schwangerschaft werden als zumindest

teilweise selbst verantwortet wahrgenommen.

Die befragten Frauen sind bereits eine ldngere Zeit vor der Schwangerschaft chronisch
erkrankt. Sie wissen, wie die Erkrankung auf ihr Leben Einfluss nimmt oder langfristig
nehmen wird, und sind routiniert im Umgang mit Therapien und wechselhaften
korperlicher Befindlichkeiten. Dieser Expertenstatus wirkt auf die Gesamteinschatzung der
Lebenssituation, der Krankheitsbewaltigung und in Folge auch auf die Strategien in der
Schwangerschaft ein. Scheinbare Sicherheiten im Umgang mit Diagnosen und Therapien
konnen jedoch auch dazu fiihren, dass neue Erfahrungen im Krankheitserleben,
beispielsweise durch eine Schwangerschaft, als irritierend und verstérend empfunden
werden. Andererseits bietet der Expertenstatus aber die Chance, Phanomene der
Erkrankung deutlich von denen einer Schwangerschaft unterscheiden zu kdnnen und mit
den Bedingungen des Gesundheitssystems routinierter umzugehen. Ein langerer Zeitraum

zwischen der Diagnosestellung und einer Schwangerschaft ist jedoch kein Garant dafiir,
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dass die Frauen ihre Erkrankung einschatzen und managen konnen. Manche erfahren erst
in einer Schwangerschaft, welches Potenzial an korperlicher Bedrohung mit dieser
verbunden ist. So kann eine Schwangerschaft der Ausloser flr einen verspateten Diagnose-
schock sein und damit zu einer verzdgerten Auseinandersetzung mit der Erkrankung
fihren. Dies wirkt sich insbesondere auf die nachgeburtliche Zeit aus, da nun der neue
Status als Mutter beziehungsweise das Leben mit dem Neugeborenen und das Wissen um

die Dimensionen der Erkrankung parallel bewéltigt werden missen.

Die Fakten einer medizinischen Diagnose werden also fir die einzelne Betroffene durch
individuelle Faktoren modifiziert, die in die Bewertung der Erkrankung und damit in das
komplexe Erleben rund um die Geburt eines Kindes einflieBen. Dabei spielt auch eine
Rolle, dass die Schwangerschaft , voriibergehend* ist, eine chronische Erkrankung
hingegen einem dauerhaften Zustand mit wechselnden Phasen entspricht. Ein akutes
Geschehen ist demnach in einen dauerhaften Prozess eingebettet. Diese verschiedenen
Zeitachsen Dbeeinflussen die Bewertung einschrdnkender MaRnahmen und aktueller
Beschwerden. Gesellschaftliche Zuschreibungen werden von aulRen an die Frauen heran-
getragen und konnen mit einer Stigmatisierung sowie mit Schuldzuweisungen oder
Abgrenzung, aber auch mit Unterstiitzung und Verstandnis verbunden sein. Einen Einfluss
auf die subjektive Bewertung der Erkrankung hat auch das MaR der Einschrdnkungen von
Therapien oder Symptomen fir die Alltagsgestaltung sowie die Einschatzung der Selbst-
wirksamkeit. Diese ist unter anderem abhangig von der Berechenbarkeit des Krankheits-

verlaufs und dem Status als Expertin oder Novizin.

4.1.3 Subjektive Bewertung der bisherigen Krankheitsbewaltigung

Die Frauen beurteilen ihre jeweilige Krankheitsbewaltigung bis zum Zeitpunkt des
Schwangerwerdens unterschiedlich. Manche der Frauen gewinnen im Leben mit der
Erkrankung ein neues Gefiihl des sich Gewohnens an die Besonderheiten von Therapien
und Symptomen. Diese sind dann in den spezifischen Alltag integriert und es entsteht ein
Zustand, der mit , die Krankheit gehort zu mir“ oder ,,stoért mich nicht“ oder ,,ist in
Ordnung “ umschrieben wird.

Ich habe die Illusion aufgegeben, dass es GANZ verschwindet. Ich werde IMMER
trockenere Haut haben, als andere, und ich werde IMMER das potenzielle Risiko
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haben, dass, ja, noch mal irgendwie was ist.*

Wie bei dieser Interviewpartnerin kann die Akzeptanz der Erkrankung auf einem
rationalen Prozess beruhen, der einer Phase der Heilungsphantasien folgte. Die zitierte
Frau wiegt sich nicht in Sicherheit oder in dem Gefiihl, das Krankheitsgeschehen komplett

steuern zu konnen.

Eine andere Frau resumiert ebenfalls, dass sie ihre Erkrankung ,,nicht &ndern kann“ und
sie sich ,,das Leben selber schwer*“ machen wirde, wenn sie ihren Zustand nicht
annehmen und nach vorne schauen konnte. Eine andere berichtet vergleichbar, sich mittler-
weile nach einer Phase der vergeblichen Suche um Heilung darauf zu konzentrieren, was

sie langfristig im Umgang mit dem Kranksein unterstutzt.

Dann also das ist auch utopisch. Man hat man so den Wunsch auf einmal ist alles
weg, aber das ist Quatsch. Also ich, man muss einfach lernen damit zu leben.

Die Erkenntnis, dass die Erkrankung Teil des weiteren Lebens ist, verdeutlicht den voll-
zogenen Schritt der Bewusstwerdung, an einer chronischen und nicht akuten Erkrankung
zu leiden. Fir viele noch relativ junge Menschen gehdren nur akute Erkrankungen zum
Erfahrungshorizont. Chronizitét ist fiir sie ein unbekanntes Konzept, dem sie sich anndhern

missen und deren Konsequenzen erst nach einiger Zeit realisiert werden.

Eine Integration der Erkrankung in das Leben kann bewirken, diese nicht mehr als etwas
Besonderes zu sehen. Sie kann eine Strategie sein, andere Aspekte des Lebens in den
Fokus zu rucken. Denn wenn sich ein Geflihl von Gewdhnung einstellt, ,,nimmt man
seinen Korper auch gar nicht mehr so wahr “. Je schwerwiegender jedoch die Einschnitte
der Erkrankung in den Lebensalltag und die Lebensqualitét sind, desto komplizierter ist es,
einen solchen Zustand zu erreichen. So beschreibt eine Diabetikerin, die bereits seit ihrer
Kindheit Insulin spritzen muss, dass der damit verbundene ,, Selbstverletzungsstress “ mit

den Jahren belastender wird.

Also das ist UNERTRAGLICH jeden Tag, jeden Tag ist es unertraglich und es wird
nicht besser. Es wird im Laufe der Jahre nicht besser, sondern schlimmer und das
Schlimmste finde ich, wenn da jemand behauptet ,,Na ja, daran hast du dich
gewohnt. “ Man gewohnt sich nie dran, niemals.

19 Die Transkripte sind aus Griinden der zugesicherten Anonymitat nicht wie Literaturquellen einsehbar,
sondern stehen nur den Gutachtern zur Verfiigung.
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Mit den Jahren wird diese Frau ,, empfindlicher “ und kann die stindige Uberschreitung der
Kdrpergrenze durch die Injektionen ,,nicht mehr ertragen®. Als zusatzliche Zumutung
empfindet sie die hdufig gedulerte Unterstellung, sie misse sich aufgrund der langen
Krankheitsdauer an den Zustand ,, gewohnt*“ haben. Dies kédme flr sie aber einem kognitiv
gesteuerten ,, Hinwegsetzen Uber die korperlichen Empfindungen und ,, Wahrnehmungen
abschalten gleich und wurde auch einen Verlust positiver Koérperwahrnehmungen zur
Folge haben. Das bewusste Erleben von angenehmen Empfindungen ist fir sie an das
ebenso bewusste Erleben der Schmerzen und Unzumutbarkeiten gekoppelt und ein

lebendiges Korperempfinden daher mit Leiden verbunden.

Grundsatzlich schwanken alle befragten Frauen zwischen einem Zustand des Annehmens
oder des Haderns mit dem Krankenstatus. Wahrend die eben zitierte Frau die Wahr-
nehmung krankheitsbedingter Korpererfahrungen nicht von anderen Empfindungen
trennen kann, wechseln andere Frauen zwischen den Zustdnden des Krank- und Gesund-
seins und schliefen das jeweils andere aus dem Spiren aus. Ihr Kampf um eine weit-
gehende Integration beider Konzepte in das Kdorperbild ist allgegenwartig. So beschreibt
eine Frau mit Multipler Sklerose in nur einem Abschnitt, dass die Erkrankung einerseits
,ein Teil“ von ihr sei, andererseits aber , nervt”. Teilweise wird der Kampf mit der
Erkrankung so gefiihrt, als wenn es um die Auseinandersetzung mit einem anderen

Individuum ginge, mit dem man verhandeln und diskutieren kann.

Und dann hab ich irgendwie auch angefangen langsam so meinen Kopf so zu
bearbeiten, dass ich gesagt hab, so, also ich, werde gesund oder (...) es hat keine
Macht mehr Gber mich, so als h&@/, das hab ich geschafft in der Zeit (.). /...] Also
ich sag immer so, die Krankheit re/ also regiert mich wie so ein Kénig, ja, die sal
da oben und fand das immer ganz toll, dass ich nicht mehr konnte und so, aber jetzt
hab ICH SIE IM GRIFF. Jetzt hab ich das Zepter in der Hand und ICH REGIERE,
also, jlal. Und ICH SAGE also jetzt hier, so nicht und lass das mal schon sein und
S0, ja.

Diese Interviewte strebt an, die Gewichtung zwischen ihrer autonomen Lebensfuhrung mit
den Bedingungen, die ihr die Erkrankung aufzwingt, zugunsten ihrer Handlungsméchtig-
keit zu entscheiden. Dazu geht sie mit der Erkrankung, die wie ein Kdénig regiert, sich
scheinbar an ihrem Leiden erfreut und ihr ihren Willen aufzwingen will, in einen Dialog.

Als Resultat dominiert sie die Erkrankung und ordnet diese unter ihre weiteren Lebens-

11 Zum besseren Verstandnis der Ergebnisdarstellung wurden in einigen Zitaten Anderungen des Original-
transkriptes im Sinne einer sprachlichen Glattung, Auslassungen oder Ergénzungen einzelner Worter vor-
genommen. Diese werden mit eckigen Klammern kenntlich gemacht.
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interessen ein. Es geht nicht darum, die Erkrankung beziehungsweise den Konig zu
vertreiben, sondern die Situation ,,im Griff “ zu haben und zu ,, regieren “. Eine andere Frau
mit Multipler Sklerose beschreibt dhnlich, dass sie die Krankheit nicht in den Vordergrund
schiebt.

Aber ich meine, die Krankheit lebt nicht mit mir, sondern ich muss, ICH BIN am
Leben. Also die Krankheit muss so das machen, was ICH MOCHTE.

In der Gewichtung der Aufmerksamkeit, die die Frau dem Leben allgemein beziehungs-
weise der Erkrankung widmet, muss sich auch hier die Krankheit unterordnen. Die zitierte
Frau macht auch deutlich, dass sie ihren Korper als primér gesund erlebt und dieses
Empfinden die Wahrnehmung der Erkrankung dominiert. Viele Frauen knipfen mit einer
Schwangerschaft an das Konzept eines gesunden Korpers an und starken damit diesen
Aspekt gegeniiber einer Zuschreibung, erkrankt zu sein.

Andere Interviewte hadern durchgehend mit ihrem Krankenstatus. Sie vergleichen sich mit
anderen, die trotz ungesunderer Lebensfuhrung keine gesundheitlichen Probleme haben.
Diesen Umstand empfinden sie als ,, ungerecht “ und verspiiren ,,Neid “ und ,, Arger “. Auch
wenn sie wissen, dass sie keine Antwort bekommen, so fragen sie sich doch ,, Warum habe
ich das?“. Teilweise geben sie sich selbst die Schuld an der Erkrankung oder suchen

zumindest nach der eigenen Verantwortung.

Also ich weilR schon, dass es natiirlich schon auch einen Teil MEIN LEBENSSTIL
ist sozusagen, der das mit vielleicht verursacht auch.

Die chronisch erkrankten Frauen schildern auch, dass sie sich nicht in gleichem Malle wie
andere Frauen an der Verantwortung zur Deckung des Lebensunterhalts der Familie
beteiligen kodnnen. lhre Berufstatigkeit ist entweder nur eingeschréankt oder gar nicht
maoglich oder kann jederzeit krankheitsbedingt beendet sein. Fir die Partner bedeutet das,
dass sie eine grofRere finanzielle Verantwortung fiir die Familie tragen missen. Dies fuhrt
unter anderem zu der Einschatzung, dass das Familiengefuge wvulnerabel und

unberechenbar wird.

In anderen Interviews wird eine chronische Erkrankung als Chance beschrieben, einen
biografischen Wendepunkt und eine Abkehr von alten Lebensstilmustern zu realisieren.
Dies kann bedeuten, das soziale Umfeld zu wechseln, psychologische oder spirituell
gepragte Therapien zu durchlaufen oder sich mit existenziellen Lebensthemen
auseinanderzusetzen. Die betreffenden Frauen sagen, dass sie durch die Erkrankung ,, viel
gelernt* haben, und fihren die Entwicklung grundlegender Personlichkeitsmerkmale, wie
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Durchsetzungsvermoégen oder Willensstarke, auf die Auseinandersetzung mit der
Erkrankung zuriick. Einige haben durch ihre Erkrankung ihr Leben ,, aufgearbeitet ““, haben
,,ein ganz anderes Bewusstsein“ erlangt und machen die Erkrankung zum wesentlichen
Teil ihres Selbstbildes. Krank zu sein wirkt in diesem Fall identitats- und sinnstiftend; der
Zeitpunkt des Krankwerdens wird zur positiven Zeitmarke im Leben. Sich eine
Schwangerschaft, die Geburt und die Erziehung eines Kindes zuzutrauen, kann in diesem

Kontext als Bestétigung dieser erfolgreichen Bearbeitung erlebt werden.

Zusammenfassend l&sst sich sagen, dass die Frauen zum Zeitpunkt des Schwangerwerdens
unterschiedliche Haltungen zu ihrer Erkrankung entwickelt haben und verschiedene
Strategien der Bewadltigung oder des Umgangs anwenden. Die Erkrankung kann in das
Leben integriert und an ein Geflihl von Gewdhnung gekoppelt sein, was voraussetzt, dass
die Chronizitat bewusst ist und mit absoluten Heilungsphantasien abgeschlossen wurde.
Die Erkrankung kann aber auch trotz einer solch realistischen Sicht als ein dauerhafter
Storfaktor erlebt werden, der die autonome Lebensfiihrung kontinuierlich bedroht oder
infrage stellt. Falls die Frauen versuchen, die Symptome ihrer Erkrankung oder die Folgen
der Therapien zu ignorieren, fihlen sie sich unter Umstdnden auch von anderen
Korperwahrnehmungen abgeschnitten. Manchen Frauen gelingt es, negative Korper-
erfahrungen neben positiven Empfindungen wahrzunehmen und zwischen den Erfahrungen
zu wechseln. Fir einige Frauen wiederum markiert eine chronische Erkrankung einen

biografischen Wendepunkt und eréffnet den Blick auf neue Lebensperspektiven.

4.1.4 Schwangerschaftserfahrungen

Einige Frauen des Samples haben bereits vor der Diagnose einer chronischen Erkrankung
ein Kind bekommen. Sie gehen also bei einer weiteren Schwangerschaft mit spezifischen

Erfahrungen, Einschatzungen und auch Erwartungen in die Zeit rund um die Geburt.

Der Verlauf vorheriger Schwangerschaften nimmt Einfluss darauf, wie die Frauen eine
erneute Schwangerschaft erleben. Vorherige gute Erfahrungen kdnnen dazu beitragen,
einer nachsten Schwangerschaft vertrauensvoller entgegenzusehen, selbst wenn Klar ist,
dass die Erkrankung diesmal erschwerte Bedingungen schafft. Auch konnen
eingeschrankte Optionen fir die Gestaltung von Schwangerschaft, Geburt und Stillzeit
besser verkraftet werden, wenn bereits andere Erfahrungen gemacht wurden.

Ich glaube flir mich selber war es gut, [Name Kind]schon mal natirlich entbunden

zu haben, und nicht dieses Geflihl, da fehlt jetzt was und ich habe das noch nie
erlebt wie ware das denn eigentlich?
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Diese interviewte Frau ist durch die Erkrankung gezwungen, ihr zweites Kind per
Kaiserschnitt zu entbinden. Dies ist fur sie leichter zu ertragen, da sie bereits eine
physiologische Geburt erleben durfte und sie sich auf diese Erfahrung berufen kann.
Andere Frauen erleben gerade durch den Vergleich einer Schwangerschaft mit und ohne
chronische Krankheitsdiagnose, was sie durch die Erkrankung an Unbefangenheit und
Selbstverstandlichkeit verlieren. Bei ihnen dominiert das Bedauern um verlorene

Gestaltungsmaglichkeiten.

Frauen, die als chronisch Erkrankte mehrere Kinder bekommen, berichten, dass sich die
Inanspruchnahme &rztlicher Diagnostik und Therapie mit der Zahl der Kinder &ndert.
Entweder flhlen sie sich zunehmend auch in der Zeit von Schwangerschaft, Geburt und
Wochenbett als Expertinnen und trauen sich aus dieser Sicherheit heraus zu, medizinische
Modalitaten selber zu beurteilen. Oder aber die Frauen werden bei einer Folge-
schwangerschaft vorsichtiger und risikobewusster. Das ist dann der Fall, wenn eine
Schwangerschaft mit chronischer Erkrankung bereits komplizierter oder bedrohlicher als
erwartet verlief. Bei einem weiteren Kind gehen sie ,,friither zum Arzt* und fiihlen sich
., dngstlicher und ,, vorbelasteter “. Schwierige vorherige Schwangerschaften belasten den

Entschluss zu und eine positive Haltung in einer erneuten Schwangerschaft.

4.1.5 Fazit

Verschiedene Faktoren nehmen Einfluss auf das Erleben und Bewaéltigungshandeln in der
Zeit von Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett. Die Frauen wissen, ob ihre spezielle
Erkrankung das Kind schadigen kann beziehungsweise potenziell vererbt wird oder ob sie
mit einer Schwangerschaft gesundheitliche Risiken fir sich selbst eingehen. Als wesent-
liche Bedingungen fur das allgemeine Erleben nennen die Interviewpartnerinnen auflerdem
verschiedene konstituierende Merkmale der Erkrankung wie eine Stigmatisierung, die
Kalkulierbarkeit des Krankheitsverlaufs, die Mdoglichkeit der Einflussnahme auf die
Erkrankung, das Ersplren von Symptomen und den Status als Expertin oder Novizin im
Krankheitserleben. Bei Frauen, die bereits eine Schwangerschaft als Erkrankte erlebten,
wirkt sich diese Vorerfahrung bei Folgeschwangerschaften beruhigend oder belastend aus.
Eine groRere Wahrscheinlichkeit von Komplikationen fur Mutter und Kind erhoht die
Abhéngigkeit von externen, meist arztlichen Hilfen und mindert den Spielraum, den die
Frauen in der Gestaltung der Phase des Mutterwerdens haben. Die meisten der hier
vorgestellten intervenierenden Bedingungen unterliegen nicht dem Einflussbereich der

betroffenen Frauen. Schwanger zu werden und mit den damit verbundenen weitreichenden
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Verénderungen des Korpers konfrontiert zu sein, ist also immer mit Unsicherheiten und
Unkalkulierbarkeit verbunden. Die abschlielende Bewertung, ob diese als gravierend
eingeschatzt oder fiir bedeutungslos erklart werden, beruht auf subjektiven Abwagungs-
prozessen und beeinflusst die Haltung, mit der die Frauen in eine Schwangerschaft
hineingehen, und wie sie die Erfahrungen rund um Schwangerschaft, Geburt und

Wochenbett beurteilen.

4.2 Schwanger werden: Ausweitung der Sorge um die eigene Gesundheit auf das
Kind

Bei Frauen mit einer chronischen Erkrankung wird die Sorge um die eigene Gesundheit oft
schon weit vor einer Schwangerschaft, aber spatestens mit dem Schwangerwerden um auf
das Kind bezogene Aspekte relativiert. Damit unterscheidet sich diese Gruppe der Frauen
noch nicht grundsatzlich von denen ohne Erkrankung, da auch diese, zumindest sofern die
Schwangerschaft geplant war, die Folgen ihrer Lebensfiihrung fir ein Ungeborenes im
Vorfeld bedenken. Die diesbeziglichen Informationen zu empfohlenen Lebensstil-
anderungen, zum Umgang mit Drogen und Genussmitteln sowie spezielle Erndhrungs-
empfehlungen sind frei verfligbar, werden innerhalb des sozialen Umfelds als
Alltagswissen kommuniziert und sind allgemeingiltig. Dabei kdénnen die meisten
Schwangeren ohne Erkrankung ihre gewohnten Verhaltens- und Lebensweisen im grof3en
Umfang beibehalten, kleine Abstimmungsentscheidungen kdnnen autonom ohne die

Ricksprache mit Experten umgesetzt werden.

Im Gegensatz dazu missen Frauen mit einer chronischen Erkrankung aber weiter
reichende Veranderungen in ihrer Lebensfuhrung erwdgen oder initiieren. Dies kann
bedeuten, Therapien abzuwandeln und sich genau dahin gehend zu beobachten, ob dem
eigenen Korper die Mehrbelastung einer Schwangerschaft zugemutet werden kann
beziehungsweise welche Ph&nomene es dann auszuhalten gilt. Eine Frau mit einer
chronischen Erkrankung kann nicht damit rechnen, dass sie eine Schwangerschaft in
gleichem Malie bewaltigt wie eine gesunde Frau. Aspekte wie die mégliche Vererbung der
Erkrankung oder eine Schadigung des Kindes durch Schwangerschaftskomplikationen
muissen bedacht werden. Oftmals sind die Frauen auf professionellen Rat oder eine
medizinisch fundierte Unterstiitzung angewiesen. Frih schon muss die private
Entscheidung fur ein Kind damit im Offentlichen Raum diskutiert werden. Die Frauen
tauschen sich mit medizinischen Experten und Menschen ihres sozialen Umfelds oftmals

schon vor dem Schwangerwerden aus. Die Abstimmung der richtigen Therapien bezieht
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damit meist schon vor der Empféangnis Aspekte der kindlichen Gesundheit mit ein, obwohl
dieses Kind noch nicht existent ist.

4.2.1 Abwéagungsprozesse im Kontext eines Kinderwunsches

Bereits vor einer Umsetzung des Kinderwunsches beginnt fur viele der Frauen ein Prozess
des Planens und Entscheidens bezlglich der Wechselwirkung von chronischer Erkrankung
und Schwangerschaft. Eine wesentliche Zahl der interviewten Frauen bezieht die Maglich-
keit, nicht schwanger werden zu kénnen, als Option in ihre Uberlegungen mit ein.
Besonders diejenigen, die bereits seit der Kindheit erkrankt sind, wuchsen oftmals mit der
Information auf, ,,dass es schwierig werden kénnte, schwanger zu werden “, und wissen
nicht, ,,ob man schwanger werden kann Uberhaupt [...]*“. Diese Voraussagen betreffen
verschiedene Krankheitsbilder gleichermalRen. Vor dem Hintergrund solcher Prognosen ist
es wahrscheinlich schwierig, ein positives Verhéltnis zu der eigenen reproduktiven Potenz
zu entwickeln. Da alle Interviewpartnerinnen Mautter sind, haben sie mdgliche
diesbeziigliche Zweifel zum Zeitpunkt der Datenaufnahme Uberwunden. Sie werden
entsprechend in den Interviews nicht zentral beschrieben, obwohl einige Frauen kurz auf

die Hilfe einer Fertilisationspraxis eingehen.

Die Bedenken und Zweifel im Vorfeld der Umsetzung des Kinderwunschs kénnen, wie
bereits im Kapitel der intervenierenden Bedingungen beschrieben, Aspekte der eigenen
Gesundheit oder Belastung und Risiken fiir das Kind umfassen. Vereinzelt wird berichtet,
dass negative &rztliche Prognosen zu einer verzogerten Umsetzung des Kinderwunsches
fihrten. Einige Frauen beschreiben, dass dem Entschluss zu einem Kind ein langer Prozess
der Prufung vorausging, dieser umfasste Aspekte der Mehrbelastung und korperlichen
Einschrankungen einer Schwangerschaft und des Lebens mit einem Neugeborenen. Alle
Frauen des Samples scheinen einen grundsétzlichen Kinderwunsch als selbstverstandlich
anzusehen und reflektieren ihn in den Interviews nicht. Frauen, die sich aufgrund ihrer
gesundheitlichen Situation grundsétzlich gegen eine Schwangerschaft entschieden oder

deren Kinderwunsch unerfillt blieb, sind nicht Teil der Studie.

Konkrete Zweifel aus der Entscheidungsphase flir oder gegen eine Schwangerschaft
schildern diejenigen Frauen, die mit dem Schwangerwerden das Risiko vermehrter
Schmerzen, beispielsweise bei einem Morbus Bechterew oder einer Huftgelenksdysplasie,
eingehen. Die potenzielle Ausweitung der allgegenwartigen Schmerzerfahrung relativiert
dann den Kinderwunsch. Auch eine Frau mit einem Diabetes wagt die Belastung einer
Schwangerschaft gegen den Kinderwunsch ab.
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Und das Zweite, was man standig regulieren muss, ist, dass im Verlaufe der
Schwangerschaft der Insulinbedarf bis auf das Dreifache wachst, das heilit, /.../
man muss standig gegenregulieren. Man muss also standig die Insulindosis
anpassen, taglich, halbtéglich und so weiter. Das heif3t, ein normaler Alltag einer
Diabetikerin unter Schwangerschaft bestent aus ungefahr bis zu 20
Blutzuckermessungen taglich. Das ist also kein Vergnigen. (.) Und von daher ist
das dann ja eine Uberlegung, ob man sich das Uberhaupt zumutet, den Stress, oder
nicht.
Das standig allgegenwaértige ,, regulieren® und ,,anpassen‘ verhindert einen ,, normalen
Alltag* und 10st ,, Stress aus. In dem Zitat schwingt Verstandnis fir den potenziellen
Entschluss mit, sich wegen des belastenden Krankheitsmanagements gegen eine
Schwangerschaft zu entscheiden. Letztendlich beschreibt auch diese Interviewpartnerin
nicht, welche Griinde den Ausschlag fiir die Realisierung des Kinderwunsches gaben.
Mehrere Frauen fiihren jedoch als wesentlichen Faktor fir die positive Bewertung
mdoglicher zusatzlicher Einschrankungen auf, dass eine Schwangerschaft zeitlich begrenzt
ist. Die Schwangerschaft als endlicher Prozess steht damit der nicht endenden Erkrankung
gegenuber. Allerdings gehen die Frauen bei dieser Beurteilung von der Annahme aus, dass

eine Schwangerschaft keine langerfristigen Folgen fur ihre Gesundheit haben wird.

Bei Erkrankungen, die das Potenzial zur Vererbbarkeit haben, stellen sich die Frauen
grundsétzliche Fragen: ,, Willst du jetzt wirklich schwanger werden? Mdchtest du das
deinem Kind antun? Ja oder Nein?“ Bei der Abwégung wird resumiert, ob das eigene
Leben mit der Erkrankung lebenswert ist und einem anderen Menschen zugemutet werden
kann. Mit der Entscheidung fur oder gegen ein Kind ist also auch eine Bewertung der
eigenen Lebensqualitat verbunden. Allerdings wird bei diesen Uberlegungen davon
ausgegangen, dass ein potenziell erkranktes Kind diese Bewertung teilen und zu einer
ahnlichen Einschatzung kommen wird. Dass dies nicht immer der Fall sein muss,
beschreibt eine Frau mit einer Darmerkrankung. Eines ihrer Kinder, welches maéglicher-
weise ebenfalls erkrankt ist, beurteilt die Konsequenzen der Therapie als junge Erwachsene
negativ und berlegt, eine lebensrettende Operation abzulehnen. Entsprechend reflektiert

auch die Interviewte ihren Kinderwunsch retrospektiv kritisch:

Ich wiirde es heute vielleicht anders tun. Weil (Name Kind) mir gegenuber deutlich
macht, dass die Lebensqualitat dadurch [gemeint ist: die Erkrankung]sehr
eingeschrdnkt wdre. (...) Aber es macht nochmal was mit dem Bewusstsein. Mit
diesem, ja, du gibst den Kindern nicht nur Erziehung mit auf den Weg sondern
gibst ihnen unter Umstanden eben auch, so eine Erkrankung mit auf den Weg.
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Dieses Beispiel zeigt, dass die Entscheidung fir ein Kind auch noch lange Zeit nach der

Geburt einer Prifung unterzogen oder auch von anderen kritisch hinterfragt werden kann.

Einige Frauen berichten von der Inanspruchnahme humangenetischer Schwerpunkt-
Kliniken. Die dort gedul3erten prozentualen Wahrscheinlichkeiten der Erkrankung eines
Kindes machen sie vulnerabel, weil die Informationen nur schwer nachprufbar und die
konkreten Konsequenzen fir die eigene Lebenssituation damit noch nicht geklart sind. So
berichtet eine Frau mit einer rheumatischen Erkrankung, dass ihr und ihrem Mann eine
Vererbbarkeit von 50 % bescheinigt wurde. Dies habe sie ,,sehr beeinflusst* und sie
wusste nicht mehr, ob sie noch ein Kind haben wollte. Als Resultat schiebt sie das Thema
des Kinderwunsches zeitlich vor sich her und muss dann mehrere Jahre spéter erfahren,
dass sie eine Fehlinformation erhielt und die Wahrscheinlichkeit einer Vererbung

wesentlich geringer liegt.

Das haben wir vorher erfahren, wir waren/ Dieses humangenetische Gut/
Gutachten war falsch. Und (.) ja, ich, mich hat das ganz, ich war fix und fertig, ich
sag, das kann doch gar nicht sein. Was, warum erzahlt die mir so einen Blédsinn,
ja, weil es mich schon sehr beschéftigt hat, auch meinen Mann beschéaftigt hat, ja.

Das Beispiel zeigt, wie weitreichend sich die Konsequenzen der &rztlichen Einschitzungen
flr die einzelne Frau auswirken. Viele der interviewten Frauen machen im Verlauf ihrer
Erkrankung und in unterschiedlichsten Kontexten die Erfahrung, falsch beraten worden zu
sein. Dies ist oftmals der Beginn der systematischen Generierung und eigenstandigen
Bewertung von Informationen. Aber auch der Zugang zu fundierten Informationen l&sst
noch keine Aussage dartiber zu, ob die einzelne Frau beziehungsweise das Paar sich fur
oder gegen ein Kind entscheidet. Diese missen die medizinischen Informationen auf ihre

Bedeutung hin Gberprifen und auf ihr Leben (bertragen.

Das Hauptproblem ist eigentlich, ich habe auch ANTIKORPER (...), die beim Kind
einen AV-Block machen koénnen in 0,5 % aller Schwangeren. Und Friihgeburten
sind/ h&ufig kommen die auch vor und eben Nierenbeteiligung DER MUTTER.
Naja und aber diese 0,5 % mal kamen sie uns ganz viel vor, mal kamen sie uns
ganz wenig vor und ja dann haben wir es einfach auch, haben wir es einfach auch
gewagt.
Die Frau beschreibt in dieser Sequenz, wie unterschiedlich sie und ihr Partner die prozen-
tuale Wahrscheinlichkeit eines Risikos fur das Kind bewerteten. Am Schluss ist es ein
,,wagen “ und ignorieren der Prognosen, die den Entschluss fur ein Kind mdglich machen.
Eine andere Frau mit Multipler Sklerose beschreibt das Ende eines ahnlichen Abwagungs-

prozesses wie folgt:
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Ich meine, auch ein gesunder Mensch, weill man nie, wie eine Schwangerschaft
verlduft. (...) Also ich sag, bei der Schwangerschaft, also wenn man so denken
wirde, ich weiB, hoffe ich, sie gut lauft, dann darf man gar nicht schwanger
werden, sag ich mal. Ich mein, selbst wenn einer gesund ist.

Schwanger werden mit der Erkrankung wird von dieser Frau in den Kontext allgemeiner
Lebensrisiken gestellt. Die Entscheidung fur ein Kind bekommt so eine alltagliche
Komponente und reiht sich ein in Prinzipien des generellen Umgangs mit dem Leben.
Ahnlich umschreibt eine Frau mit Multipler Sklerose ihren Entschluss zu einem Kind mit
der Lebensweisheit: ,, Wer nicht wagt der nicht gewinnt . Sie stellt damit klar, dass fur sie
der Wunsch nach einem Kind nicht von statistischen Abwéagungen und Wahrscheinlich-

keiten abhangt, sondern eine personliche Haltung widerspiegelt.

4.2.2 Umsetzung des Kinderwunsches: den eigenen Korper vorbereiten

Die Frauen des Samples machen unterschiedliche Angaben darliber, ob sie eine
Schwangerschaft planten oder nicht. Fir einige von ihnen ist ein verlassliches Verhiitungs-
beziehungsweise Empfangnismanagement jedoch unerlésslich, da sie mit einer spontan
eintretenden Schwangerschaft erhebliche gesundheitliche Risiken fir sich oder das
Ungeborene eingehen wirden. So lassen einige Medikamente aufgrund der Neben-

wirkungen nicht zu jedem Zeitpunkt eine Schwangerschaft zu.

Durch die Medikamente war ich natirlich sehr auf der Hut und habe halt immer
sobald halt eigentlich meine Blutung ausblieb, habe ich dann einen Test gemacht
und wusste auch direkt, dass ich schwanger war.

Die hier zitierte Frau muss so frih wie mdglich nach dem Schwangerwerden ihre
Medikation éndern, weil diese eine schadigende Wirkung fur das Kind haben konnte. Es
wird von ihr deshalb ein hohes MaR an Aufmerksamkeit bezliglich einer ausbleibenden
Periode und den ersten Anzeichen einer Schwangerschaft erwartet. Bei anderen
Erkrankungen wie einer Multiplen Sklerose variiert die Wahrscheinlichkeit von
Komplikationen in verschiedenen Phasen der Erkrankung. Es muss ein Zeitpunkt relativer
Gesundheit fir den Beginn der Schwangerschaft gewahlt werden, in welchem dem Kdorper
die zusétzliche Belastung der hormonellen Umstellung zugemutet werden kann. Eine
Betroffene beschreibt, sie dirfe zum Zeitpunkt des Interviews entgegen ihrer
urspriinglichen Planung ,, gar nicht schwanger werden, weil es sich wieder ankiindigt, dass
etwas passiert irgendwie . Diese hohe Aufmerksamkeit gegeniiber dem Korper und die
Notwendigkeit einer Kontrolle des Menstruationszyklus und damit einhergehend der

Sexualitat hat Auswirkungen auf den Umgang mit dem Thema des Schwangerwerdens.
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Dieses kann keinen Status von ,,Selbstverstandlichkeit“ oder ,,Natirlichkeit erhalten,

sondern ist bereits zu Beginn an Bedingungen und Regeln geknipft.

In mehreren Interviews wird thematisiert, dass die Frauen im Vorfeld einer Schwanger-
schaft Kontakt zu ihren betreuenden Arzten aufnehmen und mit ihnen besprechen, was sie
beziglich des Krankheitsmanagements beachten oder tun sollen. Auch wiinschen einige
Frauen eine &rztliche Einschétzung, ob eine Schwangerschaft grundséatzlich ratsam ist. Eine
wesentliche Zahl der Frauen gibt an, von den Arzten , beruhigt® worden zu sein und
Unterstitzung bekommen zu haben. Ihnen werden unter anderem die Therapieoptionen bei
moglichen Komplikationen aufgezeigt. So bekommt eine Frau mit Rheuma die
Information,

... dass es dann auch trotzdem eben Mdglichkeiten GABE, also das medikamentos
jetzt das im Griff zu halten. So und das hatte mich dann erst mal so beruhigt.

Eine andere Frau mit essenziellem Hypertonus liest in der Planungsphase einer
Schwangerschaft zum ersten Mal den Beipackzettel eines Medikaments, das sie taglich
einnimmt, und stellt fest, dass sie es in einer Schwangerschaft auf keinen Fall nehmen darf.
Sie nimmt daraufhin Kontakt zu ihrem betreuenden Gynékologen auf.
Wie gehen wir da jetzt vor? Und dann hat er einfach gemeint: Okay, wir setzen das
ab. Sie werden schwanger. Wir gucken, falls Ihnen was passiert, Sie missen keine
Angst haben. Selbst mit einem zu hohen Blutdruck, oder wenn er dann irgendwann
hochgeht, dann kdnnte man halt Medikamente nehmen, und das kriegen wir halt
schon hin. Also der war sehr positiv eingestellt, und dann habe ich mir da auch

wenig Gedanken drum gemacht. Dann wurde ich auch relative SCHNELL
schwanger.

Wie diese Frau vertrauen viele Schwangere auf den Ratschlag von Arzten und fiihlen sich
von diesen , positiv bestarkt“. Einige Frauen der Untersuchungsgruppe werden erst
schwanger, nachdem sie von Arzten die ,, Erlaubnis“ dazu bekommen haben. Im Gegen-
satz dazu empfinden einige Frauen eine solche Einflussnahme als einen unzumutbaren
Einschnitt in persénliche Lebensbereiche. Eine Frau mit Diabetes beklagt: ,, Etwas Intimes
wird zu einem medizinischen Ding “. Und weiter:

Das ist irgendwo so: Und jetzt ist der ideale Zeitpunkt, Sie haben einen HbAlc von

5,9(.) prima. Und das ist einfach so was, das PASST NICHT, das PASST NICHT in
mein Weltbild.

Sie meint, dass bei einer Erkrankung wie Diabetes, die viel Eigenstandigkeit und Eigen-
verantwortung von der Erkrankten erfordert, ein solches von auflen eingreifendes

Management nicht angebracht ist. Die &rztlichen Empfehlungen berschreiten wesentlich
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ihr Verstandnis von Autonomie in einem Themenbereich, den sie als intim und privat
empfindet.
Aber ansonsten finde ich dieses durchstrukturierte, dieses vollig durchgeplante,
also halt irgendwie wirklich mit dem Arzt absprechen, wann man mit den
Verhitungsmitteln aufhort, finde ich GANZ GANZ firchterlich, wiirde ich mich

NIE mehr drauf einlassen. Habe ich in dem Sinne auch nie gemacht, habe halt
immer von meinem Kinderwunsch erzahlt, mehr aber auch nicht.

Die Interviewte berichtet im weiteren Verlauf, dass sie bei einer erneuten Schwangerschaft
keine Riicksprache mit Arzten halten wirde. Sie empfindet sich aufgrund ihrer
Vorerfahrungen als Expertin sowohl fur den Diabetes als auch fiir eine Schwangerschaft

und ist sicher, medizinische Risiken fir sich und das Kind abschatzen zu konnen.

Zusammenfassend l&sst sich sagen, dass eine Mehrheit der Frauen mit einer chronischen
Erkrankung Vorbereitungen treffen missen, wenn sie schwanger werden wollen. Die
Medikation muss auf ihre Kompatibilitat mit einer Schwangerschaft tiberpriift und es muss
ein glnstiger Zeitpunkt gefunden werden, zu dem der Kdrper gesundheitlich relativ stabil
ist. Die Einschétzung von Arzten wird als wesentlich angesehen und hat fiir viele Frauen
eine entlastende und beruhigende Wirkung. Andererseits kann die Notwendigkeit, die
private Entscheidung fur ein Kind mit einer Profession absprechen zu missen, auch
Widerstande hervorrufen und als Eingriff in das eigene Leben interpretiert werden.
MaRnahmen und Abwé&gungsprozesse beziehen das potenzielle Kind mit ein, obwohl
dieses noch nicht existent ist. Auch mussen die Frauen friih zwischen dem, was ihrer
Gesundheit gut tut, und dem, was fir das Kind wichtig ist, entscheiden. Sowohl die
Abwégungsprozesse im Kontext des Kinderwunsches als auch in der Planungsphase einer
Schwangerschaft erfordern Aufmerksamkeit und das Treffen von Entscheidungen, die in
ihren langfristigen Konsequenzen nicht erfasst werden kénnen und daher kontinuierlich

uberpriift werden.

4.2.3 Reaktionen auf die Schwangerschaft

Frauen mit einer chronischen Erkrankung sind positiven und negativen Reaktionen
ausgesetzt, sobald sie schwanger sind und dies den Menschen ihres Umfelds mitteilen. Die
Uberwiegende Zahl der Frauen gibt an, dass sich andere vorbehaltlos Uber ihre
Schwangerschaft freuten und keinen Bezug zur Erkrankung herstellten. Allerdings reicht
die Spannbreite der Reaktionen von einer breiten Akzeptanz bis zu offener Ablehnung und
Unverstandnis. Sie verstarken damit entweder eine Erfahrung von Stigmatisierung oder

er6ffnen die Chance, an ein Normalitétskonzept anzuknipfen.

