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Mundige
Patienten?

Wissensaneignung
medizinischer Laien

von Gisela Welz

. && g5 fich in Femftichen

Hm{m. fierfen,

Kenfrelierfen

H:'_{H LT

Evafyrdrien H( Placeho =
- Bl - SHuolien -’1‘-1’5?‘:'Il -ﬁ"-'_l'r/)
orbus Schrobenk

22

in einem Uberangebot von konkurrierenden,

sich widersprechenden und zudem oft schwer
verstandlichen oder voraussetzungsreichen Gesundheits-
informationen zu orientieren. Denn in modernen Gesell-
schaften muss jeder mehr und mehr Entscheidungen in
seinem personlichen Leben vor dem Hintergrund wis-
senschaftlichen Wissens treffen. Das betrifft Menschen
gleichermalf3en als Konsumenten (»Welche Lebensmittel
sind schadstoffbelastet?«), als Patienten (»Ist die von
meinem Arzt empfohlene Therapie wirklich die
beste?«), als Anhdnger korperbetonter Mode (»Mit wel-
cher Didt kann ich am schnellsten ohne Jojo-Effekt ab-
nehmen?«), aber auch als politische Subjekte (»Was soll
der ganze Wirbel um Stammzellen?«), als Eltern (»Lei-
det mein Kind an ADS?«) oder als Touristen (» Wogegen
muss ich mich impfen lassen, wenn ich einen Urlaub in
Kenia gebucht habe?«). Solche und andere Fragen rich-
ten sich auf aktuelle Forschungsergebnisse aus Lebens-
mittelchemie, Rheumatologie, Erndhrungswissenschaft,

D er Einzelne ist heute gefordert, sich selbststandig
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Experten des Gesundheitswesens fordern
den »mindigen Patienten«: Er soll sich
Uber medizinische Entwicklungen auf dem
Laufenden halten und im Krankheitsfall
selbst aktiv Informationen einholen. Print-
medien, Fernsehen und Internet haben in
den vergangenen Jahren ihr Informations-
angebot erheblich ausgeweitet und versu-
chen, medizinische Themen laiengerecht zu
vermitteln. Welche sozialen und kulturellen
Kompetenzen bendtigt man,
diger Patient« agieren zu kénnen? Ein Pro-
jekt des Instituts fir Kulturanthropologie
und Europadische Ethnologie, das als didak-
tisches Modell »Forschenden Lernens« ge-
meinsam mit Studierenden durchgefihrt
wurde, untersuchte, wie Laien Zugang zu
medizinischem Wissen suchen und wie sie
sich diese Informationen aneignen.

um als »min-

Molekulargenetik, medizinischer Ethik, Neurologie,
Kinderpsychiatrie, Tropenmedizin und Epidemiologie
neuer Infektionskrankheiten, um nur einige der fachli-
chen Spezialisierungen anzugeben. In den so genannten
» Wissensgesellschaften« der fortgeschrittenen Moderne
aber ist Wissen umstritten, es verliert an Eindeutigkeit
und wird zugleich zunehmend unverzichtbar fiir alle ge-
sellschaftlichen Bereiche. Daraus entstehen neue Anfor-
derungen auch und gerade fiir wissenschaftliche Laien.
Bei der Entscheidung, welchem Medienformat und wel-
chen Informationen ein hoherer Grad an Verlasslichkeit
zugestanden wird, sind die Mediennutzer auf sich ge-
stellt. Wahrend der Alltag immer starker von Erkennt-
nissen der Wissenschaft durchdrungen wird, wird gleich-
zeitig das Risiko vermehrt auf den Einzelnen abgewalzt.

