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ABSTRACT (- Deutsche Version)

Ausgehend von einem kontinuierlichen Anstieg chronischer Krankheiten in den letzten
Jahrzehenten hat sich auch die Ausrichtung der Gesundheitsversorgung zunehmend
gewandelt. Durch diesen Trend ergeben sich zahlreiche Schwierigkeiten, vor allem was die
Herausforderung betrifft den Bediirfnissen der Patientlnnen und deren Familienmitgliedern
bzw. Angehorigen trotz gravierender Verdnderungen der Rollen, Aufgabenbereiche oder
Lebensbedingungen einigermallen gerecht zu werden. Der Fokus liegt dabei auf der Erhaltung
bzw. Erreichung guter Lebensqualitidt, wobei die subjektive Sichtweise und das Erleben der
chronisch Erkrankten im Mittelpunkt des Interesses stehen.

Ziel dieser wissenschaftlichen Literaturarbeit ist die Betonung der Problematik eine
einheitliche, prizise Definition von chronisch Kranksein und Lebensqualitit zu kreieren,
sowie aufzuzeigen, welche (Bewiltigungs-)Strategien und (Beratungs-)Moglichkeiten im
Umgang mit den (bestehenden und sich ergebenden) Anforderungen durch chronische

Krankheiten zukiinftig hervorgehoben werden miissen.

ABSTRACT (- English version)

Due to a continuous increase of chronic diseases in the last few decades, the health care
system has undergone significant changes. As a result of this trend several difficulties arose,
in particular in regards to the challenge to meet the needs of patients and their family
members and relatives despite major changes in their roles, daily tasks or conditions of life.
The focus lies on the maintenance or achievement of good quality of life, where the subjects’
perspectives and the experiences of living with a chronic disease stand in the center of
attention.

The aim of this desk review is the emphasis of the complexity and difficulty to come up with
a consistent and precise definition of chronic diseases and quality of life as well as to
highlight which (coping) strategies and (counseling) opportunities have to be considered in

the future in regards to (existing and upcoming) requirements due to chronic diseases.
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0. EINLEITUNG

Im Zuge der rasanten gesellschaftlichen Strukturverinderungen und der Entwicklung in
Richtung eines dramatischen Anstiegs chronischer Krankheiten und einer verlidngerten
durchschnittlichen Lebensdauer - insbesondere in den letzten Jahrzehnten - bedarf es auch
bzgl. des Themenbereiches der Lebensqualitit dieser herausragenden Personengruppe
erhohter Aufmerksamkeit, zumal die Privalenz chronischer Erkrankungen noch weiter
zunechmen wird. Mittlerweile herrscht zwar sehr wohl ein verstirktes Bewusstsein (auch bei
den Gesundheitswissenschaften) beziiglich dieses Entwicklungstrends chronisch Kranker vor,
jedoch sind die bisherigen Forschungsstudien und Publikationen relativ allgemein gehalten.
So existieren zwar zahlreiche Arbeiten zur Lebensqualitit chronisch Kranker, dennoch
mangelt es aber erheblich an wissenschaftlichem Material und Studien auf dem Gebiet der
lebensqualititsbezogenen Theorie-Erstellung.

Gerade im Bereich der Beratung chronisch Kranker zur Erzielung gesteigerter Lebensqualitit
und ganzheitlichen Wohlbefindens werden Liicken fiir die praktische Anwendung und die
Vorgehensweise bei speziellen chronischen Erkrankungen deutlich erkennbar. So bestehen
lediglich Pflegemethoden diverser Erkrankungen, nicht aber konkrete Schritte oder Leitfaden,
wie in den Beratungsgesprichen tatsidchlich vorzugehen ist und welche Elemente den

betroffenen PatientInnen unbedingt vermittelt werden sollten.