106



4 Ergebnisse

Negative Reaktionen werden stark durch die bereits dargestellten gesellschaftlichen
Zuschreibungen an eine Erkrankung geprégt, aber auch davon, wie schwerwiegend andere
den Krankheitsverlauf und die langfristige Prognose einschatzen. Einige Frauen berichten,
dass Arbeitskollegen, aber auch Familienmitglieder die Entscheidung fur ein Kind vor dem
Hintergrund der Erkrankung ,, nicht nachvollziehen ©“ konnten. Dies betrifft in dieser Studie
Frauen mit verschiedenen Krankheitshildern wie beispielsweise HIV, Multiple Sklerose,
aber auch Diabetes. Die betroffenen Frauen geben an, als ,, unverantwortlich ““ bezeichnet
oder mit der Meinung konfrontiert worden zu sein, sie sollten ,,abtreiben, statt mit der
Krankheit noch Kinder in die Welt zu setzen®“. Es kann vermutet werden, dass diese
Anschuldigungen einen wesentlichen Stressfaktor und psychische Belastungen nach sich
zogen. Da die Frauen mit chronischen Erkrankungen auch bei positiven medizinischen
Prognosen nicht garantieren kdnnen, dass ihre Kinder gesund zur Welt kommen und sie
selbst die Schwangerschaft gut Uberstehen, muss die ablehnende Reaktion ihre allgemeinen
Angste und Zweifel verstarken. Es verdeutlicht auch, dass ihnen fiir alle moglichen

Komplikationen die personliche Verantwortung und Schuld zugesprochen wird.

Frauen mit mehreren Kindern erzéhlen, dass eine Folgeschwangerschaft als ,, Schicksal
noch mal herausfordern* tituliert wurde, denn ,,schliefflich habe man schon ein gesundes
Kind*. Eine Frau mit Rheuma zitiert eine Freundin, die sagt: ,, Bist du verriickt, noch ein
Kind. Muss das denn sein?“. Die Kritik kommt wie bei diesem Beispiel meist von
Menschen des direkten sozialen Umfelds. Der Entschluss zu nur einem Kind scheint auf
weitreichende Toleranz zu stoRen, weitere Kinder werden jedoch als Mallosigkeit
bewertet.

Ja und ich habe immer gesagt: Och, ich mdchte noch ein Drittes haben. Und da kam
immer die Reaktion: Um Gottes Willen. Das war: Wie kannst du?

Bei den betreuenden Arzten trifft diese Interviewte im Gegensatz zu ihrer Familie auf
,, Selbstverstandlichkeit . ,, Rechtfertigungsdruck bei Arzten* fir ein weiteres Kind habe
sie nie erlebt. Eine Erklarung daftr konnte sein, dass viele Erkrankungen in den letzten
Jahren eine medizinische Weiterentwicklung erlebt haben. Die Option von Schwanger-
schaft und Muttersein wird daher bei einigen Krankheitsbildern zunehmend positiver
bewertet. In der Bevolkerung kursieren jedoch haufiger noch tberholte Vorannahmen,
weswegen sich die Reaktionen der Mediziner von denen des sozialen Umfelds wesentlich

unterscheiden kénnen und oftmals positiver ausfallen.
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4.2 .4 Fazit

Friher als gesunde Frauen miussen solche mit einer chronischen Erkrankung in einen
Dialog mit Arzten treten, wenn sie schwanger werden oder es werden wollen. Dies macht
ihre vermeintlich private Entscheidung fir ein Kind zu etwas, das aus dem intimen
Rahmen einer Partnerschaft herausgehoben wird. Betroffene Frauen missen die
Schwangerschaft oftmals planen, beispielsweise indem sie Medikamente wechseln oder
stabile Phasen der Erkrankung abwarten. Bei Gedanken zur Umsetzung eines Kinder-
wunsches spielt aulRerdem eine Reflexion und Bewertung der eigenen Lebensqualitat mit
der Erkrankung eine Rolle. Die Frauen versuchen, die optionalen Mehrbelastungen in einer
Schwangerschaft wie Schmerzen oder Einschrénkungen der Lebensqualitdit mit dem

Kinderwunsch abzuwégen.

Die Sorgen um das richtige Krankheitsmanagement beziehen oftmals schon vor der
Empféangnis das Kind mit ein. Dabei sind sowohl die unmittelbare Wirkung der
Erkrankung auf das Ungeborene, Fragen der Vererbbarkeit der Erkrankung als auch die
meist nicht kalkulierbaren Wechselwirkungen von Schwangerschaft und Krankheit mit den
verschiedensten Symptomen zu bedenken. Zu Beginn der Schwangerschaft kénnen die
Frauen mit Rechtfertigungsdruck und Schuldzuweisungen konfrontiert sein oder missen
erleben, dass ihnen nicht zugestanden wird, mehrere Kinder zu bekommen. Dies verstérkt
mdgliche Stigmatisierungserfahrungen. Umgekehrt bietet eine wohlwollende Reaktion auf

eine Schwangerschaft die Chance, an ein neues Konzept von Normalitat anzuknipfen.

4.3 Schwangerschaft: Strategien in der Verantwortung fur zwei bedurftige Kérper

Im folgenden Kapitel werden die Handlungs- und Interaktionsstrategien in der Schwanger-
schaft dargestellt. Die Analyse der Interviews macht deutlich, dass die Schwangerschaft als
zentrale Phase zu sehen ist, in der die Frauen mit den Konsequenzen der Tatsache, als
chronisch Erkrankte ein Kind zu bekommen, konfrontiert werden. Diese Dringlichkeit
ergibt sich aus der besonderen Situation der engen Verwobenheit der Korper von Mutter
und Kind. Diese I6st sich beginnend mit der Geburt langsam auf und wird nur durch das
optionale Stillen teilweise weitergefihrt.

Die Frauen mit einer chronischen Erkrankung tragen die Verantwortung flr den eigenen
Korper mit der Notwendigkeit des Managements ihrer Erkrankung und dem Wunsch, dass
das Kind durch Therapien und Phdnomene der Erkrankung keinen Schaden nehmen soll.

Sie befinden sich im Spannungsfeld des durch diese Thematik gepragten Krankheits- und
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Schwangerschaftserlebens. Die Probleme und Fragen in der Schwangerschaft unter-
scheiden sich damit wesentlich von denen in darauffolgenden Phasen wie dem Wochenbett
und der Sauglingszeit und den Themen, die mit dem Status als Mutter verbunden sind. Die
angewendeten Bewaltigungsstrategien stehen dabei immer im Zusammenhang mit der
spezifischen Erkrankung und den sie bestimmenden Bedingungen und Problematiken.
Nicht das jeweilige Krankheitsbild allein ist dabei ausschlaggebend, sondern auch die im
Kapitel der intervenierenden Bedingungen dargestellten Einfliisse sowie die persdnlichen

und allgemeinen Ressourcen der Frau.

Alle Frauen der Untersuchungsgruppe unterscheiden zwischen ihrem eigenen Korper und
dem des Kindes. Erst dieser differenzierende Blick ermdglicht ein reflektiertes Abwagen
des Krankheitsmanagements unter Beriicksichtigung der jeweiligen Bedurfnisse. Der
Umgang mit dem eigenen Korper wird auf einen anderen Korper hin ausgerichtet und kann
damit als soziales Handeln deklariert werden. Es kann vermutet werden, dass sich diese
frihe Auflosung der Symbiose von Mutter und Kind wesentlich von der unterscheidet, die
Frauen ohne Erkrankung erleben. Wie im Kapitel 4.2.2 deutlich wurde, wird das Kind der
untersuchten Frauen oftmals schon vor der Zeugung als konkrete Person gedacht. Aus dem
,Schwangersein‘ wird so sehr frih ein ,ein Kind bekommen‘. Das Ungeborene ist von
Anfang an nicht Teil von einem selbst, sondern ,ein Anderer. Zuschreibungen von Riick-
sichtnahme und Anderungen der Lebensfilhrung beginnen damit schon frilher und
aufgrund einer anderen Dringlichkeit als fur gesunde Frauen, die damit oft erst nach dem

Sichtbarwerden der Schwangerschaft oder den ersten Kindsbewegungen konfrontiert sind.

In der Schwangerschaft wenden die Frauen verschiedene Strategien an, um der Verant-
wortung flur die zwei Korper gerecht zu werden und Sicherheit zu gewinnen. Sie
beobachten sich und das Ungeborene, generieren und nutzen Wissen und Kompetenzen,
handeln das Krankheits- und Schwangerschaftsmanagement mit den Vertretern des
Gesundheitssystems aus und suchen unterstutzende und entlastende Angebote. In der Folge
erleben sie moglicherweise Schuldgefiihle oder Angste beziiglich des Kindes, fiihlen sich

handlungsmachtig oder ausgeliefert beziehungsweise sind berfordert oder bestérkt.

Strategien und Konsequenzen des Handelns und Erlebens werden im Folgenden zwar
getrennt dargestellt, stehen aber in einer kontinuierlichen und zirkulierenden Wechsel-
wirkung. Eine Schwangerschaft ist kein linearer Prozess. Je nach Phase und mit dem sich
rasant verandernden Koérper werden gegebenenfalls wechselnde Strategien notwendig und
die subjektive Bewertung der Situation kann sich wandeln.

109



4 Ergebnisse

4.3.1 Den eigenen Korper beobachten

Selbst bei einer gesicherten Diagnose und weitreichenden Evidenzen zum wahrschein-
lichen Verlauf einer Erkrankung und der Wirkung auf eine Schwangerschaft bleibt die
Reaktion des einzelnen Koérpers individuell und nur begrenzt voraussagbar. Hinweise und
Prognosen der Arzte haben daher oftmals etwas Vages und Hypothetisches. Die Frauen
versuchen als eine der Strategien zum Ausgleich dieser Unberechenbarkeit, ihren sich
verdndernden Korper zu beobachten und die Phanomene in einen neuen Gesamt-

zusammenhang zu stellen.

Als zentrales Thema wird mehrfach die Schwierigkeit hervorgehoben, schwangerschafts-
bedingte Ph&nomene von denen der Erkrankung unterscheiden zu lernen. Die Frauen
reflektieren und bewerten Korperwahrnehmungen beziglich ihrer Relevanz fur
Schwangerschaft oder Krankheitsverlauf. So sind viele Symptome wie morgendliches
Erbrechen, starke Mudigkeit oder Kurzatmigkeit, die man aullerhalb einer
Schwangerschaft als potenziell pathologisch eingruppieren wiirde und die die Frauen
teilweise als Symptome ihrer Erkrankung kennen, in dieser Lebensphase der Physiologie
zuzuordnen. Jedoch sind Frauen mit Erkrankungen aufgrund ihres auf Erkrankung
fokussierten Blickes eher geneigt, den (blichen Begleiterscheinungen einer Schwanger-
schaft skeptisch gegeniiberzustehen und sie in einen pathologischen Kontext zu stellen.
In der Schwangerschaft, das war auch somit ein Knackpunkt, auch wéhrend der
Schwangerschaft, dass dann auch am Anfang ich schnell an Atemnot gelitten hatte,
beziehungsweise, wenn ich mich hingelegt hatte, durch mein Kind, was praktisch
auf den Bauch gedruckt hatte, auf den Atem gedrickt hatte, ich habe auch im
Liegen Herzrasen gekriegt. Ich habe Luftnot gekriegt. Und ich konnte selber dann
auch nicht einschatzen, kommt es jetzt vom Asthma? Kommt es jetzt von der

damaligen Lungenembolie? Entwickelst du gerade eventuell etwas Neues? Das kam
da SCHON wieder mit hoch.

Diese Frau erlebt zu Beginn und im Verlauf der Schwangerschaft Symptome, die sie an
ihre Erkrankung erinnern. Dies verunsichert sie und nimmt ihr die Sicherheit zur Einord-
nung. lhr Partner rat, Ruhe zu bewahren und die Kérperwahrnehmungen nicht zu dramati-
sieren. Zu einem spéteren Zeitpunkt der Schwangerschaft erkrankt sie schwer, weil sie
aufkommende Symptome falsch, im Sinne einer Bagatellisierung, deutet. Die zwei
Konzepte, die oftmals physiologischen Schwangerschaftsphanomene und die Symptome
der Erkrankung, bedirfen bei vielen der interviewten Frauen einer kontinuierlichen Neu-

bewertung.
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Ein weiterer Grund, den eigenen Korper zu beobachten, ist die Angst vor Schmerzen und
der Wunsch, diese weitestmoglich zu vermeiden. Das Thema der Schmerzerfahrung
dominiert die Schilderungen personlicher Leiden und kann mit der Beflirchtung einher-
gehen, dass eine Schwangerschaft die eigenen Krafte Ubersteigen kdnnte. Gerade bei
Problemen im Becken durch eine Huftgelenksdysplasie, Morbus Bechterew oder bei
Darmerkrankungen befurchten die Frauen eine Verstdrkung der Schmerzen in einer
Schwangerschaft, was zu mehr Vorsicht und Wachsamkeit gegentiber dem eigenen Kdrper
fuhrt. Das Wissen, die Schmerzen in dieser Phase madglicherweise nur eingeschrankt
medikamentos bekampfen zu dirfen, wirkt zusétzlich bedngstigend. Eine der geschilderten
Strategien der Schmerzvermeidung ist, auf den Korper zu ,, héren®. So hélt eine Frau mit
einer Hiftgelenksdysplasie fest, dass ihr der Korper ,, GANZ GANZ viel anzeigte“ und sie
sich mit ihm ,, gut versteht . Dieses Verstehen fiihrt dazu, dass sie schnell auf beginnende
Schmerzen reagiert, sich auf die Bedurfnisse ihres Korpers einstellt und andere Aspekte
des Alltags gegebenenfalls in den Hintergrund riickt. Dieser aus ihrer Sicht gelungene
Dialog mit ihrem Korper setzt aber voraus, dass die Erkrankung direkt wahrnehmbar und

auch beeinflussbar ist.

Belastend fiir die Frauen ist es, wenn sich ihre Wahrnehmung und damit Bewertung des
Gesundheitszustandes von denen der Arzte unterscheidet. Besonders die Aussage, dass die
derzeitige gesundheitliche Situation eine akute Bedrohung fir die Schwangerschaft und
das Kind darstelle, obwohl die Frau sich subjektiv nicht krank fuhlt, bedeutet eine Irritation
der Urteilsfahigkeit und verunsichert den Kontakt zum eigenen Korper. Eine Frau mit
Hypertonus nennt dies , tickisch*. Sie erlebt eine Distanzierung von der eigenen
Korperwahrnehmung als vornehmlich handlungsleitender Instanz und verliert das
Vertrauen in die eigene Kompetenz. So fragte sich die gleiche Frau: ,, Was ist denn nun?

Wann muss ich denn handeln? . Und weiter:

Und ich glaube, damit musste ich mich halt erst mal auch arrangieren, zu wissen,
okay, ich bin jetzt krank, obwohl ich mich nicht krank fiihle. Ich weil3, aber, es ist
besser, mich auszuruhen. Und das habe ich auch irgendwie dann viel gemacht.
Aber es war nicht so mein Plan.

Die Empfehlung der vorsorgenden Gynékologin entspricht in diesem Beispiel nicht den
personlichen Bedirfnissen der Frau, das Auseinanderklaffen der Bewertungen verstérkt
sich im Laufe der Schwangerschaft. Ein solcher Widerspruch von eigener und professio-

neller Einschatzung wird von den betroffenen Frauen durchgehend als belastend erlebt. Sie
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kdnnen ihn jedoch nicht ignorieren, weil sie wissen, dass ihr Korper eine Bedrohung fur

das Ungeborene oder die Schwangerschaft sein kénnte.

Viele Frauen schildern, dass sich ihre Koérperwahrnehmung durch die Erkrankung grund-
sétzlich geandert habe. Sie haben gelernt, ,, sensibel “ gegentber ihrem Korper zu sein und
korperliche Veranderungen einzuschétzen und einzuordnen. Das hilft ihnen, Schwanger-
schaftssymptome zu beurteilen und im Kontakt mit Arzten und Hebammen ,, schnell
Feedback “ geben zu kénnen. Sie erhéhen damit ihren Expertenstatus im Kontakt und in

Diskussionen mit diesen Professionen.

Mehrfach wird aber auch geduRert, dass differenzierte Kérperwahrnehmungen ein Gefiihl
dauerhafter Anspannung fordern. Die Erkrankung mit ihren Symptomen und Begleit-
erscheinungen steht dann Uber lange Phasen im Mittelpunkt der Aufmerksamkeit und
dominiert andere Lebensthemen. Ein Ignorieren von Symptomen kann somit auch zu einer

Entlastung fuhren.

4.3.2 Das Wohlergehen des Ungeborenen einschéatzen

In einer Schwangerschaft mussen die Frauen neben der eigenen Gesundheit auch das
Wohlergehen des Kindes bedenken und die Sorge um sich selbst auf das Kind ausweiten.
Als dominante Geftihle schildern die Frauen Angst und Schuld, da sie ihren erkrankten
Korper oftmals als eine Bedrohung fur das Kind empfinden. Mehr noch als bei gesunden
Frauen sind die Folgen der gegenseitigen Abhéangigkeit von eigenem Gesundheitszustand
und kindlichem Wachstum allgegenwaértig. Dabei realisiert die tberwiegende Zahl der
interviewten Frauen, dass ihr eigenes Wohlbefinden nur mittelbar das des Kindes wider-
spiegelt und sich von diesem wesentlich unterscheiden kann. Als zentrales Thema wird in
den Interviews daher eine frihe Differenzierung zwischen dem eigenen Korper und dem
des Ungeborenen beschrieben. Auch die Moglichkeit oder Notwendigkeit, sich gegen die
eigene Gesundheit zu entscheiden und das Wohlergehen des Kindes in den Vordergrund zu
stellen, setzt voraus, dass das Kind als Individuum mit teilweise anderen Bedirfnissen
wahrgenommen werden kann. Unter anderem, weil zwischen den medizinischen Unter-
suchungen lange Zeitrdume liegen, in denen sich die Frauen nicht auf von aufen
kommende Bestatigung des kindlichen Wohlbefindens verlassen kénnen, ist eine Form der
autonomen Einschétzung wichtig. Die Frauen wenden die Beobachtung des Ungeborenen
und eine Kontaktaufnahme zum Kind als wichtige Strategien in der Sorge um dessen

Gesundheit an.
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Grundsatzlich ist eine Beobachtung des Kindes fir die Frauen schwieriger als die
Einschétzung des eigenen Wohlbefindens. Dies gilt insbesondere in den ersten Schwanger-
schaftsmonaten, in denen noch keine Kindsbewegungen spirbar sind. Einige der Befragten
aullern, dass der langsam wachsende Bauch und der sich verdndernde schwangere Korper
als ein Zeichen kindlichen Gedeihens wahrgenommen und die Schwangerschaftszeichen

dahin gehend gedeutet wurden, dass es dem Kind gut gehen misse.

Unabhangig von der Phase der Schwangerschaft werden Probleme in der Einschéatzung des
kindlichen Wohlbefindens insbesondere durch den Einsatz von Technik kompensiert. Dies
kann bedeuten, Ultraschalluntersuchungen als bildgebendes Verfahren zu nutzen oder die
Herztone des Kindes abzuhéren (Dopton oder Kardiotokographie). So beschreibt eine Frau
mit Multipler Sklerose, dass sie die Technik des Abhorens kindlicher Herztone erlernte
und sich damit autonom Sicherheit verschaffen konnte.
Die hat mir zum Beispiel auch so ein uraltes, so ein Herzton, Doppler oder so heif3t
das, hat ein uraltes Ding hat sie irgendwo gehabt, hat sie mir ab DEM Zeitpunkt,
wo ich es selber finden konnte, nicht dass ich vorher wieder in Panik verfalle
(lacht), zur Verfugung gestellt. Das heil3t ist hatte dann so ein Herztonding hier.

WAR AUCH NICHT SCHLECHT, wenn ich dann wieder meine finf Minuten Angst
hatte, ja.

Es geht bei diesem Beispiel um den Nachweis der kindlichen Gesundheit vor dem
Hintergrund eines angenommenen Risikos. Das Bedurfnis nach mehr Klarheit beziglich
des kindlichen Wohlbefindens teilen die Frauen des Samples mit den gesunden Frauen
oder auch denen mit einem akuten Krankheitsgeschehen. Bei ihnen ist dieses Bedurfnis
jedoch dringlicher, da oftmals nicht die Vorannahme, dass es dem Kind gut geht, sondern
die, dass es dem Kind schlecht gehen konnte, im Vordergrund der Gedanken und
Uberlegungen steht. Im Gegensatz zu akuten Schwangerschaftskomplikationen wie einem
Gestationsdiabetes oder vorzeitigen Wehen begleiten die Sorgen um das Kind die gesamte

Schwangerschaft und tauchen nicht erst zu einem spéteren Zeitpunkt auf.

Die interviewten Frauen bestdtigen, dass der Einsatz von Ultraschall die subjektive
Bestétigung der kindlichen Gesundheit erméglicht und damit beruhigend wirkt.

Also ich habe mir sehr viele Sorgen gemacht, vor allem in den ersten drei Monaten,
wo man ja eine acht- bis neunfach erhohtes Missbildungsrisiko hat. [...]. Also (...),
ja, also ich hatte einfach Angst, ne, ob das Kind/ ob das Kind gesund BLEIBT. Ich
habe also mehrfach also diesen 3D-Ultraschall da gemacht, um zu gucken, ob alles
in Ordnung ist. Es war aber immer alles in Ordnung, es gab NIE, das Kind war
immer in Normobereichen, also war auch nie zu GROSS, war eigentlich immer
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alles optimal - ne, von daher, dem Kind ging es immer gut, ne? Aber natirlich habe
ich mir trotzdem Sorgen gemacht, ja weil} man nicht, wie das wird, ne?

Die hier zitierte Frau deutet an, dass der Ultraschall Antworten auf zwei Fragen geben soll.
Zum einen darauf, ob das Kind grundsatzlich im Sinne einer Missbildung geschédigt ist,
zum anderen, ob es sich im Verlauf der Schwangerschaft richtig entwickelt. Damit hat
diese Untersuchungsmethode aus Sicht der Frau wéhrend der gesamten Schwangerschaft
ihre Berechtigung. Bestétigen die Befunde, dass sich das Ungeborene entsprechend des
Gestationsalters entwickelt, kann dies das Vertrauen in eine sich regelrecht entwickelnde

Schwangerschaft und ein gesundes Wachstum des Kindes stéarken.

Einige Frauen erwahnen jedoch auch andere Effekte des Ultraschalls. Das Kind wird,
insbesondere durch den visualisierenden Ultraschall, zu einem friilhen Zeitpunkt sichtbar
und als konkrete andere Person wahrnehmbar. Wird angenommen, dass das Kind
geschadigt oder die Schwangerschaft nicht intakt sein kdnnte, bedeutet diese frilhe Konkre-

tisierung ein emotionales Risiko.
Also ich, also so eine Freude hatte ich natirlich, dass ich da ein Kind bekomme.
Aber die Angst hat in der Phase mich viel mehr ZEIT gekostet, anstatt mich davor

zu freuen. Ich habe auch zum Beispiel, weil ich Angst hatte, das Kind zu verlieren,
KEIN FOTO machen lassen in der Schwangerschatft.

Diese Interviewpartnerin befilrchtete, aufgrund der chronischen Erkrankung eine Fehl-
oder Totgeburt zu erleiden. Die Ultraschalluntersuchungen I6sten daher bei ihr Ambivalen-
zen aus, was sich in der Verweigerung des obligatorischen Fotos auswirkt. Sie will dem
Schmerz des potenziellen Verlustes vorbeugen, indem sie erst spét einen Beziehungs-

aufbau zum Kind durch das Sichtbarwerden zulasst.

Der Beginn spirbarer Kindsbewegungen markiert einen Zeitpunkt, an dem die Frauen
mehr Autonomie in der Beurteilung des kindlichen Wohlbefindens erlangen. Zumindest
eine Bestétigung, dass es lebt, ist nun moglich. Jedoch kann die Wahrnehmung des Kindes
durch die Symptome der Erkrankung behindert sein. Eine Frau mit einer Erkrankung im
Bereich des Beckens erlebt beispielhaft, dass die Phanomene der Erkrankung die
Bewegungen des Kindes tberlagern.
Ich dachte, warum merke ich nichts, warum spure ich nichts? Und ich bin, ich
glaube ich habe in dem Moment meinen Frauenarzt ein bisschen bekloppt gemacht,
wobei der da auch ganz viel Verstandnis fur hatte. Und, weil ich immer wieder hin
bin und sagte ,,Ich fiihle nichts, ist noch alles okay? Ich fiihle nichts.* Sagt er ,,Da
ist alles okay.” Und der hat mir immer wieder gesagt, ich habe schon irgendwie

IMMER Schmerzen gehabt. Da war IMMER irgendwie etwas. Und er sagte, das
kann durchaus sein, dass ich diese Schmerzen Uber dieses bisschen
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Bewegungsgefuhl setze oder es sogar falsch deute. Dass ich das irgendwo fihle,
aber denke, das ist die Hifte und nicht das Kind.

Diese Frau erwartet die Bewegungen des Kindes in der daftr Gblichen Phase der
Schwangerschaft, spirt sie aber aufgrund ihrer Schmerzproblematik nicht. Fir sie sind die
kontinuierlichen Schmerzen trotz der Belastung ein Teil des Alltags und in MaRen
selbstverstandlich, sodass sie nicht mehr durchgehend reflektiert und bewusst wahr-
genommen werden. Damit realisiert die Schwangere nicht mehr, dass die Schmerzen eine
dampfende Wirkung auf alle Empfindungen im Becken haben und sich ihre Sensibilitéat ftr

kindliche Bewegungen von der anderer Frauen unterscheidet.

Der Kontakt zum Kind findet also vornehmlich tber die Wahrnehmung der Bewegungen
und des kindlichen Wachstums sowie technische Verfahren statt. Diese werden durch
andere Zuginge zum Kind ergédnzt, die jedoch weniger objektivierbar sind und eine
intimere Ebene der Kommunikation berthren. Vielleicht auch aus diesem Grund werden
sie seltener in den Interviews benannt und oft erst auf Nachfragen erwahnt. Es sind dies die
von einigen Frauen berichteten inneren Zwiegesprache mit dem Kind und die Gewissheit,

dieses wurde mit ihnen auf gleicher Ebene kommunizieren.

4.3.3 Sicherheit gewinnen: Wissen und Kompetenzen erwerben

Das Generieren und Nutzen von Wissen in der Schwangerschaft spielt fir das Bewaélti-
gungshandeln der befragten Frauen eine wichtige Rolle. Wissen erfullt dabei mehrere
Funktionen. Es soll beruhigen, Sicherheit geben und aktuelles Erleben erklaren, aber auch
eine Vorbereitung auf zukunftige Ereignisse ermdglichen. Die Inhalte kdnnen sich damit
auf Gegenwartiges oder Kommendes beziehen.

Nur wenige interviewte Frauen schildern, dass sie sich gezielt Informationen bezlglich des
anvisierten Geburtsmodus, des Stillens, aber auch der Mdéglichkeit der Inanspruchnahme
allgemeiner Hilfs- und Unterstlitzungsangebote gesucht haben. Hingegen standen die
Wechselwirkung von Schwangerschaft und Erkrankung, préventive Malinahmen und
mogliche Folgen der Erkrankung fur das Kind sowie alternative Behandlungs- und
Diagnosetechniken im Vordergrund ihres Interesses. Als Grund fur diese thematische
Priorisierung wird von vielen Frauen angegeben, dass sich ihre Problematiken von denen

anderer Schwangerer und Mdtter zumindest teilweise unterscheiden.

Fir die Suche nach angepassten Informationen schildern die Interviewpartnerinnen

vielfaltige Wege. Besonders hiufig werden Arzte und Hebammen als personliche
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Ansprechpartner genutzt. Aber auch Medien wie das Internet, Bucher, Broschuren oder die
Beipackzettel von Medikamenten werden zurate gezogen. Zwei akademisch geschulte und
medizinisch versierte Frauen des Samples berichten, nach Studien zu ihren Krankheits-
bildern gesucht und die Ergebnisse in die Auseinandersetzung mit den sie behandelnden

Arzten integriert zu haben.

Der Zugang zu Informationen kann auch dadurch erschwert sein, dass der medizinische
Sonderstatus der Frauen mit chronischer Erkrankung eine noch weiterreichende
Segmentierung der Betreuung nach sich zieht, als es in Deutschland bereits bei gesunden
Frauen Ublich ist. Die einzelnen Vertreter des Gesundheitssystems sind tberwiegend nur
flir einen Teilbereich der individuellen Problematik — die Erkrankung oder die Schwanger-
schaft und das Kind — ausgebildet und koénnen sich nicht umfassend zu dem Gesamt-
zustand der Schwangeren positionieren. So machen einige Frauen die Erfahrung, dass sie
bei ihren Ansprechpartnern nicht die gewunschten Antworten bekommen. Sie finden die
zur Verfugung gestellten Informationen , zu allgemein®, , widerspriichlich®, ,, nicht

individuell “ oder auch ,, unzutreffend .

Hebammen wiederum ziehen sich teilweise aus dem Betreuungsprozess zuriick. Die davon
betroffenen Frauen vermuten durchgehend, dass dies auf der Selbsteinschatzung der
jeweiligen Hebamme beruht, fur die spezielle Thematik von chronischer Erkrankung und
Schwangerschaft fachlich nicht kompetent zu sein. Diesen Rickzug bezeichnen die Frauen
im Nachhinein als ,,unverstdndlich*, weil sie von den Hebammen keinen auf ihre
Erkrankung bezogenen Rat erwartet hatten, sondern allgemeine Themen rund um die
Schwangerschaft besprechen wollten. Implizit wird deutlich, dass dieses Abwenden der

Hebammen als Krankung erlebt wird.

Der Zugang zu Informationen bedingt auch neue Konfliktlinien. Mit steigendem Wissens-
stand fordern einige Frauen einen Dialog mit den behandelnden Arzten ein und wiinschen
eine Auseinandersetzung auf fachlicher Ebene. Dies kann auch bedeuten, Sachstande
erklart haben zu wollen oder infrage zu stellen. Mehrfach wird die Erfahrung beschrieben,
dass diese Form der Auseinandersetzung auf Widerstand bei Arzten stoRt und die Frauen
den Abbruch des Betreuungsverhdltnisses beflirchten muissen. Diese Situation kann
insbesondere fiir solche Frauen belastend sein, die von bestimmten Therapien und
Diagnostiken abh&ngig sind und ihre medizinischen Ansprechpartner nur unter Schwierig-

keiten wechseln kdnnen.
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Was die auch tberhaupt nicht mégen ist, wenn man (.) gezwungenermalien fangt
man ja auch grad auch in Zeiten von Internet sich selber mit den Symptomen
auseinanderzusetzen, um irgendwas zu finden, was da drauf passt. Und dann
versucht man das Gesprach mit jemandem anzufangen (schluckt) mit einem Arzt
und (.) ganz viele haben das vollkommen abgeblockt. Und irgendwie, ich mochte
mich doch nur Gber MEINE Erkrankung, das was ich habe, mit IHNEN unterhalten
irgendwie. Nein, ich hab das studiert und (.) kann gar nicht sein. Ja ist schon
traurig, ja.

Diese Frau beschreibt die Informationssuche zu Aspekten ihrer Erkrankung als etwas, was
gezwungenermalen geschieht. Diese Aussage kann sich darauf beziehen, dass die Dring-
lichkeit der Symptome dies erfordert, oder auch darauf, dass der allgegenwartige Zugang
zu Informationen zwangslaufig zu einer Auseinandersetzung mit Themen fuhrt und die
Madglichkeit des Nicht-Wissens nicht mehr gegeben ist. Die Frau macht auch deutlich, dass
sie die Erkrankung als zu ihr gehorig und die Auseinandersetzung mit den Symptomen als
ein personliches Grundrecht empfindet. Wissen geht hier tber das Medizinische hinaus
und bezieht auch Informationen mit ein, die zu ihr individuell ,, passen . Sie fordert, dass
auch diese individuelle Form des Wissens in die Therapien einflie3t und bei Entschei-
dungen Berucksichtigung findet.

Der Besuch von Selbsthilfegruppen oder Foren erhoht die Wahrscheinlichkeit, Frauen in
ahnlicher Problemlage zu finden und gezielte Informationen zu erhalten. Doch selbst wenn
Schwangere oder Mitter mit demselben Krankheitsbild als Ansprechpartnerinnen zur
Verfugung stehen, kénnen sich die individuellen Fragestellungen, Krankheitsverladufe und
Stadien der Erkrankung stark unterscheiden und sind nur eingeschrankt auf das eigene
Leben Ubertragbar. Gewonnene Informationen zu Diagnose, Therapie oder Prognosen sind
dann weiterhin nur begrenzt verwertbar. So restimiert eine Frau mit Multipler Sklerose,
dass jeder Mensch anders ,, tickt*“ und ,, der eine ist so, der andere so“. Jede reagiere auch
anders auf die Medikationen und musse ,,ihren Weg selber finden*. Die Komplexitat der
Abwagungsprozesse kann also nur selten durch den Kontakt mit anderen Frauen oder die

Ubertragung allgemeiner Informationen auf die persénliche Situation abgemildert werden.

Nicht selten investieren die Frauen Zeit und Geld, um ihren Wissensstand zu erhdhen. Dies
ist aufwendig und bindet finanzielle und zeitliche Ressourcen. Bei einem weiteren Kind
auf alte Wissensbestdnde und darauf aufbauende Entscheidungsprozesse zurtickgreifen zu
konnen, wird daher als Entlastung erlebt. Dieses Erfahrungswissen ist aber nur anwendbar,
wenn sich die empfohlenen Therapien oder der Gesundheitszustand der Schwangeren im

Laufe der Zeit nicht allzu stark verandert haben.
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Sowohl ein ,,zu geringes * als auch ein ,, Zuviel “ an Wissen bezuglich der Erkrankung und
der Wechselwirkung mit der Schwangerschaft werden von den befragten Frauen als
problematisch angesehen und mehrfach thematisiert. Mehrere Interviewpartnerinnen
betonen, dass sie die Aufnahme von Informationen verweigerten, wenn sie nicht mit
Handlungsspielrdaumen verbunden waren. So berichtet beispielsweise eine Frau, sie habe
,,absichtlich* wenig Uber die Prognose zu Schwangerschaften mit ihrer Erkrankung
gelesen, da sie die Situation ,,eh nicht dndern kann, wenn es so ist”. In einem anderen
Interview beschreibt eine Frau, dass sie durch eine Aufklarungsbroschiire Gber die
moglicherweise negative Wirkung ihrer Medikamente fur das Kind informiert wurde. Die
einzige Moglichkeit einer Entlastung von daraus folgenden Schuldgefiihlen und Angsten
sieht sie in einem ,,[A]usblenden“ und dem Verweigern weiterer Informationen, weil sie
sonst mit der Situation ,,nicht klargekommen wdre*. In anderen Interviews finden sich
ahnliche Einschdtzungen. So muss eine Interviewpartnerin ihre Medikation in der
Schwangerschaft weiterfiuhren. Sie reflektiert, welche Wirkung ein differenziertes Wissen

uber Nebenwirkungen und Risiken des Medikaments haben konnte:

Ich lasse jetzt alles auf mich zu kommen, oder gucke. /... Weil wenn man, je
MEHR MAN WEISS oder mehr hort, dann bildet man sich ja selber dann mehr
Sachen ein. Und deswegen versucht man da, nee, da hab ich mich, ich hab jetzt
einfach vertraut, wie gesagt.

Die Handlungsspielrdume dieser Interviewpartnerin sind eingeengt. Unter diesen
Bedingungen erscheint ihr ein Vertrauen in die Arzte als angebracht. Zu viel zu wissen
kann ihrer Einschatzung nach dazu fihren, sich negativ beeinflussen zu lassen und sich zu
viele Sorgen zu machen. Weniger zu wissen befreit damit von der Verantwortung, handeln

und Entscheidungen treffen zu mussen.

Die Informationen aus meist vielfaltigen Quellen erfordern von den Frauen das Abwégen
und Bewerten teils widersprichlicher Inhalte. Um zu einem Ergebnis zu kommen, missen
die Frauen das spezifische Wissen einordnen, auf ihre Seridsitat tiberpriifen, die Ubertrag-
barkeit auf die eigene Situation abwdégen und eine Bilanz der Vor- und Nachteile von
Empfehlungen erstellen. Eine Strategie im Umgang mit diesen komplexen Heraus-
forderungen kann sein, den Informationsstand durch die Menge und Vielfalt der Quellen so
weit zu ergénzen, bis eine Einschitzung moglich wird. Dies kann unter anderem bedeuten,
verschiedene Expertinnen und Experten zurate zu ziehen und sie um eine Bewertung zu
bitten.
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Also man mutiert nach den Jahren schon selbst zu einem Mediziner /...]. Also ich
informiere mich dann. Ich gucke dann im Internet nach. Oder ich informiere mich
bei einem anderen Arzt. Oder ich frage dann in der AIDS-Hilfe nach oder spreche
Freunde an, die auch positiv sind, ob sie da irgendeine Erfahrung haben.

Wissen erfillt damit vielfaltige Funktionen. Es vermittelt ein Geflihl von Kontrolle, nimmt
aber auch ,, Unbedarftheit” und macht Angst. Manche Frauen versuchen gezielt, das
Erfahrene wieder zu vergessen und in einen Zustand des Vertrauens und der passiven
Zuversicht zurtickzufallen. Gerade bei komplizierten Diagnosen sind sie sich bewusst, dass
ihr Wissen nur einem ,, Halbwissen* entsprechen kann. So fasst die Frau mit der
Gerinnungsstorung zusammen, sie konne ja ,, kein Medizinstudium machen*, nur weil sie
Hilfe brauche. Der Zustand von Wissen auf einem Niveau, auf dem sie die Zusammen-

hange nicht verstehen kann, wird von ihr als Risiko fur falsche Entscheidungen angesehen.

Wissen dient dem Verstehen und damit der Akzeptanz der Situation, der Mdglichkeit,
rechtzeitige und passende Hilfe zu implementieren und auch andere anzuleiten.
Grundsatzlich beschreiben die interviewten Frauen Uberwiegend, dass ein Erwerb von
Wissen keine grundsatzlich positive Strategie darstellt und genau gegen die Risiken

abgewogen werden muss.

4.3.4 Aushandeln des Schwangerschafts- und Krankheitsmanagements

Schwangere mit einer chronischen Erkrankung wissen, dass sie sich in ihrem Wunsch nach
einem gesunden Kind mit dem Gesundheitssystem auseinandersetzen mussen. Damit
unterscheiden sie sich nur graduell von den anderen Schwangeren in Deutschland. Die
meisten Frauen richten sich in der Phase des Kinderkriegens weitgehend nach dem in den
Mutterschaftsrichtlinien niedergelegten Vorsorgesystem, welches engmaschige Unter-
suchungen vorsieht. Die medizinischen Professionen, in diesem Fall vornehmlich die Arzte
und Hebammen, nehmen damit starken Einfluss auf das Erleben der Frauen und den
konkreten Ausgang von Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett. Je dringlicher die
medizinischen Fragen rund um eine Schwangerschaft sind, desto grofRer wird ihr Einfluss
und die Kluft zwischen dem, was die Frauen selbst entscheiden kénnen, beziehungsweise
wie umfassend sie sich auf professionelle Einschatzungen verlassen missen. Die Frauen
bewegen sich in diesem Spannungsfeld von relativer Abhangigkeit auf der einen und dem
Wunsch, eigene Handlungsoptionen auszuleben, auf der anderen Seite. Dabei sind die
Sicherstellung der eigenen Gesundheit und kérperlichen Integritat und das Wohlergehen
des Kindes Ziel der Bemiihungen.
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Im Aushandeln des Schwangerschafts- und Krankheitsmanagements werden die Partner
der interviewten Frauen in unterschiedlicher Weise erwéhnt. Ihre Rolle in der Bewéltigung
der korperlichen Herausforderungen von Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett wird
meist nur randstandig beschrieben. Die Abstimmungsprozesse im Spannungsfeld von
Erkrankung und Schwangerschaft werden vornehmlich mit den Professionellen des
Gesundheitssystems ausgehandelt. Viele Partner tauchen in den Interviews jedoch als
Verbundete und Unterstitzer auf. Sie helfen der Frau, sich mit Medizinern auseinanderzu-
setzen, die Alltagsfiihrung zu bewaéltigen, und stltzen ihre Partnerinnen in Entscheidungs-
prozessen. Auch wird beschrieben, dass die Partner die korperliche Verfassung der Frauen
beobachten und widerspiegeln und gegebenenfalls medizinische Behandlungen einfordern

oder initiieren.

Wahl der professionellen Hilfen und Therapien

Da alle Frauen der Untersuchungsgruppe sich mit ihrer chronischen Erkrankung in
arztlicher Behandlung befinden, sind die entsprechend vertrauten Arzte, beispielsweise
Internisten oder Diabetologen, zu Beginn der Schwangerschaft wichtige Ansprechpartner.
In einigen Interviews wird berichtet, dass dem Frauenarzt, unter anderem durch die
Vorsorgeuntersuchungen, eine dominante Position im Gefiige der betreuenden
Professionen zukommt. So resumiert eine der Frauen, sie bekdme kein weiteres Kind,
bevor sie nicht ,, eine verniinftige Frauendrztin finde . Diese Bedeutung des Frauenarztes
erklart sich aus der Relevanz der arztlichen Schwangerenvorsorge fir Frauen mit einer
Risikoschwangerschaft. In den gynakologischen Praxen laufen die Informationen
zusammen und es findet ein Grofteil der Koordinierungsarbeit fiir die verschiedenen in

den Betreuungsprozess involvierten Professionen statt.

