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Aids war und ist seit vielen Jahrzehnten der erste Anwendungsfall einer
massiven und nicht primir auf die Medizin gestiitzten Gesundheitssiche-
rungspolitik in Deutschland. Auch in der Krankenversorgung hat Aids zu
interessanten und wichtigen Innovationen gefiihrt. Die dabei gewonnenen
Erfahrungen zu systematisieren und auf ihre Relevanz fiir andere Berei-
che der Gesundheitspolitik und fiir andere chronisch Erkrankte zu iber-
priifen ist bislang eine nicht iber einzelne Projekte hinaus in Angriff ge-
nommene Herausforderung. Dazu einen Beitrag zu leisten ist Anliegen
dieses Buchs. In einer Zusammenschau von Modellen und Konzepten aus
den unterschiedlichen Bereichen der Krankenbetreuung soll der Versuch
unternommen werden, Einblick in die Vielféltigkeit der in der Aids-Kran-
kenversorgung erprobten Innovationen zu gewihren und die Debatte liber °
die Ubertragbarkeit der hier gewonnenen Erfahrungen zu erdffnen.

Das Auftreten von Aids filhrte bei den politischen Apparaten zu
einem tiefen Erschrecken vor einer moglicherweise nicht einddmmbaren
Katastrophe. Daraus folgte eine hohe politische Handlungs- und Ausga-
benbereitschaft. Zudem gab es ein groBes liberales Engagement gegen die
sozialen Gefahren von Aids, das im Hinblick auf die deutsche Geschichte
und die soziale Vulnerabilitit der beiden hauptséchlich betroffenen Grup-
pen, der Schwulen und Fixer, Ansédtzen erneuter Minorititendiskriminie-
rung priventiv zu begegnen versuchte. Die Schwulenbewegung bzw. das,
was von ihr die siebziger Jahre iiberdauert hatte (vgl. Salmen/Eckert
1988), erkannte die existentiellen physischen und sozialen Gefahren der
Epidemie und entfaltete eine wirksame offene und verdeckte Lobby fur
einen humanen und effektiven Umgang mit der Krankheit und ihren Op-
fern. Diese drei politischen Energiestrdme wirkten auf das etablierte Sy-
stem des Gesundheitsschutzes und der Krankenversorgung ein, das seiner-
seits angesichts der neuartigen Qualitéiten der Herausforderung und der
Abwesenheit wirksamer Kuration seine Kompetenz in Frage gestellt sah
und sich unter anderem deshalb ebenfalls innovationsbereit zeigte.

Man mag im Riickblick dariiber streiten, ob die dieser Konstellation
zugrundeliegenden Risikowahrnehmungen bei den einzelnen Akteuren
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realistisch waren. Unbestreitbar ist, daB sie viel politische Innovation und
auch viel teure Innovation ermdglicht haben. Das zeigt sich in der poli-
tisch mutigen Entscheidung fiir einen neuen Typ und eine neue Qualitét
dffentlich organisierter Priavention mit der grundsitzlichen Entscheidung
fiir die (zielgruppenspezifische) Lernstrategie und gegen die (individuelle)
Suchstrategie unter maBgeblicher Einbeziehung von Betroffenenorganisa-
tionen und Aspekten der Lebensweise (vgl. Rosenbrock 1992). Es zeigt
sich aber auch in den betrichtlichen Mitteln und strukturellen Spielrdu-
men, die fiir die Aids-spezifische Anpassung der Krankenversorgung mo-
bilisiert werden konnten. Dank dieser wurde - so zeigt sich retrospektiv -
ein Experimentierfeld fiir Reformversuche im Gesundheitswesen geschaf-
fen und das auch in solchen Bereichen der Krankenversorgung, die bis da-
hin als nicht eben reformfreudig galten. Es entstanden neue Modelle am-
bulanter medizinischer Versorgung (Aids-Schwerpunktpraxen, HIV-Am-
bulanzen und Tageskliniken), andere Formen der Zusammenarbeit zwi-
schen den an der Versorgung beteiligten Professionen, neue Aufgaben-
und Kompetenzfelder fiir psychosoziale Helferberufe und informelle Hel-
fergruppen. Auch in den ergrauenden Krankenhiusern wurde durch den
Einzug dieser neuen, jiingeren Patientengruppe ein Umdenken erzwun-
gen und Verdnderungsprozesse ausgelost. Allen voran sind hier die Be-
miihungen um Patientenorientierung und eine Neubestimmung des Ver-
héltnisses von Krankenhaus- und ambulanter Medizin zu nennen. Neue
Impulse erhielten auch Diskussionen zum Thema Sterben im Kranken-
haus und in Hospizen. Keinesfalls unerwihnt bleiben darf der Bereich
ambulanter Pflege. Erstmals wurde hier in diesem AusmaB der Versuch
unternommen, Schwer- und Schwerstkranke ambulant zu versorgen sowie
S'terbebegleitungen in der hduslichen Umgebung zu erméglichen, und die
eigenstindige Bedeutung der Pflege unter Beweis gestellt. All dies zeigt,
ng bei Aids die Muster der Arbeitsteilung und Aufgabenzuweisung fiir
dle. beteiligten Helferberufe und den an der Versorgung beteiligten Insti-
tutionen in Bewegung geraten sind. Von den Konzepten, Ergebnissen und
Perspektiven dieser Innovationen handeln die Beitréige dieses Bandes.
]?amlt wird aus sozialwissenschaftlicher Sicht ein bislang kaum aufge-
arbeitetes Feld des Umgangs mit HIV und Aids betrachtet. Denn wih-
rend bestimmte durch Aids virulent gewordene Themen vielfach be- und
durc.hleuc}}tet wurden - dffentlichkeitswirksam vor allem Fragen der Pri-
vention - findet die Krankenversorgung bislang eher selten und nur punk-
tuell das Interesse der Forschung und systematischer Analysen. Das ist um
so bemerkenswerter, als die im Zusammenhang mit Aids erprobten Inno-
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vationen in der Krankenversorgung zumeist um die in der Literatur zum
Gesundheitswesen seit Jahrzehnten beklagten Schwachstellen und Eng-)
passe angesiedelt sind und somit auch fiir die Versorgung anders chro-,
nisch Erkrankter einen reichhaltigen Fundus an Impulsen und Erfahrun-
gen in sich bergen. Diese Zuriickhaltung ist moglicherweise auf die Viel-
falt der Innovationen und der verfolgten Strategien der Krankenbehand-
lung zuriickzufithren. Denn wihrend sich fiir die Primirpréivention trotz
politisch sehr unterschiedlicher Ausgangsbedingungen und in den Details
auch hochst divergenter Ausprigungen nach verhiltnismiBig sehr kurzer
Zeit in den industrialisierten Lindern fast durchgiingig ein einheitliches
Handlungsmodell (Lernstrategie, vgl. Rosenbrock 1992; »inclusion and
cooperation«, vgl. Kirp/Bayer 1992) durchsetzen konnte, differieren die !
Strategien der Krankenbehandlung sehr viel stirker. Dies erklart sich aus
den international unterschiedlichen Systemen der medizinischen Versor-
gung und der sozialen Absicherung im Krankheitsfall (vgl. Alber/Schenk-
luhn 1991; Reinhardt 1991), aus den nationalspezifisch unterschiedlichen
Medizinkulturen (vgl. Payer 1988) und aus der unterschiedlichen Starke
und Prisenz der Schwulenbewegung in der Gesundheitspolitik und den
Institutionen der Krankenversorgung (vgl. Wachter 1991). Ist es damit ge-
genwirtig nicht moglich, einen gehaltvollen internationalen Vergleich der
Aids-Krankenversorgung und des dazugehdrigen Politikfeldes vorzuneh-
men, so zeichnet sich zumindest eine gemeinsame Zielvorstellung ab, um
die sich unterschiedliche Koalitionen aus Versorgungsprofessionals, re-
formorientierten Akteuren staatlicher Gesundheitspolitik und Reprasen-
tanten der betroffenen Gruppen bilden.