Aufgrund der zunehmenden Inanspruchnahme des gesundheitlichen Versorgungssystems ist
ein Umdenkprozess erforderlich, sodass es dringend notwendig ist weitgehende Theorien zu
entwickeln, wie (1) Gesundheitsforderung und (2) Krankheitspravention bei chronisch
Kranken geleistet werden konnen, um ein ausreichendes Mal} an Lebensqualitit zu sichern
und mitunter sogar zu verbessern. Denn beide Strategien streben das Ziel der gesundheitlichen
Lebensqualitdt aller Menschen an, indem Risikofaktoren und Krankheitsleiden verringert
sowie vorhandenes, positives Gesundheitspotential effektiv gefordert werden. Dies inkludiert
sowohl den Schutz vor gesundheitsgefdhrdenden Mafinahmen, als auch die Unterstiitzung und
Sicherung bereits existierender Elemente und Ressourcen. Krankheitspriavention kann so
gesehen als Ergidnzungsstrategie der Gesundheitsforderung angesehen werden, indem
Krankheit durch vorbeugende Strategien weitgehend vermieden, verhindert bzw. ,,verhiitet*
wird. Diese pridventive Vorgehensweise ist vor allem fiir ,,Risikogruppen®, wie chronisch
kranke Menschen, von essentieller Bedeutung, um optimale Bewiltigungsstrategien,

Anpassungs- und Umgangsformen der Erkrankung zu ermoglichen. Das Prinzip der



Gesundheitsforderung baut dabei vorwiegend auf dem Konzept der Ressourcenstirkung und
-forderung auf, sodass nicht die Risikofaktoren und die Krankheit im Vordergrund stehen,
sondern auf die Verbesserung der Gesundheitsentwicklung abgezielt wird (vgl. Hurrelmann,

2006, S. 147-150).

Aufgrund dieses bestehenden Theorie-Mangels lebensqualititsbezogener
Wohlbefindenssteigerung chronisch Kranker, sowie der praktischen Vorgehensweisen der
Beratungselemente dieser Fokusgruppen mochte ich diese Aspekte in das Zentrum der Arbeit
stellen. Die zentralen Fragestellungen zielen auf die Folgen, Auswirkungen,
Bewiltigungsformen und Belastungsfaktoren, sowie auf die Beratungsmoglichkeiten und

Schwierigkeiten bzw. Strategien der Angehorigenpflege ab.

Im Zuge dessen kristallisieren sich kapitelweise folgende Forschungsfragen heraus:

= Welcher Beziehungszusammenhang ldsst sich zwischen dem chronisch Kranksein und der
Lebensqualitit aufzeigen? (s. Kap. 1. und 2.)

= Wie wirken sich chronische Krankheiten auf die Lebensqualitdt von Betroffenen und auf
deren Umgebung aus? (s. Kap. 3.)

= Welche Folgen konnen im Zuge einer chronischen Krankheit entstehen? (s. Kap. 3.)

= Welche Moglichkeiten der Krankheitsbewiltigung, welche Umgangsformen und welche
Unterstiitzungs- bzw. Copingstrategien bestehen in Bezug auf chronische Erkrankungen? (s.
Kap. 3.)

= Welche Faktoren beeinflussen das Krankheitsverhalten bzw. -erleben? (s. Kap. 3)

= Welche zentralen Konzepte sind fiir die Bewiltigung einer chronischen Krankheit
verfligbar? (s. Kap. 4.)

= Welche Beratungsformen sind im Fall einer chronischen Erkrankung effektiv wirksam? (.
Kap. 5.)

= Welchen Einfluss iibt die Beratung hierbei aus und welcher Stellenwert wird ihr
beigemessen? (s. Kap. 5.)

= Wie wirkt sich die chronische Erkrankung und Pflege einer Person im Bereich der
Angehorigenpflege auf die Familie aus? (s. Kap. 6.)

= Welche Schwierigkeiten entstehen im Zuge der Angehorigenpflege und welche Strategien

bestehen fiir einen erleichterten Umgang mit diesen? (s. Kap. 6.)



Das anzustrebende Ziel, welches mit der vorliegenden wissenschaftlichen Literaturarbeit
verfolgt und erreicht werden soll, ist es diese bestehende Theorie-Liicke zu fiillen und
vorhandenes, theoretisches Wissen in einer Form so zusammenzutragen, aufzubereiten und zu
generieren, dass die Auswirkungen und die Bedeutung der Lebensqualitit in Bezug auf
chronische Krankheiten sichtbar hervorgehen und um den Beziehungszusammenhang
zwischen den Elementen chronischer Erkrankungen und Lebensqualitit besser zu
veranschaulichen. Des Weiteren liegt die Betonung auf den theoretischen und praktischen
Ansidtzen zur Anwendung von Beratung bei Chronizitit, sodass ein ausreichendes Mal} an

Lebensqualitit erzielt und bewahrt werden kann.