Zu den Medien, aus denen Laien ihre Informationen
schopfen, zdhlen neben Gesundheitsinformationen in
der klassischen Ratgeberliteratur und in massenmedia-
len Formaten in Presse und Fernsehen zunehmend auch
netzbasierte Angebote medizinischer Fachzeitschriften
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und von Forschungsinstituten sowie von Pharmaunter-
nehmen, Patienteninitiativen und Selbsthilfegruppen.
Aber auch neue interaktive Formen haben sich entwi-
ckelt, zum Beispiel die Hotlines und Callcenter von Kran-
kenkassen und die Chatforen, die Zuschauern im An-
schluss an Fernsehsendungen Nachfragen ermdglichen.
Deutlich wurde bei unseren Untersuchungen, dass
der Grad der Betroffenheit durch ein medizinisches
Problem nicht nur mitbestimmt, welche Medienange-
bote iiberhaupt genutzt werden, sondern auch die Aus-
wahl und Bewertung von Informationen beeinflusst.
Informationen aus Massenmedien wie Fernsehen oder
Presse werden generell eher beildufig und ungerichtet
aufgenommen, wahrend insbesondere jiingere Men-
schen, wenn sie akut betroffen sind, gezielt ihre Infor-
mationen im Internet suchen. Im Gegensatz zu reinen
Mediennutzungsstudien verdeutlicht der ethnographi-
sche Ansatz unserer Einzelstudien, welche zentrale Be-
deutung die personliche Kommunikation mit Men-
schen im sozialen Umfeld hat; durchaus wird auch auf
medizinisch gebildete Bekannte gerne zuriickgegriffen.
Einzelne Studien des Projekts wahlten als Untersu-
chungsfelder zum Beispiel Hausarztpraxen, ein alterna-
tives Geburtshaus, das auBer-klinische Entbindungen
durchfiihrt /¥, und die internistische Station des Kran-
kenhauses einer hessischen Kleinstadt. /% In Fitness-
Studios, Didtkursen und Diabetesschulungen wurde
erforscht, wie Laien medizinische Wissensbestande auf-
nehmen und fir ihren Alltag umsetzen. Die besondere
Situation von chronisch Kranken und die Bedeutung,
die Selbsthilfegruppen fiir die Informationsvermittlung
und Erméchtigung von Betroffenen und ihren Angeho-
rigen iibernehmen konnen, standen im Zentrum von
Untersuchungen, die sich mit der Situation von kno-
chenmarkstransplantierten Leukdmieerkrankten, Par-
kinson-Betroffenen, Rheumakranken und an Cystischer
Fibrose erkrankten Kindern und Jugendlichen sowie
deren Familien befassten (siehe auch Franziska Miiller
»Risiko Macht Hoffnung — Leben mit cystischer Fibro-
se«, Seite 27). Das Lehrforschungsprojekt konnte dabei
auf der seit mehreren Jahrzehnten entwickelten Kom-
petenz der internationalen Sozial- und Kulturanthropo-
logie im Feld der Medical Anthropology aufbauen. /3

f._,..-—-—-\..,-'— s =
bh ndt affly vonfhnen | afic gomimie
Fachli fuer gof furer akme v lgaed s mif
o7 A ar el me e Ry '5'-1'1:?-'- = HHHI'
Aalbs mpch in Eagifisch | s

Forschung Frankfurt 3/2005

Tehvecken aler Avie: der wintie. Prtiat-

Vertrauenskrise in der
Arzt-Patienten-Beziehung?

Medizinischen Therapien werden groflere Erfolgsaus-
sichten eingeraumt, wenn die Patienten aktiv mitwirken
(»compliance«). Tatsachlich aber steht ihre »neue Miin-
digkeit« oft in einem Spannungsverhaltnis zu ihrer The-
rapietreue, weil ein Mehr an Informiertheit bei Laien
auch Zweifel an der Richtigkeit der Diagnosen und The-
rapievorschldge der medizinischen Experten fordern
kann. Den Versuch von Patienten, eigenstandig ermittel-
te Gesundheitsinformationen in die Behandlungssituati-
on einzubringen, deuten viele Arzte als Vorzeichen von
»non-compliance«. /4 Wie wir in einer Studie ermittel-
ten, antizipieren geschickte Patienten dies und ver-
schweigen die Tatsache, dass sie Informationen gezielt
gesucht und systematisch ausgewertet haben. Sie be-
haupten, »das hab ich irgendwo aufgeschnappt«. Sie
spielen dann dem Arzt eine Haltung vor, die sie als »fra-
gend und unwissend« charakterisiert und mit der sie
verbergen, dass sie insgeheim besser informiert sind.