Diese Zielkonzeption des Umgangs mit und der Behandlung von
Menschen mit HIV und Aids 148t sich unter den Begriffen Versorgungsin-
tegration und Versorgungspfad fassen. Darunter ist analog zu den Vorstel-
lungen der Weltgesundheitsorganisation eine Versorgung zu verstehen,
die aus einem Kontinuum aufeinander abgestimmter MaBnahmen be-
steht, in der medizinische, finanzielle, soziale, psychosoziale und pflegeri-
sche Hilfen so ineinandergreifen, daB der einzelne Patient eine addquate
Antwort auf seine Problematik und die Spezifik der Krankheit finden
kann (WHO 1981). In diesem Sinn sollten der gewachsenen Desintegra-.
tion und vorwiegend an ihrer Eigendynamik statt am Patienten und seiner
Krankheit orientierten bundesrepublikanischen Krankenversorgung auf
Integration, Kontinuitdt und Autonomieerhalt bzw. Patientenorientierung
zielende Versorgungsmodelle entgegengestellt werden, die zugleich - das
ist nicht minder wichtig - erreichbare, individuell wihlbare und akzeptable
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Versorgungspfade beinhalten. Gemeint ist, daB die unterschiedlichen Ag-
gregate der Krankenversorgung (ambulante medizinische, stationdre und
teilstationdire Versorgung, soziale und psychosoziale Hilfen, Pflege und
hiusliche Versorgung) so miteinander verkniipft sind, daf sie ein funktio-
nales Verbundsystem ergeben und wihrend aller Phasen des Krankheits-
verlaufs eine liickenlose und hinreichend umfassende Versorgung gewiéhr-
leisten (Schaeffer/Moers 1992). Im einzelnen gehdren folgende Leitmaxi-
men dazu:

= Die Versorgung wird trotz der Schwere und Letalitit der Krankheit an
der Primisse »soviel ambulant wie méglich und so wenig stationér wie
notig« orientiert und weitgehend extramural gestaltet.

» Erhebliches Gewicht wird darauf gelegt, daB die Krankenversorgung
autonomiebewahrenden Charakter aufweist und die Eigenkompetenz
der Patienten respektiert.

= Behandlung wird weniger gemd8 der herkdmmlichen Struktur der pro-
fessionellen Interaktion mit den Patienten als stellvertretende Entschei-
dungsiibernahme, sondern als Aushandlung verstanden. Diese realisiert
sich in Beziehungen zum Patienten, die nicht auf der Vorstellung eines
Rationalitatsgefalles zwischen Wissenschaft und Alltag beruhen, son-
dern den Patienten konstitutiv in die Behandlungs- und Versorgungs-
planung einbeziehen.

s Uberginge zwischen der ambulanten und stationéiren Versorgung sowie
zwischen den Zustidndigkeiten der unterschiedlichen Berufe werden fle-
xibel organisiert.