1. THEORETISCHE GRUNDLAGEN CHRONISCHER KRANKHEIT

1.1. Chronische Krankheit - eine Begriffsdefinition

Unter die Bezeichnung ,,chronische Krankheit* fallen unterschiedlichste Erkrankungen, die
eine grole Variationsbreite an Symptomen und Prognosen aufweisen. Eine Gemeinsamkeit
ergibt sich jedoch hinsichtlich der Eigenschaft, dass alle Formen , langfristig, hdufig
progredient bzw. mit phasenhaften Verschlimmerungen verlaufen oder unvorhersagbar
wieder auftreten konnen“ (Beutel, 1988, S. 1).

Chronische Krankheiten sind also umfassend, langfristig, irreversibel (vgl. Locker, 2003, S.
80) und wirken sich aufgrund ihrer korperlichen, sozialen und psychischen
Beeintrichtigungen auf viele Lebensbedingungen der Betroffenen aus (vgl. Lorenz-Krause et
al., 2002, S. 11), sodass unterstiitzende Pflege, geforderte Selbstversorgungskompetenz und
Pravention erforderlich werden (vgl. Curtin et al., 2002, S. 26). Des Weiteren bestehen grofie
Differenzen hinsichtlich der konkreten Auswirkungen chronischer Krankheiten (vgl. Beutel,
1988, S. 1). Wesentliches Charakteristikum von Chronizitit ist, dass oftmals lediglich die
Symptomkontrolle oder Stabilisierung des Gesundheitszustandes, nicht aber eine kurative
Heilung moglich ist, weshalb in diesem Bereich auch Palliativmedizin zum Einsatz kommit.
Als Ziel chronisch kranker Menschen ldsst sich demnach die Erreichung eines hohen
Ausmalles an Wohlbefinden und Lebensqualitdt definieren (vgl. Locker, 2003, S. 80),
welches durch palliative Mallnahmen fiir Patientlnnen der Erleichterung ihres Lebens im
Umgang mit der Krankheit dienen soll (vgl. Angermeyer et al., 2000, S. 7) und
dementsprechend in den Mittelpunkt der Betrachtungen gestellt wird (vgl. Lorenz-Krause et

al., 2002, S. 12).

Auch aus soziologischer Sicht sind chronische Krankheiten und die dadurch entstehenden
Benachteiligungen eng an die Lebensqualitit gekoppelt (vgl. Locker, 2003, S. 85). Den Daten
der STATISTIK AUSTRIA (2007) zufolge ist ebenso zu entnehmen, dass das Vorhandensein
einer chronischen Krankheit ein wesentliches Kriterium fiir die Beurteilung der
Lebensqualitit und des Gesundheitszustandes eines Menschen darstellt (vgl. Statistik Austria,
2007b, S. 15; http://www.statistik.at/web_de/statistiken/gesundheit/index.html, 13.04.2009).

So gab bereits mehr als ein Drittel der tiber 15-Jdhrigen im Zuge einer Osterreichischen
Gesundheitsbefragung 2006 / 2007 an, unter chronischen Gesundheitsproblemen zu leiden.

Dies sind rund 2,6 Millionen Menschen. Demzufolge steigt die Anzahl der gesundheitlichen
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Beeintrachtigungen durch chronische Krankheiten mit erhohtem Alter an, sodass rund zwei
Drittel der iiber 75-Jdhrigen der Osterreichischen Bevolkerung (140.000 Minner, 300.000
Frauen) unter dauerhaften gesundheitlichen Problemen leiden. Die Zahl der Betroffenen ist
bei der weiblichen gegeniiber der ménnlichen Bevolkerung in allen Altersgruppen hoher (vgl.
http://www.statistik.at/web_de/statistiken/gesundheit/gesundheitszustand/chronische_krankhe
iten/index.html, 13.04.2009).

1.1.1. ICIDH Definition von Impairment, Disability und Handicap

Einen theoretischen Ansatz zur schematischen Einteilung chronischer Krankheiten stellt die
,, International Classification of Impairments, Disabilities or Handicaps“ (ICIDH) dar, womit
eine Differenzierung zwischen ,,impairment, ,.disability* und ,handicap* vorgenommen
wird. Diese Begriffe werden dabei wie folgt definiert:

» Impairment: any loss or abnormality of psychological, physiological or anatomical
structure or function

» Disability: a restriction or lack (resulting from an impairment) of ability to perform an
activity in a manner or within the range considered normal for a human being

* Handicap: a disadvantage for a given individual, resulting from an impairment or a
disability, that limits or prevents the fulfilment of a role that is normal (depending on age, sex

and social and cultural factors) for that individual “ (zit. n. Locker, 2003, S. 82).