Mediziner betrachten die »informierten Patienten«
eher mit zuriickhaltender Skepsis. Viele Arzte gehen
davon aus, dass die Widerspriichlichkeit konkurrieren-
der Expertenmeinungen und die schwer einzuschatzen-
de Seriositdt der Informationsangebote die Menschen
starker verunsichern und dass diese Unsicherheit die
Arzt-Patienten-Beziehung negativ beeinflusst: »Die
Leute verlieren ihre Unbefangenheit.« /> Das Vertrauen
in den behandelnden Arzt wird starkeren Belastungs-
proben ausgesetzt. Wenn allerdings Arzt und Patient
eine tragfdhige, gleichberechtigte Beziehung pflegen,
lassen sich solche Verunsicherungen erfolgreich kom-
pensieren.
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Ein gegenseitiges langfristiges Vertrauen bauen be-
sonders Langzeit-Patienten und der behandelnde Arzt
auf. Chronische Erkrankungen eroffnen oft keine Hei-
lungschancen, die Patienten hoffen aber, dass der Ver-
lauf verlangsamt werden kann oder zumindest die
Symptome gelindert werden. Diese Betroffenen sind le-
benslang von Arzten und dem Medizinsystem abhangig.
Fiir den Arzt ist der Langzeitpatient ein »schwieriger«
Patient. Um eine stabile Vertrauensbasis zu ermdgli-
chen, miissen beide intensiv kommunizieren, ihre Vor-
stellungen iiber Behandlungswege austauschen und
kompromissbereit sein. /¢

Denn die Erkldrungsmodelle von Medizinern und
Patienten fiir eine Krankheit unterscheiden sich syste-
matisch. Medizinanthropologen differenzieren deswe-
gen zwischen »Kranksein« einerseits, als Erfahrungs-
ebene der Betroffenen, die deren Vorstellungen von der
Ursache, Symptomatik, dem Schweregrad und der aus
ihrer Sicht angemessenen Behandlung beinhaltet, und
»Krankheit« andererseits als bio-medizinisch verifizierte
Tatsache, die durch eine Funktionsstorung oder Veran-
derung von biologischen Prozessen bedingt ist. Viele
chronisch Erkrankte gewinnen im Lauf der Jahre ein
sehr detailliertes Wissen lber ihren Korper und ihre
Krankheit, das im Austausch mit anderen Erkrankten
kommuniziert und oft in die Interaktion mit dem be-
handelnden Arzt eingebracht wird. /”/

Fiir chronisch Kranke sind daher Selbsthilfegruppen
tiir die Lebensbewaltigung und Informationsweitergabe
sehr wichtig. Selbsthilfegruppen, die Kranke und deren
Angehorige iiberregional miteinander vernetzen, betrei-
ben oft auch sehr kompetente Lobby-Arbeit in der Of-
fentlichkeit und in der Auseinandersetzung mit Arzten,
Krankenkassen, medizinischer Forschung und Gesund-
heitspolitik auf nationaler und zunehmend auch inter-
nationaler Ebene. /%

Einblick in die Forschung der Kulturanthropologen

Wie aber schaffen sich Laien Zugang zu medizini-
schem Wissen? In welchen Medien suchen und
finden sie »verldssliche« Wissensangebote? Diesen
Fragen gingen fiinfzehn Studierende der Kulturan-
thropologie und Europdischen Ethnologie in ihrem
dreisemestrigen Lehrforschungsprojekt nach und
fiihrten qualitative empirische Untersuchungen durch.
In einzelnen Recherchen wurde vor allem gefragt,
welche Medienangebote von verschiedenen Rezipien-
tengruppen genutzt werden.

Alle Untersuchungen basierten auf ausfiihrlichen
leitfadengestiitzten Interviews mit medizinischen Lai-
en. Teilweise wurden auch Experten, vor allem be-
handelnde Arzte, mit einbezogen, der weitaus groRte
Teil der Forschungsinteraktion fand aber mit Betrof-
fenen, also mit akut oder chronisch erkrankten Pa-
tienten sowie deren Angehorigen, statt. Einige Fall-
studien haben zusatzliche Einblicke durch teilneh-
mende Beobachtung im Alltagsumfeld der betroffe-
nen Menschen sowie in medizinischen Einrichtun-
gen gewinnen konnen. Die Ergebnisse werden in
Kiirze gedruckt vorliegen: Das Buch » Gesunde An-
sichten. Wissensaneignung medizinischer Laien«, he-
rausgegeben von Gisela Welz, als Band 75 der Reihe

»Kulturanthropologie Notizen« erscheint noch in
diesem Jahr. Zwolf Einzelstudien, die auf Feldfor-
schung und Befragungen beruhen, thematisieren die
Auswahl und Bewertung von medial autbereiteten
Gesundheitsinformationen, die Arzt-Patienten-Bezie-
hung und die Wissensvermittlung in medizinischen
Einrichtungen.