Trotz der in allen Interviews geduRerten und als Selbstverstdndlichkeit empfundenen
Inanspruchnahme darztlicher Diagnostik und Therapien wird von fast allen Frauen das
Bedirfnis gedulRert, im medizinischen Feld ein Mal} an Autonomie und Handlungsmacht
zu bewahren. Dieses wird jedoch von den einzelnen Interviewpartnerinnen unterschiedlich
definiert und in verschiedenen Ausprdgungen angestrebt. Auch unterscheiden sich die
Strategien im Erreichen dieser relativen Autonomie. Einerseits erhalten sich die Frauen
Handlungsspielrdume, indem sie mit vertrauten Bezugspersonen im medizinischen Feld
Kontakt aufnehmen. Im Gegensatz zu Hebammen sind die betreuenden Arzte meist schon
langer bekannt. Einige Frauen berichten, dass die gemeinsam erlebte langere Krankheits-

geschichte es ermoglichte, auf ein gegenseitiges Vertrauen aufzubauen und sich auf bereits
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erprobte Formen der Kommunikation zu beziehen. Ein langerer Kontakt von Arzt und
Patientin schafft im besten Fall Freirdume fur beide Akteure, da die Einschatzung der

Symptome und Ph&nomene an die Frau delegiert werden kann.

Und dann halt auch mit meiner behandelnden Arztin irgendwie besprochen. Sie
meinte: Ja, Sie kdnnen das ja auch einschatzen. Sie wissen ja, wenn etwas ist,
kommen Sie einfach wieder, kein Problem.

Diesem hier zitierten partnerschaftlichen Verhéltnis zwischen Frau und Arzt stehen in
anderen Interviews Schilderungen gegeniber, in denen dieser Kontakt von Misstrauen
gepragt ist. Die betroffenen Frauen suchen dann besonders in der Schwangerschaft nach

neuen Ansprechpartnern und Betreuungspersonen.

Eine kritische Distanz zu &rztlichen Diagnosen und Therapievorschldgen kann Grundlage
fir unabhdngige und frei gestaltete Wege des Krankheitsmanagements sein. Auch die
Konsultation mehrerer Professionen oder Ansprechpartner kann eine Form der Handlungs-

machtigkeit und Selbstbestimmung fordern.

Aber ich fand es dann doch auch gut, dass sie die Dinge angesprochen hat und ich
das wieder mit den anderen Arzten weiter besprechen konnte. Und so dann wieder
ein, ja, eigentlich so das komplette Bild sich geformt hat und ich mich wieder selber
entscheiden konnte, ist das irgendetwas, was ich jetzt auch als Risiko ansehe oder
ist das nur eine Information, die man so im Hinterkopf hat.

Dringende Fragen kénnen meist nicht von einer Person beantwortet werden und Therapien
nur Teile der Beschwerden und Symptome bercksichtigen. Die hier zitierte Frau mit einer
Darmerkrankung nutzt ihr Wissen und die Informationen einzelner Arzte, um das
,,komplette Bild* ihrer gesundheitlichen Situation zu erhalten. Dabei fiigt sie die Fakten
aus mehreren Konsultationen zusammen und bewertet sie in der Gesamtschau. Dieser
ubergeordnete Blick Uber alle Empfehlungen auch mehrerer Disziplinen gehort ihr allein,
denn allen anderen Akteuren im Betreuungsprozess stehen nur die einzelnen Facetten zur
Verfugung. Dies gibt ihr trotz einer bedrohlichen Grunderkrankung das Gefuhl, das

Geschehen zu steuern.

Dieses Beispiel zeigt, dass auch die Konsultation mehrerer Professioneller eine Form der
Autonomiewahrung bedeuten kann. Zustédndigkeiten werden aufgespalten, damit wird die
Einschédtzung des einzelnen Ansprechpartners entmachtet und relativiert. Dieses Wechseln
zwischen vielen Professionellen wird von den Frauen teilweise als einzige Mdglichkeit
gesehen, sich als handelnd zu erleben. Dies trifft insbesondere dann zu, wenn die

Erkrankung schwerwiegend und die Abhangigkeit von medizinischer Hilfe entsprechend
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grol} ist. AuRerdem kann die Integration mehrere Therapien und Personen in die Betreuung
und Behandlung die Funktion haben, inhaltliche Licken zu fullen und die Abwégungs-

prozesse und Einschatzungen auf eine breitere Wissensbasis zu stellen.

Die interviewten Frauen handeln in der Schwangerschaft Therapien aus, setzen ihr Wissen
ein und suchen sich soweit mdglich Verbundete fiir ihr Tun und Denken. Eine komplemen-
tarmedizinische Behandlung wird oftmals parallel zu der schuldmedizinischen Behandlung
gewdhlt und gewahrleistet einen therapeutischen Bereich, in dem Mitsprache mdoglich
bleibt und eine Erfahrung von Machtlosigkeit kompensiert werden kann. Als Anbieter
werden hier Hebammen und Heilpraktiker angesprochen. Eine Interviewte driickt pauschal
ihre Erfahrung aus, ,,dass bei chronischen Krankheiten einfach die Schulmedizin (.) einem
nicht helfen kann‘ und dass sie sich ,,selber drum kiimmern muss . Dies tut sie, indem sie
mehrere naturheilkundliche Methoden nutzt. Implizit wird deutlich, dass die Ubliche
Medizin hier mit Passivitat, die alternative Medizin mit Aktivitat gleichgesetzt wird.
Alternative Heilmethoden anzuwenden bedeutet in ihren Augen, ,,alles auszuschipfen
und sich ,,nicht der Schulmedizin zu tibergeben und alles abzunicken”. Keine der
Interviewpartnerinnen verlasst sich allerdings vollstdndig auf komplementarmedizinische
Hilfe. Sie wird immer erganzend zur etablierten &rztlichen Betreuung und Versorgung

genutzt.

Die gleiche Funktion einer Wahrung der aktiven Krankheitsarbeit erfullt die ,, Arbeit an
sich selbst” in Form von Psychotherapien, religids oder esoterisch gepragter
Orientierungshilfe und eines ,,das Leben aufrdumen ‘. Diese auf die Biografie ausgerich-
teten Versuche, Anderungen der Lebensfilhrung umzusetzen beziehungsweise Aspekte
umzudeuten, entziehen sich der Einflussnahme anderer, insbesondere der medizinischen
Professionen. Sie reprasentieren damit einen Bereich, in dem die betroffene Frau Allein-
handelnde und alleinige Expertin ist. Es wird damit eine ,, Hilfe von innen‘ statt einer
., Hilfe von auffen* moglich. Mehrere Frauen betonen, dass das durch diese Strategie
gewonnene ,, Vertrauen in sich selbst” Grundvoraussetzung fir jedwede autonome

Entscheidung und entsprechendes Handeln ist.

Als zentrales Thema in den Interviews ist, dass die Frauen eine externe Vergewisserung
und Bestdtigung des eigenen Handelns von Menschen, die ihnen gegenlber einen
Expertenstatus haben, anstreben. Meist wird diese Funktion Arzten und Hebammen
zugeschrieben. Sie sollen die Sicherheit vermitteln, dass sie , alles richtig machen*.
Allerdings werden den beiden Berufsgruppen unterschiedliche Themenschwerpunkte
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zugewiesen. Es wird deutlich, dass Arzte primér fir die Uberwachung des Kindes und die
Therapie der Erkrankung zusténdig sein sollen, die Hebammen fir das Wohlbefinden der
Schwangeren. Die Hebamme soll ,, Vertrauen geben ““ und beruhigen.
Ja. Weil die Hebamme ist ja irgendwo dann in dem Moment auch irgendwie so eine
Stutze. Und ich sage mal, eine Frau, die krank ist, hat ja ANDERE Sorgen und
Note, als wie eine Frau, die jetzt eine Frau, die jetzt nicht krank ist, die ist ja ganz
anders euphorisch und hat ganz andere Probleme. /.../. Und da finde ich es schon

gut, wenn da jemand da ist, der dann auch ein bisschen sagen kann: ,,Ja, ist nicht
so schlimm."” (.) Finde ich schon.

Diese zitierte Frau mit einer HIV-Infektion nutzt die Hebamme als Ersatz fiir Kontakte mit
anderen Schwangeren, da ihr aufgrund der besonderen Situation keine Netzwerke zur
Verfugung stehen. Dass Hebammen nach Einschétzung dieser Frau fur Sorgen und Note
zustandig sind, stellt sie in die Nahe von Freunden oder Familienmitgliedern. Der Kontakt
zu ihr gleicht die ansonsten stigmatisierende Situation aus. Eine andere Interviewte
beschreibt, sie habe bei der Hebamme ihre ,, Unsicherheit eher (.) eher weg gefragt . Hier
scheinen weniger die Inhalte der Beratung als die Bestéatigung oder eine Legitimation der

eigenen Entscheidungen wichtig zu sein.

Die befragten Frauen sind sich bewusst, dass die Hebammen nicht unmittelbar in die
oftmals komplizierten medizinischen Therapien eingebunden sind. Sie sollen stattdessen
vornehmlich fir die normalen Themen rund um die Geburt zur Verfiigung stehen. Oftmals
werden sie auBerdem den arztlichen Kontakten vor- oder nachgeschaltet und haben die

Funktion, eigene Einschéatzungen zu bestatigen oder zu reflektieren.

Der Kontakt mit Hebammen kann jedoch auch schwierig sein. So beschreiben einige
Frauen, dass die gewahlte Hebamme ihre Erwartungen nur eingeschrénkt erfillte. Sie
fuhren das mehrheitlich auf Bedingungen ihrer chronischen Erkrankung zurilck.
Beispielhaft schildert eine Frau mit Multipler Sklerose, dass sie mit ihren speziellen
Angsten und der Abhéngigkeit von medizinischer Betreuung nicht dem Bild der Hebamme
von einer potenten und aktiven Schwangeren entsprechen konnte. In der Wahrnehmung der
Frau, basierend auf Eindriicken aus einem Geburtsvorbereitungskurs, favorisierte die
Hebamme ein Frauenbild, welches von den Aspekten einer gesunden Natirlichkeit geleitet
wurde und nicht vereinbar war mit ausgepragten medizinischen Abhé&ngigkeiten und
korperlichen Schwéchen. Dies fuhrte zu einer verstarkten Unsicherheit der Schwangeren
und einem Gefiihl von ,, nélig” und ,, anstrengend* sowie ,,abseits“ sein. Auch hier

bestatigt sich das Konzept des Stigmas, das in der Zeit des Schwangerseins und
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Mutterwerdens berwunden oder bestatigt werden kann. Eine andere Frau fihlt sich von
der Hebamme aufgrund ihrer Erkrankung abgewimmelt:
Diese ganze Vorsorge, so nach dem Motto: Da brauche ich die nicht zu machen/

bei [Kranken]. Gehen Sie mal lieber zu Ihrer Gynakologin/ DIE MACHT DAS
DANN SCHON. Also ich hatte eher das Gefuhl, das war ihr ganz lieb.

In der Wahrnehmung dieser Frau fihrt die Erkrankung zu einem verminderten Interesse
der Hebamme ihr gegentiber und einem Gefuhl des Nichtzustandigseins. Dabei fuhrt die
betroffene Frau weiter aus, dass sie keine medizinische Hilfe von der Hebamme gewiinscht
habe, denn ,, die Erkrankung ist ja meine Sache, da bin ich ja viel fitter . Sie fande es ,,in
Ordnung*, wenn Hebammen sich nicht mit medizinisch komplizierten Fragen, die nicht
die Geburtshilfe betreffen, auskennen. Die Frau bekam den Eindruck, die Mdglichkeit, sich
aus der Betreuung zurlickzuziehen, sei der Hebamme aufgrund der medizinischen
Komplexitét ,, ganz lieb** gewesen. Eine andere Frau mit einer Darmerkrankung fuhlt sich,
als wenn sie ,, nicht interessant genug “ fir die Hebamme gewesen ware. Sie vermutet, dass
sie durch die engmaschigen &rztlichen Kontrolltermine und den geplanten Kaiserschnitt
keine der Prinzipien wie Natirlichkeit und Vertrauen in die Potenz des Korpers prasen-
tieren konnte, denen sich die Hebamme verpflichtet fihlte. Dies erklart ihr den Fakt, dass

sie bei der betreffenden Hebamme keine Termine mehr bekam.

Die Fille moglicher Ansprechpartner im Betreuungsprozess birgt das Risiko, dass der
Informationsfluss gestort wird oder widersprichliche Empfehlungen ausgesprochen
werden. Frauen loben oftmals ihre Netzwerke, die von ihnen initiiert wurden und deren
Zusammensetzung in ihrer Macht liegt.
Also eigentlich meinen Frauenarzt habe ich hauptsachlich dazu genutzt, oder der
war eigentlich nur fur die das Baby da. Oder, ich habe ihn wohl gefragt wegen den
Medikamenten, als die Situation aufkam, aber das wiederum habe ich dann mir die
Sicherheit bei meiner Internistin geholt. Da flihle ich mich auch sehr, sehr gut
aufgehoben. Also da (.) da war ich dann auch einige Male, wahrend der Zeit dann
(...). Also eigentlich habe ich jedem sein Fach dann tiberlassen und wirklich/ Und
das Zusammenspiel klappte dann eigentlich gut. Also die haben beide eigentlich

dann, was die Medikamente angeht auch die gleichen Sachen gesagt und das das
war eigentlich dann auch eine grofRe Sicherheit flir mich dann.

Obwohl die hier zitierte Frau auf die medizinische Hilfe unterschiedlicher Disziplinen
angewiesen ist, fiihlt sie sich als aktive und gestaltende Patientin. Sie druickt dies durch die
Verwendung der aktiven Verben ,, habe ich dazu genutzt“, ,, habe ihn gefragt®, , habe ich
geholt”, , habe ich iiberlassen® aus. Zu ihrem Gluck wurde das ,, Zusammenspiel “ der

Disziplinen und Arzte nicht dadurch gestort, dass sich deren Aussagen widersprachen.
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Dadurch konnte sie Sicherheit gewinnen und ihren Nutzen aus den verschiedenen

Kompetenzen ziehen.

Konnen die Frauen jedoch vordergrindig keinen Einfluss auf die Wahl ihrer Ansprech-

partner oder Behandler nehmen, wird die Situation komplizierter.

Ja es ist halt auch einfach diese Menge an Arzten. Also dass zum Beispiel auch in
der Praxis in der ich bin, das ist eine Gemeinschaftspraxis, dann hiel3 es: Ach ja,
konnen wir dann auch, wenn dann lhre Arztin nicht da ist, dass sie bei einen
anderen gehen? Ich sage: Nein, ich will IMMER zur gleichen Arztin. Ich habe so
viele Arzte, ich habe keine Lust jetzt hier vertretungsweise und dann wieder alles zu
erzéhlen von vorne. Das geht nicht, das mache ich nicht. Und dann haben sie es
halt auch so eingerichtet, dass ich wirklich immer bei der gleichen Arztin war.

Wie diese zitierte Frau erklart, bringt der Wechsel von Arzten oder anderen medizinischen
Fachpersonen mit sich, jeden Akteur erneut tber die eigene Situation aufklaren zu mussen.
Dieser Umstand wirkt sich besonders gravierend aus, wenn die Krankheitsbilder spezielle

Verléufe bedingen und Therapien individuell angepasst werden massen.

Ein Zusammentreffen mit verschiedenen Arzten und Hebammen geschieht besonders
haufig in Kliniken, aber auch groReren Gemeinschaftspraxen, in denen im Schichtdienst
gearbeitet wird. Hier ist das Risiko, dass Informationen nicht weitergegeben werden,
besonders groR. Eine andere Frau setzt daher in einer haufig besuchten Klinik durch,
immer nur einen Ansprechpartner zu haben. Es geht ihr nicht um Aspekte der Intimitét,
denn jeder ,, kann zugucken oder dabeistehen*, aber sie empfindet es als Zumutung, ihre
Geschichte ,,immer wieder von vorne erzdhlen* erzéhlen zu mussen. Vor dem Hinter-
grund, dass die Frauen oft nicht nur mit gut informierten Arzten und Hebammen
konfrontiert sind, wird Wissen generiert, um die wechselnden Personen gezielt ,, aufkidren
und anleiten zu kdénnen. Mehrere Frauen konstatieren, dass Informationen Uber ihr
Krankheitsbild oder den Verlauf der Therapien nicht unter den Professionellen, sondern
mehrheitlich von ihnen selbst weitergegeben werden. Sie selber tGibernehmen damit eine
Verantwortung fir den Informationsfluss und sind unsicher, ob sie relevante Inhalte
angemessen weitertragen. Auch dieser Umstand erhoht die Komplexitét der allgemeinen

Anforderungen und verhindert Entlastung.
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Umgang mit Arzten und Hebammen
Beziehungsaufbau

Bei der Beurteilung der Betreuung durch Arzte oder Hebammen spielen neben fachlichen
Aspekten auch solche eine Rolle, die eher einem personlichen Verhéltnis und Elementen

einer ebensolchen Beziehung entsprechen.

Ja, aber dass halt wirklich auch glaube ich eine groRe Unterstiitzung, gut
aufgehoben zu sein tatsachlich und unterstiitzt zu werden. Also meine Arztin hat auch
immer gesagt: Egal was ist, Sie kénnen IMMER hier herkommen und wir werden
Ihnen immer helfen.

Die zitierte Frau schildert ein weitreichendes Beziehungsangebot ihrer Arztin, welches in
ihr ein Gefihl des ,, aufgehoben sein[s] *“ erzeugt. Andere Frauen wiederum geben an, dass
ihnen die privaten Telefonnummern der Arzte zusammen mit der Erlaubnis angeboten
wurden, sich jederzeit zu melden. Hebammen sprechen ein solches tber die ublichen
Arbeitszeiten hinausgehendes Angebot haufiger aus, weil es bei vielen als Teil ihres
beruflichen Selbstverstandnisses gilt. Dieser im heutigen Gesundheitssystem ungewdhn-
liche Zugang zu professioneller Hilfe wird als wesentlicher Faktor fur die Inanspruch-
nahme von Hebammen beschrieben. Hebammen schlielen nach Einschatzung der Frauen
mit ihrer Verfugbarkeit eine zeitliche Liicke im ansonsten meist &rztlichen Betreuungs-

system, in dem festgelegte Sprechstunden eingehalten werden missen.

Die Uberwiegende Zahl der Frauen gibt an, das Krankenhaus als eine Institution
empfunden zu haben, in dem ein Beziehungsaufbau aufgrund der wechselnden
Bezugspersonen erschwert ist. Das Beispiel einer Frau mit einer schweren Erkrankung
zeigt aber, dass auch dort ein Gefuhl von personlicher Vertrautheit und Beziehung
entstehen kann. Dieses wird dann dem gesamten Krankenhaus entgegengebracht und

stellvertretend auf die dort arbeitenden Menschen bertragen:

Ich kannte die meisten Arzte auch und fand das schon, dann auch bekannte
Gesichter zu sehen. Und das war dann auch vertrauter. Und dadurch konnte ich
mich dann auch/. Ich wusste: Ich bin in guten Handen. Ich hatte mich auch
wohlgefiihlt dort. Und auch die FURSORGE, die da immer hinter stand.

Diese Frau muss lange Zeiten ihrer Schwangerschaft in der Klinik verbringen. Sie
beschreibt im Verlauf des Interviews, dass ihr , das Personal Halt gegeben hat”. Am
Schluss habe sie ,,Sehnsucht” nach dem Krankenhaus gehabt. Moglich wird diese
Zuschreibung dadurch, dass sie lebensbedrohlich erkrankte und ihr Leben auflerhalb der

Klinik als gefédhrdet ansah. Das ,,in guten Hdnden“-Sein gibt ihr ein ,, Gefiihl der
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Sicherheit”. Sie resumiert, dass diese Gefiuihle eher zum Leben zuhause passen mussten,

sich bei ihr aber auf die Klinik verschoben haben.

Eine andere Frau erlebte Ahnliches, wenn sie beschreibt, dass sie in der Praxis wahrend der
Vorsorgeuntersuchungen und bei Zusatzterminen ,,ihre Seele baumeln“ lassen konnte.
Zuhause féllt ihr eine solche Entspannung schwer. Es war , wie andere Leute zur
Kosmetikerin gehen. Es war sehr entspannend . Diese Erfahrung hilft ihr, sich dem
ansonsten strengen Krankheitsmanagement zu stellen, und erhéht wesentlich die

Zustimmung zu ansonsten einschrankenden Therapien.

Schwangere initiieren und pflegen eine engere Beziehungsstruktur mit den betreuenden
Personen auch, weil sie in Folge auf mehr Verstandnis fir ihre personlichen Bedurfnisse
hoffen kdnnen. Eine private Ebene erlaubt, auch medizinisch nicht relevante Aspekte zu
thematisieren. Diese konnen helfen, ein von den medizinischen Standards abweichendes
Verhalten zu legitimieren. So berichtet eine Frau Uber die Konsequenz von Gesprachen zu
aktuellen familidren Problemen, dass das Management der Therapie daraufhin gelockert
und ihr von Seiten der betreuenden Arztin Freiraume eingerdaumt wurden, die nicht den

offiziellen Empfehlungen entsprachen.

Mehrere Frauen bewerten &rztliches Handeln vor dem Hintergrund einer Beziehungs-
struktur. So kann eine wochentliche Kontrolle der kindlichen Herzténe als Ausdruck von
Menschlichkeit und Mitgefuhl gesehen werden und nicht unter dem Aspekt der
medizinisch begrindbaren Therapien. ,, Seelische Hilfe“ geht auch von Hebammen aus, die
unabhéngig von Diagnosen und empfohlenen MaRnahmen ,,intensiv* da sind und immer

kommen, wenn es gewunscht ist.

Eine Frau mit Diabetes wunscht sich eine auf ihre ganze Person gerichtete
., Wertschdtzung “ angesichts der Belastungen, die sie als Schwangere mit chronischer
Erkrankung zu ertragen hat. Dieser Wunsch zeigt die weit Uber das Medizinische
hinausgehende Erwartungshaltung gegeniiber den behandelnden Arzten und anderen
Professionellen. Das wechselseitige Verhéltnis kann dabei an etwas vaterlich Beschiitzen-
des erinnern wie in dieser Schilderung:
Genau wie damals mit dem Heuschnupfen und Nasenspray. Dann meinte ich so:
,Ich werde schwanger, aber mit Frithschwangerschaft noch, oder jetzt ist die
zwolfte Woche. Wie ist das denn mit Nasenspray?" Sagt er: ,, Aber wissen Sie was,
also, ich sage Ihnen mal ganz ehrlich: wenn Sie meine Tochter waren, ich wiirde es

Ihnen geben. Habe ich gesagt: ,, Gut okay." Eigentlich soll er es nicht, meinte er;
ne. Aber. Und da habe ich gedacht: Gut. Gegessen.
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Diese Interviewte trifft die Entscheidung zur Einnahme eines fragwirdig schadigenden
Medikaments aufgrund einer Empfehlung auf personlicher Ebene. Nicht die Evidenzen
oder Studienergebnisse sind in dieser Situation ausschlaggebend, sondern die personliche
Ansprache und die damit ausgedriickte Aufforderung, zu vertrauen. Der Frau ermdglicht
das Vertrauensverhaltnis, Entlastung von Verantwortung zu erleben und mit einem
problematischen Thema abzuschlielen. Weitere Prozesse von Informationssuche und
Bewertungen hatten Zeit und Aufwand gekostet und damit zu ihrer allgemeinen Belastung

beigetragen.

Die Wahrnehmung des Arbeitsbiindnisses als professioneller Beziehung wird damit ins
Private gezogen und das Ungleichgewicht, das sich allein aus dem Umstand ergibt, dass
der eine Hilfe sucht, die der andere anbietet, wird scheinbar aufgehoben. Oftmals werden
unklare Nahe-Distanz-Regelungen beschrieben, die nicht dem traditionellen Verstandnis

eines Arztes auf der einen und eines Patienten auf der anderen Seite entsprechen.

Zustimmung

Eine haufig ge&dulerte Strategie im Umgang mit Therapien und Diagnostiken ist eine
zustimmende Haltung der Frau. Diese Zustimmung kann sich sowohl auf die Inhalte der
MaBnahmen als auch auf die strukturellen Rahmenbedingungen beziehen. Grund-
voraussetzung ist, dass sich die betreffenden Frauen von den Professionellen akzeptiert
fiihlen. Eine paternalistische Haltung von Arzten oder Hebammen wird meist als

unangemessen bewertet.

Also er - das war so ein ganz Dominanter - und meinte dann irgendwie noch: ,,Ich
gehe denn davon aus so und so. Ich dachte nur so: nee, so nicht.

Paternalismus steht hier im Widerspruch zur Partizipation, die von den meisten Frauen des

Samples als Betreuungsstil bevorzugt wird.

Jedoch kann eine klare und auch rigide Struktur der Kontakte beruhigend wirken. Klarheit
im Umgang und verldssliche Zustédndigkeiten, feste Zeiten in der Betreuung und
kalkulierbare Empfehlungen geben Sicherheit, gerade wenn der Verlauf der Erkrankung
und die dadurch geprégte Alltagsgestaltung als unberechenbar empfunden werden. Eine
Frau, die aufgrund ihrer Erkrankung in der Schwangerschaft nicht mehr arbeiten darf, nutzt
die Termine bei der Arztin als ,, Wochenstruktur* und als Beruhigung, dass mit ihr und
ihrem Kind alles in Ordnung ist. Obwohl sie sich sonst als kritischen Menschen einstuft,

nimmt sie alle ihr angebotenen Untersuchungen fraglos an.
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Eine andere Frau bestéatigt, froh gewesen zu sein, wenn man ihr genau sagte, was sie wann
machen und einnehmen soll.
Und irgendwie auch dahinter steht, weil sonst ist ja so, auch bei Arzten, man will

nicht so ganz die Verantwortung. Fand ich super, da konnte ich mich einfach auch
drauf verlassen.

Vorgegebene Strukturen oder Malinahmen ungefragt anzunehmen, kann eine Form der
Entlastung von Entscheidungsdruck und Verantwortung sein.

Eine Anpassung an und Ubernahme von é&rztlichen Therapieempfehlungen birgt aber auch
Risiken. So erlebt eine Diabetikerin, die in einer ersten Schwangerschaft mit der VVorgabe
sehr niedriger Blutzuckerwerte konfrontiert ist, ernsthafte Gefahrdungssituationen, weil sie
diese Werte entgegen ihres Kdrperempfindens zu erreichen versucht. So ignoriert sie
bedrohlich niedrige Blutzuckerwerte, was mehrfach zu Bewusstlosigkeit und Unféllen
fuhrt. Im Nachhinein reflektiert sie die gesamte Situation kritisch und wundert sich Gber
die Mechanismen, die zu der Missachtung eigener Korpersignale flhrten. Eine andere Frau
mit Diabetes beschlieRt, aufgrund ihres komplexen medizinischen Wissensstandes und
ihrer Erfahrungen mit dem eigenen Korper, die Therapie in der Schwangerschaft ,, alleine

Zzu machen.

Dann habe ich beschlossen, ich weil genug, ich kdnnte eigentlich auch einen
Doktortitel haben, ich mache das ALLEINE. Ich will nicht mehr zu irgendwelchen
Arzten, ich gehe zum Frauenarzt, ich gehe zum Internisten und sonst gehe ich
nirgendwo mehr hin. Und habe das durchgezogen.

Eine Schwangerschaft mit Diabetes meint fir die zitierte Frau nicht, jegliche Behandlung
und Therapie zu verweigern, sondern in ,,Eigenverantwortung“ zu gehen. Sie findet eine
diabetologische Praxis, die ihr eine partnerschaftliche Behandlung und intensive Hilfe bei
Krisen anbietet. Diese Form von Eigenmacht vor dem Hintergrund eines Notfallsystems
und eines Beziehungsangebots ermdglicht es der Frau, die Schwangerschaft mit ,, Ich war

total relaxed, ich wusste so viel, ich war so fit* zu bewerten.

Es fallt auf, dass sich insbesondere die Diabetikerinnen im Spannungsfeld von Werten, die
es zu erreichen gilt, den Kommentaren der Arzte und dem eigenen Korpergefiihl zerrissen
fahlen. Wahrend viele andere Erkrankungen nicht in diesem MaRe durch Werte
kontrollierbar sind, so ist ein Diabetes durchgehend von auRen zu beurteilen. Dieser
Umstand und die daran gekoppelte Kontrollaufforderung préagen beim Diabetes wesentlich

das Verhéltnis von Arzt und Patientin.

Widerstand
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Oftmals begegnen die Frauen den ihnen angetragenen Therapieempfehlungen mit

Widerstand. Manche Frauen gehen in eine Konfrontation:
Und ich weiB3, wenn man Arzten Widerworte gibt, ist immer blod. Ne, das finden
IMMER doof. Und ich habe (.)/ ich hab einfach gelernt, man muss denen mal
Widerworte geben. Weil, ne, das sind halt keine Halbgotter in Weil. So. Aber die
fand mich halt die doof, die Arztin, weil ich gesagt habe, ich nimm diese Tablette
nicht. Ja. Und neun Monate erzahlt man mir/ nimm nur ja keine
Kopfschmerztablette. Und auf einmal ballern die da solche Bomben in mich rein.
Und das konnte ich irgendwie mit mir nicht mehr vereinbaren. Ja und da fand die
mich doof. Die hat auch ein bisschen mit mir gestritten. Mein Mann ist auch raus
gegangen.

Diese Frau sieht in den arztlichen Medikamentengaben einen Widerspruch zu vorherigen

Empfehlungen und ihrem allgemeinen Wissen tber den Umgang mit Medikamenten in der

Schwangerschaft. Die drastische Wortwahl mit Adjektiven wie ,,bléd* und ,,doof™, aber

auch Bilder von ,, Bomben “ und ,, ballern* signalisieren, dass sie sich in ihrer subjektiven

Wahrnehmung in einem Kampf mit ihr befindet.

Nicht immer werden die Widerstdnde gegeniiber den Professionellen des Gesundheits-
systems so offen wie im vorherigen Beispiel ausgelebt. Oftmals gehen die Frauen
strategisch vor und verdecken ihre Verweigerung so, dass sie sich so wenig wie moglich
im direkten Kontakt mit Arzten und Hebammen auseinandersetzen missen. Die
Schwangeren bewerten dann Empfehlungen und Therapievorschldge neu und setzen ihre
personlichen Vorstellungen im Verborgenen um. Dies kann bedeuten, trotz Einweisung
nicht in die Klinik zu gehen, Medikamente und Diagnostiken zu verweigern oder autonom
zu beschaffen. Auch der Wechsel der Betreuungspersonen beziehungsweise die
Beschrankung der Kontakte sind erwéhnte Strategien. Oftmals geschieht dies erst,
nachdem die Hilfen nicht funktioniert und in den Augen der Frauen ineffektiv oder

enttduschend waren.

Eine andere Strategie des Widerstandes kann sein, das abstrakte drztliche Risikokonzept
anzuzweifeln und die eigene Wahrnehmung zur handlungsleitenden Instanz zu erheben. So
verweigert sich eine Frau mit einer rheumatischen Erkrankung, indem sie potenzielle
Gefahrdungen negiert und damit eine arztliche Einflussnahme abwehrt.
Also (...) ja, mein Rheumatologe hat gleich gesagt, ja, nach der Schwangerschaft
wird es ihnen ganz schlecht gehen. Ich sag /.../ das will ich jetzt alles gar nicht
wissen, hab ich gesagt, DAS INTERESSIERT MICH AUCH NICHT. Und alles was
diese Studien, die da existieren, interessieren mich auch nicht. Also, /.../ ich hab es

registriert, aber ich hab es komplett weit weggeschoben und hab gesagt,
interessiert mich alles nicht.
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Meist geht mit einem starken Widerstand auch die grundséatzliche Weigerung einher, das
medizinische System als dominant und unangreifbar zu akzeptieren. Die teils restriktiven
medizinischen MalRnahmen erscheinen einer anderen Frau bis heute wie eine ,, Schikane *,
da sie sich nicht in die Entscheidungsprozesse integriert fuhlte und die Einsicht in die

Notwendigkeit der MalRnahmen daher nicht gegeben war.

Eine Frau mit einer HIV-Infektion kommt nach vielfachen Diskriminierungserfahrungen
und der standigen Konfrontation mit Arzten, die sie als ungeniigend informiert erlebt, zu

folgendem Ergebnis:

Weil gerade Arzte sind ja die, die Entscheidungen treffen [...], die treffen die
Entscheidungen Uber meinen Korper, meine Gesundheit. Und wenn die keine
Ahnung haben/ So, also finde ich, dass auch Arzte, egal auf was fiir einem hohen
Ross sie sitzen, die sollten mal alle runter kommen, und sollten sich dann auch mal
dahin setzen, und sich auch mal anhéren was ich zu sagen habe.

In der Schwangerschaft folgt sie nur den Empfehlungen derjenigen Arzte, die sie als
Partnerin im Betreuungsverhéltnis ansehen und bereit sind, ihre subjektive Perspektive

neben den medizinisch empfohlenen Therapien anzuerkennen.

Entscheidungen fallen missen

Das Besondere fir Schwangere mit chronischer Erkrankung ist, dass sie ihre
Entscheidungen weit mehr als gesunde Frauen in Abstimmung mit dem Wohlbefinden des
Kindes treffen missen. Die doppelte Sorge mit der Verantwortung auch flr das Kind hat
zwei Effekte auf den Umgang mit der Erkrankung. Zum einen erhéht sie die Komplexitat
der Situation und kann durch die standige Notwendigkeit der Orientierung in sich
andernden Verhaltnissen zu Uberforderung fiihren, zum anderen kann sie die
grundsatzliche Bewertung von Therapien und Symptomen verandern. Die meisten Frauen
schildern, dass ihre Zustimmung zu Therapien und die Toleranz gegenlber belastenden

Kdorpererfahrungen in der Schwangerschaft wesentlich verédndert waren.

Und ab dem Zeitpunkt, wo ich dann de facto wusste, dass ich schwanger war, da
war es wirklich so, dass/ da hatte ich so eine ganz andere Motivation. Also das war
definitiv so, weil man macht das jetzt nicht mehr nur flr sich, da hat man ja die
Verantwortung nur fur sich, das ist okay.

Therapieentscheidungen werden jetzt oftmals zugunsten des Kindes getroffen, auch wenn
dies eine Benachteiligung der Mutter im Sinne von vermehrten Beschwerden oder
therapeutischen Einschrankungen nach sich ziehen kann. Fiir die Frauen spielen ihre

eigenen physischen Belastungen und die psychische Verfassung bei der Notwendigkeit von
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abwégenden Entscheidungen oftmals nur eine sekundare Rolle, sie ordnen ihr Wohl-
befinden dem des Kindes unter. So werden mehrfach gerade aus der Zeit des Wechsels
oder der Unterlassung bestimmter Medikamente Schmerzen und kérperliches Unwohlsein
beschrieben, die jedoch widerspruchslos als notwendig angenommen werden. Andererseits
wégen die Frauen ab, wann die physischen und psychischen Belastungen fur sie ein
personlich ertrdgliches Maly Uberschreiten. Dann wird explizit gedulRert, dass eine
Entscheidung fur das eigene Wohlbefinden, auch wenn gegebenenfalls Nachteile fir das
Kind vermutet werden kdnnen, legitim ist. Durch die Verbundenheit der Kérper gehen die
Frauen dann davon aus, dass ein eigenes Leiden auch auf das Kind einwirken und dessen
Wohl mittelbar beeintrachtigen wirde. Allerdings durfen die prognostizierten Folgen fur
das Kind nicht als relevant im Sinne einer irreparablen Schadigung eingeschatzt werden.

Beispielhaft beschreibt eine Frau mit Multipler Sklerose:

Ich habe es, genau, ich habe es gefragt, aber ohne das vorher gelesen zu haben.
Ach. Und ich hab nur (.) ich habe ja wirklich ANGST gehabt. Wenn ich ANGST
hatte, hatte ich ANGST und dann habe ich gedacht, das ist eine GROSSERE
BELASTUNG auch fiir das BABY, auch wenn es noch so winzig ist, als mal eben
ein Ultraschall. So war dann die Entscheidung.
Diese Frau nimmt die vielen &rztlichen Kontrolluntersuchungen inklusive des Ultraschalls
als potenzielle Belastungen fur das Kind wahr. Andererseits beobachtet sie, dass die
Diagnostiken ihre Angst mindern. Sie resimiert, dass sie die stdrenden Effekte der Unter-
suchungen als weniger schédlich fiir das Kind einstuft als eine mangelnde Regulation ihrer
Geflihle, und kommt so zu der Gesamteinschdtzung, dass vermehrte diagnostische
Methoden, auch wenn sie im Einzelnen kritisch beurteilt werden mussen, die Belastungen
fur das Ungeborene in der Bilanz mindern. Auch in diesem Beispiel werden die komplexen
Abwagungsprozesse und die Bemuhungen um eine Balance zwischen eigener und

kindlicher Gesundheit deutlich, denen betroffene Frauen ausgesetzt sein kénnen.

Gleichzeitig beschreiben einige Frauen, dass Entscheidungen von Arzten und Hebammen
flir das Wohlergehen des Kindes gegen ihre eigene Gesundheit als krankend erlebt werden
kdnnen. So schildert eine Frau mit einer schweren Darmerkrankung, dass sie wéhrend
eines Krankenhausaufenthalts immer schwicher wird, die Arzte jedoch nicht einschreiten
wollen, weil es dem Kind weiter gut geht. Jetzt fragt sie sich: ,,Wie soll ich denn die
Geburt iiberstehen? Neben der Erfahrung, dass die Einschdtzung der eigenen
Belastbarkeit keine Relevanz fur arztliche Entscheidungen hat, muss sie auch erleben, dass

auf das Kind bezogene Aspekte Vorrang vor solchen haben, die sich auf ihr eigenes
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Befinden beziehen. Beispielhaft erfahrt diese Frau, dass die kindliche Gesundheit der

eigenen untergeordnet wird. Dies wird von ihr als Abwertung erlebt.

Oftmals nehmen die Frauen wesentliche Belastungen auf sich, um ihrem Kind eine unter
den widrigen Umstdnden bestmdgliche Entwicklung zu ermdglichen. Dazu z&hlen auch
regelméfige &rztliche Kontrollen und vorsorgliche Therapien, die teilweise einen starken
Einfluss auf die Alltagsgestaltung haben und Schmerzen oder andere negative
Konsequenzen mit sich bringen. Die nachfolgend zitierte Frau hat bereits ein Kind und ist
berufstatig. In diesen anspruchsvollen Alltag muss sie engmaschige medizinische
Diagnostiken und alle Termine integrieren:
Sondern ich bin schon eigentlich wdchentlich kontrolliert worden. Also mit
BLUTBILD und NIERENWERTE und ULTRASCHALL, also es wurde, hat sehr
sehr frih schon immer einen Herzultraschall vom Kind gemacht. Also aber der 14.
Woche eigentlich wochentlich, dass man immer geguckt hat. Weil wenn man eben
frihzeitig so einen beginnenden AV-Block ERKENNT kann man/ kdnnte man den
zum Beispiel durch Kortison medikamentds behandeln. Und so war es SCHON so,
dass die ganze Schwangerschaft so ein bisschen stressbelastet war. Sage ich jetzt
mal einfach und dann war auch nicht ganz klar, muss ich jetzt separiert spritzen
oder nicht. Dann haben wir das mal vorsorglich gemacht, wo letztendlich

eigentlich klar war, das héatte gar nicht sein missen. Aber das sind alles so diese
Faktoren, die schon so ein bisschen Unruhe einfach da reingebracht haben.

Die Sorgen um das Ungeborene begleiten viele Frauen wéhrend der gesamten Schwanger-
schaft. Manche befurchten, das Kind aufgrund des eigenen schlechten Gesundheits-
zustandes zu verlieren. Auch zum Zeitpunkt des Interviews und trotz durchgehend
erfolgreich Uberstandener Schwangerschaft 16st das bei einigen Interviewpartnerinnen
starke emotionale Reaktionen hervor. Zu wissen, dass Therapien, die fur sie selbst
notwendig sind, dem Kind hatten schaden oder es hatten téten kdénnen, bedeutet auch im
Nachhinein noch eine immense psychische Belastung, die auch mit der Geburt eines
weitgehend unbeschadeten Kindes nur begrenzt aufgelést werden kann.