» Selbsthilfe und informelle Helfer werden unterstiitzt, indem ihnen Ein-
gang in die organisierte Versorgung ermdglicht wird. Auf diese Weise
sollen natiirliche Hilfepotentiale gestirkt werden.

» Diskriminierung und Stigmatisierung von Aids-Erkrankten wird entge-
gengewirkt, indem beispielsweise der Patient innerhalb des professio-
nellen Zuweisungssystems nicht ausschlieBlich unter der Perspektive
der HIV-Erkrankung betrachtet und behandelt wird (»HIV-Mastersta-
tus«, Diir u. a. 1991).

Trotz vie}erlei Abweichungen im Detail 14Bt sich dieses Konzept der Ver-

sorgungsintegration und des Versorgungspfades national und internatio-

nal als Zielvorstellung hinter zahlreichen Versorgungsinnovationen im

Hinblick auf Aids identifizieren, sowohl hinter den »von obenc, also staat-

lich gesteuerten Anpassungsleistungen, als auch hinter den spontan, SOzu-

sagen »von unten« erfolgenden Innovationen, Exemplarisch sei hier auf
das Sofortprogramm der Bundesregierung zur Bekdmpfung der Immun-
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schwichekrankheit Aids verwiesen, das uniibersehbar den soeben darge-

stellten Leitmaximen folgte, wenngleich diese in den offiziellen Pro-

grammvorgaben nicht immer explizit formuliert wurden.! Mehr noch sind
sie in den parallel erfolgten vielfiltigen spontanen Innovationen spirbar.

Dabei sind die subjektiven Beweggriinde der Akteure dieser Versuche oft

vollig anders gelagert. Ausgelost wurde die hier entfaltete Reformfreudig-

keit hiufig durch potenticlle Selbstbetroffenheit, dadurch, daB Aids als
professionelle Herausforderung begriffen wurde und auch durch die Tat-
sache, daB diese neu aufgetauchte Krankheit in manchen Berufsfeldern
unverhoffte Profilierungs- und Statusaufwertungsmoglichkeiten eroffnete.

Ungeachtet aller (motivationalen und konzeptionalen) Vielfalt lassen sich

die wesentlichen Eigenschaften all dieser Versuche in sechs Punkten zu-

sammenfassen:

1. Die angestrebten Versorgungsmodelle weisen starke Uberschneidun-
gen mit zum Teil jahrzehntealten Reformvorschligen fiir die Kranken-
versorgung auf. Zum Teil werden Veridnderungen angesprochen, die
bislang regelmiBig an der hohen Reformresistenz des professionell, in-
stitutionell und 6konomisch hoch vermachteten Versorgungsapparates
scheiterten. Die eingangs skizzierte gesundheitspolitische Konstelia-
tion im Hinblick auf Aids hat zum Teil zu Innovationen gefithrt, die
lange Zeit als zwar verniinftig aber nicht durchsetzbar galten. Insofern
ist es berechtigt, die Versorgung von Aids-Kranken als gesundheitspo-
litisches Pilotprojekt zu betrachten, dessen tragfahige Elemente der

1 Es beinhaltet unter anderem allein sieben Modellprogramme, durch die Betreu-
ungsstrukturen fiir die unterschiedlichen Betroffenengruppen aufgebaut werden
sollten. Dazu gehoren: Das »GroBmodell Gesundheitsdmter« (innerhalb dessen alle
Gesundheitsimter im Gebiet der damaligen BRD mit je einer Stelle fiir die Durch-
filhrung von Aids-Beratung, Testdurchfiihrung und Aids-Prdvention ausgestattet
wurden), das Programm »Psychosoziale BeratungsmaB8nahmen in Zusammenhang
mit Aids« (Durchfiihrung von psychosozialer Begleitung), »Streetwork« (Durchfiih-
rung von Aids-Aufkldrung bei Drogenabhingigen, Strichern und Prostituierten),
»Drogen und Aids« (zielgruppenspezifisches Angebot zur Aids-Aufklirung und Be-
ratung), »Ausbau ambulanter Hilfen fiir Aids-Erkrankte im Rahmen von Sozialsta-
tionen« (Bereitstellung krankheitsangemessener ambulanter pflegerischer Versor-
gung), »Aids und Kinder« (Beratung und Betreuung von Aids-erkrankten Kindern
und ihren Eltern) und »Frauen und Aids« (zielgruppenspezifisches Angebot zur Be-
gleitung von Frauen mit HIV-Symptomen). Modellhaft und zum Sofortprogramm
gehorig ist auch die zusitzliche Personalausstattung der sogenannten Aids-Schwer-
punkt-Krankenhiuser sowie ein Qualifizierungsprogramm, das regelmiBig Fort-
und Weiterbildung fiir alle Mitarbeiter der Modelle durchfiihrt und ein Supervi-
sionsprogramm, mit dem nahezu flichendeckend Supervision angeboten wird. In
den sieben Modellprogrammen waren ca. 900 Mitarbeiter tétig.
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Verallgemeinerung bzw. Ubertragung auf die Versorgung anderer
Gruppen chronisch Kranker harren.