Impairment bezieht sich also auf die Abweichungen bzgl. der Strukturen und Funktionen des
Korpers, disability auf die verringerte Fihigkeit Aktivititen auszuiiben und handicap schlie3t
die sozialen und psychischen Konsequenzen von impairment und disability ein, welche sich
aus dem sozialen Kontext ergeben. Jedoch unterliegt dieses Modell auch gewissermallen einer
Kritik, weil die Bezeichnung ,,handicap* in den USA negativ besetzt ist. Vorgeschlagen wird
diesbeziiglich stattdessen die Verwendung alternativer Begriffe wie ,,disadvantage® oder
»deprivation®, da chronisch Kranke beispielsweise bei der Arbeitssuche oftmals benachteiligt
sind und in weiterer Folge ohne Job nur iiber verminderte Geldressourcen verfiigen.

Ein zeitlicher und linearer Zusammenhang zwischen impairment, disability und handicap
kann dem Modell der ICIDH zufolge bei chronischen Erkrankungen zwar gegeben sein, dies

muss aber nicht unbedingt immer der Fall sein (vgl. Locker, 2003, S. 82-83).
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1.2. Historische Entwicklung: Ursachen zunehmender Chronizitit

Historisch gesehen war der Mensch immer schon bemiiht auftretende Krankheiten und deren
Auswirkungen auf unterschiedlichste Art und Weise zu heilen bzw. deren Auftreten zu
verringern (vgl. Curtin et al., 2002, S. 20). Im Gesundheitssystem haben sich in den letzten
Jahrzehnten aber deutlich erkennbare Verdnderungen abgezeichnet. So wiren in diesem
Zusammenhang - auf demografischer und 6konomischer Ebene - Entwicklungen wie der
Riickgang der Geburtenrate oder die Zunahme von Zivilisationskrankheiten zu nennen (vgl.
Hufnagel, 2005, S. 37).

Seit den 20er und 30er Jahren des 20. Jahrhunderts ist ein deutlicher Zuwachs chronischer
Erkrankungen nachweisbar (vgl. Tietze et al., 1993, S. 144). Mitte des 20. Jahrhunderts
verloren Infektionskrankheiten zunehmend an Bedeutung (vgl. Fitzpatrick, 2003, S. 5) und an
deren Stelle traten insbesondere seit den 70er Jahren neuartige, degenerative Erkrankungen
und Syndrome (vgl. Curtin et al., 2002, S. 21), wie beispielsweise Krebs, kardiovaskulire
Krankheiten, Arteriosklerose oder Diabetes. Aufgrund dieser historischen Entwicklung und
der Veridnderungen der Hauptmortalititsraten stellen aktuell chronische Erkrankungen die
grofften Schwierigkeiten der Medizin und in weiterer Folge auch der Pflege dar. Diese
Problematik beinhaltet verschiedene multiple Risikofaktoren und kommt in allen

industriellen, modernen Gesellschaften vor (vgl. Fitzpatrick, 2003, S. 5).

Hinsichtlich des Auftretens chronischer Erkrankungen und der erhohten Lebenserwartung
existiert ein eindeutiger Zusammenhang (vgl. Tietze et al., 1993, S. 144), wobei der
Altersanstieg auch einen zahlenmiBigen Zuwachs an Personen zur Folge hat, welche mit
eingeschriankten Bedingungen leben miissen (vgl. Locker, 2003, S. 81). Gewisse Elemente,
Umstinde und Belastungen (z.B. am Arbeitsplatz oder innerhalb der Familie) konnen fiir das
Auftreten chronisch-degenerativer Erkrankungen als gesteigerte Risikofaktoren angefiihrt
werden (vgl. Tietze et al., 1993, S. 147). Mittels technischer Fortschritte und steigendem
Erfolg der Medizin besteht die Moglichkeit Erkrankungen und diverse Risiken zu vermindern.
Jedoch kommt es dadurch auf der anderen Seite zu einem zahlenmifBigen Anwachsen
chronischer Krankheiten (vor allem im hoheren Alter) (vgl. Fitzpatrick, 2003, S. 5) und somit
auch zu Herausforderungen fiir das gesamte Gesundheitssystem, da eine Heilung nicht mehr
moglich ist (vgl. Locker, 2003, S. 80). Diese Entwicklung stellt an die professionelle
Versorgung und Pflege auf hoher Ebene neue Anforderungen (vgl. Lorenz-Krause et al.,

2002, S. 11).
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FITZPATRICK (2003) beschreibt den numerischen Anstieg und die Auswirkungen
chronischer Krankheiten folgendermalen: ,, This dramatic increase in importance of the
chronic degenerative diseases is characteristic of almost all countries that have undergone
industrialization, although the exceptions and the variations in rates from one country to

another provide important and intriguing problems for the medical and social scientist*

(Fitzpatrick, 2003, S. 5).