Die mtterlichen Abwégungsprozesse zwischen eigener und kindlicher Gesundheit werden
dadurch erschwert, dass die Arzte oftmals vornehmlich das Kind im Blick haben. Sie
verlieren die Mutter aus dem Fokus und setzen das Wohlergehen des Kindes mit dem der
Mutter gleich. Die Frauen ,,schdmen® sich und es ist ihnen , peinlich*, wenn sie ihr
Unwohlsein oder die Angste um die eigene Gesundheit thematisieren und in den Vorder-
grund stellen missen, weil ihre Bedirfnisse sonst Gbersehen werden. Als entlastend wird
erlebt, wenn Aspekte des mutterlichen Wohlbefindens und ihre eigene Belastungsgrenze

von anderen thematisiert werden und Eingang in Therapieabwagungen finden.
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4.3.5 Fazit

Schwangere mit einer chronischen Erkrankung wenden verschiedene Strategien an, um die
Belastung einer Schwangerschaft mit der doppelten Sorge um die eigene Gesundheit und
die des Kindes zu Uberstehen. Unter anderem versuchen sie, die eigene Gesundheit und die
des Kindes einzuschétzen und zu bewerten. Die Frauen sind wachsam und vorsichtig
gegenuber ihrem Korper und gehen mit ihm in Kontakt, indem sie ihn beobachten und ihre
Wahrnehmung auf ihn ausrichten. Dabei nutzen sie weitestmdglich das Wissen und die
Kompetenzen, welche sie bereits vor der Schwangerschaft erworben haben oder die sie
sich neu aneignen. In der Einschatzung des kindlichen Wohlbefindens pflegen sie sowohl
eine sehr intime und personliche Kommunikation mit dem Ungeborenen als auch eine
Beobachtung des Wachstums und der Bewegungen. Ebenso schétzen sie den Einsatz von

Technik wie Ultraschall oder Kardiotokographie als Mittel einer externen Sicherung.

H&aufig wird auch eine Arbeit an sich selbst im Sinne einer erweiterten
Personlichkeitsbildung oder einer spirituell gepragten Herangehensweise als Strategie der
Orientierung und Bewaéltigung geschildert. Falls die Frauen Gespiirtes nicht einordnen
kénnen, holen sie sich Einschatzungshilfen von auffen und konsultieren Professionelle.
Diese werden auch gezielt genutzt, um Informationen zu ihrer Erkrankung im Kontext
einer Schwangerschaft einzuholen. Den verschiedenen Professionen werden dabei
unterschiedliche Funktionen und Themengebiete zugewiesen. So wechseln die Frauen
Arzte, Hebammen, Heilpraktiker und andere, um das Spektrum der Einschatzungen zu
erweitern. In die Suche nach Informationen und konkreten Hilfen investieren sie oftmals
Zeit und Geld. lhre zum Teil durch die Erkrankung differenzierte Wahrnehmung von
Symptomen nutzen sie im Kontakt mit Arzten, Hebammen und anderen, von denen sie sich
Hilfe und Orientierung erhoffen. Wohl wissend, dass sie auf Professionelle des
medizinischen Systems angewiesen sind, versuchen sie, mit diesen in einen Dialog zu
treten und damit die Durchsetzung personlicher Interessen und ein grofitmdgliches Mal an
Gesundheit fur sich und das Ungeborene zu sichern. Dabei fordern sie von Vertretern des
Gesundheitssystems einen partizipativen Umgang ein und pflegen eine teilweise privat
anmutende Beziehung zu den Hauptansprechpartnern. Eine Haltung von Zustimmung
gegenliber dem medizinischen System wird vornehmlich dann eingenommen, wenn
Therapien Erleichterung verschaffen und den betroffenen Frauen subjektiv hilfreiche und
nutzbringende Behandlungen zuteilwerden. Dadurch, dass die Zeit einer Schwangerschaft

begrenzt ist und nach Entlastung in der alleinigen Verantwortung fur das Kind gesucht
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wird, ist in der Schwangerschaft im Kontrast zu anderen Lebensphasen eine zustimmende
Haltung gegentiber meist drztlichen MalRnahmen erhéht. Andere Frauen gehen hingegen in
einen Widerstand zum Gesundheitssystem und begehren gegen medizinische Vorgaben
auf. Neben der offenen Konfrontation mit deren Vertretern werden auch die Strategien der
stillen Verweigerung und des Wechselns der Ansprechpartner oder Therapien angewendet.
Im Umgang mit Entscheidungen im Spannungsfeld eigener und kindlicher Gesundheit
wégen die Frauen alle zur Verfligung stehenden Informationen sowie die kurz- und
langfristigen Konsequenzen von Behandlungen und Diagnostiken ab. Oftmals bleiben
ihnen nur die Strategien des Ertragens, Erleidens und des Aushaltens von Belastung, weil
sie keinen anderen Weg finden und eine Steigerung des eigenen Wohlbefindens negative
Auswirkungen fur das Kind hatte. Entscheidungen fir die eigene Gesundheit gegen die
Interessen des Kindes werden lediglich geféllt, wenn angenommen wird, dass der
personliche Schaden oder die Belastungssituation indirekt negative Auswirkungen auf das
Kind hatten.

4.4 Schwangerschaft: Auswirkungen der Strategien

Die Strategien der Frauen mit chronischer Erkrankung im Umgang mit den
Herausforderungen einer Schwangerschaft ziehen bestimmte Konsequenzen nach sich.
Diese konnen als positiv oder negativ erlebt werden und lassen sich unter den
Subkategorien ,,liberfordert sein versus sich entlastet fiihlen* und ,handlungsmaéchtig
versus ausgeliefert sein® zusammenfassen. Als eine besondere Auswirkung ist das
Verhaltnis zum ungeborenen Kind zu betrachten, welches zumindest phasenweise von

Angst und Schuld geprégt ist.

4.4.1 ,,sich entlastet fuhlen“ versus ,,iiberfordert sein“

Ein Gefuhl von Belastung ist fur viele Frauen allgegenwartig. Dieses ist zu einem
wesentlichen Teil durch die vielfaltigen medizinischen MaRnahmen, ob nun aktiv initiiert
oder passiv ertragen, bedingt. Die meist haufigen Arztbesuche und aufwendigen Therapien
oder Konsequenzen der Erkrankung fordern ein hohes Mall an Organisation und

Strukturierung des Tages.

Die Frauen machen verschiedene Erfahrungen im Umgang mit Praxen und Arztterminen.
Mehrere merken an, dass auf ihre speziellen Belastungen keine Riicksicht genommen

wurde, beispielsweise bei der Terminvergabe oder konkreten Wartezeiten. Der Besuch in
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Praxen sei daher oftmals , reiner Stress” und , kontraproduktiv* im Sinne einer

zusétzlichen Belastung trotz einer oftmals fragilen korperlichen Verfassung.

Die Frauen des Samples &uRern, dass sie die gleichzeitige Sorge um sich und das Kind und
die daraus folgenden Diagnostiken und Therapien als krafteraubend erleben. Falls Arzte
keine Kklaren Aussagen treffen kdnnen oder die Zustandigkeit fir das Wohlergehen des
Kindes einseitig auf die Frau verlagert wird, erleben die Frauen dies als unzumutbare
Burde. Einige geben an, in ihrer Wahrnehmung teilweise ,,die 100%ige Verantwortung “
fir Entscheidungen getragen zu haben, obwohl diese ihre Kompetenzen oder emotionale
Belastungsgrenze tiberschritten. Vor dem Hintergrund der erschdpfenden Doppelbelastung
von Schwangerschaft und Erkrankung winschen sich die Frauen Entlastung durch
Mediziner bei Entscheidungen und Abwagungsprozessen, die sie als ,,Arbeit* erleben.
Dabei wird deutlich, dass dieser Wunsch nach Entlastung wichtiger wird, wenn sich die

Sorge um die eigene Gesundheit verstarkt.

Entscheidungen flr das eigene Wohlergehen zu treffen, auch wenn die damit verbundenen
Risiken fiir das Kind gering sind, 16st fast durchgéngig Schuldgefihle aus. Es bedarf dann
einer externen Zusicherung, dass ein solches Vorgehen legitim sein kann. Eine Frau mit
einer Darmerkrankung betont den Aufwand an Kraft, den eine solche Entscheidungs-
findung kostet:

Und, nicht, auch eine Entscheidung zu treffen, fur mich als Mutter zu sorgen und

nicht fir das Kind. (..) Diese bewusste Entscheidung zu treffen, das (5), ja, hat
schon (...) Energie (..) einfach gekostet.

In diesem Fall geht es um den Entschluss, einen geplanten Kaiserschnitt durchfuhren zu
lassen. Obwohl die Mutter sicher ist, dass eine vaginale Geburt fir das Kind besser waére,
gibt sie ihrer eigenen korperlichen Integritat den Vorrang. Auch wenn sie den Entschluss
mittelbar im Sinne des kindlichen Wohlbefindens trifft, da sie so den Erhalt ihrer
Belastbarkeit und relativen Gesundheit sichert, bereitet ihr die Entscheidung Mihe und l6st

bis heute das Bedurfnis aus, sich fur den Schritt rechtfertigen zu miissen.

Die grofiten Einschrénkungen erleben die Frauen, weil das Krankheitsmanagement Zeit
und Energie kostet, blrokratischen Aufwand nach sich zieht und die Freiheiten in der
Alltagsgestaltung einschrénkt. Gilt dies fir das Leben mit einer chronischen Erkrankung
generell, so wird diese Situation in der Schwangerschaft meist verstérkt. Personliche
Ressourcen werden mehr noch als sonst fur die Sicherstellung weitestmoglicher Gesund-

heit gebunden und miinden in einem unterschiedlich ausgepragten Gefiihl der Uberforde-
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rung und Ermidung. So beschreibt eine Frau mit Hypertonus die Belastung, dass es ,,vom
Ablauf des Tages her gar nichts anderes gab als den Blutdruck im Auge zu behalten

Die Angst vor der unsicheren Zukunft und das Bewusstwerden der eigenen korperlichen
Grenzen erhdhen den allgemeinen psychischen Druck. Besonders betroffen sind Frauen,
die mit negativen Konsequenzen der Erkrankung auf die Schwangerschaft oder mit
langfristigen Schadigungen des Kindes rechnen missen beziehungsweise diese vermuten.
Zusammenfassend werden diese Belastungen mit Gefiihlen von ,,immer auf der Hut sein
mussen“ und ,, keine Kraft mehr haben* beschrieben. Uberforderung und in Folge ein
wesentliches Mal} an Erschopfung konnen allgegenwartig sein und alle Bereiche des
Lebens durchziehen. Gesteigert werden sie durch die Zuweisung idealisierender Mutter-
bilder, die die Frauen oftmals nicht erfiillen kdnnen. Dies wird besonders von Frauen
betont, deren Erkrankung stigmatisiert ist oder die sichtbar erkrankt oder physisch

eingeschrankt sind.

Andererseits erleben Frauen an anderer Stelle Entlastung und Unterstiitzung. Eine
intensive Betreuung durch Arzte, Hebammen oder andere Professionen wie Heilpraktiker
oder andere Therapeuten kann trotz des organisatorischen Mehraufwands dazu fiihren, dass
sich die Frauen aufgehoben und bestéarkt fuhlen. So resumiert eine Frau mit Multipler
Sklerose, dass die ,, Arztrennereien “, die sie als einschrankend fir ihre Zeitplanung erlebt,
ihre  Schuldgefiihle mindern und Sicherheit vermitteln, , alles getan zu haben*.
Betreuungssituationen werden besonders geschétzt, wenn sich die Professionen
weitgehend vernetzen und Informationen nicht durch die Betroffene von einem zum
anderen weitergegeben werden missen. Auch die selbstbestimmte Entscheidung,
Verantwortung an andere abgeben zu wollen, kann die Situation entspannen, wenn dieser

Impuls aufgenommen und begleitet wird.

4.4.2 Sich ,,handlungsméchtig“ oder ,,ausgeliefert* fihlen

Die Schwangeren mit einer chronischen Erkrankung bleiben in den Prozessen, in denen sie
um ein hochstmogliches MaR an Gesundheit fur sich und das Kind ringen, in unter-
schiedlicher Weise handlungsméchtig. Sie versuchen auch kleine Spielrdume auszuloten
und neben den wie Zwéange erlebten Notwendigkeiten Bereiche zu pflegen, in denen sie die
Bedingungen mitbestimmen kodnnen. Das oftmals geduflRerte Gefiihl von nachlassender
Handlungsmaéchtigkeit wird auch dadurch geprégt, dass die Frauen mit Vertretern des
medizinischen Systems zusammenarbeiten missen und abhéngig von deren Hilfe und
Einschatzungen sind. Zwar ist die Erfahrung einer medizinisch intensiv begleiteten
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Schwangerschaft eine, die fur alle Frauen in Deutschland gilt. Jedoch sind gesunde Frauen
seltener und reguldr nur zu den Vorsorgeuntersuchungen bei Arzten oder Hebammen.
Diese konnen auch freier gewechselt werden, da die medizinischen Kontrollparameter
allgemein bekannt und tberall gleich sind. Dies andert sich bei chronischen Erkrankungen
insbesondere dann, wenn die Therapie oder das Krankheitsbild spezielle VVorinformationen
oder Befunde erfordern beziehungsweise eine intensivere Vorbereitung der Gesundheits-
experten auf die jeweilige Problematik bendtigen. Die Schwangeren sind dann eher an
festgelegte Experten gebunden und entsprechend abhéngiger von deren professioneller
Kompetenz. Dieses Gefiihl, ,, ausgeliefert [zu] sein“ und ,, nicht mehr handeln zu kénnen “,
ist oftmals eine unerwartete Erfahrung fur die Frauen, besonders wenn sie bereits langer
erkrankt waren, sich bis zur Schwangerschaft mit den Therapien und Symptomen
auskannten oder nicht vermuteten, dass die Erkrankung auf Schwangerschaft und Geburt

einen wesentlichen Einfluss haben wiirde.

Beispielhaft fir die Abhédngigkeit von einzelnen Experten beklagt eine Frau mit einer
Bindegewebserkrankung die letztendlich mangelhafte Behandlung:
So im Nachhinein kam dann irgendwann der Arger. /...] Ich meine Fehler
passieren immer, aber ich habe extra gefragt ,, Konnt ihr das? Traut ihr euch das
zu?“. [...JUnd ja und es, ja genau, es war ja nicht nur eine Person und letztendlich
war es wirklich der eine, der gesagt hat ,,Mensch, sie hdtten schon wdhrend der
Schwangerschaft mal zu mir kommen missen. “ Habe gesagt ,,Das hat mir aber

keiner gesagt. “ KEINER HAT MIR GESAGT, dass ich zum [Name Facharzt] gehen
muss, ne. Und woher soll ich das wissen?

Diese Frau fragte nach, ob betreuende Arzte und das Krankenhaus mit der Thematik ihrer
Erkrankung vertraut sind, und verlasst sich auf deren Zusage. Letzten Endes erlebt sie eine
schwere Komplikation, weil die Symptome nicht richtig diagnostiziert und behandelt
werden. Im weiteren Verlauf des Interviews schildert die Frau, wie sie ihre Symptome als
pathologisch und bedrohlich einordnet. Die Schwangere spurt, ,,dass irgendwas nicht
stimmt“. lhre Arztin hingegen meint, das ware alles ,ganz normal“. Die wider-
spruchlichen Bewertungen ldsen bei ihr ein Geflihl der Irritation bezlglich der
Korperwahrnehmung und der bis dahin als selbstverstdandlich angenommenen Eigen-
kompetenz aus und lassen die Frau hilflos zuriick. Wenige Tage spater spitzt sich die Lage
zu und sie sagt erneut:

,, Irgendetwas stimmt hier nicht. Also ich fUhle mich wirklich nicht wohl.* Habe

auch sehr schlecht Luft gekriegt einfach und wusste einfach auch, das hat jetzt

nichts mit dem Endstadium der Schwangerschaft zu tun, sondern ich war einfach ja
ich habe mich einfach habe mich einfach nicht wohlgefuhlt.
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Immer noch nimmt man ihre Symptome nicht ernst. Die Situation endet in einem lebens-
bedrohlichen Zustand, den sie nur knapp Uberlebt. Die Erfahrung der negierten
Korperwahrnehmung und gleichzeitigen Abhangigkeit von arztlicher Unterstiitzung wird

zum Zeitpunkt des Interviews als langfristig verunsichernd bezeichnet.

Wie in diesem Beispiel als zentrales Thema beschrieben, wirft eine Schwangerschaft einen
Teil der Frauen in einen Uberwunden geglaubten Novizinnenstatus bezlglich ihres
Krankheitsmanagements und der Einschatzung von Koérperphdnomenen zuriick und macht
sie scheinbar unwissend und abhangig von den Beurteilungen anderer. Vorherige
Erfahrungen und Kompetenzen im Zusammenhang mit der Krankheitsbewaltigung kdnnen
an Wert verlieren und einstige Sicherheiten im Krankheitsmanagement wirkungslos
werden. Der Verlust der Definitionsmacht und Wahlfreiheit beziliglich einer angemessenen
und passenden Diagnostik und Therapie kommt oftmals dem Zustand nah, den sie kurz
nach der Diagnosestellung erlebten. Dazu kommt, dass die betroffenen Frauen durch die
Erkrankungen sofort in den Status einer Risikoschwangeren eingeordnet werden. So

umschreibt es eine Diabetikerin wie folgt:

Grundséatzlich habe ich das auch immer wieder erlebt und sehr unangenehm erlebt,
dass Diabetiker grundsatzlich als Risikoschwangere behandelt werden, und in eine
Schublade gesteckt werden, aus der sie tberhaupt nicht mehr rauskommen, und das
zur Folge hat, dass man im Prinzip stdndig mit der Angst lebt, als
Hochrisikoschwangere behandelt zu werden.

Der Status als Risikoschwangere wird in der Wahrnehmung dieser Frau nur dazu genutzt,
Zwiénge auf sie auszuilben und sie zu bevormunden. Es werden Forderungen an sie
gestellt, ohne im Gegenzug eine angepasste Unterstitzung anzubieten und zu
gewdbhrleisten. Die ,, Schublade* bewirkt, dass sie keine individuelle Behandlung
bekommt, sondern den stereotypen Therapieempfehlungen entsprechend ihres
Krankheitsbildes untergeordnet wird und mit Limitationen bezuglich ihrer Entscheidungs-
spielrdume konfrontiert ist. Diese Situation bringt auch mit sich, dass ihr ,,nicht erlaubt*
wird, das ,,Kind so gesund und natiirlich wie méglich auf die Welt zu bringen*. Dies
meint, auch in der Wahl des Geburtsortes eingeschrankt zu sein, was sie als Untersagung

wertet und ,, unfair “ findet.

4.4.3 Auf das Kind bezogene Schuldgefiihle und Angste erleben

Neben der Freude auf das Kind bewegt sich das Verhéltnis der Schwangeren zu ihren
ungeborenen Kindern zwischen den Gefiihlen von Angst und Schuld. Die Ursachen dieser

Angste gehen entweder von den medizinisch definierten Konsequenzen oder Risiken der
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jeweiligen Erkrankung auf Schwangerschaft und Kind aus und beziehen sich
beispielsweise auf eine mogliche Vererbbarkeit der Erkrankung oder die Gefahr einer
Frilhgeburt oder kindlichen Mangelentwicklung. Andere Angste entwickeln sich erst im
Verlauf der Schwangerschaft, weil sich eine vorerst als unkompliziert eingestufte
Schwangerschaft negativ entwickelt. Angste kénnen sehr stark und bestimmend sein. So
beschreibt eine Interviewte, diese hatten sie ,,in der Schwangerschaft nie in Ruhe
gelassen* und ,,viel Zeit gekostet*, womit sie andeutet, dass sie die Freude aufs Kind
uberlagerten. Eine andere Frau spricht von einer ,, permanenten Angst*. Bisweilen nehmen
Angste im Verlauf der Schwangerschaft ab, insbesondere dann, wenn das anfangs
angenommene Missbildungsrisiko oder auch das einer Fehlgeburt durch die prénatal-
diagnostischen Untersuchungen nicht bestatigt wird oder sich mdgliche Komplikationen

nicht einstellen und die Zuversicht wachst.

Sind beide, Schwangere und Kind, durch den Verlauf der Schwangerschaft gesundheitlich
bedroht, so gibt eine liberwiegende Zahl der Frauen an, sich primar um das Kind gesorgt

zu haben und das eigene Wohlergehen in den Hintergrund zu schieben.

Aber an mich selber habe ich da so nicht gedacht. Sondern das war wirklich im
ersten Moment, hoffentlich ist deinem Kind nichts passiert. Obwohl ich wusste, du
selber bist genauso davon betroffen.

Diese Interviewte beschreibt, dass sie die Bedrohung fir die eigene Gesundheit erst nach

der Geburt realisierte.

Angste um das Kind gehen oftmals mit Schuldgefiihlen gegeniiber dem Kind einher. Diese
werden in der berwiegenden Zahl der Interviews nicht explizit als solche benannt, aber
indirekt geduRert. Ein Beispiel fur eine direkte Thematisierung von Schuld sind die
Aussagen zweier Frauen mit Stoffwechselerkrankungen. So sagt eine, sie hétte ,, immer ein

schlechtes Gewissen gehabt ““. Eine andere sagt:

Und die Schwangerschaft verlief eigentlich bis so auf den/es ist halt schon
schwierig (..) wenn man weil3, dass es sein kann, dass das Kind krank wird und
dass es auch die eigene SCHULD ist. Oder was heift, wenn man da von Schuld/
aber dass es schon ja MEINE ANTIKORPER sind, die diese Erkrankung einfach
machen kdnnen.

Zwar ist sich diese Frau nicht sicher, ob sie wirklich schuld daran ist, wenn die Antikorper
dem Kind schaden sollten. Da diese Antikorper aber zu ihrer Erkrankung gehéren, fihlt sie
sich letztendlich verantwortlich fur die kindliche Bedrohung. Zwei Problemstrange

bestimmen die Schuldgefihle der Frauen bezuglich ihrer ungeborenen Kinder. Es ist zum
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einen die Notwendigkeit, unter Umstanden Entscheidungen gegen das Kind zugunsten der
eigenen Gesundheit fallen zu mussen. Zum anderen ist es das Grundgefiihl, dass der eigene

Korper eine Bedrohung fiir das Kind ist oder sein konnte.

Strategien im Umgang mit Schuldgefiihlen kénnen darin bestehen, Tatsachen zu leugnen
oder zu ignorieren. Eine andere Strategie besteht darin, sich mit dem Kind zu verblinden.
Eine Frau sagt, den ,, Preis der Krankheit* mussten sie und ihr Kind gemeinsam tragen.
Auch in dem nachfolgenden Zitat sieht die Frau das Kind als ein mit ihr gemeinsam
agierendes Wesen. Wie ein Partner verhindert es das Alleinsein und gibt ihr Kraft. Die
folgende Sequenz bezieht sich auf ein Ereignis, bei dem diese Frau in der Schwangerschaft
lebensbedrohlich erkrankte.

Ja, ich denke, dadurch, dass ich wusste, dass ich nicht alleine bin, dass ich mein

Kind hatte, habe ich das LEICHTER verarbeitet, oder fir mich noch mal Kraft

gegeben, als wenn ich jetzt nicht schwanger gewesen ware, und der Vorfall ware

passiert. Ich glaube, dann ware ich wahrscheinlich in tiefste Depressionen
reingefallen. Aber so hat mir mein Kind immer wieder die Kraft gegeben.

Im weiteren Verlauf des Interviews betont sie, das Kind habe ,,genauso gekampft ““ wie sie.
Dieses wird damit zu einer handelnden und selbstbestimmten Person. Die Frau l6st damit
eine mogliche Interpretation von sich als Taterin und dem Kind als Opfer auf, es gibt nur
noch zwei Individuen, die sich in der gleichen schwierigen Lage befinden und diese
gemeinsam durchstehen. Wenngleich es nicht explizit erwdhnt wird, kann angenommen
werden, dass ein solches Verhéltnis zum Kind eine Strategie zur Bewadltigung von
Schuldgefihlen darstellt.

Eine andere Frau erlebt, dass das Kind vorzeitig per Kaiserschnitt entbunden werden muss,
weil ihr geschwéchter Korper nicht mehr beide, Mutter und Kind, addquat versorgen kann.
Dadurch entstand das Geftihl, dass der Korper sich zwischen ihr und dem Kind entscheiden
musste: ,, Dann musste das Kind sozusagen gehen . Dies 16st nachhaltig Schuldgefiihle in
ihr aus, weil die vorzeitig beendete Schwangerschaft einer scheinbaren Ablehnung des
Kindes gleichkommt. In einem anderen Interview findet sich ein dhnliches Thema. Eine
Zweitgebérende entscheidet sich aufgrund ihrer Erkrankung und zur Wahrung ihrer
korperlichen Integritét fr einen Kaiserschnitt, das erste Kind wurde vaginal geboren. Das
schwierigere Temperament des zweiten Kindes fiihrt sie auf die Art der Geburt zurtck.
Und hatte aber, glaube ich, trotzdem immer so ein bisschen das Geflhl: Ja,
vielleicht hat auch Geburtssituation damit was zu tun. Kann doch sein. Dann habe

ich da ein bisschen, ja, so was wie so ein SCHLECHTES GEWISSEN. Hatte man
das vielleicht doch anders machen miissen?
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Als Reaktion und zur Kompensation der Schuldgefuhle dartiber, dass sie dem Kind diese
Form der Geburt zumutete, hat sie das Kind ,,viel getragen und viel gehalten*, sie bietet
ihm bewusst mehr ,, Halt und Ndihe* als dem ersten Kind an, weil es ihrem Empfinden

nach ins Leben ,, geworfen * wurde.

Schuldgefiihle gegenliber dem Kind konnen, wenn sie nicht thematisiert oder reflektiert
werden konnen, bis weit nach der Geburt anhalten. Zu wissen, dass das Ungeborene
abhangig ist von ihren Entscheidungen und Handlungen, macht die Frauen verletzlich,
auch wenn die Mdglichkeit der Gestaltung von Handlungsspielrdumen nur eingeschrankt

vorhanden war.

4.4 4 Fazit

Die Konsequenzen der Handlungsstrategien im Spannungsfeld der matterlichen Sorge um
die eigene und kindliche Gesundheit kénnen entlastende oder belastende Auspréagungen
haben, wobei eine grundsétzliche Belastung von allen Frauen des Samples geschildert
wird. Diese entsteht in nicht unerheblichem Male auch durch die Notwendigkeit, viel Zeit
in Praxen und Kliniken zu verbringen, und dadurch, dass diese besondere strukturelle
Belastung nicht wertgeschatzt oder honoriert wird. Andererseits kann eine intensive
Betreuung durch Arzte, Hebammen und andere Akteure auch der Gewissheit dienen, nichts

versaumt zu haben, um eine weitgehende Gesundheit flr sich und das Kind zu sichern.

Die Frauen empfinden es als Birde, durchgehend verschiedenen Entscheidungs- und
Abstimmungsprozessen ausgeliefert zu sein. Entlastung erleben sie, wenn sie sich
besonders in schwierigen Phasen der Schwangerschaft auf die Einschatzung anderer
verlassen konnen beziehungsweise das Angebot erhalten, Verantwortung zu delegieren

oder zumindest gefiihlsmé&Rig zu teilen.

Oftmals verlieren die Frauen durch die gednderten Bedingungen in der Schwangerschaft
den Status als Expertin flr ihren Korper und die Erkrankung mit der Folge von
Unsicherheit und Irritation, welche sie wiederum abhangiger von den Empfehlungen und

MafRnahmen der Professionellen im Gesundheitssystem macht.

Insbesondere bei Entscheidungen fiir die eigene Gesundheit gegen die Interessen des
Kindes wiinschen die Frauen eine Legitimation durch andere. Schuldgefiihle und Angste
bezlglich des Ungeborenen sind in der Schwangerschaft ein zentrales Thema und beruhen
auf der grundsétzlichen Annahme, dass der Korper beziehungsweise das Krankheits-

management eine potenzielle Bedrohung fiir das Ungeborene darstellen.
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4.5 Geburt und Wochenbett: Trennung der Korper

Die Geburt markiert den Zeitpunkt, an dem die gleichzeitige Sorge um den eigenen Kérper
und den des Kindes in dem Sinne aufgeldst wird, dass die eigene Befindlichkeit und die
des Kindes nun wieder getrennt und relativ unabhéngig voneinander bewertet werden
kdnnen. Die Frauen sind dadurch wieder unabhéngiger in der Entscheidung, ob und wie
weit sie dem Rat und der Einschdtzung von Experten folgen, und kdnnen sich zumindest
teilweise auf erprobte Bewaltigungskonzepte aus der Zeit vor der Schwangerschaft
beziehen. Die Verantwortung fir die kindliche Gesundheit als Folge der chronischen
Erkrankung kann ab jetzt effektiver auf andere (bertragen werden. Verzogert wird diese
Trennung der Korper durch das Stillen, das von den Frauen damit einen ahnlichen
Abwégungsprozess verlangt wie die Schwangerschaft. Die Konsequenzen der Erkrankung
oder Medikation unterscheiden sich in der Stillzeit oftmals von denen in der Schwanger-
schaft, was eine erneute Orientierung in der Thematik erfordert. Allerdings ist das Stillen
optional, was den Druck der Abstimmungsprozesse von mdtterlicher und kindlicher
Gesundheit wesentlich mindert. Geburt und Wochenbett sind grundsatzlich als ein Prozess
zu sehen, in dem die Frauen langsam wieder zu einer allein auf den eigenen Korper
bezogenen Krankheitsbewéltigung zurtickfinden wollen. Soweit moglich beziehen sie sich
dabei auf gewohnte und bewahrte Therapien und Erfahrungen. Jetzt wird deutlich, dass der
,schwangere Korper® ein ,voriibergehender Korper® und damit ,zeitlich begrenzter Korper*
war. Die neue Normalitdt im Umgang mit dem Korper kann sich von der vor der

Schwangerschaft unterscheiden.

4.5.1 Geburt: Hauptsache Sicherheit

Es féllt auf, dass die Uberwiegende Zahl der Frauen die Geburt vor dem Hintergrund
medizinischer Notwendigkeiten — wie die Wahl einer Klinik mit angeschlossener
padiatrischer Abteilung — thematisiert. Nur ein kleiner Teil des Samples bereitet sich
intensiv auf das personliche Geburtserleben vor oder hat auf das Thema bezogene Plane
oder konkrete Vorstellungen. Nur bei einer kleinen Zahl interviewter Frauen sind die
Handlungsstrategien in der Schwangerschaft auch auf die Geburt ausgerichtet.

Entsprechend haben die wenigsten interviewten Frauen einen Geburtsvorbereitungskurs
besucht. Meist werden organisatorische Grunde fiir die Nichtteilnahme aufgefihrt. Es kann
aber davon ausgegangen werden, dass die mangelnde Vorbereitung auf die Geburt auch
dem Wissen entspringt, dass die Entscheidungs- und Handlungsspielrdume rund um die
Geburt klein sein werden. Gleichzeitig ist fur eine Teilnahme hinderlich, dass die Frauen
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wesentlich mehr Arzttermine haben als gesunde Frauen und ihnen daher weniger zeitliche
Ressourcen zur Verfugung stehen. Sie wéhlen daher kritischer aus, welche Angebote sie
zusatzlich zu diesen Belastungen annehmen und welche verzichtbar erscheinen.
Vorherrschend ist bei den interviewten Frauen die Haltung, dass die medizinischen
Aspekte der Geburt gesichert und sie sowie das Kind auf dieser Ebene gut versorgt sein
sollen. Atmosphadrisches scheint eine untergeordnete Rolle zu spielen. Zusammenfassend
beschreibt eine Frau, dass sie nach der Geburt froh war, dass sie und ihr Kind ,,aus der

Situation heile raus waren *.

Eine Interviewte, die bereits vor der Erkrankung eine Geburt erlebte, nimmt die andere
Gewichtung der vorrangigen Kriterien bei der Geburtsplanung bewusst wahr. Wéhrend sie
beim ersten Kind viel Wert auf Nattrlichkeit und ein individuelles Geburtserleben legte, ist
es nun das Kriterium der medizinischen Maximalversorgung, die die Wahl des Geburts-
ortes bestimmt. Sie beschreibt es als ,, Atmosphdre *“ versus ,, medizinische Versorgung . ES
fallt auf, dass gerade Frauen mit vorherigen Geburtserfahrungen den Unterschied zur
Geburt mit chronischer Erkrankung thematisieren und ihn betonen. Lediglich eine bereits
zitierte Erstgebarende beklagt, dass sie in ihren Moglichkeiten der Wahl des Geburtsortes
und der Hauptansprechpartnerinnen eingeschréankt war. Diese Frau vermisst das Erlebnis
einer normalen Geburt und beklagt die medizinisch gepragten Umstande, in die sie durch

ihre Erkrankung wie zwanghaft gedrangt wurde.

Die Geburt ist entsprechend bei den meisten befragten Frauen eher eine Erlésung von der
Doppelbelastung als ein personlich hoch bewertetes Erlebnis. Das Geburtserleben wird vor
dem Hintergrund der antizipierten Risiken als sekundér eingestuft und relativiert.
Manchmal sind die Frauen zum Ende der Schwangerschaft so geschwacht, dass sie so
wenig Energie wie mdglich in die Geburt investieren wollen und jedes Angebot einer
vorlaufigen Erleichterung der Situation annehmen. Viele Frauen mit Kaiserschnitt betonen,
dass dieses ihnen ,,nicht so viel ausgemacht “ habe. Angebote fir einen Kaiserschnitt, wie
sie heute schnell und auch aufgrund von weniger gravierenden Diagnosen (blich sind,
werden meist ohne Hinterfragen angenommen und auch teilweise als Moglichkeit gesehen,
Belastungen fir den eigenen Korper zu minimieren. Frauen mit Stoérungen im Bereich des
Beckens wie Huftdysplasien oder Morbus Bechterew haben sich oftmals schon lange mit
der Wahrscheinlichkeit eines Kaiserschnittes auseinandergesetzt. So sagt eine Frau, sie
habe sich seit der Kindheit damit abgefunden, ein Kind nicht vaginal gebaren zu kénnen.
Eine andere sagt, ,,es stand lange schon gar nicht zur Debatte, dass das eine normale
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Geburt wird . Aufféllig ist der hohe Anteil an Kaiserschnittgeburten im Sample. Dieser ist
unter anderem anhand der vorab beschriebenen Phanomene und nicht nur medizinisch

begriindet erklarbar.

Das Geburtserleben kann im Nachhinein die Inanspruchnahme von Angeboten flr junge

Muitter und deren Kinder erschweren. Es ist insbesondere die Haltung der gesunden Frauen

zum Geburtserlebnis, das denen mit einer Erkrankung fremd sein kann.
Und auch gerade diese Kaiserschnittgeschichten ja irgendwie, dass dann, ja weif3
ich nicht, dass man eigentlich die Gesundheit des Kindes und auch die eigene
Gesundheit gefahrdet, um halt diese spontane Geburt zu haben, das fand ich dann
doch so ein bisschen anmaRend. Halt auch so mit der eigenen Geschichte, halt
irgendwie zu wissen, man hat da mit anderen Dingen zu kampfen und abzuwagen
und zu gucken, dass man das irgendwie gut Ubersteht. Und dann andere, die
eigentlich vollig sorgenfrei diese Schwangerschaft einfach genielRen konnten,
machen sich dann halt wirklich selber so Probleme und tun so, als wére ihr
Problem aber jetzt auch das Wichtigste der Welt und musste von allen hier auch

noch (..) besonders bericksichtigt werden. Das fand ich schon eigentlich sehr
anstrengend und sehr nervig.

Diese Frau erlebt, dass die spontane Geburt und die Gestaltung der Geburtssituation einen
grolRen und eigenstdndigen Wert bei den Frauen in der Gruppe der jungen Mutter
einnehmen. Vor dem Hintergrund, dass sie allein damit beschéftigt war, die Geburt
., irgendwie gut* zu Uberstehen, erscheint ihr das ,,anmafend” und unverstandlich. Sie
fuhlt sich der Gruppe nicht zugehorig und verlasst das Angebot. Eine andere Frau verl&sst
ebenso einen Kurs mit jungen Mauttern, nachdem die Frauen beginnen, ihre
Geburtsgeschichten zu erzahlen. Sie fuhlt sich mit ihrer anders geprégten Geschichte

,,nicht wohl* in der Gruppe und hat nicht den Eindruck, dass man sie verstehen wiirde.

Der andere Stellenwert des Geburtserlebens fiir eine wesentliche Zahl der Frauen mit
chronischer Erkrankung fiihrt entsprechend auch nachgeburtlich noch zu einer
verminderten Inanspruchnahme bei Gruppenangeboten fiir diese Lebensphase.

4.5.2 Stillen: verbundene Kérper tber die Geburt hinaus

Viele Frauen thematisieren das Stillen und betonen, dass sie es unter anderem flr die
kindliche Gesundheit tun wollten. Stillen ist oftmals der Versuch, vor dem Hintergrund der
dem Kind zugemuteten Risiken dessen ,, Gesundheitschancen* nachtraglich durch den
prophylaktischen Effekt der Muttermilch zu erhéhen. Die Frauen wollen ,, Risiken flr das

Kind minimieren “ und negative Effekte durch die Erkrankung kompensieren.
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Ja, aber dass ich nicht so gesund war, oder NICHT so eine TOLLE
Gesundheitsgeschichte habe, versuche ich dann halt, auch wenn es mir auf den
GEIST GING und das ANSTRENGEND WAR, das dann trotzdem zu machen, damit
er halt bessere Grundsteine hat. HATTE ICH VIELLEICHT NICHT GEMACHT,
wenn ich meine Geschichte nicht gehabt hatte, weil? ich nicht.

Diese zitierte Mutter sieht vor dem Hintergrund, dem Kind durch die Erkrankung ein
schwieriges gesundheitliches Erbe aufgeblrdet zu haben, ihre Verantwortung des
Ausgleichs durch das Stillen. Fiir sie selber ist Stillen korperlich sehr anstrengend und ihr
kommen Zweifel, ob ein kranker Korper wie der eigene eine Milch produzieren kann, die
den allgemein gepriesenen Vorzigen der Muttermilch entspricht. Sie hat Sorge, dass das
Kind ,, meine Milch iiberhaupt will “. Sie kdnne ja auch kein Blut spenden, das ,, will keiner
haben . Daraufhin vermutet sie, ,,die Milch sei vielleicht auch nicht gut*. ES geht ihr bei
diesen Einschdatzungen nicht um objektivierbare medizinische Griinde wie der
Nebenwirkung von Medikamenten, sondern um eine grundsatzlich kritische Haltung
gegenuber ihrem Korper und dem Mangel an Vertrauen, dass dieser immer das Beste flr
das Kind bereithalt.

Mit dem Stillen sind auch Uber die Geburt hinaus die Korper von Mutter und Kind
verbunden, das eigene Krankheitsmanagement kann weiterhin nicht autonom gehandhabt
werden. Stillen ist jedoch optional, was die Gesamtbelastung der Abstimmungsprozesse
von Mutter und Kind abmildert. Nur eine Frau mit einer Darmerkrankung betont,
., Schwangerschaft war unproblematisch aber nicht stillen*. Die Medikamente sind in
ihrem Fall nicht plazenta-, aber muttermilchgéngig, womit die Betroffene sich besonders
nach der Geburt neuen Herausforderungen im Management der Erkrankung gegeniiber-

sieht.

Einige Frauen missen aufgrund der Medikamente abstillen oder miissen, wie die Frauen
mit einer HIV-Infektion, von vornherein Fertigmilch futtern. Die Frauen mit einer HIV-
Infektion &ulern sich zum Thema Stillen in keinem der Interviews. Fir sie ist die
Empfehlung der Fertigmilcherndhrung so eindeutig, dass sie sich nicht mit Abwagungs-
prozessen konfrontieren mussen. Andere Frauen wiederum miissen die grundsétzlichen
Vorteile des Stillens gegen die Nachteile einer Belastung des Kindes durch Medikamente
bedenken und sehen sich teilweise widersprichlichen Aussagen gegentber. Eine Mutter ist
noch Monate nach dem Ende der Stillzeit unsicher, ob ihre tagliche Tablette dem Kind

schadete und langfristige Gesundheitsschéden verursachte.

146



4 Ergebnisse

Viele Frauen sind bereit, zugunsten des Stillens weitreichende Einschrankungen auf sich
zu nehmen. Diese Einschrankungen kénnen sowohl das eigene Wohlbefinden als auch die
Gestaltung des Tagesablaufs betreffen. So wird in einigen Interviews berichtet, dass feste
Zeiten des Stillens eingehalten werden oder bestimmte Abstédnde zwischen Medikamenten-
einnahme und Stillen bedacht werden mussten. Diese Umstéande kdnnen dazu fuhren, dass
zu der allgemeinen Belastung des Lebens mit einem Neugeborenen neue
Herausforderungen und Anstrengungen hinzukommen. Allerdings schildern die betreffen-

den Frauen vornehmlich, das Stillen als Zeichen von ,, Normalitdt “ genossen zu haben.

4.5.3 Beobachtung und Kontrolle des Kindes

Viele der interviewten Frauen erleben wahrend der Schwangerschaft Angste beziiglich
eines schadigenden Einfluss der Krankheitsbedingungen und Symptome sowie aktuellen
Therapien auf das Kind. Diese und die Mdglichkeit der Vererbung der Erkrankung sind die
zwei héaufigsten Aspekte, die zu einer auf Stérungen fokussierten postpartalen Beobach-
tung der Kinder fihren. Zum Teil wiinschen sich die Frauen bereits unmittelbar nach der

Geburt eine Diagnose und Entlastung von Beflirchtungen.