. Den Vorstellungen und Modellen liegt das Bild des informierten, akti-

ven Patienten mit sozialem Riickhalt zugrunde. Der EinfluB der zu-
néchst hauptsichlich betroffenen und artikulationsstarken Gruppe der
iiberwiegend zur Mittelschicht zihlenden Schwulen ist dabei evident.
Die dadurch favorisierten Anpassungen der Krankenversorgung sind
in manchen Fillen daher weniger Aids- als mittelschichtspezifisch. Das
erweist sich fiir eine Ubertragung auch mancher als positiv einge-
schétzter Versorgungsinnovationen auf andere Patientengruppen als
hinderlich. Insbesondere trifft dies auf Aids-kranke Fixer zu, bei denen
sich eine oft mit den Handlungsroutinen der Krankenversorgung
schwer kompatibilisierbare Lebensweise und Krankheitsauffassung mit
fehlender Kraft zur Organisierung und zu 6ffentlicher Artikulation zu
einer Problemlage kumuliert, die sich nach wie vor in massiven Versor-
gungsdefiziten niederschligt.

. Speziell im Bereich der ambulanten Versorgung erwiesen sich die For-

derungen sowohl der Aids-Enquéte als auch der GKV-Enquéte, die
medizinische, psychosozial-pflegerische Versorgung und Betreuung so-
wie die Aktivierung des Patientenumfeldes als drei funktional gleich-
berechtigte Sdulen der Versorgung zu sehen und zu férdern, als pro-

blemangemessen und tendenziell auch als umsetzbar (Deutscher Bun-
destag 1990a, 1990b).

. All jene Versorgungsinnovationen, die sich innerhalb des so zugleich

gedffneten wie begrenzten Reformrahmens entwickeln bzw. entwickelt
haben, bieten kein geschlossenes Bild. Es gab und gibt keinen Gesamt-
plan fiir die Gestaltung der Aids-Krankenversorgung. Vielmehr haben
Berufsgruppen, Institutionen sowie Organisationen aus den hauptséich-
lich betroffenen Gruppen den ihnen durch Aids gedffneten organisato-
rischen und finanziellen Spielraum auf unterschiedliche Weise genutzt,
um das zu realisieren, was sie fiir ihren Beitrag zu einer patienten-
orientierten und problemangemessenen Versorgung hielten.

l?as Fehlen eines Gesamtplans hat Vorteile und Nachteile. Letztere
sind vor allem dort zu erwarten, wo Veradnderungen aus der Logik und
in der Perspektive des eigenen Arbeitsfeldes konzipiert und zum Teil
auch umgesetzt wurden, ohne den Gesamtzusammenhang der Versor-
gung zu beachten. Solche inkrementalen Anpassungen konnen als rei-
ne Binnenrationalisierungen einen der Hauptméngel des Krankenver-
Sorgungssystems, die organisierte und gewachsene Desintegration,
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noch verschirfen. Nachteile kénnen sich auch daraus ergeben, daB je-
de Verinderung auf diesem Gebiet professions- bzw. berufspolitisch
sorgfiltig bewachte Zustindigkeiten und Hierarchien berihrt. Beson-
ders tangiert sind hiervon in Deutschland die Medizin, die sich gegen
zunehmende Deprofessionalisierungstendenzen zu wehren versucht,
die Pflege, die - gegenldufig - um groBere inhaltliche und organisatori-
sche Eigenstiindigkeit ringt, sowie die psychologischen und sozialen
Helferberufe, denen es ebenfalls um eigenstindige Positionen in der
Krankenversorgung geht. Zum Teil kreuzen sich diese Bestrebungen
nicht nur untereinander, sondern auch mit dem Anspruch der Selbst-
hilfeorganisationen, die mit Pionierenthusiasmus zum Teil sehr weit-
reichende Kompetenzvorstellungen durchsetzen wollen.

Vorteile ergeben sich zundchst aus der Vielfalt der spontanen Entwick-
lungen. Sie kann durch Ausdifferenzierung verschiedener Versor-
gungsangebote den unterschiedlichen Bediirfnissen und Lebenslagen
der Patienten entgegenkommen und die Landschaft der Versorgungs-
pfade durch zusitzliche Verzweigungen und Wahlmoglichkeiten berei-
chern. Zudem eroffnet sie die Moglichkeit vergleichender Evaluation
substantiell unterschiedlicher Versorgungsmodelle fiir die gleiche
Krankheit. Die Varianz dieser Modelle ist bei Aids deutlich groer als
in anderen Feldern der Krankenversorgung. Sie beziehen sich samtlich
auf eine Krankheit, die zwar im Gegensatz zum heute dominanten
Morbidititsspektrum eine Infektionskrankheit ist, durch ihren chroni-
schen Verlauf und die Méglichkeiten weitgehend ambulanter Versor-
gung aber zentrale und dauerhaft aktuelle Strukturprobleme der Kran-
kenversorgung anspricht. Ebenso wie die Versorgungsnotwendigkeiten
sind auch die Eigenschaften der Patientengruppen einerseits sehr spe-
ziell (iiberwiegend jiingere Menschen, oft soziale Randstdndigkeit,
zum Teil starker sozialer Riickhalt, zum Teil mit zusdtzlichen Sucht-
Krankheitsproblemen), anderseits aber auch verallgemeinerbar: Es
sind chronisch Kranke mit iiberwiegend ambulant zu behandelnden
Gesundheitsproblemen, deren Versorgung um so besser gelingt, je
mehr die Patienten in ihrer Autonomie und Aktivitit bestirkt werden
und je vollstindiger das persénliche (berufliche und private) Umfeld
auch wihrend der Krankheit erhalten bleibt.