Die Ausrichtung des Gesundheitssystems unterliegt also zunehmend einem Wandel. Wéhrend
in den vergangen Jahren primér auf akute Krankheiten Bezug genommen wurde, gewinnen
aktuell chronische Krankheiten an Bedeutung. Denn bedingt durch den rasanten,
zahlenmifBigen Anstieg chronisch Kranker (vgl. Grypdonck, 2005a, S. 9) in den letzten
Jahrzehnten, sowie den damit einhergehenden Fortschritten auf der Ebene ldngerer
Verlaufsdauern und deren Folgen und durch den Anstieg der Lebenserwartung, hat ein
erheblicher Wandel der Krankheitsbilder und der Gesundheitssituation in den westlichen
Industrielindern stattgefunden (vgl. Schaeffer et al., 2006a, S. 10). Zudem ist an eine
chronische Erkrankung nicht unmittelbar der Tod gekoppelt, sondern es ergeben sich
vermehrt u.a. psychosoziale Probleme, sodass sich die Ausrichtung des Gesundheitswesens
und der Medizin - anstatt auf Heilung - nun auf die Pflege konzentriert (vgl. Locker, 2003, S.
80). Dadurch verédndert sich aber auch die soziale Position der Patientlnnen gravierend (vgl.
Grypdonck, 2005a, S. 9). Fiir die Betroffenen ist damit notwendigerweise das Erlernen des
Umgangs mit dem ,,chronisch Kranksein“, dessen Auswirkungen und die Integration der
Krankheit in den eigenen Lebenslauf verbunden. Im Zuge dessen wird das paternalistische
Modell einer asymmetrischen PatientInnenbeziehung durch symmetrische
Interaktionsmodelle abgelost, in denen die Patientlnnen aktiv zur Gesundheitssicherung und

-forderung beitragen (vgl. Schaeffer et al., 2006a, S. 10-11).

Durch die Ausbreitung chronisch-degenerativer Erkrankungen ist es also notwendig
geworden, auch die Ausrichtung des Behandlungssystems von der urspriinglich somatisch
orientierten Medizin zu verdndern. Eine ginzliche Wiederherstellung der Leistungsfihigkeit
und Lebensqualitit ist oftmals nicht mehr moglich, sodass ein Umdenkprozess stattfinden
muss. Gesundheitsforderliche MalBnahmen richten sich verstirkt auf die Elemente der
Priavention, Kuration, Rehabilitation und der Pflege, wodurch eine interdisziplinire
Zusammenarbeit erforderlich wird, um die neuartigen Herausforderungen zu meistern.

Gewisse gesundheitliche Risikofaktoren, wie bspw. in der Lebens- und Arbeitsweise von
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Menschen, konnen  durch  angemessene und ausreichende  Privention und
Verhaltensénderungen deutlich reduziert werden (vgl. Hurrelmann et al., 1998, S. 18-19).

CORBIN (2005) beschreibt die Entwicklung chronischer Krankheiten und den verstirkten
Fokus auf Priavention folgendermaBen: ,, Chronic illness is not only a problem of the aged or
the poor. It can be found in all social classes and age levels, sometimes having a genetic basis

but just as often occurring randomly and without warning. “ (Corbin, 2005, S. XI).

Die perspektivische Ausrichtung der Gesundheitswissenschaften sieht nun folgendermal3en
aus: ,,Die Gesundheitswissenschaften befassen sich mit den korperlichen, psychischen und
gesellschaftlichen Bedingungen von Gesundheit und Krankheit, der systematischen Erfassung
der Verbreitung von gesundheitlichen Storungen in der Bevilkerung und den Konsequenzen
fiir Organisation und Struktur des medizinischen und psychosozialen Versorgungssystems

(Hurrelmann et al., 1998, S. 17).