Ja, der war gesund, munter, alles gut. Ich habe naturlich sofort mehrmals gesagt
,, Bitte guckt, dass die Hiiften in Ordnung sind.*“ Weil das natiirlich bei mir eine
Angst ist.

Die Frauen fragen nach medizinischen Diagnostiken wie Blutuntersuchungen zur externen
Vergewisserung, dass es dem Kind gut geht. Bei nachweislichen Risiken fiir das Kind wie
einer Frihgeburt oder der Notwendigkeit einer medikamentdsen Behandlung gehen die
pranatal begonnenen Angste der Frauen weiter. So beschreibt eine Frau mit HIV-Infektion,
dass die antiretrovirale Therapie , die Holle* fur sie und das Kind gewesen sei. Das
leidende Kind 16st ,, Panik* in ihr aus. Auch weil die Zeit bis zur endgultigen Diagnose
eines Virusstatus ein Jahr dauert, beobachtet sie das Kind intensiv auf Zeichen einer
Abwehrschwdache. Warten missen auf eine endgultige Bestatigung kindlicher Gesundheit

wird von einigen Frauen als die grofite Herausforderung beschrieben.

Medikamente in der Schwangerschaft sind eine oftmals genannte Ursache, warum die
Frauen nach der Geburt einen angstlich gepréagten Blick auf das Kind haben.

Ja, also ich hatte STANDIG Angst. Ich habe mir auch IMMER SORGEN
GEMACHT AUCH AUF DAS KIND. Was meine Angst dann oder dieses Ganze, ja
das wird der auch gemerkt haben. Eine lange Zeit war der auch echt HIBBELIG
und SO UNRUHIG und ich hab mir IMMER WIEDER SORGEN ODER AUCH
VORWURFE GEMACHT, kommt es von den MEDIKAMENTEN und oder, ja
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meine UNRUHE? Ich war ja STANDIG irgendwie im Unterbewusstsein war ich
glaube ich auf, standig auf 180. Ja.

Die hier zitierte Frau mit einer Darmerkrankung ist verunsichert. Auch normale
Ph&nomene des Kindes wie Unruhe werden von ihr unter der VVorannahme einer moglichen
Spétfolge durch die Medikamente gesehen. Erst langsam l6st sich ihr risikogeleiteter Blick
auf das Kind. In vielen Interviews finden sich ahnliche Aussagen, wenn die Frauen
angeben, an ihren Kindern ,, Ticks*“, ,,A'rger“, L, Unruhe“, | komische Mimiken und
Gestiken” oder auch physische Abnormitdten wie Skelettverschiebungen oder
Asymmetrien gesehen zu haben. Bei den Frauen der Untersuchungsgruppe bestétigt sich
keine der vormals befirchteten Erkrankungen. Die geschilderten Beobachtungen aus den
ersten Lebensmonaten des Kindes oder der Kleinkindzeit zeigen aber an, mit welcher
kontrollierenden und vorsichtigen Haltung die Frauen ihre Kinder betrachten.

Die Frauen holen sich fir ihre Angste Hilfe und Unterstiitzung bei Kinderarzten und
nehmen die VVorsorgeuntersuchungen als Beruhigung wahr. Ein Vertrauen in die medizini-
schen Mdglichkeiten kann entlastende Wirkung haben. So sagt eine Frau mit einer
Frihgeburt beispielsweise, dass die ,, Medizin heute auf einem guten Stand ist mit allem
was die machen konnen . Man konne ,, vertrauen, dass die schon das richtige fiir das Kind
machen . Bemerkenswert ist, dass keine der Frauen Kritik an den Medizinern in Bezug auf
die Therapie des Kindes dufert. Selbst Frauen, die beziglich der eigenen Therapien eine
sehr kritische Haltung zu Arzten einnehmen, scheinen die Therapien und Diagnostiken der

Kinder zu akzeptieren.

Einige der interviewten Frauen mdissen erleben, dass ihre Kinder nach der Geburt in
Kliniken behandelt werden missen. Dies kann die Ursache fiir eine verspatete
Kontaktaufnahme mit den Kindern und den Aufbau einer Beziehung sein. Auch wenn dies
alle Frauen, deren Kinder zu Anfang stationdr behandelt werden missen, betrifft, so
kommen bei denen mit einer chronischen Erkrankung erschwerende Faktoren hinzu. Es
sind dies vor allem die Schuldgefilhle und Angste, die die Frauen bereits in der
Schwangerschaft begleiteten, und das Gefihl, fir die Notlage des Kindes verantwortlich zu
sein. Zwei der Muitter, deren Kinder jeweils wegen ihrer Erkrankung zu friih geboren
wurden, berichten, dass allein der Kontakt mit anderen Mdittern in der gleichen Situation
eine Entlastung sein konnte. Mit diesen konnten sie das Gefuhl personlicher Schuld teilen,

aussprechen und reflektieren.
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4.5.4 Zurickfinden zu einer allein auf sich bezogenen Krankheitsbewéltigung

Nach der Geburt finden die Frauen zu einem Zustand der Krankheitsbewaltigung zurtick,
in dem sie sich zumindest teilweise nach ihren eigenen Wahrnehmungen und Erfahrungen
richten konnen und der allein auf ihren eigenen Koérper bezogen ist. Das Leben mit dem
Kind ist fir viele jedoch derart fordernd, dass sie sich erst an die neuen &ulleren
Bedingungen gewdéhnen missen, bevor sie ihr Krankheitsmanagement erneut aktiv
gestalten konnen. Das Herumtragen des Kindes sowie dessen Schlaf- und Essens-
gewohnheiten machen Besuche in Praxen kompliziert und haben eine Wirkung auf die

Inanspruchnahme der Arzt- oder Therapeutenbesuche.

Ja, aber der Preis ist natlirlich auch schon/ Also, das/ Ich finde, sie kommt halt
dabei auch manchmal einfach zu kurz. Das ist so der Preis dann, den WIR
ZAHLEN. Also, wenn wir mal einen Tag zu Hause haben, an dem wir einfach nur
rumschlumpfen, dann ist das echt kostbar (...).

Diese Frau beschreibt die Wirkung der hdufigen Arztbesuche auf den Alltag mit dem
Saugling. Ihr Privatleben und eine autonome Tagesgestaltung werden zeitlich stark
eingeschrankt. Vergleichbar geschilderte Belastungen werden von einer anderen Frau als
so gravierend erlebt, dass ihr das Leben als Mutter mit den allgemeinen Anforderungen des
Krankheitsmanagements als ,, nicht vereinbar* erscheint. In diesem Fall ist es der Partner,
der die Frau ,, auffingt und trdgt*. In mehreren Interviews wird deutlich, dass die Partner
gerade unmittelbar nach der Geburt wesentliche Belastungen kompensieren, die durch die
Erkrankung mit Kind und den notwendigen Therapien und Aufenthalten in Praxen und
Kliniken entstehen. Dies tun sie durch Prisenz, aber auch die Ubernahme wichtiger

Aspekte der gemeinsamen Haushaltsfuihrung.

Andererseits bietet der nicht mehr schwangere Korper die Mdglichkeit, mit den Therapie-
entscheidungen nur noch den eigenen Gesundheitsinteressen und Impulsen zu folgen.
Manchmal kann ein einst bewahrtes Krankheitsmanagement wieder aufgegriffen werden.
Oftmals besteht jedoch die Notwendigkeit, die Therapien neu zu justieren, was einem

Zustand wie nach der ersten Diagnosestellung nahe kommt.
Aber jetzt denke ich geht einfach der ganze Turn noch mal los, mit dem
Langzeitbeobachtung, und gucken, wie er sich entwickelt hat. Weil einfach
wahrscheinlich durch Hormonumstellung irgendwie zwei Mal einfach auch viel da
in Trubel geraten ist, und man jetzt einfach noch mal gucken muss. Also jetzt
aktuell weil ich nicht, was er macht.

Der Kdrper hat sich unter Umstanden durch Schwangerschaft und Geburt gedndert. Diese

zitierte Frau mit einem Hypertonus muss erleben, dass der Blutdruck nach der Geburt
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,, hicht mehr in den Griff* zu Kriegen war. Eine erneue Umstellung der Medikamente erlebt
sie als ,,total anstrengend®. Die neuen wirksamen Medikamente erfordern eine anders

strukturierte Einnahme als vor der Schwangerschaft, was sie als Einschrankung erlebt.

Andererseits erleben die Frauen, dass die Arzte wieder gelassener mit ihnen umgehen und
sie mehr Mitspracherecht eingerdumt bekommen. lhnen wird wieder mehr ,, freie Hand*
gelassen und ,, nicht mehr so oft nachgefragt . Die eigene Korperwahrnehmung und die
personlichen Grenzen und Erfahrungen werden erneut ein wichtiger Bestandteil der
Therapieentscheidungen. Auch haben es die Frauen wieder mit weniger Experten und
daher einer abnehmenden Komplexitat in ihrem therapeutischen Netz zu tun, unter
anderem fallen die gynadkologischen und padiatrischen Fachérzte als kontinuierliche
Ansprechpartner weg. Dies alles ermdglicht ein langsames Zurtickfinden in den Korper, so
wie er ehemals vertraut war. In einigen Interviews wird thematisiert, dass die Fokussierung
auf die kindliche Gesundheit in der Schwangerschaft mit einer Vernachlassigung des
eigenen Korpers einherging. Dies wird als nicht dauerhaft akzeptabel beschrieben und
schien nur unter dem Aspekt der zeitlichen Begrenzung einer Schwangerschaft annehmbar.
Eine Diabetikerin beschreibt, dass sie nach der Geburt wieder versuchte, sich selber mehr

,, Prioritdt* zu geben, weil sie sich in der Schwangerschaft ,, nichts Gutes “ getan hétte.

4.5.5 Fazit

Die Gestaltung der Geburtssituation spielt bei den Frauen der Untersuchungsgruppe meist
eine untergeordnete Rolle. Aspekte von Sicherheit und der Mdglichkeit der medizinischen
Intervention im Notfall dominieren die Entscheidungsprozesse, aulRerdem der Mangel an
zeitlichen Ressourcen, um vorbereitende Kurse zu besuchen oder weiter reichend zu
planen. Die Gewichtung auf dem Aspekt der Sicherheit isoliert nachtraglich von
Gruppenangeboten fir Mutter und Neugeborene, da das Geburtserleben dort haufig
thematisiert wird und die Frauen mit chronischer Erkrankung sich teilweise ausgeschlossen
fuhlen. Ansonsten ist die Geburt eine Erlésung von der Doppelbelastung der Sorge um die
miteinander verwobenen Korper. Diese wird unter Umstdnden noch mit dem Stillen
weitergeftihrt, jedoch ist die damit verbundene Abstimmungsleistung weniger belastend,

weil optional.

Stillen kann in der Wahrnehmung der Frauen sowohl einen Anschluss an Konzepte von
Normalitat ermdglichen als auch Schuldgefiihle verringern und Risiken fir das Kind aus

der Schwangerschaft ausgleichen.
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Dartiber hinaus haben viele Frauen nach der Geburt einen risikogeleiteten Blick auf ihr
Neugeborenes und versuchen sich zu vergewissern, dass dieses durch ihre Erkrankung, den
Schwangerschaftsverlauf oder die Therapien Kkeine Schaden davongetragen hat.
Schuldgefihle werden teilweise durch eine besondere Sorge und Zuwendung ausgeglichen.
Zur Beruhigung und externen Bestatigung werden Kinderdrzte und Hebammen

herangezogen und um eine Einschétzung gebeten.

Im Management der eigenen Erkrankung streben die Frauen einen weitgehend vertrauten
Status an und erleben, dass ihnen wieder mehr Mitspracherecht bei der Wahl und
Handhabung von Therapien eingerdumt wird. Der in der Schwangerschaft geforderte
Fokus auf die kindliche Gesundheit wird nach der Geburt als Vernachl&ssigung des

eigenen Korpers gesehen, dem es jetzt wieder mehr Aufmerksamkeit zu schenken gilt.

4.6 Auswirkungen der Schwangerschaft auf das Krankheitserleben

Fast durchgehend beschreiben die Frauen, dass das Mutterwerden entweder durch die neue
Korpererfahrung oder den Statusgewinn als Mutter Auswirkungen auf das weitere Leben
und damit immer auch auf Krankheitsbewéltigung und -bewertung haben. Manche Frauen
massen hinnehmen, dass sich das Erleben der Erkrankung durch die Schwangerschaft im
Sinne einer Verbesserung oder Verschlechterung veranderte. Diese Auswirkungen mussen
nicht dauerhaft sein und konnen sich unmittelbar auf den medizinischen Verlauf der
Erkrankung beziehen oder auf eine subjektiv neue Haltung bei objektiv gleichen
Bedingungen. Nur wenige Frauen schildern weder positive noch negative Anderungen im
Krankheitserleben nach der Geburt eines Kindes. Es sind vornehmlich jene, bei denen eine
Schwangerschaft und Geburt wenige Auswirkungen im Krankheitsverlauf ausldste und
gleichzeitig keine Neubewertung der Biografie durch den Status als Mutter vorgenommen
wird. Die Konzepte von Erkrankung beziehungsweise Muttersein stehen dann scheinbar
ohne Verbindung nebeneinander. Dies ist besonders auch dann der Fall, wenn die Frauen
bereits mehrere Kinder mit der Erkrankung bekamen und die Auswirkungen des
Mutterwerdens vertraut und gewohnt sind. Lediglich wahrend der Schwangerschaft oder
Stillzeit wirkten sie durch die unmittelbare Verwobenheit der Korper aufeinander ein, ohne

jedoch langfristig eine Wirkung zu zeigen.

4.6.1 Positiveres Krankheitserleben nach der Geburt

Ein GroRteil der Frauen des Samples beschreibt, dass sich seit der Geburt eines Kindes

einiges zum Besseren wandelte und sie einen Gewinn auch in der Bewaltigung der
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Erkrankung verspuren. Die zwei Hauptargumentationen ranken sich sowohl um einen
allgemein neuen Stellenwert der Erkrankung im taglichen Leben als auch um die positiven
Effekte der Korpererfahrung wahrend Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett

beziehungsweise Stillzeit.

Die Frauen kniupfen mit der Geburt eines Kindes an biografische Konzepte der
,Normalitat“ an und erfullen sich , alte Lebenstrdume®. Eine Frau mit einer HIV-
Infektion betont, die Geburt habe ihr das Gefiihl zurlickgegeben, eine ,, normale Frau* zu

sein. Sie erhalt ihre sexuelle Identitat durch die ,, Bestatigung von Weiblichkeit “ zurtick.

Die neue Lebensperspektive als Mutter kompensiert gegebenenfalls geringere berufliche
Chancen, die durch den Krankenstatus bedingt sind. Ein GroR3teil der interviewten Frauen
gibt beispielsweise an, seit der Geburt eines Kindes wieder einen ,, Grund zu leben*,
, wieder eine Zukunft und eine , neue Lebensaufgabe zu haben. Auch wird eine
Anderung von einer eher passiven zu einer aktiven Lebensfilhrung durch das Kind
beschrieben. Diese und das Dasein als Mutter drangen die Dominanz der Erkrankung
zuriick. Die neue Lebensaufgabe ermdglicht gesellschaftliche Teilhabe und ein ,, Gefiihl
des Stolzes*, weil ,,man auch was geleistet hat*. Selbst bei einer Verschlechterung der
Krankheitsprognose durch die Geburt eines Kindes beurteilen einige Frauen die Entschei-
dung fir ein Kind positiv. Der biografische Gewinn durch die Mutterschaft wiegt dann
schwerer als die erhéhte Belastung durch die Erkrankung. Ein sekundarer Gewinn kann
sich auch aus den Erfahrungen einstellen, die durch eine erschwerte Schwangerschaft in
den elementaren Themen von Leben und Tod gesammelt wurden. Dadurch entsteht die
Gewissheit der Erkenntnis, ,, wie das Leben ist* und ,,was wirklich wichtig ist”. Im
Kontakt mit anderen Mdttern und Eltern kann das als identitatsstiftend erlebt werden und
die Frau zu etwas Besonderem machen. Haufiger jedoch wird beschrieben, dass
existenzielle Erfahrungen von anderen Frauen isolieren, da sie zu exklusiv sind und nicht

verstanden oder geteilt werden kénnen.

Wichtig sind auch die durch Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett vermittelten neuen
Erfahrungen mit dem Korper. Diese prdgen nachhaltig die innere Haltung und
Wahrnehmung der Frauen beziglich ihrer Erkrankung. Die genannten Strategien kénnen
dazu fiihren, dass die Sorgen um sich und das Kind in Einklang gebracht werden und die
Gewissheit wachst, den eigenen Korper zu kennen und der eigenen Wahrnehmung trauen
zu konnen. Die erfolgreiche Bewaltigung von Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett
kann somit eine Bestétigung eines erfolgreichen Beherrschens der Krankheit sein und ein
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Gefuhl von relativer Autonomie und Handlungsmacht verstarken. Dies ermdglicht
langerfristig Sicherheit im Umgang mit dem eigenen Korper und der Erkrankung. Bei den
meisten Frauen ist es aber insbesondere die neue Erfahrung der Belastbarkeit, die sie
positiv bestarkt.
Ich bin heute auch noch teilweise total tber mich Gberwaltigt will ich schon fast
sagen, dass sich da Krafte entwickeln, von denen ich vorher keine Ahnung hatte,
dass die da sind. Dass die existieren. Also man ist selber wirklich von sich selber

jeden Tag wieder, immer wieder neu Uberrascht, dass da plotzlich Kréafte
auftauchen, wo man vorher gedacht hat, das schaffst du niemals.

Diese zitierte Frau mit Multipler Sklerose hatte nicht damit gerechnet, Schwangerschaft
und Geburt gut zu Uberstehen, da sie neben der Erkrankung eine emotional schwierige
Situation in der Familie bewaltigen musste. Sie restimiert, auch eine Frau ohne ihre
Erkrankung hatte nach solchen psychischen Belastungen ,,am Kriickstock gehen kénnen.
Sie selber aber erlebt Phasen grofter Kraft und Starke, die zu einer grundlegenden
Neubewertung ihres Lebens und zu dem Selbstbewusstsein fiihren, den Alltags-
herausforderungen mit Kind gewachsen zu sein. Auch eine andere Frau wundert sich tber
den Wandel ihrer Kérperwahrnehmung:

Nein, komischerweise/ friher, vor der Schwangerschaft, da hatte ich mich 6fter so

SCHWACH gefuhlt oder ein bisschen als wirde ich krank oder so, aber nach der
Schwangerschaft fuhle ich mich MEHR FRISCH oder mehr gesiinder als vorher.

Bisweilen erleben die Frauen eine nachhaltige Besserung ihrer Kdrperwahrnehmung
dadurch, dass den sonst nur negativen und oftmals schwierigen Erfahrungen, beispiels-
weise im Beckenbereich, eine neue Wahrnehmung hinzugefiigt wird.
Was eigentlich so ein bisschen/ Das war das ja eigentlich alles was hier so im
unteren Bereich war, doch so sehr negativ belastet war. [...] Dass das eigentlich
mehr so positiv war: Da passiert mal etwas Schones in diesem Bereich. Also dass
dann auch, wenn sich etwas bewegt, nicht der Darm grummelt, sondern halt da ein

Kind (réauspern) wéachst. Also das war dann eher so, dass das so ein positiver neuer
Blick eigentlich war.

Diese Frau mit einer Darmerkrankung erlebt neue positive Gefiihle in einem Bereich ihres
Korpers, der sonst von Schmerz und Unwohlsein gepragt ist, und entwickelt einen ,, neuen
Blick* auf ihren Korper. Eine andere nennt die Erfahrungen wahrend Schwangerschaft und
Geburt ,, konstruktiv“ versus ,, destruktiv bezogen auf das, was sie sonst mit ihrem Kdorper

erlebt.

Auch die Motivation, Therapien in Anspruch zu nehmen, kann durch die neuen

Lebensperspektiven erhoht sein, etwa indem die Akzeptanz der Erkrankung gelingt. So
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beschreibt eine Interviewpartnerin, dass sie ohne Schwangerschaft womaglich nie mit der

Erkrankung klargekommen wére.

Und ich glaube auch, dass ich eventuell ohne die Schwangerschaft da nie mit
klargekommen ware. Also die Schwangerschaft hat mich schon irgendwie so, ja,
einfach, hat mich ja gezwungen, mich damit auseinanderzusetzen, es zu
akzeptieren.

Diese Akzeptanz wiederum ermdglicht ihr nun, die beste Therapie zu suchen und schonend
mit sich umzugehen. Die Erlebnisse und das Bewaéltigungshandeln in der Zeit rund um die
Geburt eines Kindes kdnnen so eine tief greifende positive Wirkung auf den gesamten

Krankheitsverlauf nach sich ziehen.

4.6.2 Verschlechterung des Krankheitserlebens nach der Geburt

Einige Frauen erleben eine negative Entwicklung ihrer Krankheitswahrnehmung nach der
Geburt eines Kindes. Diese steht insbesondere dann im Vordergrund, wenn die Symptome
der Erkrankung oder deren langfristige Prognose durch die Schwangerschaft schlechter
wurden und die Frauen einen Rickschlag im subjektiven Erleben der Erkrankung
hinnehmen missen. Eine Frau mit einer Bindegewebs- und Gelenkerkrankung sagt,
., Kinder werden mit mehr Krankheit bezahlt“. Sie fihlt sich mit jedem Kind ,,finf Jahre
gealtert” und spurt, dass die Abstdnde zwischen den Krankheitsschilben nach den
Geburten dauerhaft kiirzer wurden. Andere Frauen brauchen lange Zeit, um sich nach einer
Geburt korperlich zu regenerieren. Sie verbleiben viele Monate in einem fragilen
Gesundheitsstatus und mussen viel Energie und Kraft aufwenden, um sich wieder
annédhernd stabil zu flhlen. Auch dies kann dazu fihren, dass die Zahl der Kinder trotz

eines andauernden Kinderwunsches begrenzt wird.

Ja und dann haben wir auch definitiv entschieden, dass das das LETZTE Kind ist.
Also dass ich das einfach korperlich nicht nochmal tUberstehen wirde.

Einige Frauen erleben in der Schwangerschaft einen nachtréglichen Diagnoseschock. Ihnen
war die Dimension der Erkrankung vor dem Kind nicht bewusst. Ausgeltdst durch
Komplikationen in der Schwangerschaft sehen sie sich mit der Realitat konfrontiert, an
einer bislang subjektiv unterschatzten Erkrankung zu leiden. Diese Erkenntnis kann mit
einem Verlust von Sicherheit im Umgang mit Kérperphdnomenen verbunden sein. So sagt
eine Frau, die in der Schwangerschaft lebensbedrohlich erkrankte, sie hatte immer ,,ein
ganz gutes Vertrauen* in den Korper gehabt. Letzten Endes war aber alles in ihrem Korper

nur noch ,, total bedrohlich*. Die Rickgewinnung dieses Vertrauens beziehungsweise des
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Geflhls, den Korper wieder einschétzen zu konnen, ist eine Bewéltigungsleistung, die in
ihrem Fall zusammen mit dem oftmals anstrengenden Ubergang zum Leben mit dem
Saugling vollzogen werden muss. So nimmt die zuvor zitierte Frau eine Psychotherapie in

Anspruch, um einen Umgang mit der Erkrankung zu finden.

Ich glaube schon, dass es einen Unterschied macht, weil es einen ja/ Also ich sage
mal die Schwangerschaft und Geburt haben mich einfach auf die
Grunderkrankung, sie haben sie mich mehr erkennen/lch weil jetzt nicht wie ich
das richtig ausdriicken soll, aber sie ist PRASENTER einfach. Und das macht
natdrlich auch Angst und das ist auch etwas woran ich in der Therapie arbeite. Ich
mache die Therapie ja nicht nur wegen der Geburt, SONDERN AUCH
NATURLICH WEIL ICH DIESE GRUNDERKRANKUNG HABE. Und weil ich
auch nicht wei, WO DIE HINGEHT. [...] Gut das hat jetzt nichts mehr mit
Schwangerschaft zu tun, ne, aber ich denke es ist naturlich etwas, was einen auch
begleitet durch das Leben. Womit man einfach lernen muss zu leben.

Diese Frau erfahrt, dass sie den Schock der Erlebnisse in der Schwangerschaft nicht allein
bewaéltigen kann. Aber sie weil’ auch, dass sie neben den Erfahrungen rund um die Geburt
auch die Tatsache verarbeiten muss, an einer chronischen Erkrankung zu leiden, die sie
,,den Rest immer mit sich rumtrdgt“ und von der sie nicht weiB, ,,wo die hingeht*. Dieses
Grundgefuhl der Unberechenbarkeit der Erkrankung und des Ausgeliefertseins resultiert
allein aus den Erfahrungen in der Schwangerschaft. Diese Zeit gab ihr ein Geflhl der
., Demut““ und zerstorte die Illusion, ihren Korper einschdtzen und beurteilen zu kénnen.
Der Verlust dieser Gewissheit hatte weitreichenden Anteil an einer Irritation des
Selbstbildes, das sie nun neu aufbauen muss. Auch andere Frauen berichten, dass das Bild
einer bislang scheinbar gelungenen Krankheitsbewaltigung durch die Schwangerschaft
bedroht wurde. Gerade solche Frauen, die bereits langer erkrankt waren und eine als sicher
eingeschatzte Routine im Umgang mit Symptomen und Therapien hatten, kdnnen bei

komplizierten Schwangerschaftsverlaufen verunsichert werden.

Es konnen sowohl eine medizinisch unginstige Entwicklung des Krankheitsverlaufs als
auch die allgemeinen Belastungen des Lebens mit einem S&ugling sein, die zu mehr
Erschopfung und Unwohlsein im Alltag fihren. Viele der interviewten Frauen schildern,
dass sie den neuen Aufgaben eines Lebens mit Sdugling nicht problemlos gewachsen
waren. Der Alltag als Mutter und das Management der Erkrankung kénnen zusammen-
genommen ein Mal3 an Anstrengung erfordern, das die Kraft der Frauen ubersteigt und sie
abhangiger von externer Hilfe macht. Oftmals kompensieren die Partner diesen Mangel an

Kraft, womit die Frauen jedoch das Risiko eingehen, dass diese ebenfalls langerfristig
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uberfordert sind. Auch erfahren die Frauen bisweilen eine psychische Verletzlichkeit, die
sie vor der Schwangerschaft nicht kannten.

Die Frauen mit einer psychischen Erkrankung berichten beide, dass sie die
Schwangerschaft und das Mutterwerden als Risiko und Chance fur den Verlauf ihrer
Erkrankung ansahen. Beide verknupfen mit dem Wunsch nach einem Kind die Hoffnung
auf dauerhafte psychische Stabilitat. Ein Scheitern hatte sie nach eigener Einschéatzung
jedoch in ihrem allgemeinen Gefuhl von Lebensunféhigkeit bestatigt und Rickfalle in
schwierige Krankheitsphasen zur Folge gehabt. Beide bewéltigen die Herausforderung von
Schwangerschaft und friher Mutterschaft gut, betonen aber gleichlautend das erwéhnte
personliche Risiko. Anzunehmen ist, dass andere Frauen mit weniger erfolgreichem

Ausgang eine Verschlechterung ihrer psychischen Erkrankung erleben missen.

4.6.3 Fazit

Frauen erleben nach einer Schwangerschaft eine Verschlechterung, Verbesserung oder
keinerlei nennenswerte Auswirkungen auf das weitere Krankheitserleben. Die Verande-
rungen konnen einen kiirzeren oder langeren Zeitraum anhalten und beziehen sich sowohl
auf korperliche Verdnderungen als auch auf eine Neubewertung des Lebens und des

allgemeinen Stellenwerts der Erkrankung.

Ein Vertrauensverlust gegentiber dem Korper, ein nachtraglicher Diagnoseschock, eine
Irritation vermeintlich erfolgreicher Strategien zur Krankheitsbewaltigung und die
Konfrontation mit allgemein erschwerten Lebensbedingungen, die sich auch auf die
Inanspruchnahme von Therapien auswirken, kénnen als negative Auswirkungen genannt
werden. Positiv werden hingegen die Effekte einer Schwangerschaft dann bewertet, wenn
die Erfahrungen vornehmlich positiv gedeutet werden und eine Bestatigung von
Bewaltigungskompetenzen erlebt wurde. Frauen erleben dann, dass sie neue Lebens- und
Zukunftsperspektiven entwickeln. Sie stellen die Erkrankung nun an zweite Stelle hinter
das Leben mit dem Kind und geben ihr damit weniger Gewicht. Oftmals sind sie erstaunt
uber das Mal? an korperlicher Belastbarkeit, die sie wahrend Schwangerschaft, Geburt und
Stillzeit erfahren haben. Dieses Geflihl von Potenz starkt sie im Umgang mit der

Erkrankung und gibt ihnen Sicherheit.
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4.7 Zusammenfassung der Ergebnisse: Chronische Erkrankung und Geburt —

Erleben und Bewaltigungshandeln betroffener Mutter

Das Handeln und Erleben der Frauen mit einer chronischen Erkrankung fokussiert sich in
der Zeit von Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett darauf, groRtmdgliche Gesundheit
fur sich und das Kind sicherzustellen. Um dieses Ziel zu erreichen, sind sie um einen
stdndigen Ausgleich zwischen den Herausforderungen der Schwangerschaft und den
Bedingungen der chronischen Erkrankung bemiht. Betroffene Frauen befinden sich im
Spannungsfeld der Sorge um zwei bedirftige Korper, den eigenen und den des
Ungeborenen. Als Einflussfaktoren auf dieses Bemiihen wirken die verschiedenen
konstituierenden Merkmale der Erkrankung wie die gesellschaftliche Akzeptanz, die
Kalkulierbarkeit des Krankheitsverlaufs, die Chance der Einflussnahme und des Erspiirens
von Symptomen sowie der Status als Expertin oder Novizin beziiglich Krankheitserleben
oder Mutterwerden. Die Frauen bewegen sich zwischen den Polen einer grofieren Sorge
um sich oder um das Kind, wobei die Gewichtung innerhalb des Prozesses von

Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett phasenhaft wechseln kann.

Die Sorgen um die Sicherstellung der eigenen Gesundheit beziehen oftmals schon vor der
Empféangnis das Kind mit ein, spatestens mit Eintritt der Schwangerschaft werden sie auf
das Ungeborene ausgeweitet. Gemessen an dem Gesamtzeitraum des Mutterwerdens
stehen die Frauen in den Monaten der Schwangerschaft den gréRten Herausforderungen
beziiglich des Abwagens und Ausbalancierens von Aspekten der eigenen und kindlichen
Gesundheit gegenuber. Die unmittelbare Verbundenheit der Korper stellt eine mit anderen
Kdrperphdnomenen und Lebensphasen nicht vergleichbare Ausnahmesituation dar, die

sich bei Frauen mit chronischer Erkrankung verscharft.

Verschiedene Strategien werden genutzt, um eine weitestmégliche Gesundheit fir sich und
das Ungeborene sicherzustellen. Unter anderem versuchen die Frauen, die komplexe Lage
einzuschétzen und zu bewerten. Dabei achten sie auf Ph&nomene des sich verdndernden
Korpers und versuchen, sie im Kontext der Schwangerschaft oder der Erkrankung zu
deuten. Die schwierige Einschatzung des kindlichen Wohlbefindens wird durch einen
taktilen und mentalen Kontakt zum Ungeborenen und durch den Einsatz von Technik wie
Ultraschall oder Kardiotokographie als Mittel einer externen Sicherung angestrebt. Der
Erwerb und Einsatz von Wissen und Kompetenzen dient dem Gefiihl der Sicherheit, wobei
die Informationen und der Kontakt zu anderen Betroffenen nicht in gleichem Male wie fur
andere Frauen verflgbar sind. Durch den Prozess des Aushandelns von Schwangerschafts-
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und Krankheitsmanagement mit den Professionellen des Gesundheitssystems wird
angestrebt, bestmdgliche Entscheidungen unter Wahrung weitestméglicher Autonomie zu
treffen. Als Konsequenzen der Strategien fuhlen sich die Frauen entlastet und gestérkt oder
sie sind belastet und Uberfordert. Sie erleben, entweder in dem Gefiige von
Schwangerschafts- und Krankheitserleben handlungsméchtig zu bleiben oder dem
Geschehen ausgeliefert zu sein. Das Verhdltnis zum Kind ist in verschiedenen

Auspragungen von Angsten und Schuldgefiihlen gekennzeichnet.

Die in der Schwangerschaft dominanten Themen und Problemfelder 16sen sich beginnend
mit der Geburt durch die Trennung der Korper von Mutter und Kind auf. Die Gestaltung
der Geburtssituation spielt dabei fir die betroffenen Frauen meist eine untergeordnete
Rolle. Aspekte von Sicherheit und die Mdglichkeit der medizinischen Intervention bei
Komplikationen dominieren die diesbeziliglichen Entscheidungsprozesse. Die Verwoben-
heit der Kérper von Mutter und Kind wird unter Umstédnden mit dem Stillen weitergefuhrt,
jedoch ist die damit verbundene Abstimmungsleistung weniger belastend, weil optional.
Stillen kann in der Wahrnehmung der Frauen auch einen Anschluss an Konzepte von
Normalitat ermoglichen und ein Versuch sein, die krankheitsbedingten und fur das Kind
vermuteten gesundheitlichen Belastungen aus der Schwangerschaft auszugleichen. Darlber
hinaus haben viele Frauen nach der Geburt einen risikogeleiteten Blick auf ihr
Neugeborenes und versuchen sich zu vergewissern, dass das Kind durch ihre Erkrankung

oder die Therapien keine Schaden davongetragen hat.

Die Strategien des Beobachtens und Einschétzens des eigenen Korpers und des Kindes, des
Erwerbs und Einsatzes von Wissen und Kompetenzen und des Aushandelns von
Schwangerschafts- und Krankheitsmanagement kénnen dazu fuhren, dass die Sorgen um
sich und das Kind miteinander in Einklang gebracht werden kénnen. Oftmals gehen mit
dem aufwendigen Prozess aber auch Gefiihle der Uberforderung und Erschopfung sowie

des Verlusts von Autonomie einher.

Die Auswirkungen einer Schwangerschaft auf das Krankheitserleben finden in
vornehmlich zwei unterschiedlichen Auspragungen statt. Die Auswirkungen kénnen kirzer
oder langer andauern und beziehen sich sowohl auf korperliche Verdnderungen als auch

auf eine Neubewertung des Lebens und des Stellenwerts der Erkrankung allgemein.

Ein Vertrauensverlust gegeniiber dem Korper, ein nachtréglicher Diagnoseschock, eine
Irritation vermeintlich erfolgreicher Strategien zur Krankheitsbewaltigung und die

Konfrontation mit allgemein erschwerten Lebensbedingungen, die sich auch auf die
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Inanspruchnahme von Therapien auswirken, kdnnen als negative Auswirkungen genannt
werden. Positive Auswirkungen der Phase von Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett
werden dann beschrieben, wenn die Gesundheit von Mutter und Kind sichergestellt werden
konnte und die Selbstwirksamkeit bezuglich der Bewaltigung der Erkrankung bestétigt
wurde. Frauen erleben dann durch die Geburt eines Kindes Aspekte von Selbst-
ermachtigung, korperlicher Belastbarkeit, eine Bestatigung von Normalitdt sowie
weiblicher Potenz. Die Erkrankung fallt nun in ihrer Bedeutung hinter das Leben mit dem

Kind zuriick und es er6ffnen sich neue Perspektiven und Teilhabeoptionen.
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5. Diskussion

Ausgangspunkt dieser Forschungsarbeit waren die Fragen zum Erleben und
Bewaltigungshandeln von Frauen mit chronischer Erkrankung in der Zeit von
Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett. Im Einzelnen wurde untersucht, wie die
korperlichen Veranderungen vor dem Hintergrund der Erkrankung erlebt werden, welche
dominanten Themen die Strategien des Handelns bestimmen und welche Konsequenzen
sich daraus auch im Kontext der Versorgungsstrukturen ergeben. Dabei zielte die Studie

auf die Perspektive der betroffenen Frauen sowie deren Deutung und subjektive Sicht.

Nachfolgend werden zentrale Aspekte der Ergebnisse unter Einbezug theoretischer
Hintergriinde diskutiert. Im Einzelnen sind dies der Stellenwert des Gesundheitssystems,
die Einordnung der Ergebnisse in ausgewahlte Theorien zur Bewaéltigung chronischer
Erkrankung, die Besonderheiten im Erleben bei chronischer Erkrankung unter dem Label
der Risikoschwangerschaft, das Ankniipfen an Konzepte von Normalitdt und Teilhabe
sowie die Auswirkungen des spezifischen Schwangerschaftserlebens auf die Beziehung
zum Kind. Es folgen eine Reflexion der Reichweite des methodischen Zugangs und ein

Ausblick auf weitere Forschungsfragen.

5.1 Stellenwert des Gesundheitssystems

In den gefuhrten Interviews wird die Auseinandersetzung mit medizinisch begriindeten
MaRnahmen und den Vertretern und Vertreterinnen des Gesundheitssystems ausfiihrlich
thematisiert. Dieser Themenkomplex dominiert die Darstellung der Partnerbeziehung oder
anderer Aspekte des personlichen Lebens. Es kann angenommen werden, dass diese
Relevanzsetzung das Erleben der Frauen in der Zeit von Schwangerschaft, Geburt und

Wochenbett widerspiegelt.

Obwonhl die Frauen dieser Studie es schatzen, Mutter zu sein und mit einem Kind zu leben,
wird deutlich, dass dieser Status, bedingt durch die chronische Erkrankung, mit Miihen und
kraftezehrenden Herausforderungen bezahlt wurde. Anders als Frauen ohne Vorerkran-
kungen gingen die Interviewpartnerinnen fast durchgehend mit dem Wissen in eine
Schwangerschaft, dass ihr Korper dem Kind nicht nur das Wachstum ermdglicht, sondern
es moglicherweise auch bedroht. Umgekehrt mussten einige damit rechnen, dass die
Prognose der Erkrankung durch die Strapazen von Schwangerschaft und Geburt negativ
beeinflusst wird und ihre Verlaufskurve im Sinne einer instabilen Phase beeinflusst.

Aufgrund dieser komplexen Problemlage weisen die befragten Frauen der medizinischen
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Versorgung als Sicherheit vermittelnder Instanz eine besondere Bedeutung zu. Dabei
stellen die Frauen in dieser Studie die medizinische Versorgung und Ubertragung
personlicher Kontrolle auf Professionelle des medizinischen Systems nicht in Frage. Dies
zeigen auch vergleichbare Untersuchungen aus anderen Landern. Die Notwendigkeit von
medizinischer Therapie und Diagnostik gilt in Deutschland wie in den anderen
Industrienationen als kulturell anerkannt und etabliert, eine Inanspruchnahme
medizinischer Leistungen wird im Grundsatz nicht hinterfragt (Berg & Honkasalo, 2000;
Corbin, 1987; Lavender et al., 2010; Tyer-Viola & Lopez, 2014; Martens & Emed, 2007).