Die besondere Situation von chronisch Kranken
und die Bedeutung, die Selbsthilfegruppen fiir die In-
formationsvermittlung und Erméachtigung von Be-
troffenen und ihren Angehorigen iibernehmen kon-
nen, stehen im Zentrum von mehreren Beitrdgen,
die sich mit der Situation von knochenmarkstrans-
plantierten Leukdmieerkrankten, Parkinson-Betrof-
fenen, Rheumakranken und an Cystischer Fibrose
erkrankten Kindern und Jugendlichen sowie deren
Familien (siehe auch Franziska Miiller »Risiko Macht
Hoffnung — Leben mit cystischer Fibrose«, Seite 27)
beschaftigen.

Aber auch das steigende Interesse von gesunden
Menschen an medizinischem Wissen und an praven-
tiven Mallnahmen - von der Gewichtsreduktion bis
zur Zahngesundheit — wurde im Rahmen des Pro-
jekts erforscht.
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»Efeu am Geriist biomedizinischen Wissens«: Krankheitsmanagement und

Alltagshewiltigung von chronisch SLE-Betroffenen

»Jeder hat seine eigene Krankheit. Wir sitzen mit 20
Leuten am Tisch und jeder hat was anderes.« Mit ei-
nem bitteren Unterton beschreibt Helga die Eigenart
der Krankheit, an der sie schon seit vielen Jahren
leidet. Helga hat systemischen Lupus erythematodes
(SLE), eine rheumatische Erkrankung, die neben
Haut und Gelenken auch innere Organe beféllt. Die
Krankheit ist chronisch und kann lebensgefahrlich
sein, wenn sie nicht rechtzeitig erkannt wird — ein
schwieriges Unterfangen, denn der SLE verlauft
schubweise und vor allem hochst individuell. Das
fiihrt bei Helga und anderen in unserer Studie befrag-
ten Betroffenen zu der Einschatzung, dass sie ihren
eigenen Weg finden miissen, um mit der Krankheit
umzugehen. Biomedizinisches Wissen verschafft ih-
nen dabei einen Uberblick, Handlungssicherheit ge-
winnen sie aber vor allem durch ihre personlichen
Erfahrungen im alltaglichen Umgang damit. Mit Hilfe

Information und Pravention
als neue Birgerpflichten

Mit dem gesellschaftlichen Postulat des »miindigen Pa-
tienten« gehen neue Rechte, aber auch Pflichten fiir die
medizinischen Laien einher: Vom miindigen Patienten
wird erwartet, dass er verantwortliche Entscheidungen
trifft, also durch praventives Handeln Gesundheitsrisi-
ken reduziert — und damit zugleich auch Kosten senkt
oder gar nicht erst entstehen lasst. Moralisch fragwiirdig
erscheinen dann Menschen, die sich den allgegenwarti-
gen Gesundheitsinformationen weitgehend verweigern
und sich der neuen Pflicht zu Information und Gesund-
heitspravention entziehen. In einer Studie des Projekts
wurde deutlich, dass Menschen diese Haltung vor sich
und anderen legitimieren kénnen, wenn sie zugleich
eine hohe Lernfihigkeit und Medienkompetenz an den
Tag legen, die es ihnen ermdglicht, im Ernstfall tiber re-
levante Informationsressourcen schnell und effektiv
verfiigen zu konnen. /%

Heute beziehen immer mehr Menschen die Auffor-
derung zu gesundheitlich verantwortlichem Verhalten
in ihr Alltagsleben und ihre Selbstbilder ein. Eine der
Studien im Projekt begleitete mit teilnehmender Beob-
achtung und Intensivinterviews den Kurs » Pfundskur«
aus der landesweiten Gesundheitsaktion der AOK
Baden-Wiirttemberg. Sie konnte ermitteln, wie das Pro-
gramm vor allem deswegen gut angenommen wurde,
weil es von den Teilnehmern keine komplette Umstel-
lung von Lebens- und Erndhrungsgewohnheiten ver-
langt und keine starren Regeln aufgestellt werden, die
unbedingt befolgt werden miissen. Quasi unter der
Hand entsteht bei den Teilnehmerinnen eine subtile
Form der Selbstdisziplinierung, die iiber den Zeitrah-
men des Kurses hinaus aufrechterhalten werden
kann. /1%/