Zusammenfassend lédsst sich also sagen, dass es aufgrund von steigender Lebenserwartung,
der damit verbundenen erhohten Zahl alter Menschen, sowie durch Fortschritte im
medizinischen Bereich und auf alltiglicher Ebene bzgl. des Lebensstandards, in weiterer

Folge auch zu einer Zunahme chronischer Krankheiten gekommen ist (vgl. Beutel, 1988, S.

1).

1.3. Forschungsbereich der Chronizitit

Der Forschung im Bereich chronischer Krankheiten wird deshalb ein bedeutender Stellenwert
beigemessen, weil dadurch Informationen gesammelt werden konnen, die den bisherigen
Wissensstand erweitern und mit deren Hilfe die Problemursachen, geeignete
BehandlungsmaBBnahmen sowie effektive Priventionsstrategien besser ergriindet werden

konnen (vgl. Curtin et al, 2002, S. 44).

So kam es auf der wissenschaftlichen Ebene in den 60er Jahren im englischsprachigen Raum
vermehrt zu Forschungen auf dem Gebiet psychiatrischer, chronischer Krankheiten (vgl.
Beutel, 1988, S. 3). Seit den 1970er Jahren erlangt der Bereich chronischer Krankheiten auch
in der soziologischen Forschung vermehrte Aufmerksamkeit. Seitdem hat sich aber das

Forschungsinteresse von der vergangenen Fokussierung - auf die Priavalenz und das Ausmaf}
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an Einschrinkungen durch die Erkrankung, sowie auf die Bediirfnisse der Betroffenen - nun
in Richtung bisher gemachter Erfahrungen, Werte und Erwartungen hinbewegt (vgl. Locker,
2003, S. 79). Studien widmen ihre Aufmerksamkeit mittlerweile wesentlich hdufiger dem
Aspekt ,,what it is like for individuals and families to live with a long-term, disabling
disorder (Locker, 2003, S. 79). Darum muss den Betroffenen zukiinftig ein umfangreiches
Verstdndnis entgegen gebracht werden, damit angemessene Pflege und Unterstiitzung
geleistet werden kann (vgl. Locker, 2003, S. 79).

Um zukiinftig eine verdnderte Sichtweise auf das bisherige Wissen {iiber chronische
Krankheiten zu erlangen sind noch weitreichende Forschungen auf diesem Gebiet notig (vgl.

Curtin et al, 2002, S. 44).

1.3.1. Chronic Care Model

Das von Ed WAGNER et al. interdisziplindr und multidimensional konzipierte ,, Chronic
Care Model“ dient als generisches (d.h. krankheitsunabhingiges) Rahmenkonzept fiir die
Optimierung gesundheitlicher Versorgung und Entscheidungsfindung. Es wurde auf
analytischer Basis der , Chronic Care-Krise“ entwickelt und weist positive Effekte im
Bereich der Gesundheitsversorgung und der Vermeidung von Versorgungsdefiziten auf.
Zentral ist dabei die interaktive, gemeinsame Zusammenarbeit und produktive Beziehung von
PatientInnen (und deren Familien) und dem Praxisteam bei der Verbesserung der Ergebnisse.

Probleme, welche im Zuge der ,,Chronic Care-Krise* thematisiert werden sind (1) die
steigende Prdvalenz chronischer Krankheiten, (2) die verdnderte klinische Versorgung,
welche nach wie vor zu wenig auf Evidenz ausgerichtet ist, (3) die passive Rolle der
PatientInnen, deren Bediirfnisse zunehmend Beachtung finden miissen, (4) die unzureichende
Koordination der Versorgung durch unterschiedliche Akteure und (5) die kontinuierliche
Beobachtung von Ergebnissen (vgl. Gensichen et al., 2006, S. 366-368). Dabei sollen die
chronisch erkrankten Menschen bei der Teilnahme an ihrer eigenen Pflege und des
Managements ihrer Versorgung, bei der Verwendung gemeinschaftlicher Ressourcen, bei der
gesundheitlichen Organisation, sowie bei der Informationssuche, der Kommunikation und bei
der partizipativen Entscheidungsfindung professionell unterstiitzt werden, sodass effektive,
evidenz-basierte Pflege moglich ist (vgl.