Dulude, Bélanger, Wright und Sabourin (2002) bestatigen in ihrer Studie zum
psychosozialen Stress bei Risikoschwangerschaften, dass die Mdoglichkeit einer guten
Bewadltigung auch von dem unterstiitzenden und spezialisierten Team von Arzten und
anderen Professionen im medizinischen Feld abhangig ist. Entsprechend weisen die
Ergebnisse dieser Studie darauf hin, dass sich zumindest in der Schwangerschaft der
Schwerpunkt des Bewaltigungshandelns auf die Abstimmung mit den Professionellen des
Gesundheitssystems und in geringerem MaRe auf die Familie sowie ihr weiteres soziales
Umfeld richtet. Diese scheinen eher im Hintergrund zu wirken und eine nicht als
vordergrundig erlebte Basis fir das Erleben bereitzustellen. Dieser Befund widerspricht
scheinbar Studien, die die Bedeutung des Familiensystems fiir Menschen mit chronischen
Erkrankungen hervorheben (Buscher, 2007; Metzing, 2007). Eine Erklarung flr diesen
Umstand konnte sein, dass sich die meisten Frauen des Samples zum Zeitpunkt von
Schwangerschaft und Geburt eher in einer stabilen Phase der Erkrankung befanden.
Aullerdem wird die Schwangerschaft als ein akutes und zeitlich begrenztes Geschehen
gesehen und viele familienbezogene Fragen werden wahrscheinlich auf die Zeit nach der
Geburt verschoben. Auch sind in der Schwangerschaft die Anforderungen durch die
kurzfristig ablaufenden physischen Verénderungen so hoch, dass eine Abhangigkeit und
Fokussierung auf medizinische Expertise befordert wird und diese andere
Abstimmungsprozesse dominiert. Diese These deckt sich mit den Ergebnissen von Dulude
et al. (2002), die Paare mit und ohne Risikoschwangerschaften in ihrem internen
Abstimmungsverhalten untersuchten. Der psychologische Stress ist demnach fir die
Schwangeren wesentlich hoher als fir ihre Partner, was Partnerkonflikte befordert und
dazu fihrt, dass sich die Frauen Unterstiitzung bei anderen und vornehmlich den

Professionellen des Gesundheitssystems suchen.
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Die scheinbare Dominanz in der Inanspruchnahme der medizinisch orientierten
Professionen vor den sozialen Netzwerken darf aber nicht dariber hinwegtéuschen, dass
das soziale Umfeld einen wesentlichen Einfluss auf die Gesamtsituation ausiibt und aus
dem Hintergrund die Geschehnisse mitbestimmt. So weisen die Frauen der vorliegenden
Studie den Partnern unterschiedliche Funktionen zu. Sie sind oftmals diejenigen, die die
finanzielle Basis der Familie sicherstellen. Auch tragen sie die Belastungen des Krank-
heitsmanagements mit, indem sie die Frauen in ihren Entscheidungen stltzen und in die
organisatorischen Ablaufe integriert sind. Neben der dominanten Achse von Gesund-
heitssystem und Frau, in der die Entscheidungsprozesse in Schwangerschaft, Geburt und
Wochenbett vornehmlich verhandelt werden, sind die Partner begleitend anwesend. Ihre
Zuruckhaltung ergibt sich wohl auch aus der Tatsache, dass sie weder die medizinischen
Faktoren noch das Erfahrungswissen und die Korperwahrnehmung der Frau teilen oder
beurteilen kénnen. Auch Pfeffer (2010) betont, dass eine chronische Erkrankung je nach
Lebensphase vielféltigen Einfluss auf eine Paarbeziehung nimmt. Danach &ndern sich je
nach Gegebenheit sowohl der oder die Erkrankte als auch der Partner oder die Partnerin in
einem gemeinsamen Prozess der Anpassung und Bewaltigung (S. 248). Andere Studien
belegen den protektiven Wert einer Partnerschaft und eines sozialen Netzwerkes gegen
Schwangerschaftskomplikationen (Miller, Ingham, & Davidson, 1976; Nuckolls, Cassell,
& Kaplan, 1972). Die vorliegende Studie lasst keine diesbezlglichen Aussagen zu.
Grundsatzlich wére weitere Forschung nétig, um die einzelnen stlitzenden Effekte einer

Partnerschaft in einer Schwangerschaft mit chronischer Erkrankung zu identifizieren.

Die von den Frauen herausgestellte Bezogenheit auf die schwangerschaftsrelevanten
Professionen entspricht auch der Auffassung, dass der Ubergang zur Mutterschaft,
insbesondere beim ersten Kind, einer Statuspassage entspricht. Diese spielen in modernen
Gesellschaften eine groRe Rolle, 16sen als Ubergange im Lebenslauf einen Statuswechsel
aus und beinhalten eine VVeranderung der Position im sozialen Feld. Statuspassagen sind an
einen erwartbaren Verlauf gebunden und wirken identitétsstiftend (Fuchs-Heinritz, 2005).
Mozygemba (2011) beschreibt in ihrer Studie zum Einverleiben der sozialen Rolle bei
Schwangeren, dass ,,die Begleitung durch professionelle Gatekeeper [...] ein zentraler
Aspekt des Durchlaufens einer Statuspassage [ist]“ (S. 219). Statuspassagen sind ein
Aushandlungsprozess zwischen institutionellen VVorgaben und individuellen Bedingungen.
Sie sind mit Unsicherheiten und der Anderung gesellschaftlicher Teilhabeoptionen
verbunden. Schwangerschaft als Statuspassage bedeutet, dass nicht nur Frauen in
besonderen Lebenslagen, wie beispielsweise bei einer chronischen Erkrankung, sondern

162



5 Diskussion

auch solche ohne gesundheitliche Problemstellungen den Arzten und Hebammen eine
wichtige Rolle zusprechen. Arzte, inshesondere Frauenarzte, werden nach Schadler (2013)
in dieser Zeit anders wahrgenommen und mit mehr Einfluss ausgestattet. Es werden neue
Anspriiche an die Betreuung, Diagnostik und Therapie gestellt, die vorher als nicht

relevant beurteilt wurden.

Die beschriebene enge Bindung an den betreuenden Frauenarzt findet sich in den
Ergebnissen dieser Studie wieder. Der Kontakt zu Arzten anderer Fachrichtungen oder zu
Hebammen und anderen Akteuren wie Heilpraktikern oder Krankengymnasten wird
optional aufgenommen. Die Inanspruchnahme ist vornehmlich davon abhéngig, wie die
Zugénge gestaltet sind beziehungsweise ob der Kontakt bereits vor einer Schwangerschaft
bestand. Eine Sonderrolle nimmt hier die Berufsgruppe der Hebammen ein, deren
Dienstleistungen im Gegensatz zu denen anderer Professionen nur in der Zeit von
Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett genutzt werden kdnnen. Eine Betreuungs-
beziehung zu ihnen muss also zu Beginn einer Schwangerschaft neu aufgebaut werden, es
sei denn, die Frau kann bei mehreren Schwangerschaften auf einen bewéhrten Kontakt
zuriickgreifen. Wahrend die Ergebnisse der vorliegenden Studie bestatigen, dass Arzte
untereinander vernetzt sind und bei Bedarf an einen Kollegen Uberweisen, scheint die
Vermittlung an Hebammen nicht selbstverstdndlich zu sein. Dies bedeutet, dass die
Kontaktaufnahme zu einer Hebamme immer proaktiv von den Schwangeren beziehungs-
weise Muttern ausgehen muss. Sayn-Wittgenstein (2007) und Sayn-Wittgenstein et al.
(2011) stellten fest, dass diese Form der Inanspruchnahme gerade fir Frauen unter
belasteten Lebensumstéanden eine Hiirde darstellt.

Da eine medizinische Versorgung immer kontextabhangig und malgeblich an das
jeweilige Gesundheitssystem und dessen Verflgbarkeit gekoppelt ist, muss davon
ausgegangen werden, dass die Bedingungen des medizinischen Feldes wesentlich auf das
Erleben der Frauen Einfluss nehmen. So fanden beispielsweise Chuang et al. (2010) fiir die
USA heraus, dass Frauen mit chronischen Erkrankungen nur einen eingeschrénkten
Zugang zu Kontrazeptiva haben und eine Schwangerschaft daher ebenfalls nur
eingeschrankt planen und mit dem Krankheitsgeschehen abstimmen kénnen. Die Frauen
dieser Studie indes gehen bereits in der Vorplanung einer Schwangerschaft in einen
intensiven Dialog mit den sie betreuenden Arzten und streben groRtenteils an, einen unter
gesundheitlichen Aspekten ginstigen Zeitpunkt fur eine Schwangerschaft zu finden.
Dieses Beispiel belegt, dass Aussagen zum Handeln der Frauen mit chronischer
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Erkrankung in Fragen der Reproduktionsgesundheit auch im Kontext der bedingenden
Faktoren und insbesondere des Gesundheitssystems diskutiert werden mussen. So kdnnen
Hebammen in vielen Landern ausschlielich Frauen ohne Grunderkrankungen betreuen
und sind damit nur eingeschrankt oder begrenzt auf den klinischen Kontext ein Teil der
Versorgungsstruktur fur Frauen mit chronischer Erkrankung (Redshaw et al., 2013). Die
Situation flr Schwangere in Deutschland ist insbesondere durch die freie Wahl und den
kostenfreien Zugang zu Arzten und Hebammen sowie eine rdaumliche Dichte der Praxen
gekennzeichnet. Der mogliche aulRerklinische Kontakt mit Hebammen in der vor- und
nachgeburtlichen Zeit ist bezogen auf die zwar regional unterschiedliche, aber relativ
flachendeckende Verfiigbarkeit und die ubliche Geh-Struktur eine speziell an das deutsche
Gesundheitssystem gebundene Option. Diese Studie ermdglicht eine Aussage darlber, was
betroffene Frauen in Deutschland erfahren und wie sie sich in den spezifischen

Versorgungsstrukturen bewegen.

Es fallt auf, dass die befragten Frauen bereits zu Beginn der Schwangerschaft mit Arzten
verschiedener Fachrichtungen Kontakt haben und sich mit einer stark fragmentierten
Versorgung auseinandersetzen missen. Die Zahl der versorgenden Akteure des Gesund-
heitssystems wird in der Zeit rund um die Geburt eines Kindes durch die starkere
Inanspruchnahme der Gynakologen, weiterer Spezialisten wie Péadiatern und durch den
Kontakt mit Hebammen verstarkt. Dieser Umstand betont noch einmal mehr die von
Corbin et al. (2009) beschriebenen Arbeits-, Interaktions- und Koordinationsleistungen bei

der Bewaltigung und im Umgang mit der chronischen Erkrankung.

Die in dieser Studie befragten Frauen adressieren an Arzte und Hebammen verschiedene
Fragestellungen. Diese entsprechen einerseits den unterschiedlichen beruflichen
Kompetenzen der Professionen, aber auch den von den Frauen ausgehenden heterogenen
Zuschreibungen und Assoziationen, die sie mit dem jeweiligen Beruf verbinden. Sofern die
Interviewpartnerinnen eine Hebammenbetreuung vor- und nachgeburtlich in Anspruch
nahmen, nutzten sie diese schwerpunktméBRig fur die Sicherung ihres eigenen
Wohlbefindens und eine Reflexion der Kérperwahrnehmungen sowie der Erfahrungen im
medizinischen Feld. Die Beurteilung der kindlichen Gesundheit wurde hingegen oftmals
an die Gynakologen delegiert. So bestatigen auch Lipson und Rogers (2000) fir ihre Studie
aus den USA, dass der Schwerpunkt &rztlicher Schwangerenbetreuung auf dem
Wohlbefinden des Ungeborenen und weniger auf dem der Mutter liegt. Die Zustandigkeit
des Frauenarztes auch fiir das Ungeborene scheint sowohl fiir die Arzte als auch fir die
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Frauen naheliegend zu sein. Fur einige Frauen dieser Studie bilden Hebammen eine
wichtige Instanz, bei der zumindest potenziell die eigenen Bedurfnisse artikuliert und in
den Mittelpunkt gestellt werden kénnen. Mehrere von ihnen schildern allerdings, dass die
betreuenden Hebammen aufgrund der chronischen Erkrankung in ihrer beruflichen Rolle
irritiert und sich ihres Auftrags unsicher waren. Haufiger werden eine Storung des

professionellen Kontakts und ein Abbruch der Betreuungsbeziehung beschrieben.

Dies fuhrt zu den Ergebnissen von Schaeffer und Moers (2004), die im Kontext von
chronischer Erkrankung Zustande zwischen Unter-, Uber- und Fehlversorgung
beschreiben. Eine Unterversorgung ergibt sich fir die Frauen der vorliegenden Studie aus
der eingeschrankten Inanspruchnahme von Hebammenleistungen trotz eines viel-
schichtigen Betreuungsbedarfs. Dieser Umstand ist deshalb bemerkenswert, weil den
Frauen keine Kosten entstehen wiirden und sie keine arztliche Uberweisung zur Hebamme
bendtigen. Als Grunde fiir die eingeschrankte Inanspruchnahme werden zeitliche und
organisatorische Uberforderung und der Wunsch geduRert, der groBen Zahl von arztlichen
Betreuungspersonen keinen neuen Akteur hinzufigen zu wollen. Es wird aber auch
Unsicherheit gedulRert, ob und wie Hebammen helfen konnten. Rollenunklarheit beziiglich
des Nutzens der Hebammenbetreuung und ihrer moglichen Zielsetzung scheint sowohl von
Seiten der Hebammen als auch von der der Frauen mit chronischer Erkrankung zu

existieren.

Die befragten Frauen fordern von den Vertretern des Gesundheitssystems einen
partizipativen Umgang, empfinden es jedoch gleichzeitig als Birde, kontinuierlich
verschiedenen Entscheidungs- und Abstimmungsprozessen ausgeliefert zu sein. Als
entlastend wird hingegen beschrieben, sich bei Bedarf auf die Einschatzung Professioneller
verlassen und Verantwortung delegieren oder teilen zu kénnen. Oftmals gehen die Frauen
aber auch in einen Widerstand zum Gesundheitssystem und begehren gegen medizinische
Vorgaben auf. Neben der offenen Konfrontation mit deren Vertretern werden auch die
Strategien der stillen Verweigerung und des Wechselns der Ansprechpartner oder
Therapien angewendet. Meist fiihren die Frauen in der Schwangerschaft diejenigen
Strategien weiter, die sich aus ihrer Sicht bereits in der meist langjéhrigen
Auseinandersetzung mit der Erkrankung bewahrt haben. Dies deckt sich mit Ergebnissen
aus Studien von Schaeffer und Moers (2008) und Grypdonck (2005).

Die Konsequenzen der Handlungsstrategien im Spannungsfeld der matterlichen Sorge um
die eigene und kindliche Gesundheit kénnen entlastende oder belastende Auspragungen
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haben. Fur alle Frauen gilt, dass das Krankheitsmanagement als strukturelle Belastung den
Alltag beeinflusst und unterschiedliche Ressourcen bindet. Andererseits kann eine
intensive Betreuung durch Arzte, Hebammen und andere Akteure die Sicherheit geben,
nichts versdumt und sich gegenlber dem Kind nicht schuldig gemacht zu haben. Oftmals
jedoch verlieren die Frauen durch die geédnderten Bedingungen in der Schwangerschaft den
Status als Expertin fur ihren Korper und das Krankheitsmanagement. Als Folge erleben sie
Unsicherheit und Irritation, welche sie auch empféanglicher fur die Empfehlungen der
Professionellen im Gesundheitssystem macht. Insbesondere bei Entscheidungen fur die
eigene Gesundheit gegen die Interessen des Kindes streben die Frauen eine Legitimation

durch andere an.

Deutlich wurde in dieser Studie auch, dass bei der Inanspruchnahme der genannten
Professionen nicht allein oder vordergriindig die medizinischen Fragestellungen von
Bedeutung sind. Auch psychosoziale Aspekte spielen eine wesentliche Rolle. Diese
werden von den Frauen im professionellen Kontakt gleichwertig wie medizinische Themen
bewertet und bearbeitet. Keine der gefundenen Kategorien im Kontext des Bemuhens um
Sicherstellung weitestmdglicher Gesundheit fur sich und das Kind ist ausschlieflich auf
medizinische Bedingungen gerichtet, sie modifizieren und pragen jedoch das Erleben und
Bewaltigungshandeln.

5.2 Einordnung der Ergebnisse in die Theorien zum Erleben und Bewaltigen einer
chronischen Erkrankung

Ein wichtiges Ergebnis dieser Studie bestatigt, dass die Bewadltigungsarbeit der befragten
Frauen in der Zeit von Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett drei Hauptarbeitslinien
miteinander in Einklang bringen soll. Zugrunde gelegt wird hier die Argumentation von
Corbin und Strauss (2010), die den Arbeitsbegriff auf die Leistungen des Erkrankten in der
Krankheitsverlaufskurve und nicht auf die Tétigkeit der Professionen bezieht. Die
relevanten Arbeitslinien sind die Krankheitsarbeit, die Biografiearbeit und die Alltags-
arbeit. Biografie meint nach Corbin und Strauss (2010) einen sich tber Jahre erstreckenden
Lebensverlauf, der sich ,um einen fortwdhrenden Strom von Erfahrungen herum
entwickelt, die zu einer einzigartigen, wenn auch gesellschaftlich konstituierten, Identitat
fahren* (S. 64).

Die drei Arbeitslinien unterliegen in der Zeit des Mutterwerdens grofen Abstimmungs-
zwangen. So sind der Prozess der Integration einer chronischen Erkrankung in den Alltag
und die Arbeit am Identitatskonzept an Herausforderungen gekoppelt und komplex. Der
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Umgang mit der Erkrankung muss, wie es die Frauen durchgehend schildern, neu justiert
und kontinuierlich an die Erfordernisse der jeweiligen Schwangerschaftsphase angepasst
werden. Wie auch Grypdonck (2005) beschreibt, durchdringt dieser Prozess nachweislich
alle Lebensbereiche. Bewaéltigungshandeln im Kontext chronischer Erkrankung ist also
immer ein soziales und interaktives Geschehen. Gleichzeitig ist die Arbeit an der eigenen
Lebensgeschichte beziehungsweise Biografie, wie sie durch den Entschluss fir ein Kind
automatisch vollzogen wird, ein auf Vergangenheit und Zukunft bezogener Prozess, der
auch Selbstkonzeptionen und die Arbeit am Korperbild umfasst (Corbin & Strauss, 2010,
S.110). Nicht zuletzt ist die Koordination dieser drei Arbeitslinien als eine vierte
Dimension der Bewadltigungsanforderungen zu nennen. Die Koordination der
Anforderungen wird von Corbin und Strauss (2010) als ,,Wettstreit der Ressourcen®
bezeichnet (S. 129). Deren Auspragung ergibt sich im Kontext von Geburt auch aus den
genannten intervenierenden Bedingungen wie Art und Dauer der Erkrankung und
Vorerfahrungen mit einer Schwangerschaft. Da die Kraft oftmals nicht ausreicht, alle
Arbeitslinien gleichermaRen zu bedienen, miissen Schwerpunkte gesetzt werden. Das kann
auch Konflikte auslosen. Die Ergebnisse zeigen, dass in der Schwangerschaft die
Krankheitsarbeit in den Vordergrund geriickt wird, das Ziel der Sicherstellung groft-
moglicher Gesundheit fir sich und das Kind dominiert dann weitestgehend die anderen

Aspekte des Lebens.

Jeder Mensch hat bestimmte Erwartungen an seinen Korper, die sich unter anderem auf
dessen Funktions- und Leistungsféhigkeit beziehen. Das Verstandnis einer Wechsel-
wirkung von biografischer Zeit, Kdrpererfahrung und biografischer Identitdt geht auf
Corbin und Strauss (2010) zuriick. Diese beschreiben, dass sich im Laufe des Lebens
einzelne Elemente der biografischen Identitat auf Grundlage von Kdérpererfahrungen, das
heifl3t durch ein korperlich vermitteltes Wahrnehmen und Handeln sowie das Fokussieren
des Korpers als Objekt, herausbilden (S.74-78). Die Arbeit der Frauen an ihrem
,biographischen Korperkonzept™, wie Detka (2013) es in Anlehnung an Corbin und
Strauss (2010) nennt, stellt danach eine dominante Bearbeitungsdimension in
Krankheitsprozessen dar (S. 213). Ungewohnliche oder neue Ereignisse und Erfahrungen
pragen oder verdndern demnach die Vorstellungen des Einzelnen von seinem
Korperkonzept. Die Ergebnisse der vorliegenden Arbeit lassen den Schluss zu, dass dies

auch fur die Zeit von Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett gilt.
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Das Gelingen der Arbeit an der Selbstkonzeption hangt fur die interviewten Frauen
wesentlich davon ab, ob es gelingt, mit einem gesunden Kind und einer gunstigen
gesundheitlichen Prognose fur sich selbst durch die besondere Belastung der Zeit rund um
die Geburt zu kommen. So ergibt sich eine langfristig negative Bewertung des eigenen
Gesundheits- oder Krankheitsstatus, wenn sich der Gesundheitsstatus durch die
Schwangerschaft verschlechtert oder Schédigungen des Kindes vermutet werden.
Umgekehrt schildern die Frauen ein verbessertes Verhaltnis zu ihrem Koérperkonzept und
der Erkrankung, wenn die Zeit rund um die Geburt mit positiven Erlebnissen verbunden
war. Ein vormals dominantes Gefuhl der korperlichen Schwache oder eines Defizits konnte
dann durch die Erfahrung von weiblicher Potenz, bedingter Leistungsfahigkeit sowie das
Geflhl, sich weiterhin auf elementare Korperfunktionen verlassen zu konnen, ersetzt
werden. Die Phase rund um die Geburt kann damit, zumindest fiir einen begrenzten Zeit-
raum, die Kriterien eines Wendepunktes in der Krankheitsverlaufskurve erfiillen. Als Folge
eines Wendepunktes wird auch von Corbin und Strauss (2010) benannt, dass Identitat

wiederhergestellt und die Biografie neu entworfen wird (S. 84).

Als theoretischer Bezugsrahmen fur das Verstehen von chronischer Erkrankung bieten sich
verschiedene Konzepte an, insbesondere das Trajektkonzept von Corbin und Strauss
(2010) mit den sich wandelnden Phasen der Verlaufskurve. Auch fir die Frauen dieser
Studie ist die Krankheitsbewdltigung ein hoch arbeitsteiliger Prozess, der in den
verschiedenen Phasen der Erkrankung zwischen den Betroffenen, deren Angehérigen und
den Professionellen des Gesundheitssystems verhandelt werden muss, wobei die
Angehorigen in der Phase von Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett eine wie

beschrieben untergeordnete Rolle spielen.

Die Frauen dieser Studie befinden sich zum Zeitpunkt der Interviews nach der offiziellen
Diagnosephase. Einige erlebten in der Schwangerschaft einen verspéteten Diagnoseschock.
Bei anderen fiihrt die physische Belastung des Schwangerseins und auch des Lebens mit
einem kleinen Kind zu einer langfristig schlechteren Krankheitsprognose. Hier kann
eindeutig von einer Abwartsbewegung und Destabilisierung im Krankheitsverlauf und
einem durch die Schwangerschaft eingeleiteten negativen Wendepunkt in der
Verlaufskurve gesprochen werden (Corbin & Strauss, 2010). Alle interviewten Frauen
befanden sich zum Zeitpunkt der Schwangerschaft jedoch in einer Phase relativer
physischer Stabilitat. Diese war auch zum Zeitpunkt des Interviews oftmals noch dominant
vor moglichen Einbrichen im Krankheitsverlauf. Grundsétzlich I&sst die Studie jedoch nur
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bedingt eine Aussage dariber zu, wie sich die Geburt eines Kindes und das Erleben in der
Schwangerschaft auf den langerfristigen und phasenhaften Verlauf einer chronischen
Erkrankung auswirken. Wie bereits Schaeffer und Moers (2008) darlegten, kann eine
Analyse des Bewadltigungshandelns nicht bei dem punktuellen Erleben einer Phase

ansetzen.

Auffallig ist, dass die Frauen dieser Studie weitgehend versuchen, eine normale
Schwangerschaft zu erleben, und sich weitmdglichst gegen eine grundsétzliche
Pathologisierung wehren. Dies geschieht auf der Grundlage, dass im Fall von
Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett mit chronischer Erkrankung zwei verschiedene
Konzepte aufeinandertreffen. Diese entsprechen Zuschreibungen von Gesundheit auf der
einen und Krankheit auf der anderen Seite. So ist die Geburt eines Kindes ein mit
Normalitat und Vitalitat assoziiertes Geschehen und steht mit der chronischen Erkrankung
einem von korperlicher Schwache und Einschrankungen gepragten Korperbild gegeniber.
Das Ausgleichen dieser widerspriichlichen Zuschreibungen bestimmt fur betroffene Frauen
weitgehend die Zeit von Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett und bedingt eine
spezifische Dynamik, die sich nicht nur entsprechend der Krankheitsbilder, sondern auch
entlang individueller Lagen wie der Bewertung der bisherigen Krankheitsbewaltigung und
Erfahrungen aus vorherigen Schwangerschaften entwickelt. Die Frauen dieser Studie
befinden sich in einem wandelnden Spannungsfeld von Gesundheit und Krankheit, die
beiden Pole befinden sich wechselseitig im Vordergrund des Erlebens. Auch aus anderen
Untersuchungen ist bekannt, dass sich die Frauen zwischen der Phantasie, eine gesunde
und normale Schwangere zu sein, und den spezifischen Bedingungen ihrer Erkrankung
bewegen (Tyer-Viola & Lopez, 2014). Dies kann mit der Sichtweise von Paterson (2001)
verglichen werden, nach der sich die Menschen im zeitlichen Wandel auf einem
Kontinuum zwischen Gesundheit und Krankheit befinden und jeweils einem der Aspekte
mehr Bedeutung beimessen. Paterson (2001) beschreibt, dass Menschen sich dann primér
gesund fuhlen, wenn es ihnen gelingt, ein Spektrum von Madglichkeiten der
Lebensgestaltung zu verwirklichen. Fur das Sample dieser Studie kann das bedeuten, dass
die Frauen durch die Schwangerschaft an die gesunden Anteile ihres Kérperkonzepts als
einem Beweis reproduktiver Potenz ankniipfen. Die Umsetzung des Kinderwunsches kann
als Strategie gedeutet werden, den korperlichen Fokus im Sinne eines, wie Schaeffer
und Moers (2008) es nennen, ,,Reparaturversuchs“ von der Krankheit weg auf das Leben
zu richten (S. 13). Dies entspricht auch dem von Grypdonck (2005) beschriebenen Wunsch
vieler chronisch Erkrankter, ,,das Leben Uber die Krankheit zu heben* (S. 22).
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Einige Frauen schildern die Zeit von Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett so, als sei
die Erkrankung in dieser Zeit nebenséchlich gewesen. Dies kann offensichtlich selbst dann
gelingen, wenn die objektiven Symptome und Notwendigkeiten von Therapien eher auf ein
kompliziertes Krankheitsmanagement hinweisen. Grundsétzlich entsteht eine zusatzliche
Dynamik aus den unterschiedlichen Zeitachsen, auf denen sich die begrenzte Zeit rund um
die Geburt eines Kindes und die Erkrankung als immerwahrender Fakt bewegen. Die
betroffenen Frauen sind quasi innerhalb eines chronischen Geschehens mit einem
endlichen und akuten Sonderzustand konfrontiert. Das Wissen, dass die Schwangerschaft
zeitlich begrenzt ist, scheint die Bereitschaft des Ertragens von spezifischen Symptomen zu
erhdhen und entspricht einmal mehr der Zuordnung einer Schwangerschaft als Status-
passage. Anders als der unklare Verlauf einer chronischen Erkrankung ist eine Status-
passage an zeitliche Erwartungen gekoppelt, die dieser Sicherheit geben. Glaser und
Strauss (2010b) stellen die Zeitlichkeit als wesentliches Merkmal von Statuspassagen

heraus.

Die Ergebnisse zeigen auerdem, dass die besonderen Herausforderungen fir die von
chronischer Erkrankung betroffenen Frauen nicht aus einzelnen Handlungsanforderungen
entstehen, sondern aus der Komplexitat und dem phasenhaften Verlauf der Schwanger-
schaft. Diese wirft zu jedem Zeitpunkt andere Fragestellungen auf und macht
gegebenenfalls jeweils verschiedene Herangehensweisen erforderlich. Es kann keine
durchgehende Bewaltigungsstrategie entworfen werden, stattdessen mussen diese in relativ
kurzen Abstanden an die Erfordernisse des Schwangerschaftsstadiums beziehungsweise an
die Geburt oder das Wochenbett und das Stillen angepasst werden. Jedoch bestétigt sich,
was Schaeffer und Moers (2008) zur ,,immanenten Logik des Bewdiltigungshandelns*
schreiben (S. 25). Sie fanden heraus, dass sich die Grundstruktur einer vorweg ent-
wickelten Bewaltigungsstrategie im Laufe der Zeit und auch durch wechselnde
Bedingungen nicht verdndert. So verfolgt die Frau, die ihrer Erkrankung mit der
Inanspruchnahme vielfaltiger komplementarmedizinischer Malinahmen begegnet, auch in
der Schwangerschaft die Strategie, so viele Akteure in das Geschehen mit einzubeziehen
wie mdoglich und unterschiedlichste Methoden der Therapie auszuprobieren. Eine andere
wiederum verleugnet die negativen Folgen ihrer Erkrankung bei Nichteinhalten eines
strengen Medikamentenmanagements und lehnt in ebendieser Weise die Empfehlungen fir
die Schwangerschaft ab. Sowohl in der Schwangerschaft als auch davor ignoriert sie

Befunde oder gibt teilweise falsche Informationen an die Betreuungspersonen weiter.
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Grypdonck (2005) beschreibt, dass sich der einzelne Mensch mit chronischer Erkrankung
jeweils einem Typus zuordnen l&sst, ndmlich dem, der die Krankheit tber die Gesundheit
hebt, oder umgekehrt. Fur die vorliegende Studie stellt sich die Frage, ob sie primar einen
bestimmten Patiententypus erfasst. Sieht man die Geburt des Kindes als Versuch, an
Konzepte von Gesundheit anzukniipfen, so entscheiden sich vornehmlich solche Frauen
zur Mutterschaft, die die Gesundheit Uber die Krankheit stellen oder diesem Aspekt
grolReren Raum geben. Solche, die sich von der Erkrankung dominiert fihlen, werden sich,
so die These, seltener fur ein Kind entscheiden und dem gesundheitlichen Risiko einer
Schwangerschaft ausweichen. Interviews mit Frauen, die sich aufgrund einer chronischen
Erkrankung gegen ein Kind entscheiden, konnten Uber diese inneren Muster Aufschluss

geben.

5.3 Risikoschwangerschaft: Besonderheiten im Erleben bei chronischer Erkrankung

Eine Schwangerschaft wird in Deutschland wie in den meisten Industrienationen intensiv
medizinisch betreut. RegelmaRige Vorsorgeuntersuchungen sowie der Einsatz von Technik
und Laboruntersuchungen sind damit Teil des Ubergangs zur Elternschaft und nehmen in
der Wahrnehmung aller Frauen einen grof3en Stellenwert ein (Mozygemba, 2011; Schadler,
2013).

Eine intensive medizinische Betreuung wahrend der Schwangerschaft ist also nicht an eine
Krankheitsdiagose gekoppelt. Das hat zur Folge, dass sich Schwangere mit chronischen
Erkrankungen in einer &hnlichen Versorgungsstruktur wie als gesund geltende Schwangere
befinden und die Erfahrungen der beiden Gruppen strukturelle Gemeinsamkeiten
aufweisen. Die Inanspruchnahme intensiver arztlicher MaRnahmen und Uberwachungs-
methoden in der Schwangerschaft, wie z.B. Ultraschall, kdnnen damit auch als
Bestatigung erlebt werden, eine "normale” Schwangere und “wie alle anderen” zu sein. Die
Frauen mit chronischer Erkrankung werden jedoch zusétzlich zu den fir alle gultigen
Vorsorgeuntersuchungen gemaR den Mutterschaftsrichtlinien als Risikoschwangere
gefuhrt. Dies gilt fur sie, anders als fur in der Schwangerschaft akut Erkrankte, bereits mit
Beginn der Schwangerschaft. Damit werden die Untersuchungen meist von Anfang an
sowohl in ihrer Frequenz als auch in der inhaltlichen Spannbreite ausgeweitet.
Entsprechend zeigen die Ergebnisse dieser Studie, dass eine chronische Erkrankung
spezifische Handlungsstrategien im Feld der medizinischen Versorgung nach sich zieht,
die sich zumindest in der Auspragung und der Dringlichkeit von Frauen ohne

Krankheitsdiagnose oder bei einem akuten Geschehen unterscheiden. Wéhrend allgemein
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beklagt wird, dass gesunde Schwangere in groRBer Zahl unndétig als Risikoschwangere
eingestuft und verunsichert werden, ist ein solches Risiko fir die Frauen dieser Studie
keine abstrakte Mdglichkeit, sondern entspricht ihrer konkreten Krankheitserfahrung und

den damit verbundenen Angsten.

Akute Krankheitsgeschehen zeichnen sich dadurch aus, dass sie voriibergehend sind und
oftmals nur einen Teil des Korpers betreffen. Meist kdnnen sie auf eine konkrete Ursache
zurlckgefuhrt werden, die bekd&mpft oder verandert werden kann und damit die
Madglichkeit der Handlungsfahigkeit bereits beinhaltet. Akute Krankheiten sind somit kein
Teil des Identitatsentwurfs, sondern gelten als temporére Stérung in einem normalerweise
als gesund geltenden Korper (Franke, 2012). Schwangere mit einer akuten Erkrankung
betrachten sich als prinzipiell gesund. Sie vermuten nicht, dass die Phdnomene der
Erkrankung nach Geburt und Wochenbett noch von Bedeutung sein kdénnten. Auch stellen
sie nicht die grundsétzliche Potenz ihres Korpers mit der Mdglichkeit, ein Kind
auszutragen und groRzuziehen, in Frage. lhre Uberlegungen zum Krankheitsmanagement
und den Konsequenzen der Diagnose betreffen also meist nur die Jetztzeit und sind nicht
auf die Zukunft gerichtet. Hingegen beschreiben Frauen mit chronischen Erkrankungen,
dass ihre Uberlegungen von mehr Unsicherheit durchdrungen sind und die Jahre nach der
Geburt mit einbeziehen. Gerade wenn Krankheitsverldufe unberechenbar und im Verlauf
nicht kalkulierbar sind, wird dies als beangstigend erlebt (Berg, 2005; Lawrence, 2011).
Ein kontinuierliches Gefuhl von Wachsamkeit und Aufmerksamkeit gegeniiber den

korperlichen Veranderungen geht mit diesem Fakt einher.

Vormals gesunde Frauen mit akuten Schwangerschaftskomplikationen mussen sich neu
mit der Verunsicherung durch die Diagnose und einem Krankheitsbild auseinandersetzen
(Lawson & Rajaram, 1994). Sie erleben einen Stress, auf den sie nicht eingestellt waren
(Tyer-Viola & Lopez, 2014). Im Gegensatz zu Schwangeren mit chronischen Erkran-
kungen konnen sie die Symptome der Krankheit nicht von denen der Schwangerschaft
unterscheiden, da sie, zumindest beim ersten Kind, in beiden Konzepten unerfahren sind
(Smeltzer, 2007). Frauen mit chronischen Erkrankungen haben hingegen, wie die
Ergebnisse dieser Studie bestatigen, im Umgang mit der Erkrankung einen Expertenstatus.
Oftmals sind sie routiniert im Ausbalancieren und Bewerten von Symptomen und
Diagnostiken (Whittemore & Dixon, 2008). Auch in neuen Situationen und unter
gednderten Bedingungen koénnen sie auf erprobte Strategien zuriickgreifen und diese auf
die Erfordernisse ubertragen. Auch in der vorliegenden Studie berichten die Frauen von
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dem Nutzen, den sie der meist langjahrigen Beobachtung ihrer Erkrankung fur den Verlauf
der Schwangerschaft zusprechen. Sie ermdglicht ihnen, Symptome einzuordnen und
Erspurtes an Professionelle weiterzugeben. Durch ihre lange und meist intensive
Auseinandersetzung mit dem medizinischen Feld empfinden sie sich dort trotz aller neuen
Erfahrungen als kompetente Partnerin auch in medizinischen Abstimmungsprozessen. Dies
hat Auswirkungen auf den Kontakt mit den Arzten und Hebammen und erfordert von allen
Beteiligten kommunikative Kompetenzen und die wechselseitige Anerkennung der

Fahigkeiten.

Die Suche nach Informationen erfillt insbesondere in unsicheren Situationen das Ziel,
Probleme besser einschdtzen zu koénnen und bereits getroffene Entscheidungen zu
rechtfertigen oder zu rationalisieren (Lazarus, 1995, S.218-220). Frauen mit akuten
Schwangerschaftskomplikationen haben den Vorteil, dass Informationen zu ihrer Diagnose
meist umfassender zur Verfuigung stehen als solche zu chronischen Problemen (Bagshaw,
Crawford & Chappell, 2008; Chuang et al., 2010; Thomas & Curtis, 1997; Weckesser
& Denny, 2013). Frauen mit chronischen Erkrankungen &uBern auflerdem, wie auch in
dieser Studie beschrieben, eine andere Priorisierung bei den als interessant geltenden
Themensetzungen. So schildern sie, dass Informationen zum Stillen oder dem Geburts-
modus als wenig dringlich im Vergleich zu den krankheitsbezogenen Fragen empfunden

werden (Bagshaw et al., 2008).

Eine Informationssuche spielt als erste Strategie der Orientierung fir alle Schwangeren
eine grolRe Rolle, insbesondere wenn spezielle Fragestellungen zu bewdltigen sind
(Schadler, 2013). Im Gegensatz zu internationalen Ergebnissen reflektieren die Frauen in
der vorliegenden Untersuchung jedoch, dass allein die Verfugbarkeit von Informationen
keinen positiven Effekt in der Bewaltigung der Erkrankung beziehungsweise der
Inanspruchnahme angepasster Hilfsangebote bedeutet. Sie sind sich der Grenzen des
Nutzens von Informationen bewusst und schildern auch negative Konsequenzen wie etwa
die groRere Verpflichtung zur Entscheidungsfindung und Verantwortungsibernahme,
Gefiihle der Verunsicherung, gesteigerte Angste und Konfliktpotenziale mit Professionen.
Dies deckt sich auch mit den Ergebnissen von Tegethoff (2011) und Schadler (2013),
wonach die Konzepte der Selbstbestimmung und Informiertheit auch zu Forderungen von
Seiten der medizinischen Professionen und damit einhergehend zu einer Uberforderung
beitragen kénnen, die in ihren Ursachen und in der Ausgestaltung oftmals nicht reflektiert

werden. Die hier vertretene These lautet, dass ein Entscheidungsspielraum fir Schwangere,
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insbesondere flr solche mit medizinisch begriindeten Problemlagen, auch eine Illusion und

zusétzliche Verunsicherung bedeuten kann.

Internationale Studien belegen, dass sowohl akute als auch chronische Erkrankungen
aufgrund der erwarteten Komplikationen und mdglicher Krankenhausaufenthalte dazu
fuhren, dass Malinahmen zur Vorbereitung aufs Muttersein vermindert in Anspruch
genommen werden (Gupton, Heaman & Cheung, 2001; Heaman, Beaton, Gupton & Sloan,
1992). Damit unterscheiden sich chronisch Erkrankte, was auch diese Studie bestatigt,
wesentlich von den Frauen ohne gesundheitliche Einschrankungen. VVon diesen ist bekannt,
dass sie vermehrt an neuen Praktiken in Form von Kursangeboten teilnehmen und neue
Kdorpererfahrungen suchen. Dafir investieren sie Zeit und stellen andere Aktivitaten
zurlick (Bailey, 1999). Die eingeschrankten Ressourcen der Frauen mit chronischer
Erkrankung konnten einer der Griinde fur die in dieser Studie geduRerte seltene Teilnahme
an derartigen Angeboten sein. Ein anderer Grund konnte aber auch in dem zuvor
erwéhnten kritischen Verhaltnis zum Nutzen von Informationen liegen. Aus der Studie
ergeben sich jedoch keine weiterfuhrenden konkreten Hinweise auf mdgliche Ursachen

einer Nicht-Teilnahme.

Die durch biografische und andere Faktoren beeinflusste subjektive Einschéatzung des
Schwangerschaftsrisikos bestimmt ebenso wie objektivierbare Diagnosen das Mal} an
Angsten und Befiirchtungen in der Schwangerschaft. Dieser Befund bestatigt die
Ergebnisse der Studie von Corbin (1987) zu den Empfindungen und dem Management
einer Schwangerschaft bei chronischer Erkrankung. Der grundlegende Stellenwert
subjektiver Deutung gilt ebenso fur Frauen mit akuten Schwangerschaftskomplikationen,
ist also kein Spezifikum der Gruppe der chronisch Erkrankten (Bengel et al., 2003;
Heaman et al., 1992). Bei diesen sind subjektive Bewertungen jedoch das Ergebnis eines
bereits langer wahrenden Bewaéltigungsprozesses, dessen Verlauf sich der Erkenntnis der
betreuenden Gynédkologen und Hebammen entzieht. Bei akut in der Schwangerschaft
auftretenden Komplikationen sind die Gyndkologen und unter Umstdnden auch
Hebammen Zeugen und Begleitende des Bewaéltigungsprozesses der betroffenen Frau und
in die Auseinandersetzung mit der Diagnose einbezogen. Bei chronisch Erkrankten stehen
sie hingegen zumeist Patientinnen gegeniiber, die sich in Teilaspekten als Expertinnen
verstehen und bereits ein Muster des Umgangs mit Komplikationen und krankheits-

bezogenen Krisen entwickelt haben. Gyndkologen und Hebammen missen daher deren
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Expertenstatus antizipieren und bertcksichtigen, dass Empfehlungen und Mafnahmen an

das bewahrte Krankheitsmanagement der jeweiligen Frau angepasst werden mussen.