5. Das Krankenversorgungssystem ist auch an seinen Schwachstellen und
insbesondere an seinen kritischen Nahtstellen und hinsichtlich der pro-
fessionellen Arbeitsteilung unter hohem Problemdruck flexibler und
verinderungsfihiger als gemeinhin angenommen. So erfreulich dieser
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Tatbestand ist, so fragwiirdig ist es, ob dieses Phinomen generalisier-
bar ist. Mit anderen Worten, die Frage, unter welchen Bedingungen
Innovationsbereitschaft und Verianderungswille geweckt werden kann
und professionelle Akteure beginnen, sich als »change agents« zu pro-
duzieren, harrt der genaueren Untersuchung. Ebenso stellt sich die
Frage, unter welchen Bedingungen Innovationsbereitschaft aufrechter-
halten werden kann, vor allem dann, wenn die Routinisierung des ehe-
mals Neuen einsetzt und die Macht der Veralitiglichung zu greifen be-
ginnt.

6. Viele der in der Aids-Krankenversorgung erprobten Modelle hatten
und haben mit erheblichen Implementationsproblemen und Schwierig-
keiten des Innovationsmanagements zu kidmpfen. Partiell sind diese
darauf zuriickzufiihren, daB das Wechselspiel von Reformbemiihungen
und gewachsenen Strukturen zu wenig beachtet wird (Schaeffer/Moers
1992). Ubertragungen auf andere Bereiche diirfen gerade diese Erfah-
rung nicht unberiicksichtigt lassen. Innovationen, egal ob sie von
»oben« oder »unten« erfolgen, bendtigen eine reagible Implementa-
tionsbegleitung (Schaeffer 1991), damit die eigentlichen Ziele nicht
aus den Augen verloren, AbstoBungsreaktionen vermieden und damit
auch keine Insellosungen geschaffen werden, die sich iiber kurz oder
lang als nicht iiberlebensfahig erweisen. Fiir solche Implementations-
hilfen fehlt es jedoch offenkundig noch an geeigneten Konzepten, be-
darf es also intensiverer theoretischer Diskussion wie gleichermafien
weiterer Erprobung,

Der vorliegende Band erscheint zu einem Zeitpunkt, an dem sich ein
Scheideweg abzeichnet. Jene Zeit, in der Aids das groBte Gesundheitspro-
blem der alten Bundesrepublik zu sein schien, gehért der Vergangenheit
an. Die dieser Problemwahrnehmung entsprechende Handlungs- und
Ausgabenbereitschaft blieb lange Zeit konstant, ist aber heute deutlich im
Abflauen begriffen. Die Bereitschaft, sich fiir Aids und im Interesse einer
adaquaten Versorgung von Aids-Erkrankten und auch fiir den Erhait und
die Auswertung der hier unternommenen Innovationsversuche zu enga-
gieren, ist auf allen drei der genannten Ebenen - der Gesundheitspolitik,
der professionellen Akteure und der Selbsthilfe- und Schwulenbewegung -
ricklaufig.

. Beisp.ielsweise laufen staatliche Forderprogramme derzeit aus. Fir wei-
te Teile des erwahnten Sofortprogramms der Bundesregierung ist der
Gelc!hahn bereits zugedreht, andere werden sukzessiv abgebaut und en-
den in der néchsten Zeit. Nur partiell und dabei zumeist bruchstiickhaft
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sind die mit diesen Mitteln aufgebauten Strukturen durch andere Fi-
nanzierungen gesichert, so daB ihr Uberleben ungewiB ist. Damit sind
viele Bereiche der Aids-Krankenversorgung gefihrdet, und das in einer
Zeit, in der sie gleichzeitig mehr bendtigt und mehr in Anspruch ge-
nommen werden als jemals zuvor, weil die Fallzahlen - trotz der weni-
ger dramatischen Entwicklung als urspriinglich angenommen - nach wie
vor steigen und vor allem die Zahl der Erkrankten deutlich zunimmt.
Das gegenwiirtige Absinken der politischen Ausgabenbereitschaft ver-
hilt sich also diametral zur realen Problementwicklung. Der Abbau fi-,
nanzieller Ressourcen und das Wegbrechen von gerade erst angeférder--
ten und sich soeben konsolidierenden Versorgungsmodellen vollzichen
sich zu einem Zeitpunkt, an dem die Komplexitit der Problematik im
Versorgungsalltag Gberhaupt erst in ihrem ganzen AusmaB sichtbar
wird und angesichts der Chronifizierung von Aids eine ganzlich andere,
Brisanz entfaltet als zunichst vermutet. Dies zeigt, daB Gesundheitspo-.
litik offenbar einer anderen Logik folgt als der Beantwortung gesund-
heitlicher Herausforderungen nach GroBe und Gewicht (Rosenbrock
1992).