http://www.tachc.org/HDC/Overview/CareModel.asp, 13.04.2009).
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Chronic Care-Modell —

ein innovatives Konzept zur umfassenden Versorgung fiir chronisch Erkrankte

Germelinwasen

Gesundheitssystem

Ressourcen,
Entscheidungs-
strukturen und
Prozesse

Organisation in der
Gesundheitsversorgung

Unterstiitzung des _Gestaltung der Entscheidungs- klin. Informations-
Selbstmapagements Leistungserbringung unterstiitzung systeme

vorbereitetes
»proaktives*
Versorgungs- /
Praxisteam

informierter
aktivierter
Patient

produktive Interaktionen
~e——a————

verbesserte Ergebnisse

Abb. 1: The Chronic Care Model nach Wagner et al. (1996), deutsche Ubersetzung:
Gensichen et al., (vgl. Gensichen et al., 2006, S. 368, http://www.allgemeinmedizin.uni-

frankfurt.de/lit/zaefq100_365.pdf, 13.04.2009)

Die Hauptaspekte des Chronic Care Modells sind folgende Elemente:

* Unterstiitzung des Selbstmanagements: indem Patientlnnen dazu befihigt werden ihre
Gesundheit und die Gesundheitsversorgung selbst zu managen (z.B. Betonung und Starkung
der Patientlnnenrolle und -kompetenzen, Unterstiitzung des Selbstmanagements bei der
Zielsetzung, Planung, Problemldsung, Ressourcenorganisation und bei der Verlaufskontrolle
durch Selbstbeobachtung, etc.).

= Gestaltung der Leistungserbringung: bedeutet die Sicherung der effektiven, effizienten
pflegerischen Leistungserbringung und Versorgung, sowie Unterstiitzung dabei (z.B.
Definition der Rollenverteilung, Unterstiitzung bei der evidenz-basierten Pflege, PatientInnen
in einer fiir sie verstindlichen Form pflegen, etc.).

* Entscheidungsunterstiitzung: Die klinische Pflege muss auf die wissenschaftliche Evidenz
und auf die Priferenzen und Wiinsche der Patientlnnen abgestimmt sein (z.B. evidenz-
basierte Leitlinien, Entscheidungshilfen, Fachwissen, Anwendung bewéhrter Methoden,
Informationsmitteilung fiir PatientInnen, etc.).

* Klinische Informationssysteme: beinhalten die Erleichterung effektiver und effizienter

Pflege durch die Organisation von Patientlnnendaten (z.B. Identifizierung relevanter
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Bevolkerungsgruppen, Erleichterung der Planung der Pflege von Patientlnnen durch
Erinnerungssysteme, PatientInnenregister, Therapiepldne, Informationsweitergabe an
PatientInnen, etc.) (vgl. Gensichen et al., 2006, S. 369;
http://www.tachc.org/HDC/Overview/CareModel.asp, 13.04.2009).

Ein weiteres wichtiges Element des Chronic Care Modells ist die Organisation in der
Gesundheitsversorgung, die zur Verbreitung, Sicherung und Verbesserung qualitativ
hochwertiger Pflege dient. Das Gemeinwesen hingegen zeichnet sich dadurch aus, dass
partnerschaftliche Unterstiitzung bzw. lokale Ressourcen organisiert und geleistet werden,
welche PatientInnen dazu ermutigen sollen an gemeinschaftlichen Programmen teilzunehmen.
Insgesamt kann mit Hilfe dieser Elemente die Pflege von chronisch kranken PatientInnen
verbessert werden (vgl. http://www.tachc.org/HDC/Overview/CareModel.asp, 13.04.2009).
Auch das Zusammenspiel und die personlichen Interaktionen der - iiber ihre Erkrankung und
Auswirkungen informierten und aktivierten - Patientlnnen mit dem Praxisteam, welches iiber
die erforderlichen Kenntnisse der Behandlung chronischer Erkrankungen verfiigt, ist von

essentieller Bedeutung (vgl. Gensichen et al., 2006, S. 369).