Auch im Korpererleben unterscheiden sich die Frauen dieser Studie von denen ohne
Erkrankung oder solchen mit akuten Schwangerschaftskomplikationen. Grundsatzlich gilt
zwar, dass die Unberechenbarkeit der neuen Korpererfahrungen ein allgemeingultiges
Phanomen in der Schwangerschaft darstellt, das nicht nur jene mit einem Risiko erleben
(Smeltzer, 1994). Fur Schwangere mit einer chronischen Erkrankung ist die Wahrschein-
lichkeit fur veranderte Korperphdnomene jedoch aufgrund von mdglichen Therapie-
umstellungen und der Wechselwirkung von Erkrankung und Schwangerschaft gréRer als
fur andere Frauen (Meade et al., 2013). Betroffene empfinden ihren Kdrper als vulnerabel
und antizipieren die Wahrscheinlichkeit moglicher Langzeitfolgen von Schwangerschaft
und Geburt fur ihren Gesundheitsstatus (Redshaw et al., 2013). Kennzeichnend fiir das
Leben mit einer chronischen Erkrankung ist nach Grypdonck (2005) ein Korpererleben, in
dem der Betroffene dem Korper nicht trauen kann und sich potenzieller Schmerzen und
Entbehrungen durchgehend bewusst ist. Patienten erleben demnach durch die kontinuier-
lichen medizinischen Interventionen eine Entfremdung vom eigenen Kdorper und teilen
daher eher die Haltung der Mediziner, ihn als Objekt von Therapien und Diagnostiken
anzusehen. Auch dies kdnnte ein Grund dafur sein, warum viele der interviewten Frauen
die Schwangerschaft weitgehend unter dem Aspekt der bestmdglichen Therapien und
Diagnostiken beschreiben und ihr subjektives Erleben nicht voranstellen. Auch kénnen die
Frauen nicht, wie es Mozygemba (2011) fir Schwangere ohne weitreichende
Schwangerschaftsrisiken feststellen konnte, durch die Wahrnehmung von Kinds-
bewegungen und den sich weitenden Korper eine Zunahme des Vertrauens in den positiven
Verlauf der Schwangerschaft und ihre kdrperliche Potenz erleben. Frauen mit chronischen
Erkrankungen verbleiben wahrend der Schwangerschaft oftmals in einem Zustand von
Kontrolle und Vorsicht, da sie ihre Situation eher als unberechenbar einordnen und sich
einige Krankheitsbilder im Laufe der Schwangerschaft verschlechtern.

Gesunde hingegen nehmen ihren Korper in erster Linie als einen Verbundeten und tber
weite Teile nicht bewusst wahr. Phdanomene der physischen Anpassung an die Schwanger-
schaft wie Ubelkeit oder Sodbrennen werden von Frauen ohne Erkrankungen daher als
ungewohnliche Stérung und eindeutig pathologisch bewertet (Mozygemba, 2011). Im
Gegensatz dazu fallt auf, dass die Frauen dieser Untersuchung schwangerschaftsbezogene
Phédnomene und korperliche Beschwerden, sofern sie keine bedrohlichen AusmaRe
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annehmen, kaum erwdahnen. Ein mdglicher Grund liegt in dem zeitlichen Abstand von
Schwangerschaft und Interview, der zu einer nachtraglichen Neubewertung im Sinne von
Bagatellisierung von vorlbergehenden Stoérungen fiihren kann. Mdglicherweise sind
Schwangerschaftsbeschwerden flr die Frauen des Samples aber auch nicht grundsatzlich
im Sinne eines beédngstigenden oder verunsichernden Geschehens relevant. Dies bestétigt
auch die Studie von Tyer-Viola und Lopez (2014), wonach Frauen mit chronischen
Erkrankungen die eigentlich einschrankenden Schwangerschaftssymptome eher als
Bestatigung eines normalen Korpererlebens und im Kontext von Physiologie deuten.
Allerdings ergeben sich durch die Mdglichkeit, pathologische Veranderungen félschlicher-
weise positiv im Sinne einer Physiologisierung zu deuten, auch erweiterte Risiken fur die

Diagnostik.

Auffallig ist, dass die interviewten Frauen nur eine vergleichsweise geringe Initiative zur
Gestaltung der Geburtssituation beschreiben. Die dridngenden Probleme und Angste in der
Schwangerschaft relativieren die eher allgemeinen Themen rund um die Geburt und der
frihen Elternschaft. Dieses Ergebnis deckt sich mit internationalen Untersuchungen, bei
denen gleichermalRen von einer untergeordneten Wertigkeit einer aktiven Geburts-
gestaltung bei Schwangeren mit chronischen Erkrankungen berichtet wird (Lavender et al.,
2010; Redshaw et al., 2013; Tyer-Viola & Lopez, 2014). Neben objektivierbaren medizi-
nischen Grlnden, die einen bestimmten Geburtsmodus notwendig machen und wenig
Raum flr Gestaltung und das Umsetzen eigener Vorlieben lassen, kdnnte bei ihnen noch
mehr als bei akut erkrankten Frauen die Erschopfung durch die kontinuierliche
Bewaéltigungsarbeit eine Rolle spielen. Hinweise darauf finden sich in der vorliegenden
Studie, in der die Befragten oftmals weitreichenden und komplexen Abstimmungszwéngen
von Krankheits- und Schwangerschaftserleben ausgesetzt sind. Der Stellenwert der Geburt
als Markierung der Trennung von Kind und Mutter und damit einer Entlastung der
Doppelverantwortung fiir zwei Koérper fiihrt weg von dem Konzept, dass die Geburt ein
Erlebnis mit einem biografischen Mehrwert sein konnte. Die potenzielle Moglichkeit oder
der Wunsch, eine Geburt als positive Korpererfahrung zu erleben, wird vor dem
Hintergrund der Angste um die eigene Gesundheit und die des Kindes als sekundar
eingestuft (Brailey, 2006). Die Annahme, dass nach der Schwangerschaft eine Entlastung
von der aufreibenden Abstimmungsleistung im Spannungsfeld eigener und kindlicher
Gesundheit eintritt, lasst den Verlauf der Geburt zu einem eher zweitrangigen Erlebnis
werden (Bagshaw et al., 2008; Dulude et al., 2002).
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5.4 Ankntpfen an Konzepte von Normalitat und Teilhabe

Viele der interviewten Frauen beschreiben eine durch die Geburt des Kindes und den
Status als Mutter ausgeltste Neubewertung ihres Lebens mit der Erkrankung. Der Effekt
ist nach dem ersten Kind beziehungsweise der ersten Geburt nach der Diagnose am
groRten. Falls die Frauen bereits vor einer Erkrankung Mutter wurden, wird ein weiteres
Kind als Bestatigung von teils verloren geglaubter Weiblichkeit beschrieben. Eine
Schwangerschaft und besonders der Status als Mutter scheinen geeignet, krankheits-

bedingte Verédnderungen in der Biografie auszugleichen oder zu relativieren.

Mutter zu sein wird von den Frauen mit Normalitat assoziiert. Dies deckt sich mit
Ergebnissen, nach denen eine Mutterschaft als unhinterfragter Bestandteil des weiblichen
Lebenskonzepts und einer normalen weiblichen Biografie angesehen wird. Eine solche
Verknupfung von Miitterlichkeit und Weiblichkeit beziehungsweise Lebenserfullung ist
historischen und kulturellen Wandlungen unterworfen. In Deutschland haben sich ehemals
selbstverstandliche Konzepte von Mutterschaft als unbedingtem Element weiblicher
Lebensfihrung gewandelt. Frauen haben heute meist heterogenere Vorstellungen und
widersprichlichere Plane beziglich der Familienbildung. Der Begriff der Familie ist
jedoch primdr positiv besetzt, wird mit Gemeinschaft assoziiert und tragt damit bereits in
der Grundidee das Element der Zugehdrigkeit zu einer Gruppe in sich. Auch wird er
weitlaufig mit einem Zusammenleben mit Kindern in Verbindung gebracht (Grundmann &
Wernberger, 2014). Die Entscheidung fir ein Kind wird heute als Option unter vielen
Madglichkeiten der Lebensgestaltung, insbesondere eines Ausbaus der beruflichen Karriere,
erlebt (Herwartz-Emden, 2003; Kalicki, 1996; Vallido, Wilkes, Carter & Jackson, 2010).
Trotzdem ist die Option einer Mutterschaft fiir die meisten Menschen immer noch ein

starkes und anerkanntes Element der Lebensplanung (Herwartz-Emden, 2003, S. 89).

In der allgemeinen Theoriediskussion zu den Grunden, warum sich Frauen und Paare fur
ein Kind entscheiden, ist der Rational-Choice-Ansatz derzeit dominant (Hill & Kopp,
2013, S. 102). Er setzt bei der These an, dass Nutzen und Kosten, persénliche Vor- und
Nachteile einer Mutterschaft gegeneinander abgewogen werden und zu nutzenorientierten
Entscheidungen fiihren. Jedoch werden auch normativ-subjektive und kulturelle Griinde
fur die Entscheidung zu einem Kind diskutiert (Schneider, 2009). Der von Nauck (2001)
formulierte ,,Value of children“-Ansatz formuliert eine Verbindung dieser sich aus-
schlielenden Theorieansatze. Demnach konnen bei den Entscheidungen positive

Emotionen und ein Statusgewinn durch ein Kind in parallel wirksame 6konomische oder
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andere vergleichsweise objektive Argumente einflieBen (S. 409). In Erweiterung dieses
Ansatzes schlagen Diabaté und Lick (2014) das Konzept des Familienleitbildes als
orientierend fur die Erklarung generativen Verhaltens vor. Familienleitbilder setzen sich
aus ,kollektiv geteilten bildhaften Vorstellungen des Normalen, das hei3t von etwas
Erstrebenswertem, sozial Erwinschten und/oder mutmaBlich weit Verbreitetem, also
Selbstverstidndlichen ab* (S.56). Sie sind kulturell gepragt und werden weitgehend
kollektiv geteilt. In Deutschland ist das Leitbild zur Elternschaft aktuell daran orientiert,
dass die Mutter zwar erwerbstatig sein kann oder soll, der Umfang und die
Rahmenbedingungen dieser Erwerbstétigkeit jedoch so gewahlt sein sollten, dass sie ihrer
Hauptverantwortung in der Kinderbetreuung nicht zu sehr im Wege stehen. Umgekehrt soll
sich der Vater in die Kindererziehung und -betreuung so weit einbringen, dass seine

Hauptverantwortung in der Erwerbsarbeit nicht gefahrdet wird (Henry-Huthmacher, 2014).

Frauen mit einer chronischen Erkrankung miussen eine Abkehr oder Einschréankung
beziglich eigener Lebensentwirfe hinnehmen und die Biografie den verénderten und
begrenzten Mdglichkeiten anpassen. Der Ubergang zu einem Leben mit Erkrankung wird
von den Interviewpartnerinnen als ein Wechsel von einer aktiven zu einer passiven
Lebensfihrung beschrieben, was auf die verminderten Ressourcen in der Umsetzung
vormals angestrebter Ziele hindeutet (Asbring, 2000). So haben eine begrenzte physische
Belastbarkeit oder der notwendige Zeitaufwand fur Therapien und Diagnostiken den
Effekt, dass Karriereoptionen schwieriger umzusetzen sind. Frauen mit chronischer
Erkrankung ist eine berufliche Karriere oftmals verwehrt beziehungsweise ist diese mit
Einschrankungen verbunden. Die Geburt eines Kindes und die Umsetzung des géngigen
Familienleitbildes, in welchem eine Mutter nur eingeschrankt berufstatig sein sollte und
auch eine Fokussierung auf die Haushaltsfiihrung legitim ist, gibt ihnen die Mdglichkeit,
an Normalitatskonzepte anzuknlpfen und sowohl eine anerkannte Aufgabe als auch einen
gesellschaftlich anerkannten Status zu erlangen. Damit wirken sie durch das Kind einer
gesellschaftlichen Exklusion entgegen. Der Exklusionsbegriff als eine Beschreibung des
Zustandes, von dem Recht auf Anerkennung und Teilhabe ausgeschlossen zu sein, ist von
sozialen Merkmalen wie der Zugehorigkeit zu einer Schicht oder einem Milieu unabhangig
(Callies, 2004). So werden von den Frauen dieser Studie keine sozial-6konomischen
Grinde fiir das Gefiihl von Teilhabe und Normalitat benannt. Diese scheinen Uber die
Grenzen der Sozialstruktur hinweg flr sie eher in dem dominanten Leitbild zu den

Konzepten von ,Familie‘ und ,Frau sein verortet.
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Auch Chen, Kasen und Cohen (2009) beschreiben, dass Frauen mit chronischen
Erkrankungen ihre Wertvorstellungen den Bedingungen anpassen oder sie neu gewichten.
Statt auf Attraktivitat, Erfolg und Einfluss zu fokussieren, stellen sie die Pflege sozialer
und familidrer Beziehungen in den Mittelpunkt ihrer Bemilhungen. Die Frauen dieser
Studie bestatigen dies, indem sie selbst nach schwierigen Schwangerschaftsverlaufen und
grolRen physischen Einschrankungen den individuellen Gewinn durch das Kind und den
Status als Mutter und Partnerin als vorrangig bewerten. Bekannt ist, dass Frauen mit
chronischer Erkrankung flr die Moglichkeit der sozialen Partizipation Nachteile ihres
Gesundheitsstatus auf sich nehmen (Skuladottir & Halldorsdottir, 2011).

Da Mutterschaft oder berufliche Entwicklung als die zwei dominierenden Konzepte einer
weiblichen Biografie angesehen werden, kann eine Einschrankung eines der Lebensaspekte
durch den anderen kompensiert werden. Der grofite Anteil der Frauen dieser Studie
beschreibt einen wesentlichen biografischen Gewinn durch die Geburt eines Kindes. Die
Kommentare der Interviewpartnerinnen sind denn auch oftmals nicht auf die alleinige
Freude an dem Kind, sondern auf das Anknipfen an Konzepte von Teilhabe und
weiblicher Identitdt gerichtet. Wie auch bei Tyer-Viola und Lopez (2014) schildert keine
von ihnen einen Verlust von Freiheit durch das Mutterwerden. Da die beruflichen
Optionen von vornherein eingeschrénkt sind, kann das Kind zum Hauptprojekt werden,

ohne dass sich das Gefuhl einstellt, die eigene berufliche Karriere zu beschneiden.

Neben dem Leitbild der Familie missen sich die Frauen aber auch mit dem gangigen
Mutterbild auseinandersetzen. Dieses ist so konstruiert, dass Mutter uneingeschrénkt
verfugbar und vital sein sollten (Farber, 2000). Frauen mit chronischen Erkrankungen und
Behinderungen haben teilweise Mihe, diesem Ideal zu entsprechen, und empfinden
diesbeziiglich Schuldgefiihle (Vallido et al., 2010). Das von Farber (2000) als ,,being like
other mothers* beschriebene Bemiihen um Teilhabe an gesellschaftlichen Erwartungen und
um das Ankniipfen an Aspekte von Normalitét ist also aus vielerlei Grinden geféhrdet und
muss kontinuierlich neu errungen werden (S. 267). Es findet mit der Geburt eines
gesunden Kindes eine Bestatigung, kann aber entsprechend durch ein krankes oder
bedurftiges Kind bedroht werden. Die Phase der Schwangerschaft mit der Verbundenheit
der Korper stellt entsprechend der standigen Abstimmungsprozesse zur Sicherstellung
weitestmoglicher Gesundheit einen Ausnahmezustand dar, der einer Wahrnehmung von
Normalitat entgegensteht. Erst nach der Geburt mit der Trennung der Korper sind ein
selbstbestimmterer Umgang mit der Erkrankung und das Etablieren autonomer und an den
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als normal empfundenen Mutterbildern mdglich. Auch kann dann die Sorge um das Kind
an andere delegiert werden, was die alleinige Verantwortung fir dessen Wohlbefinden

abmildert.

Grundsatzlich streben die meisten Menschen danach, nicht als krank zu gelten. Krankheit
wird gesellschaftlich dann akzeptiert, wenn Menschen alles dareinsetzen, gesund zu
werden, und den vorgeschlagenen Therapien folgen (Lubkin, 2002). Gesundheit ist eng an
die in unserer Gesellschaft dominanten Werte von Freiheit und Selbstbestimmung
gekoppelt, die es zu erreichen gilt und die im Kontext von Erkrankung und Behinderung
bedroht sind (Bosl, Klein & Waldschmidt, 2010). Eine chronische Erkrankung wird auch
mit einem zu geringen Willen zur Gesundheit und einem wesentlichen MafR an
Eigenverschuldung assoziiert (Skuladottir & Halldorsdottir, 2011). So zitieren Bengel et al.
(2003) eine Schrift der Deutschen Rentenversicherung und halten als wesentliche Ursachen
fiir chronische Erkrankungen fest, dass diese ,meist multifaktoriell und héufig nicht
bekannt, jedoch wesentlich [...] im Bereich der ,Lebensweise‘ der Betroffenen (gesund-
heitliches Risikoverhalten, dysfunktionale Belastungsverarbeitung, chronische Konflikte)
zu suchen sind*“ (S. 84). Entsprechend fiihlen sich viele Frauen der Studie durch ihre
Erkrankung stigmatisiert. Sie beklagen, dass ihre Bewaltigungsarbeit nicht anerkannt wird
und sie stattdessen mit Unterstellungen falscher Lebensfuhrung konfrontiert werden.
Statistische Erhebungen, die chronische Erkrankungen schwerpunktmaBig in den sozial
benachteiligten Bevolkerungsgruppen ansiedeln, verstarken diese Zuschreibungen.
Besonders solche Erkrankungen, die durch eine angepasste Lebensfiihrung scheinbar gut
beeinflussbar sind wie ein Diabetes und Allergien oder die vornehmlich durch selbst
erzeugte Risikosituationen erworben wurden wie eine HIV-Infektion, erzeugen den
Eindruck, dass die Erkrankung gewahlt wurde (Lawson & Rajaram, 1994). Dies isoliert die
Betroffenen von Akzeptanz und vom Anschluss an Normalitat. Mutter zu werden und ein
Kind zu bekommen, zumindest wenn es gesund ist, kénnen ein sichtbarer Beweis dafur
sein, dass die Frauen an Konzepte einer gesunden Lebensfiihrung anknupfen kdnnen. Ein
zentrales Merkmal des Mutterwerdens und -seins ist die Ubernahme von Verantwortung
fur das Ungeborene und spater Kind und damit auch fur den eigenen Korper. Die Geburt
eines gesunden Kindes kann somit als Nachweis gesehen werden, dass man nicht auf
Zuschreibungen von Krankheit reduziert werden kann. Gleichzeitig bedeutet das aber auch,
dass die Geburt eines kranken oder UbermaRig bedurftigen Kindes das Risiko erhoht, auf
den Krankenstatus und eine Stigmatisierung zuriickgeworfen zu werden. So beschreiben

besonders die Frauen mit psychischen Erkrankungen, dass ein Scheitern an der
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Herausforderung, die Rolle als Mutter verantwortlich ausfiillen zu kénnen, eine
Erschitterung ihres gesamten Selbstkonzepts bedeutet hatte. Chancen und Risiken dafr,
sich der Teilhabe an Normalitat und Weiblichkeit vergewissern zu kénnen, liegen bei einer
Schwangerschaft nah beieinander. Falls die erwartete Leistung in Form eines gesunden

Kindes ausbleibt, bleibt die Anerkennung verwehrt (Bailey, 1999).

5.5 Auswirkung des Schwangerschaftserlebens auf die Beziehung zum Kind

Eine Schwangerschaft betrifft auf der kérperlichen Ebene immer zwei Menschen, die Frau
und das Ungeborene. Durch ihre miteinander verbundenen Korper kdnnen sie nicht
verhindern, in einer Form der sozialen Beziehung zueinander zu stehen. Auch gesunde
Frauen tragen in einer Schwangerschaft die Verantwortung fir zwei Menschen, empfinden
dies als Herausforderung und sind vielschichtigen Angsten ausgesetzt (Hirschauer,
Heimerl, Hoffmann & Hofmann, 2014; Mozygemba, 2011). Nach Young (1984) ist es
normal, dass sie eine aufgeteilte Aufmerksamkeit in vielerlei Hinsicht erleben. So ist der
eigene Korper dadurch, dass er das wachsende Kind beherbergt, sowohl vertraut als auch

fremd.

In der vorliegenden Studie wird jedoch deutlich, dass das Verhéltnis der
Interviewpartnerinnen  zum  Ungeborenen in  besonderer Weise durch die
krankheitsbedingten Bedrohungen gepragt ist. Einzig bei solchen Frauen, die keine
Krankheitseinsicht haben oder sich der Tragweite ihrer Erkrankung nicht bewusst sind,

wird dieser Bedrohungsaspekt negiert.

In einer Schwangerschaft wird die Fokussierung auf den Korper verstérkt, diese bezieht
auch das Kind mit ein. Im Gegensatz zu Frauen, die gesund oder akut erkrankt sind, gehen
Frauen mit chronischer Erkrankung zumeist mit dem Selbstverstandnis in eine
Schwangerschaft, dass das jeweilige Krankheitsbild ihre langfristige Prognose oder das
Wachstum des Kindes negativ beeinflussen konnte (Lipson & Rogers, 2000). Der dadurch
bedingte potenzielle Patientenstatus des Ungeborenen, der durch die engmaschigen
medizinischen Untersuchungen bestatigt und gestltzt wird, fordert schon friih ein
dyadisches Denken und steht dem eines symbiotischen Empfindens als Einheit von Mutter

und Kind entgegen.

Diese ,,Konstitution eines inwédndig Anderen®, wie Hirschauer et al. (2014) es nennen, ist
ein durch Ultraschall geférdertes modernes Phdnomen im Erleben von Schwangerschaften

(S. 94). In dem aktuellen Ultraschalldiskurs wird diskutiert, ob Ultraschall zur Separation
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von Mutter und Kind oder zum Beziehungsaufbau fuhrt. Je nach Blickwinkel kénnen beide
Effekte nachgewiesen und unterschiedliche Bewertungen gefunden werden (Hirschauer et
al., 2014, S. 95-101). Frauen mit chronischer Erkrankung haben diese Trennung von
eigenem Befinden und dem des Kindes jedoch schon innerlich vollzogen, bevor er
technisch medial gestltzt wurde. Das Wissen von einem Kind als eigenstandiger Person
mit unabhé&ngigen Bedurfnissen hat fir die Frauen dieser Studie eine andere Bedeutung
und Dringlichkeit und wird nicht erst durch die moderne und technisierte

Schwangerenvorsorge erschaffen.

In der Auspragung und der oftmals schon in der Planung der Schwangerschaft
beginnenden konkreten Sorge um das Ungeborene unterscheidet sich das Erleben der
Schwangeren mit chronischer Erkrankung von dem anderer Frauen. Die auf das Kind
gerichteten Schuldgefiihle sowie eine teils UbermaRige und unbegrindet anmutende
Angstlichkeit sind ein zentrales Thema der Frauen dieser Studie und beruhen auf der
grundsatzlichen Annahme, dass der mditterliche Korper beziehungsweise das
Krankheitsmanagement eine potenzielle Bedrohung fir das Ungeborene darstellen. Als
Strategie des Umgangs mit den Herausforderungen im Spannungsfeld eigener und
kindlicher Gesundheit sind die Frauen wachsam und kontrollierend gegenlber ihrem
Korper und dem des wachsenden Kindes. Kontakt zum Ungeborenen aufzunehmen ist fur
die Frauen ein besonders wichtiger Aspekt im Versuch, sich des kindlichen Wohlbefindens

Zu vergewissern.

Ausgepréagter als in den internationalen Studien reflektieren die Frauen dieser Studie ihre
Erfahrungen mit dem Stillen. Die Themen der teils belastenden Weiterfiihrung der Sorge
um die zwei Korper sowie der Chance, dem Kind durch die Muttermilch
gesundheitsfordernde Zuwendung mitgeben zu konnen, werden erwahnt. Stillen wird
besonders bei den Frauen, die sich in der Schwangerschaft als potenzielle Bedrohung fir
das Ungeborene gesehen haben, als die Chance eines Ausgleichs und der Schuldminderung
bewertet. Ein mangelndes Zutrauen in die Potenz des Korpers kann damit durch das Stillen
bestatigt oder kompensiert werden. Diese Aspekte werden in der Forschung bislang nur
begrenzt aufgegriffen. Die teils irrational anmutenden Assoziationen der Frauen dieser
Studie zur Frage, ob ihre Milch vollwertig sei, mussten weiter untersucht werden, um
entsprechende Gesprachsangebote fir die Stillberatung zu entwickeln und flr das Thema

sensibilisieren zu kénnen.
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Auffallig an den Ergebnissen dieser Studie ist, dass die Frauen keine ubermafRigen
Alltagsbelastungen aus der Sduglingszeit schildern. Eine starke Ausnahme bildet die Frau,
die wahrend der Schwangerschaft lebensbedrohlich erkrankte und auch nachgeburtlich
eine wesentliche Zeit mit dem Krankheitsmanagement verbringen musste. Wie von Dulude
et al. (2002) bereits festgestellt, verdeutlicht dieser Befund erneut, dass die erste Zeit mit
dem Neugeborenen flr Frauen mit Erkrankungen weniger anstrengend zu sein scheint als
die Schwangerschaft. Dies verdeutlicht einmal mehr die Arbeitsleistung, die von den
Frauen vorgeburtlich erbracht werden muss. Sie scheint in dieser Studie zwar graduell,
aber nicht grundsétzlich vom jeweiligen Krankheitsbild abhangig. Statt Belastung und
Einschrankung von Autonomie steht in der S&uglingszeit der Aspekt von Entlastung durch
das Ende der Verbundenheit der Koérper im Vordergrund des Erlebens. Dieser stellt eine
nachgeburtliche Ressource dar, die die Rolle als Mutter und das Gefuihl von Potenz und

relativer Belastbarkeit stiitzt und fordert.

Aber auch die Erfahrung mehrerer Frauen dieser Studie, dass sie als Patientin in der Zeit
der Schwangerschaft fiir die Professionellen des Gesundheitssystems als zweitrangig
gesehen wurden und die Interessen des Kindes oftmals handlungsleitend waren, kénnte, so
eine These dieser Arbeit, das Verhdltnis zum Ungeborenen beziehungsweise
Neugeborenen préagen. Selbst wenn ein dominantes Interesse an dem Wohlergehen des
Kindes fir Arzte, Hebammen und Pflegende als legitim angesehen wird, 16st diese
Erfahrung widerspriichliche Gefiihle bei den betroffenen Schwangeren aus. Diese bewegen
sich zwischen Irritation und Verstandnis. Eindeutig scheint nach Einschéatzung der Frauen,
dass sich insbesondere die Hebammen sowie das soziale Umfeld primér fur sie als Mutter
interessieren und nicht das Kind in den Mittelpunkt der Aufmerksamkeit stellen sollten.
Néhere Zusammenhédnge, Wechselwirkungen und Effekte dieser Aspekte muissten in

weiteren Studien untersucht werden.

5.6 Reichweite des methodischen Zugangs

Das qualitative Forschungsdesign und die Methodologie der Grounded Theory
ermoglichten, das Bewaltigungshandeln der befragten Frauen und die ihnen zugrunde
liegenden Motive zu untersuchen. Mit der Methode des narrativen Interviews und den
gewadhlten Schritten der Datenanalyse konnten relevante Ergebnisse zur Beantwortung der
Forschungsfragen entwickelt werden. Die von Buka, Goldstein, Spartos & Tsuang (2004)
nachgewiesene Fahigkeit von Frauen, noch nach 10 Jahren die Details einer Geburt und

assoziierter Ereignisse erzdhlen zu kdnnen, kann aufgrund des komplexen Datenmaterials
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bestatigt werden. Hinzukommt, dass die befragten Frauen zumeist Expertinnen fur ihre
Erkrankung und korperliche Phanomene sind und nicht nur auf Fragen zu ihrer
Erkrankung, sondern auch auf solche zu schwangerschaftsbezogenen Themen differenziert
antworten konnten. Sehr haufig nutzten die Interviewpartnerinnen das Interview zu einer
Reflexion des Erlebten und duf3erten den Wunsch, dass ihre Erfahrungen in der Gruppe der
Arzte und Hebammen wahrgenommen werden. Dies unterstreicht noch einmal die
Relevanz des untersuchten Themas auch aus Sicht der Gruppe der Frauen mit chronischer
Erkrankung. Die komparative Auswertung und das Theoretische Sampling ermdglichten
die Analyse der aus den Daten emergierenden vielschichtigen Themenfelder und

Kategorien.

Die Ergebnisse dieser Studie sind im Sinne einer quantitativen Reprasentativitat nicht
verallgemeinerbar. Ihre Reichweite ergibt sich indes aus dem komplexen Verstandnis eines
bestimmten Ausschnittes der Wirklichkeit. Es konnte ein breites Spektrum sowohl an
Erkrankungen als auch Bedingungsfaktoren und theoretischen Konzepten abgebildet

werden.

Auffallig ist, dass sich eine Vielzahl von Frauen mit unterschiedlichen und teils schweren
Erkrankungen sowie Multimorbiditat als Interviewpartnerinnen zur Verfiigung stellten.
Das repréasentierte Spektrum der Diagnosen ist in den meisten Studien zur Prévalenz
chronischer Erkrankungen in der Schwangerschaft nicht vertreten. Dies weist auf weiteren
Forschungsbedarf hin und zeigt, dass die Ergebnisse dieser Studie besonders fiir die
Gruppe derjenigen Frauen gelten, die durch ihre Erkrankung wesentliche Einschrankungen

erleben.

Besonders uber die Mitarbeit und das Engagement der Hebammen- und Arztpraxen konnte
eine Vielzahl der Interviewpartnerinnen gewonnen werden. Allerdings wurde dies primér
durch die beruflichen Kontakte und den Bekanntheitsgrad der Forscherin erméglicht und
wére ohne diese wesentlich schwieriger gewesen. Ein wie bereits in Kapitel 3.3
dargestellter verzerrender BIAS, der sich durch die zwischengeschalteten Gatekeeper
ergibt, kann nicht ausgeschlossen werden, wurde aber durch den breiten Feldzugang
abgemildert. Eindeutig wurden jedoch schwerpunktmalig Frauen interviewt, die Uber
ausgepragte Sprachkompetenzen und die Bereitschaft zur Reflexion eigenen Erlebens
verfiigen. Dieser BIAS in der Zusammensetzung eines Samples ist aus vielen Studien
bekannt (Esser, 1986; Helfferich, 2005).
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AulRerdem sind in der Studie vornehmlich Frauen mit physischen und weniger solche mit
mentalen oder psychischen Erkrankungen vertreten. Zwar wird damit eine Kontrastierung
oder Verifizierung gefundener Kategorien ermdglicht, die Aussagen Uber das Erleben
dieser Gruppe von Frauen sind aber eingeschrankt. Das Gleiche gilt fur Frauen mit
Behinderungen wie sensorischen Einschrankungen und Rollstuhlfahrerinnen. Eine
maogliche Erklarung fur deren Nichtteilnahme ist, dass die Ausschreibung zur Teilnahme
an der Studie nicht explizit Frauen mit einer Behinderung ansprach. Mdoglicherweise
subsumieren sich Frauen mit den geschilderten Behinderungen nicht unter den
Chronizitatsbegriff, selbst wenn ihre Einschrankungen auf chronische Erkrankungen
zurlckzufuhren sind. Die Bandbreite der im Sample reprasentierten Erkrankungen ist

damit beschrankt.

Die vorliegende Studie leistet einen Beitrag zur Erforschung des Bewaltigungshandelns
und des Erlebens von Frauen mit chronischer Erkrankung in Deutschland. Die Ergebnisse
bestatigen, dass das Gesundheitssystem einen grof3en Einfluss auf die Handlungsoptionen
der Zielgruppe hat. Fur Deutschland fehlte bislang eine dichte Beschreibung der Thematik.
Diese Studie ermdglicht einen Beitrag zur Entwicklung von Betreuungskonzepten und eine
Identifizierung einzelner Betreuungsliicken fir betroffene Frauen. Wiinschenswert ware,
betroffene Frauen und politische Interessenvertreter in die Entwicklung von Konzepten zu
integrieren. Dies wirde einer Idee von Partizipation im Forschungsprozess entsprechen,
die von Unger (2012) als mehrstufiges Verfahren beschrieben wird. Ein Forschungsdesign
im Sinne der Partizipativen Forschung bot sich fur diese Studie aus forschungspraktischen
Grinden nicht an, lediglich Vorformen der Partizipation im Sinne einer informierten
Teilnahme und des Angebots der Einsicht in Studienergebnisse konnten umgesetzt werden.
Eine weitergehende Beteiligung betroffener Frauen bei der Diskussion, Entwicklung und
Umsetzung der Ergebnisse in die Praxis ist wiinschenswert und soll an dieser Stelle als

notwendig herausgestellt werden.

Wichtig waére auch eine genauere Untersuchung der Rolle der Véter, deren Belastungen
und Funktion sich aus dem Material nur begrenzt erschlielen. Aus den Aussagen einiger
Frauen, dass ihre Partner die Belastung eines weiteren Kindes aufgrund ihrer Erkrankung
nicht tragen wollen, kann geschlossen werden, dass diese einen groReren Anteil der
Alltagsarbeit tUbernehmen als allgemein tblich. Unklar bleibt, wie genau sich diese
vaterliche Mehrbelastung auf die Familienbildung, den Umgang mit dem Kind und die
Ubernahme der Vaterrolle auswirkt oder welche speziellen Angste und Bediirfnisse die
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Partner in der Zeit der Schwangerschaft aushalten missen. Wichtig wére auch, das
Interaktions- und Kommunikationsverhalten innerhalb der Partnerschaft und die damit
verbundenen entlastenden oder belastenden Effekte zu ermitteln. Méglicherweise kann ihre

zweifellos wichtige Rolle durch angepasste Konzepte friihzeitig gestarkt werden.

In dieser Studie wurde nicht zwischen den Begriffen des Korpers und des Leibes
unterschieden. Es wurde damit bewusst in Kauf genommen, dass damit die von Foucault
(1993) beschriebene Gefahr eines ,klinischen Blicks“ einhergeht, die den Korper von
seiner Person trennt. Gugutzer (2004) spricht auch vom Unterschied des ,,Korperseins und
Korperhabens® und verweist damit auf die ,,VVerschrankung des naturlich und des kulturell
gepragten Korpers* (S. 148). Eine Differenzierung der Ebenen von Korper und Leib hétte
jedoch weitere Dimensionen und Fragen aufgeworfen, die im Rahmen dieser Dissertation
nicht hatten bewaltigt werden kénnen. Auch benutzen die befragten Frauen lediglich den
Begriff des Kdrpers und nicht den des Leibes, obwohl gerade der Leibbegriff mit dem
Eigenersplrten assoziiert und auf dieses bezogen ist (Jager, 2004). Der Begriff des Leibes
scheint eher im theoretischen Diskurs als im Umgangssprachlichen verankert zu sein.
Implizit wird das Leiberleben der befragten Frauen dadurch erfasst, dass die Studie auf das
subjektive Erleben und die eigenen Erfahrungen der Frauen fokussiert ist. Weitere
Forschungen oder auch eine Sekundaranalyse der vorliegenden Daten kdnnten sich jedoch
mit den Unterschieden und der Verschrankung von Korperwissen und Leiberfahrung
beschéftigen und ihre Bedeutung vor dem Hintergrund eines parallelen Erlebens von
Erkrankung und Schwangerschaft untersuchen. Mozygemba (2011) bietet in ihrer Studie
zur Schwangerschaft als Statuspassage vor dem Hintergrund des Einverleibens einer
sozialen Rolle eine Orientierung dafiir, wie die aktive Korperleiberfahrung der
Schwangeren konstruiert ist. Auch konnte, wie Uzarewicz und Moers (2012) es
vorschlagen, eine um leibphdnomenologische Aspekte ergénzte Sichtweise auf die
Patienten bewirken, dass andere professionelle Handlungslogiken entworfen werden. Diese
kann neben der Perspektive auf die Funktionalitit des Korpers einen Zugang zu leiblichen
Erfahrungen wie Schmerz und Angst ermdglichen, da sie die Wahrnehmung von
atmospharischen Phanomenen oder Stimmungen in die Uberlegungen und Entscheidungen
im Betreuungsprozess integriert (Uzarewicz & Moers, 2012, S.108). Die Chancen und
Maoglichkeiten, die sich daraus im Kontext von Schwangerschaft und chronischer
Erkrankung fur das Hebammenhandeln und das der anderen Akteure im medizinischen

Feld ergeben, mussten untersucht werden.
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5.7 Ausblick auf weitere Forschung

Wie bereits erwéhnt, bedurfen sowohl das Thema von chronischer Erkrankung und Geburt
als auch das der Versorgung betroffener Frauen weiterer Forschung. Zusétzlich zu einigen
bereits aufgeworfenen Fragestellungen lassen sich aus den Ergebnissen dieser Studie

weitere Themenschwerpunkte flir Forschungsvorhaben ableiten.

Die Zusammensetzung des Samples fokussiert auf Frauen mit einer physischen
chronischen Erkrankung. Solche mit mentalen oder psychischen Erkrankungen konnten
nur zu einer kleinen Zahl erfasst werden. Es wurde damit zwar eine Kontrastierung oder
Verifizierung gefundener Kategorien ermaglicht, die betroffenen Frauen bilden aber nicht
in gleichem MaRe wie die Zahl der physisch erkrankten Frauen ein breites Spektrum ab.
Zum Erleben und Bewaltigungshandeln von Frauen mit mentalen und psychischen
Erkrankungen oder kognitiven Einschrankungen in der Zeit von Schwangerschaft, Geburt
und Wochenbett besteht weiterer, auf die Situation in Deutschland bezogener
Forschungsbedarf, insbesondere, weil in der internationalen Literatur grof3e Unterschiede
im Bewiltigungshandeln der Gruppen von physisch und psychisch erkrankten Frauen

ausgewiesen werden (Blegen et al., 2012).

Im Sample dieser Studie sind Frauen vertreten, die nach SGB IX als behindert gelten.
Jedoch fehlen solche mit Behinderungen wie sensorischen Einschrankungen und
Rollstuhlfahrerinnen. Die Frage, ob sich das Erleben und Bewaltigungshandeln von Frauen
mit Behinderung wie Querschnittsldhmung oder Taubheit von denen des beschriebenen
Samples unterscheidet, kann mit dieser Studie nicht beantwortet werden und misste in
neuen Studien bearbeitet werden. Besonders die Fragen einer eingeschrankten Mobilitat
oder Maoglichkeit der Kommunikation, wie beispielsweise bei Taubheit, durfte

weitreichende Effekte auf die Inanspruchnahme von Versorgungsleistungen haben.

Trotz der Betonung der positiven Effekte von Partnerschaft auf Schwangerschafts-
komplikationen kann durch die vorliegende Studie keine detailliertere Aussage zu deren
schiitzenden Mechanismen gemacht werden. Es ware weitere Forschung nétig, um die
einzelnen stitzenden Effekte einer Partnerschaft in einer Schwangerschaft mit chronischer
Erkrankung zu identifizieren. Dazu miussten betroffene Frauen gezielt zu ihrer Partner-
schaft befragt werden. Eine Langsschnittstudie bietet sich an, um die zeitlichen
Veranderungen der Bedeutung der Partnerschaft im Schwangerschaftsverlauf bis zum
Ende des ersten Lebensjahres des Kindes zu erfassen. Auch wére es wichtig zu erfahren,
wie die Ubernahme der Vaterrolle durch die speziellen Herausforderungen einer
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chronischen Erkrankung bei der Mutter beeinflusst wird und ob sie anderen Bedingungen
unterliegt als in anderen Partnerschaften. Maoglich ist auch eine parallele Befragung der

Paare.

Auch die Erfassung der Versorgungsstrukturen muss unterstiitzt werden. Zum einen
brauchen besonders mobilitatseingeschrankte Frauen Informationen dariiber, ob Praxen
barrierefrei sind. Hier bieten sich lokale Befragungen an, deren Ergebnisse zentral

weitergegeben werden kénnen.

Auffallig an den Ergebnissen dieser Studie ist, dass mehrere der befragten Frauen keine
gelungene Betreuung durch ihre Hebammen erfuhren. Die Griinde konnten in deren
professionellen Selbstverstandnis oder einer Unsicherheit bezuglich erweiterter medizini-
scher Fragestellungen liegen. Zu diesen Fragestellungen besteht Forschungsbedarf. Die
Erkenntnisse sind auch grundlegend fur eine entsprechend angepasste Ausbildung und

Fortbildung der Hebammen.

Der umfangreichen medizinischen Forschung steht ein noch unvollstdndiges Bild
gegenliber, welches die Bedirfnisse und Bedarfe der Zielgruppe prazisiert und ihre
Sichtweisen auf Versorgungsstrukturen in der Planung von Interventionen berlicksichtigt.
Ein partizipativer Forschungsansatz ist wiinschenswert, wenn neue Versorgungsstrukturen
etabliert und entwickelt werden sollen. Auch wirde sich eine Sekundaranalyse der
Interviews beispielsweise zu den Themen der differenzierten Inanspruchnahme von
Professionen lohnen, hierzu wurde das Material noch nicht in allen Facetten ausgewertet.
Dies umfasst auch die von den Frauen beschriebene Fokussierung der Arzte auf das
Ungeborene, welche von ihnen zwar eingefordert, aber gleichzeitig als Irritation erlebt

wird.