» Bei den Selbsthilfeorganisationen, den Pionieren und denjenigen, die
bereit waren, sich in hohem MaB fiir HIV-Infizierte und Aids-Erkrankte
zu engagieren, zeichnen sich Erosionstendenzen ab. Das wird verstind-
lich, beleuchten wir ihre motivationalen Voraussetzungen. Das iiberaus
hohe Engagement und der Pioniergeist vieler in der Versorgung und
Betreuung von Aids-Erkrankten an vorderster Front tatiger Akteure re-
sultiert entscheidend aus der Tatsache, daB die Bedrohlichkeit der
Krankheit fiir sie kein abstraktes Artefakt, sondern ein iberaus vertrau-
tes und sozial nahes Phinomen darstellt, das Solidaritit und hohe
Handlungsbereitschaft ausléste. Die bald einsetzende permanente Kon-
frontation mit korperlichem und geistigem Verfall, Sterben und Tod
fithrte bei vielen von ihnen zu Uberlastungserscheinungen. Weil gleich-
zeitig die 6ffentliche Aufmerksamkeit nachlieB und verbunden damit
soziale Gratifikationen fir ihr Handeln ebenfalls alsbald abnahmen
oder gar ausblieben, die Regenerationsquellen fiir die Auffrischung von
Pioniergeist und hohem Engagement also versiegten, verstirkten sich
Destabilisierungstendenzen jenes motivationalen und emotionalen Po-
tentials, aus dem ihre Handlungsbereitschaft genahrt wurde. Hohes En-
gagement und Pioniergeist - auch das ist im Aids-Bereich erneut deut-
lich geworden - sind nicht beliebig strapazierbar, erst recht nicht, fehit
es an sozialer Unterstiitzung und hinreichendem kollektiven Riickhalt.
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= Viele Pioniere sind mittlerweile durch nachstrémende sehr viel mehr
professionell orientierte Krifte ersetzt, die sich vorwiegend den nun-
mehr auf der Tagesordnung stehenden Problemen widmen: der Siche-
rung des Erreichten und der Verfolgung von Statusinteressen. Haufig
haben sie die urspriinglich mit den Innovationsversuchen verbundenen
Intentionen aus den Augen verloren oder stehen ihnen angesichts der
taglichen kraftezehrenden Strukturprobleme und Implementationsdefi-
zite eher skeptisch gegeniiber. Die Unwigbarkeit sozialer Experimente
ist ihnen suspekt, ihr Blick weniger utopisch inspiriert als vielmehr »re-
alistisch«, was faktisch meist utilitaristisch bedeutet.
Dieses ist die Konstellation, unter der die Aids-Krankenversorgung am
Scheideweg angelangt ist und den Weg in die Regelversorgung antritt. Die
Alternative 148t sich mit den Stichworten »Re-Normalisierung« oder »zu-
kunftsweisende Normalisierung« umreiien. Dominant scheint derzeit eine
Re-Normalisierung, d. h. eine nach rickwdirts tendierende Normalisierung
zu sein. So wird von staatlicher Seite aus intendiert, Aids mdglichst unauf-
fallig und ungeachtet aller Passungsprobleme in die bestehenden Kran-
kenversorgungsstrukturen einzugliedern. Als obsolet erachtete und bereits
modifizierte Routinen werden dieser Strategie zufolge in Kiirze auch den
Umgang mit HIV und Aids prigen. Das zwar derzeit erodierende, den-
noch aber nach wie vor sehr groBie Innovationspotential, das im Aids-Be-
reich entfaltet werden konnte und das nicht minder groBe Reservoir an
Erfahrungen dariiber, wie Grenzen und Insuffizienzen der Versorgung
chronisch Kranker im hiesigen Gesundheitswesen iiberwunden werden
kdnnen, bliebe damit unausgeschopft, ja wiirde sogar verschenkt.

Eine in die Zukunft weisende Normalisierung hingegen hitte mit einer
Bilanzierung und Auswertung der positiven wie negativen Erfahrungen im
Aids-Bereich zu beginnen, ihre Tragfahigkeit und Ubertragbarkeit zu
iberpriifen und dariiber hinaus dafiir Sorge zu tragen, daB der Boden fiir
Erfahrungen, die zeigen, wie eine krankheitsangemessene, ineinandergrei-
fende und kontinuierliche Versorgung chronisch Erkrankter erreicht wer-
den kann, vor weiteren Erosionen bewahrt wird. Vor allem den »von un-
ten« erfolgten vielversprechenden Anpassungs- und Modifikationsversu-
chen wire dabei Aufmerksamkeit zu schenken. Sie zu unterstiitzen - auch

| fiurch Forderung flankierender Strukturverinderungen - und den Transfer
~1n andere Bereiche der Krankenversorgung zu forcieren, wire eine der