Sich praventiv fiir gesundes Leben zu engagieren
und den eigenen Korper aktiv zu gestalten, gehort mitt-
lerweile in bestimmten sozialen Milieus, insbesondere
bei den jungen aufstrebenden Berufstdtigen, zum All-
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von teilnehmender Beobachtung in Alltagssitu-
ationen und Intensivinterviews mit den Betroffenen
konnte in dieser Studie die Bedeutung von Erfah-
rungswissen aus Sicht der SLE-Betroffenen auf- ge-
zeigt werden. Dieser kulturanthropologische Zugang
zeigt auch, dass die Krankheit im direkten Zusam-
menhang mit der individuell zu bewaltigenden Situa-
tion wahrgenommen und angegangen wird. In die-
sem Sinne liegt im Erfahrungswissen der Betroffenen
eine wichtige Ressource, die auch in die Arzt-Patien-
ten-Situation mit einbezogen werden sollte. Denn ei-
ne chronische Krankheit wie der SLE kann nicht ge-
heilt, nur ertraglich gemacht werden.

Die Autorin:

Annina Lottermann, Studentin der Kulturanthropologie und
Européischen Ethnologie und Teilnehmerin an dem Lehrfor-
schungprojekt »Wissensaneignung medizinischer Laien«
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tag: Viele Kunden von Fitness-
Studios setzen beispielsweise
die Modellierung des eigenen
Korpers und die Steigerung
ihrer Fitness bewusst ein, um im
Job konkurrenzfahiger zu sein und
ihre Karrierestrategie zu verbessern. /1
Dem Praventionshandeln gesunder
Menschen gilt die besondere Auf-
merksamkeit der Kulturanthropolo-
gie, denn hier zeigt sich, dass in
spaitmodernen  Gesellschaften
immer mehr Lebensaspekte als
medizinische Probleme re-defi-
niert werden. Die Medikalisie-
rung des menschlichen Lebens
intensiviert sich heute, indem
Leistungsprobleme, Lernprozes-

se und Emotionen zuneh-
mend als medizinisch be-
ziehungsweise pharmako-
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logisch therapierbar gelten /12 und zugleich neue Krank-
heiten sozial konstruiert werden, so ADS (Aufmerk-
samkeitsdefizit-Syndrom) oder Adipositas (Fettleibig-
keit). Gleichzeitig verandert sich die Medizin durch den
Einsatz von Biotechnologien und die neue Dominanz
des genetischen Paradigmas einschneidend.”’ Geneti-
sche Verfahren, die Dispositionen zu bestimmten Er-
krankungen ermitteln, bringen Menschen dazu, ihr
Leben grundlegend zu verdandern, sich beispielsweise
prophylaktisch Operationen zu unterziehen oder auf
eigene Kinder zu verzichten. Hier liegen dann Zumu-
tung und Freisetzung, Disziplinierung und Emanzipati-
on eng beieinander. Diese Tendenz, sich selbst als Pro-
dukt der genetischen Ausstattung zu begreifen, ist, wie
der Europdische Ethnologe Stefan Beck aus Berlin be-
merkt, sehr kompatibel »mit einer Individualisierung
und Familiarisierung von Krankheitsrisiken und -pro-
blemen, die in westlichen Industrienationen durch die
Erosion von Solidarsystemen und neue Ideologien der
»Selbstverantwortung« im Gesundheitsbereich geschat-
fen werden«. 11/ *
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Anmerkungen

den letzten Jahren auch verstérkt da-
ran, den Forschungsbereich der Wis-
sensanthropologie in der Lehre zu
verankern. Das hier dokumentierte
Lehrforschungsprojekt »Wissensan-
eignung medizinischer Laien« steht
in diesem Zusammenhang, in dem
auch eine Kooperation mit dem For-
schungsverbund »Sozialanthropologie
und Medizin« an der Humboldt-Uni-
versitat in Berlin entwickelt wird.
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