Darlber hinaus ware eine statistische Erfassung der Frauen mit chronischer Erkrankung
oder Behinderung in der Zeit rund um die Geburt hilfreich. Die erwéhnten Datenquellen
aus Deutschland, wie beispielsweise des AQUA-Instituts, lassen keine umfassende
Aussage darlber zu, wie viele Frauen von der ausgewiesenen Thematik betroffen sind und
welche Erkrankungen in der Zielgruppe schwerpunktméfig auftreten. Das Sample dieser
Studie macht aber auch deutlich, dass in den Versorgungsstrukturen rund um eine Geburt
nicht nur die gangigen chronischen Erkrankungen wie Allergien oder Atemweg-
erkrankungen auftreten, sondern auch Frauen mit schwerwiegenden und stark einschréan-
kenden Erkrankungen Mutter werden. Diese Gruppe der Frauen ist in vielen Statistiken
nicht angemessen erfasst, was ihre "Nicht-Sichtbarkeit™ erhoht.
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5.8 Fazit

Die Ergebnisse der Studie decken sich weitreichend mit denen aus internationalen Studien,
werfen aber auch neue Fragen auf und zeigen, wie abhangig das Bewaltigungshandeln der
Frauen mit chronischer Erkrankung in der Zeit von Schwangerschaft, Geburt und
Wochenbett von den Bedingungen des Gesundheitssystems ist. Mit dessen Vertreterinnen
und Vertretern werden die medizinischen und gesundheitsbezogenen Fragen wahrend der
Schwangerschaft vorrangig verhandelt. Dabei kann die Geburt eines Kindes, sofern Mutter
und Kind weitgehend unbeschadet blieben, zu einer Neubewertung des Krankheitsstatus
fihren, indem der biografische Fokus an Konzepte von Normalitat und gesellschaftlicher
Teilhabe anknipft. Die Zeit der Schwangerschaft ist jedoch erst einmal durch einen
Sonderstatus gepragt, der sich aus den ungewdhnlichen Fragestellungen und Kontext-
bedingungen der chronischen Erkrankung ergibt und mit den Themensetzungen der Frauen
ohne oder mit akuten Komplikationen nicht vergleichbar ist. Daraus ergeben sich andere
Forderungen an eine gute Betreuung der Frauen mit chronischer Erkrankung, die sowohl
medizinische als auch psychosoziale Aspekte beinhalten sollte. Die Beziehung zum Kind
wird in diesem Zusammenhang oftmals als belastet beschrieben und bedarf einer

besonderen Aufmerksamkeit.
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6. Implikationen fur die Praxis

In der vorliegenden Studie wurde deutlich, dass den Professionellen des Gesundheits-
systems auch aus Sicht der Frauen mit chronischer Erkrankung eine besondere Bedeutung
fir das Bewaéltigungshandeln in der Zeit von Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett
zukommt. Betont wird, dass sich deren Handeln nicht nur auf eine kompetente
medizinische Versorgung beschranken, sondern auch die Begleitung psychosozialer
Aspekte des Ubergangs zur Mutterschaft beinhalten sollte. Daraus ergeben sich Hinweise,
wie die Zielgruppe in der Zeit von Schwangerschaft, Geburt und Sauglingszeit unterstitzt

werden kann.

Der langjahrige Mangel an Aufmerksamkeit in Forschung und Gesundheitspolitik zum
Thema der Mutterschaft bei chronischer Erkrankung kénnte unter anderem darin begriindet
sein, dass betroffenen Frauen kein uneingeschranktes Recht auf Mutterschaft zugebilligt
wird. Das gangige Mutterbild mit den Assoziationen von Gesundheit und uneingeschréank-
ter Vitalitat steht deren krankheitsbedingten Bedurfnissen und Einschrankungen sowie der
teils unter dem Bevolkerungsdurchschnitt liegenden Limitierung der Lebenszeit entgegen
(Becker et al., 1997; Grue & Laerum, 2002). Die Konvention der Vereinten Nationen tber
die Rechte von Menschen mit Behinderungen fordert jedoch, dass das Recht chronisch
erkrankter oder behinderter Menschen auf gleiche Teilhabe in allen Bereichen des Lebens,
darunter das Recht auf Eltern- beziehungsweise Mutterschaft, umgesetzt werden muss
(Ubereinkommen der Vereinten Nationen iber die Rechte von Menschen mit
Behinderungen, § 23). Die meist eingeschrankt verfligbaren Angebote fur chronisch kranke
und behinderte Schwangere und Mautter zeigen beispielhaft, wie wenig sich diese
Forderung im gesellschaftlichen Diskurs und in den gangigen Versorgungskonzepten wie
auch denen der Geburtshilfe wiederfindet (Grue & Leerum, 2002; Meade et al., 2013;
Redshaw et al., 2013). Diese beziehen sich vornehmlich auf akute und ausschlielflich
schwangerschaftsbezogene Erkrankungen oder Stérungen wie Gestosen oder vorzeitige
Wehen (Hurrelmann, Klotz & Haisch, 2014). Damit negieren sie die fiir Chronizitat
bezeichnenden Merkmale wie den hdufigen Mangel an eindeutigen Ursachen und die
begrenzte Erreichbarkeit fur Therapien. Als Voraussetzung fur eine gelungene und
hilfreiche Betreuung missen auch Professionelle ihre Haltung zur Mutterschaft mit

Erkrankung oder Behinderung reflektieren.

Die folgenden Empfehlungen fur die Praxis beinhalten Aspekte der Aus- und

Weiterbildung und nehmen aufgrund des beruflichen Hintergrundes der Forscherin
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insbesondere die Profession der Hebammen in den Fokus. Basierend auf den Ergebnissen
dieser Studie werden auerdem Empfehlungen zu einer multiprofessionellen Versorgung
fir Frauen mit chronischen Erkrankungen in der Zeit von Schwangerschaft, Geburt und
Wochenbett sowie zu den inhaltlichen Aspekten einer angepassten und individuellen

Betreuung dargestellt.

6.1. Empfehlungen flr die Struktur der Versorgung

Anders als in den meisten anderen Landern konnen Schwangere, Gebéarende und
Wochnerinnen in Deutschland unabhdngig von ihrem Gesundheitsstatus zuzahlungsfrei
und umfassend die Unterstiitzung von Arzten und Hebammen in Anspruch nehmen. Sie
haben damit eine zwar eingeschrankte, aber dennoch in Teilaspekten mafRgebliche
Kontrolle tUber und Einfluss darauf, wen sie in die pre-, peri- und postnatale Betreuung
einbeziehen mochten. Allerdings weisen einige Studien darauf hin, dass die Zugénge zur
arztlichen Versorgung stark vermindert sind, sobald die Frauen Einschrdnkungen zu
bewaltigen haben (Parish & Huh, 2006). So zitiert Neises (2009) in ihrer Untersuchung zur
Versorgung korperlich behinderter Frauen die Ergebnisse der Kassenarztlichen
Vereinigung Hessen, wonach 61 % der Praxen eine Beratung fur behinderte Menschen per
Telefon, Fax oder E-Mail anbieten. 70 % der Praxen sind nicht auf Menschen mit
besonderen Bedingungen eingestellt, 38 % sind rollstuhlgerecht. Diese exemplarischen
Daten zeigen, dass die Berucksichtigung von Erkrankungen in den Versorgungsstrukturen,
sobald sie in einer Behinderung wie einer Mobilitatseinschrankung miinden, noch nicht
durchgehend und nicht selbstverstandlich ist. Es muss gefordert werden, dass Angebote fir
Frauen mit Behinderungen und chronischen Erkrankungen in die Konzepte der Versorgung
aufgenommen werden und dies nicht mehr der zufélligen Aufmerksamkeit einzelner

Akteure Uiberlassen bleibt.

Im Kontrast zu den Ergebnissen aus anderen L&ndern zeigte diese Untersuchung, dass ein
Teil der Frauen auBerklinisch mehrheitlich von Arzten, aber auch von Hebammen betreut
wird. Gerade in einer Zusammenfiihrung der Berufskompetenzen von Hebammen und
Medizinern liegt ein ungenutztes Potenzial fiir eine Versorgungsstruktur, in der die
betroffenen Frauen Unterstiitzung bei der Abwégung von medizinischen Notwendigkeiten
und individuellen Bedirfnissen und Wiinschen erhalten konnten. Eine Kooperation der
Gesundheitsberufe wird zunehmend gefordert, weil sie als eine Voraussetzung fur eine
qualitativ hochwertige und sichere Gesundheitsversorgung gilt (Robert Bosch Stiftung,

2011). Im Memorandum der Robert Bosch Stiftung (2011) zur Umsetzung multi-
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professioneller Kooperationen wird betont, dass funktionierenden Konzepte einer neuen
Kultur des Zusammenarbeitens erforderlich sind, um die Hemmnisse in den rechtlichen
Rahmenbedingungen, den Qualifikationsstrukturen und dem berufsstdndischen Denken zu
uberwinden. Betont wird, dass aufgrund der nicht geklarten Zustandigkeit fur den Aufbau
solcher neuen Strukturen viele Erkenntnisse nicht umgesetzt werden. Multiprofessionelle
Zusammenarbeit muss ,.strukturell verankert und ,,Bestandteil des beruflichen Selbst-
verstandnisses® sein (Robert Bosch Stiftung, 2011, S.51). Frauen mit chronischen
Erkrankungen, die sich zwischen niedergelassenen Gynakologen, anderen Fachérzten und
Therapeuten, Hebammen und Kliniken bewegen und gleichzeitig sowohl die
medizinischen Herausforderungen als auch die einer Statuspassage bewaltigen missen,
wirden von professionellen Konzepten der Vernetzung mehr noch als andere Schwangere

und Mautter profitieren.

Es ist bekannt, dass die Zugange speziell zu Hebammen bei besonderen Problemlagen
erschwert sind (Sayn-Wittgenstein et al., 2011). Um diesem Umstand entgegenzuwirken,
sind verschiedene Schritte notig. Abhilfe konnten Modelle schaffen, bei denen Arzte und
Hebammen ein gemeinsam formuliertes und auf die jeweiligen Berufskompetenzen
ausgerichtetes Leistungsspektrum anbieten. Da arztliche Betreuung fir Frauen mit
chronischer Erkrankung obligatorisch ist, kann die Anbindung von Hebammen an eine
arztliche Versorgungsstruktur in Praxis oder Klinik zu einer verbesserten Inanspruchnahme
fuhren (Lange, Wallheinke & Schafers, 2010). Zum einen mindert die strukturelle
Zusammenfihrung der Berufsgruppen organisatorische Hirden, indem bekannte Raume
genutzt oder Kontaktaufnahmen erleichtert werden. Gleichzeitig besteht die Mdglichkeit,
Termine beider Professionen zeitlich zusammenzulegen, was eine Entlastung im

angespannten Zeitbudget der betroffenen Frauen bedeuten kann.

Wie Malouf et al. (2014) und Redshaw et al. (2013) vorschlagen, sollten auch in der Klinik
Angebote angesiedelt werden, die eine Vorbereitung auf die Elternschaft ermdéglichen.
Dies kann fur diejenigen Frauen wichtig sein, die erkrankungsbedingt langere Phasen in
einer Klinik verbringen miussen. Ist dieser Kontakt gelungen, kann er als Kompensation fiir
die Nichtteilnahme an anderen Angeboten fiir Schwangere genutzt werden. Der wichtigste
Schritt scheint aber zu sein, eine gemeinsame Betreuung von Frauenarzt und Hebamme als
nutzbringend fir die Frau zu akzeptieren und auf professioneller und politischer Ebene
eine Diskussion Uber Formen der Zusammenarbeit, neue Konzepte der Versorgungs-

struktur und fachliche Abgrenzungen zu fiihren. Die Ergebnisse dieser Studie verweisen
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darauf, dass in der Zeit von Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett sowohl
medizinische Herausforderungen als auch solche einer Statuspassage im Lebensverlauf
bewaltigt werden missen und sie professioneller Hilfestellung und Begleitung bedrfen.
Auf die Notwendigkeit einer breiten Diskussion zu  multiprofessionellen
Betreuungskonzepten, nicht nur  bezlglich der Frauen mit Dbesonderem
Unterstutzungsbedarf, weisen auch Sayn-Wittgenstein (2007) und Sayn-Wittgenstein et al.
(2011) hin.

Neben diesen Mallnahmen sollten angepasste Strukturen auch rdumliche Gegebenheiten
und die Gestaltung des einzelnen Versorgungstermins berlcksichtigen. Fir mobilitats-
eingeschrankte Frauen beschreibt Neises (2009) eine mangelhafte Kommunikation Gber
Barrierefreiheit und Erreichbarkeit von Toiletten und das Platzangebot in Umkleide-
kabinen. Die Frauen dieser Studie beklagen teilweise, dass sich die Terminvergabe nicht
nach ihrem oftmals komplizierten Alltags- und Krankheitsmanagement richtet. Eine
flexible Terminvergabe, die dem komplexen Zeitmanagement zumindest einiger Frauen
entgegenkommt, kdnnte wesentlich zu deren Entlastung beitragen. Einige Frauen meinen,
schwierig und anspruchsvoll zu sein bzw. so wahrgenommen zu werden, und trauen sich
nicht, ihre auf der chronischen Erkrankung beruhenden Bedirfnisse zu duBern. Damit
tragen sich, nicht unbedingt beabsichtigt, Gber das Denken und Handeln weitreichende

Assoziationen von Ausschluss und Anderssein weiter.

6.2 Aus- und Weiterbildung von Hebammen

Allgemein gilt, dass Hebammen vergleichsweise wenig Uber chronische Erkrankungen
wissen. lhre Arbeit mit Frauen in der reproduktiven Lebensphase fokussiert scheinbar eine
Gruppe, die von Erkrankungen weitgehend verschont ist oder deren Korperkonzept und
biografisches Selbstverstdandnis nicht mit Elementen einer dauerhaften Krankheits-
bewaéltigung verknipft sind. Wie jedoch die Prévalenz chronischer Erkrankungen bei
Frauen in der reproduktiven Lebensphase verdeutlicht, ist diese Koppelung von Chronizitét
und Alter zumindest fir die Industrienationen nicht gultig. Neben den weit verbreiteten
chronischen Erkrankungen wie Allergien und Schilddriisenerkrankungen, die in den
Studien zur Préavalenz aufgefuhrt werden, wird durch die Zusammensetzung des Samples
dieser Studie auch deutlich, dass Frauen mit weniger verbreiteten, aber schwerwiegenden
Erkrankungen wie Multipler Sklerose und rheumatischen Erkrankungen ebenso schwanger

werden und im Versorgungssystem aufgefangen werden mussen. Diese Erkrankungen
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weisen eine geringe Pravalenz auf und finden weniger noch als andere in den Betreuungs-

konzepten Beachtung.

Hebammen sollten ein Bewusstsein fiir die Gruppe der chronisch erkrankten und
behinderten Schwangeren und Mutter haben, was ein entsprechendes Expertenwissen und
eine grundsétzliche Auseinandersetzung mit der Thematik voraussetzt. Diese
Auseinandersetzung muss auch ethische Fragen beinhalten, da die Reflexion zu
Mutterbildern, zum Familienbegriff und der Haltung zu Gesundheit und Krankheit
wesentlich flr eine unvoreingenommene Unterstltzung ist. Nicht zuletzt gehort auch eine
Berucksichtigung  der  gesundheitlichen  Folgen  von  Stigmatisierung  und
Schuldzuschreibung zu dem Themenkomplex. Kelly, Alderdice, Lohan und Spence (2013)
fordern beispielsweise fur die Gruppe der HIV-positiven Schwangeren, dass Hebammen

sich der Wirkung solcher Zuschreibungen bewusst sind.

Mehrere Studien beschreiben Vorbehalte von Arzten und Hebammen sowie der
Allgemeinbevélkerung zum Thema Erkrankung beziehungsweise Behinderung und
Mutterschaft (Grue & Leaerum, 2002). Neises (2009) resumiert in ihrer Studie zur
gynékologischen Versorgung mobilitatseingeschrankter Frauen, dass der Blick der
Professionen im eigenen Arbeitsumfeld gescharft werden sollte, ,,um eine frauengerechte
Versorgung zu gewdhrleisten und damit Ausschluss und Benachteiligung, die an die

Einschrankung gekniipft sind, auszuschlieBen® (S. 107).

Wichtig ist auch, in der Anamnese und in Assessmentinstrumenten, beispielsweise fir die
Geburtshilfe in den Kliniken, den Aspekt der Chronizitat abzufragen. Oftmals fokussieren
diese Instrumente nur solche Krankheiten, denen ein unmittelbarer Effekt auf die
Schwangerschaft zugesprochen wird. Ist dieser Effekt nur vage oder wurde eine negative
Beeinflussung der Schwangerschaft ausgeschlossen, besteht kein Bewusstsein mehr daftir,
dass die Erkrankung weiterhin eine komplexe Alltagsarbeit erfordern kdonnte. Wichtig ist
auch, im Wochenbett nicht nur die neue Rolle als Mutter des Kindes, sondern auch die
Krankheitsrolle anzusprechen. Dem liegt das grundsétzliche Bewusstsein zugrunde, dass
die Wirklichkeit des Kdérpers fur jeden anders und die eigene nicht die einzig maogliche ist.
Helfferich (2009) betont, dass der Zugang zum Verstehen anderer Vorstellungen von
Krankheit und Gesundheit die Kenntnis von der Vielfalt der Konzepte reproduktiver
Gesundheit sowie das Wissen um deren Hintergriinde und Effekte voraussetzt (S. 62).

Neben denjenigen Frauen dieser Studie, die sich von Hebammen gut begleitet fihlten,
fallen auch jene auf, die keine Hebammenbetreuung wéhlten oder den Kontakt mit ihnen
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als konfliktgeladen und schwierig beschreiben. Die Frauen vermuten im letztgenannten
Fall einhellig, dass die Hebammen sich der medizinischen Problematik einer Wechsel-
wirkung von chronischer Erkrankung und Schwangerschaft nicht gewachsen fiihlten oder
sich ihres professionellen Auftrags unsicher waren. Dies fuhrte mehrfach zum Abbruch der
Betreuungsbeziehung oder zu einer eingeschrankten Inanspruchnahme des Leistungs-
spektrums der Hebamme, wobei die Limitierung der Kontakte sowohl von der

Schwangeren oder Wochnerin als auch von der Hebamme initiiert wurde.

Diese Hinweise auf eine fachliche Uberforderung zumindest einzelner Hebammen kénnten
ein Indiz daflr sein, dass die Ausbildung nicht ausreichend auf die Herausforderungen
einer Betreuung bei chronischer Erkrankung vorbereitet. Bestatigt wird diese Vermutung
durch die derzeitige Ausgestaltung der Ausbildungs- und Prifungsverordnung fur
Hebammen. In dieser kommt nur das Modul ,,Allgemeine und spezielle Krankheitslehre*
vor, chronische Erkrankungen als Unterrichtsinhalt werden nicht explizit erwéhnt
(HebAPrvV, 1981 (Fassung von 1987; letzte Anderung 2013)). Das Aufgreifen dieser
Thematik wird also der jeweiligen Ausbildungsstétte berlassen und nicht verbindlich
eingefordert. Als eine wichtige Forderung und Konsequenz dieser Untersuchung kann
formuliert werden, dass das Wissen um Theorien zur Bewaltigung chronischer Erkrankung
und Empfehlungen zur Betreuung betroffener Frauen in Schwangerschaft, Geburt und
Wochenbett verbindlich in die Curricula und Module der Ausbildung beziehungsweise des

Studiums von Hebammen integriert werden massen.

Auch die gangige Fachliteratur und Fortbildungsveranstaltungen greifen die Thematik der
chronischen Erkrankung rund um die Geburt eines Kindes nur eingeschrénkt auf. Dies
bestatigt ein exemplarischer Blick in zwei Fachzeitschriften und vier aktuelle und populare
Fachbicher fir die Fort- und Weiterbildung. So wiesen die beiden auflagenstéarksten
Hebammenzeitschriften, die ,,Deutsche Hebammenzeitschrift“ des Elwin Staude Verlags
und das ,,Hebammenforum® als Zeitschrift des Deutschen Hebammenverbands, in den
Auflagen Januar bis Oktober des Jahres 2014 keinen Artikel im Redaktionsteil auf, der sich
explizit mit der Thematik der Schwangeren, Geb&renden und Waéchnerinnen im Kontext

chronischer Erkrankungen oder Behinderung beschaftigt.

In einem Lehrbuch der Reihe ,Praxiswissen“ zum Thema Schwangerenvorsorge
(Deutscher Hebammenverband, 2010) werden lediglich der VVorsorge bei Diabetes mellitus
und einzelnen Infektionskrankheiten wie HIV und Hepatitis B eigene Unterkapitel
gewidmet. In den dazugehorigen Ausfihrungen liegt der inhaltliche Fokus auf der
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medizinischen Versorgung der Frauen und den Evidenzen zu Diagnostik und Therapie. Der
Begriff ,.chronische Erkrankung® wird im Index nicht erwédhnt. Das Kapitel zu
Bedirfnissen und Winschen der Schwangeren differenziert nicht zwischen Frauen mit
oder ohne gesundheitliche Einschrankungen (Rahden, Ayerle & Lohmann, 2010). Ein aus
der gleichen Reihe stammendes Buch uber besondere Stillsituationen (Deutscher
Hebammenverband, 2012) erwéhnt Stillproblematiken lediglich bei Infektionskrankheiten
und Multipler Sklerose und arbeitet diese in eigenen Kapiteln auf (Gresens, 2012;
Lohmann, 2012). Eine Ubergeordnete Problembeschreibung zum Themenkomplex des

Stillens mit einer chronischen Erkrankung oder Behinderung fehlt.

Lediglich in dem Fachbuch zur Gesundheitsférderung durch Hebammen von Schéfers
(2011) und dem zur Hebammenarbeit von Cignacco (2006) werden konkrete und
ausfihrliche Hilfestellungen fir Frauen mit Behinderung und chronischen Erkrankungen
aufgegriffen. Da sie sich aber nur auf ausgewahlte Erkrankungen und Fragestellungen
beziehen, bleiben viele Aspekte des gesamten Feldes unbeantwortet. Positiv hervorzu-
heben ist, dass die beiden Autorinnen jeweils die Gruppe der erkrankten oder behinderten
Frauen in den Fokus der Berufsgruppe ricken und als Zielgruppe professionellen
Hebammenhandelns benennen. Auch werden nicht nur medizinische, sondern explizit
psychosoziale Auswirkungen der Erkrankung und ihre Konsequenzen fir die Hebammen-
arbeit beschrieben. Damit bieten sie auch eine Reflexion des Hebammenhandelns an und
weisen Frauen mit Erkrankungen oder Behinderungen nicht automatisch der Verant-
wortung von Arzten zu. Diese Aspekte konnen vor dem Hintergrund, dass diese Thematik
in der Fachliteratur fir Hebammen meist ausgespart wird, als ungewohnlich und zukunfts-

weisend bezeichnet werden.

Im angelsachsischen Raum existieren schon seit langerem mehrere Blicher zum Thema der
Reproduktionsgesundheit und chronischen Erkrankung beziehungsweise Behinderung. So
greifen Haseltine, Cole und Gray (1993) aus den USA unter anderem die Themen der
Sexualitat und Elternschaft, Schwangerschaft und Geburt fur betroffene Ménner und
Frauen auf. Auch bereits in den 1990er Jahren und ebenfalls in den USA erschien das Buch
von Rogers und Matsumura (1991) mit dem Titel ,,A guide to pregnancy and birth for
women with disabilities”. Das Buch von McKay-Moffat (2007) mit dem Titel ,,Disability
in Pregnancy and Childbirth* aus GrofBbritannien greift sowohl medizinische als auch
ethische und psychosoziale Aspekte der Thematik auf. So beschreiben einzelne Kapitel die
soziale Konstruktion von Behinderung und Mutterschaft, die nationalen Versorgungs-
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strukturen, die Rolle der Hebammenbetreuung sowie den Einfluss von Fé&higkeiten, Wissen
und Haltungen der Hebamme auf den Betreuungsprozess. Ahnliche Fachbiicher fehlen fiir
den deutschsprachigen Raum und spiegeln die mangelhafte Auseinandersetzung der
Hebammen mit der ausgewiesenen Thematik und die gesellschaftliche Ausgrenzung des

Themas wider.

Die Arbeit mit Schwangeren, Gebéarenden und Wadchnerinnen mit chronischer Erkrankung
erfordert auch kommunikative Kompetenzen. Wie diese Studie zeigt, sehen sich viele
Frauen der Zielgruppe als Expertinnen fir sich selbst und den Umgang mit der
Erkrankung. Wie auch in anderen Lebensphasen nehmen sie das spezifische Wissen,
welches auf der téglichen Auseinandersetzung mit der Erkrankung beruht, mit in die
Interaktion mit den Professionellen des Gesundheitssystems (Hiper & Hellige, 2007;
Kralik, Price & Telford, 2010). Dadurch konnen die Frauen im Betreuungsprozess als
schwierig empfunden werden. Die Aufgabe der involvierten Professionen beinhaltet nicht
nur das Bereithalten von MaRnahmen zur Erlangung von Expertenwissen, sondern auch die
Akzeptanz gegeniliber den gewéhlten Bewadltigungsstrategien der betroffenen Frauen. Zu
diesen zéhlen unter anderem Verhaltensweisen, die mit einem Widerstand gegen arztliche
und hebammenspezifische Empfehlungen oder Hilfsangebote assoziiert werden konnten,
aber eigentlich Strategien zum Kontrollerhalt und zur Erlangung von Routinen im Umgang
mit der Komplexitat der Lebens- und Versorgungssituationen inklusive des
Medikamenten-, Symptom- und Alltagsmanagements darstellen. Es gilt fir Hebammen
und Arzte, die Suche nach Wissen und das Ausprobieren seitens der Betroffenen
anzuerkennen und deren Entscheidungen auszuhalten, auch wenn sie mit der eigenen
Ansicht kollidieren. Diese Erkenntnis deckt sich mit der Untersuchung von Haslbeck und
Schaeffer (2009) zur Perspektive von Menschen mit chronischer Erkrankung auf die

Herausforderungen eines Zusammenspiels von Krankheits- und Alltagsmanagement.

Um eine gleichberechtigte und partizipative Haltung einnehmen zu kénnen, wie von den
meisten Interviewten gefordert, missen die Beziehungsgestaltung und Prinzipien einer
gelungenen Kommunikation und Beratung im Fokus von Fortbildungsveranstaltungen fir
Professionelle stehen (Rasmussen et al.,, 2013; Schulman-Green et al., 2012). Auch
Redshaw et al. (2013) fassen in ihrer Studie zu den Erfahrungen behinderter und chronisch
kranker Frauen in der Zeit rund um die Geburt zusammen, dass die Kommunikation ein
elementares Problem im Kontakt mit Vertretern des Gesundheitssystems darstellt. Auch
wenn sich die Grundthemen aus der Zeit von Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett
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nicht von denen anderer Frauen unterscheiden, so fiihlen sich die Frauen dieser Studie und
vergleichbarer internationaler Untersuchungen durchgehend weniger individuell betreut

und auf die Krankheitsdiagnose und medizinische Fakten reduziert.

6.3 Individuelle und angepasste Betreuung

Zielsetzung einer gelungenen Betreuung von Menschen mit chronischer Erkrankung muss
sein, dass die Bewadltigungsarbeit in das Leben integriert und ldentitat wiederhergestellt
werden kann. Bei Gewahrleistung eines hohen medizinischen Standards und der Sicher-
stellung weitestmdglicher Gesundheit fir Mutter und Kind sollten, wie auch die interview-

ten Frauen es anstreben, die sozialen Faktoren neben den medizinischen Beachtung finden.

Es geht dabei, wie es auch Makowsky (2009) flr adipdse Schwangere formuliert, um eine
erweiterte bedarfsgerechte Versorgungsgestaltung. Biografische Konsequenzen missen bei
allen professionellen Malinahmen mitbedacht und thematisiert werden. Das bedeutet, dass
auch der therapeutische Blick die Perspektive der betroffenen Frau beriicksichtigen sollte
und ihre Vorerfahrungen, Wiinsche und Bedirfnisse im Sinne eines individuellen Fall-
verstehens in die Behandlung einflieBen mussen (Corbin & Strauss, 1998; Herzberg,
2013). Im Fall der Betreuung in Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett mussen die
Fragestellungen also auch dahingehend ausgestaltet sein, dass biografische Krisen,
Erfahrungen im Umgang mit der Situation sowie bewahrte oder nachteilige Strategien im
Umgang mit der Erkrankung angesprochen und ermittelt werden sollten. Dabei zeigen die
Ergebnisse dieser Studie, dass die betroffenen Frauen, auch bezogen auf den Wunsch nach
weitest moglicher Reduktion von Komplexitat, sich diese Leistungen von den bekannten
Akteuren wie Arzten und Hebammen erhoffen und keine zusatzlichen Professionen in

Anspruch nehmen wollen.

Allgemein gilt fur die Anspriiche an eine individuelle Betreuung gleich welcher
Profession, dass empfohlene Malinahmen mit der Alltagsgestaltung der Frau kompatibel
sein und nicht deren Unwohlsein und die Belastungen verstarken sollten. Dies bedeutet
auch, von dem populéren und oft benutzten Compliance-Begriff abzuriicken, der nur
darauf bezogen ist, dass sich Patienten, in diesem Fall Frauen mit chronischer Erkrankung
in der Zeit des Mutterwerdens, nach den Empfehlungen der Experten richten sollten
(Blattner & Essers, 2005). Ein Verhalten von Widerstand oder Ignoranz gegeniiber den
Empfehlungen wird damit nur unter dem Aspekt des Mangels an Informationen oder einer
Unfahigkeit diskutiert. Der Compliance-Begriff missachtet die Féhigkeit von Menschen,
medizinische Empfehlungen mit dem Einsatz eigener Ressourcen abwdagen zu kénnen und
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Entscheidungen zu fallen. Da Frauen mit chronischen Erkrankungen, wie diese Studie
bestatigt, in vielen Aspekten des Umgangs mit der Erkrankung Expertenstatus erlangt
haben, sollten sie entsprechend behandelt und angesprochen werden. Gleichzeitig
wiinschen sie sich, bei medizinischen Entscheidungen entlastet zu werden und diese in
Absprache mit den Arzten fallen zu konnen, besonders wenn die Abstimmungsprozesse
das Ungeborene betreffen. VVon den interviewten Frauen wurden Interventionen, die nicht
ihre psychosoziale Situation berticksichtigten, mehrfach kritisiert und abgelehnt. Blattner
und Wachtlin (2005) bestatigen als Ergebnis mehrerer Studien, dass Menschen nur dann
den medizinischen Empfehlungen folgen, wenn die biografische Arbeit berticksichtigt
wird. Eine Bewertung der medizinischen Begleitung wird immer im lebensgeschichtlichen
Kontext getroffen. Bei einer Forschung zu Frauen mit einer chronischen Erkrankung muss
auch immer bedacht werden, dass diese den Geschlechteraspekt im Sinne einer doppelten

Benachteiligung bertcksichtigen sollte (Nosek & Hughes, 2003).

Frauen mit chronischen Erkrankungen oder Behinderungen sind in der Zeit von
Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett eher von Interventionen betroffen als solche
ohne gesundheitliche Einschrankungen. Diese beziehen sich auf diagnostische und
therapeutische Mal3nahmen, eine Medikalisierung und Hospitalisierung sowie eine erhohte
Zahl von Sectiones (Redshaw et al., 2013). AulRerdem nehmen betroffene Frauen seltener
an allgemeinen Angeboten fiir Schwangere teil und haben damit einen eingeschrankten
und medizinisch fokussierten Zugang zu Informationen (Bagshaw et al., 2008). Die Frauen
dieser Studie gaben zudem oftmals an, in dem Bemuhen um Sicherstellung groitmdglicher
Gesundheit fur sich und das Kind weniger Energie und Aufmerksamkeit in die
Ausgestaltung der Geburtssituation oder anderer Details dieser Zeit gelegt zu haben. Durch
die Dominanz der aufwendigen Abstimmungsprozesse im Kontext von Schwangerschaft
und Erkrankung wurden diese Aspekte in den Hintergrund gerickt. Es kann davon
ausgegangen werden, dass gerade die Fokussierung auf das NOtigste oder Vorrangige
weitere und nicht immer gerechtfertigte Interventionen befordert, da die Frauen moégliche
Alternativen nicht ansprechen oder einfordern. Diese Einschatzung wird in den Schluss-
folgerungen mehrerer Studien zum Thema Erkrankung und Geburt geteilt (Malouf et al.,
2014; Heaman, Beaton, Gupton & Sloan, 1992; Redshaw et al., 2013). Professionelle des
Gesundheitssystems gewinnen in diesem Zusammenhang einen noch grélieren Einfluss auf
die Abstimmungsprozesse als gewdhnlich und tilbernehmen eine groRe Verantwortung fur

Entscheidungen. Dieser sollten sie sich bewusst sein und sie reflektieren.
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Hebammen und Arzte sollten die betroffenen Frauen, auch wenn diese es weniger
einfordern, an die Themen einer interventionsarmen Geburt und der Option des Stillens
heranfihren und ihnen das Spektrum der Mdglichkeiten aufzeigen. Die Profession der
Hebammen kann ihr Aufgabenspektrum und ihren Versorgungsauftrag auch bei einem auf
arztliche Behandlungen und Diagnostiken fokussierten Schwangerschaftsverlauf und bei
der Entscheidung flr eine Kaiserschnittentbindung oder Flaschenerndhrung des Kindes
wahrnehmen und die Frau auf ihrem Weg zur Mutterschaft begleiten. Das bedeutet, dass
Frauen mit chronischer Erkrankung die volle Aufmerksamkeit der Hebammen erhalten
miussen, statt, wie von den Interviewpartnerinnen beschrieben, als medizinische Félle und
damit fur das Hebammenwissen nicht empféangliche Klientinnen eingestuft zu werden.
Weitere Themen, auf die betreuende Professionen vorbereitet sein sollten, sind die der
Schuld und Angst gegeniiber dem Kind. Auch kénnen Kenntnisse tiber den Umgang mit
der Erkrankung helfen, Strategien der Bewadltigung in Schwangerschaft, Geburt und
Wochenbett zu verstehen und gegebenenfalls zu antizipieren.

Auch Stenhouse et al. (2013) stellen am Beispiel der Betreuung von Frauen mit Diabetes
mellitus fest, dass die Frauen durch ihren Krankheitsstatus allgemein vulnerabel sind und
die Wahrscheinlichkeit geringer ist, dass sie die bestmogliche Beratung im Sinne einer
interventionsarmen Versorgung erhalten. Wie Brailey (2006) fordert, sollte auch den
Frauen mit Komplikationen eine Hebamme als umfassende Bezugsperson zur Verfugung
stehen. Diese sollte sie trotz der medizinischen Risiken Uber physiologische Prozesse und
Handlungsspielrdume informieren und in der Umsetzung soweit moglich und gewiinscht
unterstutzen. Die Bedeutung dieser Forderung ist auch vor dem Hintergrund zu verstehen,
dass der Erfahrung von Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett eine langfristige

Wirkung auf das Korpererleben zugewiesen wird.

Mehrere Studien belegen auf3erdem, dass schriftliche Informationen und Beratungsliteratur
nicht auf die Bedirfnisse von Schwangeren mit chronischer Erkrankung abgestimmt sind
und zumeist Themen aufgreifen, die von diesen als wenig relevant eingestuft werden
(Lipson & Rogers, 2000; Payne & McPhersons, 2010; Thomas, 2003, 2004; Walsh-
Gallagher et al., 2012). Dies deckt sich mit einem Defizit, welches auch flr andere Nutzer-
gruppen gilt und als allgemeines Phdanomen einer mangelhaften Orientierung von

Informationen an den Zielgruppen beklagt wird (Schaeffer, 2006).

Die géangige Ratgeberliteratur fur Schwangere informiert eher zu den allgemeinen Themen
und Fragen rund um Mutterschaft. Fir Frauen mit chronischen Erkrankungen sind diese
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zwar auch interessant, aber weniger dringlich. Naturlich kénnen die sehr heterogenen
Problemlagen der Zielgruppen in Printmedien nur begrenzt aufgegriffen werden.
Vereinzelt existieren Informationen fiir Schwangere bei bestimmten Krankheitsbildern
oder Diagnosen wie Diabetes oder einer HIV-Infektion. Fir eher seltene Krankheitsbilder
hat sich das Internet bewdhrt, in dem auch Selbsthilfegruppen und andere Institutionen
Informationen verbreiten, die in diesem Medium aulRerdem schneller aktualisiert werden
konnen. Die dort zur Verfligung stehenden Informationen sind aber zumeist auf
medizinische Fragestellungen fokussiert. Eine fundierte und kontinuierliche Aus- und
Weiterbildung von Hebammen konnte helfen, den Frauen eine individuelle und angepasste

Betreuung zu ermdglichen und die Wissensaspekte einzuordnen.

Aufgrund der komplexen Thematiken der betroffenen Frauen misste ein jeweils
individueller Behandlungsplan erstellt werden. Walsh-Gallagher et al. (2013) fassen die
Wiinsche der von ihr untersuchten Frauen mit ,,choice, control und continuity of care®
zusammen  (S. 295). Zurzeit sehen sich die Frauen zumeist wenigen
Entscheidungsmaglichkeiten, einer eingeschrankten Kontrolle (ber medizinische
MaRnahmen, einer Uber das Mall fir andere Frauen hinausgehenden fragmentierten
Versorgung und negativen Haltungen Professioneller gegeniiber. Malouf, Redshaw,
Kurinczuk und Gray (2014) betonen erganzend, dass Betreuungskonzepte einer Evaluation
bedirfen und in Zusammenarbeit mit den Nutzergruppen entwickelt werden sollten. Auch
sollten sie zur Kommunikation in multiprofessionellen Versorgungskonzepten und zur

Klarung von Zustandigkeiten beitragen.

6.4 Fazit

Frauen mit chronischen Erkrankungen haben ein uneingeschranktes Recht auf
Mutterschaft, das sich aber bislang nicht in den géngigen Betreuungskonzepten von Arzten
und Hebammen als primédren Ansprechpartnern wiederfindet. Die Berufsgruppe der
Hebammen ist, wie ein exemplarischer Blick auf die Ausbildungs- und Fortbildungs-
angebote zeigt, nur begrenzt auf die Zielgruppe eingestellt. Auch hat die Thematik der
Frauen mit chronischer Erkrankung in Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett noch
keinen Eingang in die inhaltlichen Schwerpunkte der einschldgigen Fortbildungsangebote,
Fachzeitschriften oder Fachblicher der Berufsgruppe gefunden. Ergebnisse aus dem
angelsachsischen Raum sind aufgrund der Strukturunterschiede der Gesundheitssysteme
und dem unter anderem wesentlich anderen Stellenwert der Hebammenarbeit nur begrenzt

auf die Situation und Erfordernisse in Deutschland Ubertragbar. Eine Forderung ist, dass
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diese Lucke gefullt wird und assoziierte Fragestellungen auch von der Hebammen-
forschung aufgegriffen werden sollten.

Auch die strukturellen Rahmenbedingungen der Versorgung von Schwangeren, Gebéren-
den und Waochnerinnen in Deutschland erschweren die Inanspruchnahme der Leistungen.
Inshesondere sind es die mangelnde Abstimmung der Berufsgruppen von Arzten und
Hebammen und das Fehlen von gemeinsamen Konzepten, die trotz glinstiger Rahmen-
bedingungen eine umfassende klinische und aulRerklinische Betreuung erschweren und

Potenziale der Versorgung ungenutzt lassen.

Schlusswort

Diese Arbeit bestétigt, welchen komplexen Herausforderungen Frauen mit chronischer
Erkrankung in Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett ausgesetzt sind. Auch wenn sich
die Abstufungen der Belastung durch die Bandbreite der Krankheitsbilder und ihre
unterschiedlichen Konsequenzen fur Schwangerschaftsverlauf und Ungeborenes unter-
scheiden, so wird doch deutlich, dass die meisten dieser Frauen einen hoheren Unter-
stiitzungsbedarf haben und ihre Erfahrungen eine &hnliche Struktur von Problemstellungen
abbilden. In der gleichzeitigen und wechselseitigen Sorge um sich und das Kind nehmen

sie eine Sonderrolle innerhalb der Schwangeren ein.

Die Sichtweisen und Bedurfnisse der Frauen mit chronischer Erkrankung werden in den
Konzepten der Geburtshilfe nur unzureichend beriicksichtigt. Der langjédhrige Mangel an
Aufmerksamkeit in Forschung und Gesundheitspolitik zum Thema der Mutterschaft bei
chronischer Erkrankung konnte auch darin begriindet sein, dass dieser Gruppe das Recht
auf Mutterschaft aberkannt wird. Mdglicherweise untergrébt das Konzept der chronischen
Erkrankung, sofern es junge Menschen und solche in der reproduktiven Lebensphase
betrifft, die gesellschaftlichen Vorstellungen zur Erwartbarkeit von Krankheit und ist auch
mit den Vorstellungen von Schwangerschaft, Geburt und Elternsein nur eingeschréankt
kompatibel (Grue & Larum, 2002; Becker et al., 1997).

Auch vor dem Hintergrund der derzeitigen Diskussion um die UN-Behindertenrechts-
konvention und das dort hervorgehobene Recht Betroffener auf gleiche Teilhabe an allen
Bereichen des Lebens, darunter das Recht auf Eltern- beziehungsweise Mutterschaft, wird
deutlich, wie Uberféllig eine breite Diskussion zu diesem Thema ist. Die Entwicklung
angepasster Konzepte und eine breite Diskussion des Themas in der Offentlichkeit und

insbesondere in den professionellen Zusammenhangen sind dringend. Dies auch, weil in
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der Phase von Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett eine wichtige Weichenstellung
fur das weitere Leben mit dem Kind stattfindet und ein Gelingen dieser Zeit im Sinne einer
Wahrung der physischen und psychischen Integritat der Frauen langfristige Wirkung auf

das gesamte System der Familie hat.
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