w.ichtigsten Aufgaben einer nach vorn gerichteten Normalisierung und
einer entsprechenden Gesundheitspolitik. Angesichts der derzeitigen Si-
tuation der Alds-Krankenversorgung kommt dieses Ansinnen allerdings
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der Forderung nach einer zweiten Welle von Innovationen gleich. Denn
lingst kann es nicht mehr nur darum gehen, einzig das Uberleben beste-
hender Reformversuche zu sichern. Durch die Chronifizierung von Aids
und angesichts der in den letzten Jahren erfolgten Wissensexpansion und
Erfahrungsakkumulation bedeutet »Krankheitsangemessenheit und Inte- :
gration« der Versorgung heute durchaus anderes als zu Beginn des Auf- -
tauchens von Aids. Als weiteres schlieBlich miite eine zukunftsorientierte
Normalisierung konsequenter als bislang dem Mischungsverhiltnis von
spezifischen und unspezifischen Anforderungen der Versorgung von chro-
nisch Kranken Rechnung tragen. Beobachtbar ist im Bereich der Aids-
Krankenversorgung die Tendenz, sich vornehmlich an den spezifischen
Momenten zu orientieren. Der unschétzbare Wert der im Aids-Bereich
gesammelten Erfahrungen besteht jedoch gerade darin, daB - wenngleich
nicht explizit intendiert - hier eine Vielzahl von Anregungen gesammelt
wurden, die zeigen, wie den unspezifischen Momenten chronischer Er-
krankung im hiesigen Gesundheitswesen besser zu begegnen ist, und ge-
nerell, wie ein adiquates Management des Mischungsverhéltnisses beider
Momente erfolgen kann.

Eine soiche Normalisierungsstrategie hat nur dann Chancen, wenn die
Optionen fiir eine Reformierung des Gesundheitswesens, die sich durch
Aids ergeben haben, gesehen und genutzt werden, wenn reformorientierte
Krifte staatlicher Gesundheitsadministrationen sich ihrer natiirlichen
Verbiindeten im Feld besinnen und Strategien entwickeln, die nicht einzig
realitdtsausgediinnten Planungsdaten und fern vom Versorgungsalltag er-
dachten Konzepten folgen, sondern aus dem Dialog mit den Akteuren an
der »Peripherie der Leistungserbringung« und in Konfrontation mit dem
Geschehen vor Ort erwachsen.

In diesem Buch sind fiir ein solches Ansinnen, d. h. fiir eine zukunfts-
weisende Normalisierung zahlreiche Anregungen zu finden. Es gewéhrt
Einblick in die breite Palette neuer Versorgungsmodelle und -konzepte,
die in den unterschiedlichen Bereichen der Aids-Krankenversorgung ent-
standen sind, in die Probleme der Umsetzung und nicht zuletzt auch in die
Schwierigkeiten des Versorgungsalltags. Sie alle verbindet, daB ihre Kon-
zeption iiber den jeweiligen Versorgungszweck hinausweist und Losungs-
hinweise fiir Probleme der Versorgung anders chronisch Erkrankter bein-
haitet. Das macht jeden einzelnen der Beitrige, deren Spannweite von
Modelldarstellungen iiber Evaluationen von einzelnen Aggregaten der
Krankenversorgung bis hin zu systematischen Uberblicken iiber ganze
Versorgungsbereiche reicht, spannend und lohnend.
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Die Anlage des Buches folgt dem skizzierten Konzept der Versor-
gungsintegration und des Versorgungspfades. Damit ist der Weg der Pa-
tienten durch die verschiedenen Bereiche und Instanzen der Krankenver-
sorgung wihrend der Stadien des Krankheitsverlaufs und die Frage nach
dem Ineinandergreifen der Versorgungsleistungen gemeint. Ausgehend
von einer Betrachtung lebenslagen- und zielgruppenspezifischer Versor-
gungsprobleme wird der Leser durch die psychosoziale, ambulante drztli-
che und pflegerische sowie die stationire Versorgung gefithrt, wobei er je-
weils auch Einblicke in andere Teilbereiche der Versorgung erhilt.

Im ersten Kapitel werden zunéchst Aspekte der Lebenslage der von
Aids betroffenen Gruppen, richtiger gesagt: der Zielgruppen der Versor-
gung erortert. Denn die Situation Aids-Erkrankter wird vorwiegend unter
der Frage betrachtet, wie die einzelnen Versorgungsangebote konturiert
sein miissen, damit sie den sozialen Bedingungen der Erkrankten entspre-
chen. Gemeinsam ist den meisten Aids-Patienten, daB sie anders als die
meisten Gruppen chronisch Kranker junge Erwachsene sind und zu viel-
faltig verzweigten Szenen mit groBen sozio-kulturellen Unterschieden ge-
horen. Dabei haben sie als sozial aus verschiedenen Griinden randsténdi-
ge Gruppen zum Teil erschwerten Zugang zu den Einrichtungen der
Krankenversorgung. Unter anderem deshalb ist der Frage, ob die Versor-
gung der jeweiligen Spezifik der Zielgruppe entspricht, besonderes
Augenmerk zu schenken. Homosexuelle Patienten hatten immer schon
mit Vorurteilen zu kidmpfen, die, wie Reisbeck u. a. in ihrem Beitrag zei-
gen, durch eine Aids-Erkrankung EinfluB auf die Versorgungsqualitit er-
langen konnen. Drogenabhingige haben aufgrund ihrer Suchtkrankheit
Schwierigkeiten, die fiir eine kontinuierliche Nutzung von Versorgungs-
einrichtungen verlangte Disziplin aufzubringen und werden umgekehrt
wegen ihres krankheitsbedingten sozial unvertraglichen Handelns von den
[nstitutionen der Krankenversorgung meist abgelehnt und ausgegrenzt.

| Weil gleichzeitig Drogenhilfenetze und krankenversorgende Hilfesysteme

nur schlecht miteinander verkniipft sind, erweist sich eine kontinuierliche

Behandlung und Versorgung gerade dieser Gruppe von Erkrankten als
+ zunchmend problematisch. Kleiber u. a. untersuchen die Nutzungsgewohn-

heiten der Drogenabhingigen und Heckmann beschiftigt sich mit der
Drogenhilfepolitik der letzten Jahre. Auch im Beitrag von Leopold und
Steffan wird diese Problematik aufgegriffen. Er befaBt sich mit Aids-er-
krankten Frauen - vielfach Drogenbenutzerinnen -, die in der Aids-Kran-
kt.:nversorgung als Minderheit spezielle Probleme haben, vor allem was
die Erreichbarkeit von spezifischen Versorgungsangeboten angeht. Ritter
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widmet sich der psychosozialen Versorgung fir Menschen mit HIV und
Aids und zeigt exemplarisch fiir inhaftierte HIV-positive oder Aids-kran-
ke Drogenabhiingige und Frauen, vor welchen Schwierigkeiten Versuche
der psychosozialen Versorgung stehen. Heide weist auf ein brisantes, je-
doch in der Diskussion bislang wenig beachtetes Problemfeld hin: die Zu-
nahme von Fiillen verdeckter und offener sozialer Not.

Im zweiten Kapitel werden Modelle zur ambulanten medizinischen
Versorgung vorgestellt. Im Vordergrund stehen die versorgungsstrukturel-
len Implikationen dieser sowohl im ambulanten Sektor als auch im Kran-
kenhausbereich angesiedelten Modelle. Moers und Schaeffer analysieren
die Versorgung durch niedergelassene Arzte und gehen der Frage nach,
wie diese Funktionen der Versorgungssteuerung wahrnehmen und ihre
Rolle als »gate keeper« auf dem Weg durch die versorgenden Instanzen
gestalten. Jiger berichtet iiber die Arbeitsweise einer HIV-Schwerpunkt-
praxis. Krankenhausambulanzen spielen eine bedeutende Rolle in der
Aids-Krankenversorgung und auch - so wird zunehmend deutlich - fiir die
Behandlung bestimmter Patientengruppen. Emminger zeigt, daB sie eine
wichtige Kontaktfunktion fiir inhaftierte Patienten haben, fir die sie man-
cherorts die medizinische Versorgung iibernehmen und nach der Entlas-
sung oft einzige Anlaufstelle sind. Die Darstellung der HIV-Ambulanz
der Ost-Berliner Charité von Kdlzsch ist mit einer Aufarbeitung der be-
sonderen Bedingungen der Aids-Krankenversorgung in der DDR verbun-
den.

Das dritte Kapitel ist der ambulanten pflegerischen Versorgung ge-
widmet. Krankheitsangemessene und patientenorientierte Pflege verlangt
eine Vernetzung mit arztlicher Behandlung und informeller Hilfe und
macht erst dadurch ambulante Schwerstkrankenpflege im Endstadium
mdglich, wie an den Erfolgen und Schwierigkeiten der Aids-Pflegeprojek-
te modellhaft gezeigt werden kann. Die ambulante Pflege von Aids-Kran-
ken spiegelt wie kein anderer Bereich die beiden Quellen der zahlreichen
Innovationen wider: staatliche Modellprogramme (Wyns und Borchers) auf
- der einen Seite, schwule Selbsthilfe (Weber), Einzelinitiativen (Geiger) und
und Aids-Hilfe-nahe Projekte (Majer) auf der anderen Seite. Die Vielfalt
innovativer Ansdtze im pflegerischen Bereich verweist auf die zunehmen-
de Eigenstindigkeit der Pflege und vermag ihr bei dem Streben nach Pro-
fessionalisierung konzeptionelle Anregungen zu liefern.

Das vierte Kapitel beleuchtet Innovationen in der stationéren Versor-
gung. Moers und Schaeffer stellen das »Schoneberger Modell« vor, in dem
Patientenorientierung innerhalb normaler Krankenhausstrukturen ange-
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strebt und eine Neubewertung des Verhiltnisses von Krankenhaus- und
ambulanter Medizin zu realisieren versucht wird. Einberger-Spiegel Lfnd
L’age befassen sich ebenfalls mit dem Schéneberger Modell und speziell

_mit der psychischen Betreuung und Begleitung von Aids-Patienten im
: Krankenhaus. Ein génzlich neues Modell in der Versorgung Akutkranker
stellt die Tagesklinik dar, denn bisher sind teilstationdre Einrichtungen

iiberwiegend im Rahmen der Betreuung von langfristig chronisch Er-
krankten anzutreffen. Bergmann u. a., Initiatoren einer der ersten Aids-
Tageskliniken, berichten {iber ihre Erfahrungen. Die Hospizbewegung, die
im Bereich der Versorgung von Krebskranken begonnen hatte, hat durch
Aids neue Schubkraft erhalten. Binsacks Beschreibung eines Hospizes gibt
einen ersten Einblick.

Das fiinfte Kapitel widmet sich dem Stand der sozialwissenschaftli-
chen Forschung iiber die Aids-Krankenversorgung, Es ist kein Zufall, da8
der Beitrag von Farin u. a. eher deskriptiven Charakter hat und v. Kardoff
sich konzeptuellen Fragen widmt, denn die bundesrepublikanische Ver-
sorgungsforschung ist im Vergleich zur Tradition dieses Forschungsgebie-
tes z. B. in den USA entwicklungsbediirftig.
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