Dieses Chronic Care Model fasst die Grundelemente verbesserter Pflege in
Gesundheitssystemen auf dem gemeinschaftlichen, organisatorischen, praktischen Level und
auf PatientInnen-Ebene zusammen (vgl.
http://www.improvingchroniccare.org/index.php?p=The_Chronic_Care_Model&s=2,
13.04.2009).
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2. THEORETISCHE GRUNDLAGEN DER LEBENSQUALITAT

2.1. Lebensqualitiit - eine Begriffsdefinition

In diesem Abschnitt zur Begriffsbestimmung von Lebensqualitit soll zundchst einmal
erwihnt werden, dass bis dato keine allgemein anerkannte Definition in diesem Bereich
existiert. Es handelt sich um eine Problematik, die unter anderem auf ihre multidimensionale
Eigenschaft zuriickzufiihren ist. Im Gegensatz zu fritheren Forschungen, wo teilweise der
Fokus auf einer einzigen Thematik lag, wird nun vermehrt nach einer weitreichenden
Definition gesucht (vgl. Grant et al., 2001, S. 31), um beispielsweise auch den
unterschiedlichen kulturellen und ethnischen Vorstellungen von Lebensqualitét besser gerecht
werden zu konnen (vgl. Padilla et al., 2001, S. 122-123). Es bestehen grofle Variationen was
kulturelle Normen und Werte in Bezug auf (chronische) Erkrankungen anbelangt, sodass

diese Tatsache bei der Pflege enormer Beriicksichtigung bedarf (vgl. Peters, 2002, S. 68).

Um die Durchfithrung qualitativ hochwertiger Lebensqualitétsstudien und Assessments zu
gewihrleisten ist es erforderlich Lebensqualitit explizit und genau zu definieren. Trotz
erheblicher Schwierigkeiten und unterschiedlicher Auslegungen, in Bezug auf eine
einheitliche Definition, ist es einigen Pflegepersonen gelungen niitzliche Begriffsbildungen zu
erstellen, wobei jedoch die Vorstellungen der Patientlnnen von Lebensqualitit nicht
beriicksichtigt wurden (vgl. King, 2001, S. 56-57).

Trotzdem ist in den verschiedensten Fachgebieten den meisten definitorischen
Beschreibungen von Lebensqualitidt die Multidimensionalitit des Begriffs gemeinsam, d.h. es
werden korperliche, funktionelle, emotionale und soziale Aspekte des Wohlbefindens zur
niheren Erlduterung beriicksichtigt (vgl. Fallowfield, 1994, S. 109). Zudem gehen alle von
der Annahme bzw. von der Tatsache aus, dass es positive und negative Aspekte des Lebens
und der Lebensqualitit gibt, sodass es sich eben um eine multi- bzw. mehrdimensionalen
Begrifflichkeit handelt, die einer gewissen Subjektivitit — in Form individueller
PatientInnensichtweisen von Lebensqualitit bzw. von korperlichem, psychischem und
sozialem Wohlbefinden - und einer kontinuierlichen, dynamischen Vorstellung unterliegt

(vgl. King, 2001, S. 57-58).

Die World Health Organization (WHO - Weltgesundheitsorganisation) hat den Versuch

unternommen ein internationales Instrument zur Messung des Lebensqualitits-Assessments
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zu konstruieren. Demnach wird Lebensqualitit von der WHOQOL GROUP (1994) wie folgt
beschrieben:

,» Quality of life is defined, therefore, as an individual’s perception of his/her position in life in
the context of the culture and value systems in which he/she lives, and in relation to his/her
goals, expectations, standards and concerns” (The WHOQOL Group, 1994, S. 43).

Die einzelnen Individuen haben also eine gewisse Vorstellung von ihrer Position und
Situation im Leben, welches im Zusammenhang mit ihrem jeweiligen Kultur- und
Wertesystem steht, in dem sie sich befinden. Dies wird zu den individuellen Zielen, Normen,
Interessen, Erwartungen und Standards im Bereich der Lebensqualitit in Beziehung gesetzt
(vgl. Grant et al., 2001, S. 31-32). Anhand dieser sehr weiten WHO-Beschreibung wird
bereits die Problematik einer angemessenen, einheitlichen Lebensqualitits-Definition und

deren Messbarkeit erkennbar (vgl. Seidl et al., 2005, S. 69).

FERRANS (1990) unterscheidet folgende fiinf Kategorien, die auf Ebene der Patientlnnen der

Lebensqualitét zugeschrieben werden:

,die Fdhigkeit, ein normales Leben zu fiihren,

- Gliick bzw. Zufriedenheit,

- Erreichen personlicher Ziele,

- die Fahigkeit, ein sozial ,,niitzliches* Leben zu fiihren, und

- korperliche und/oder geistige Fdhigkeiten (tatsdchliche oder mogliche)
(zit. n. Grant et al., 2001, S. 32-33).

Nach dem ,, City-of-Hope-Modell “ charakterisiert sich Lebensqualitét folgendermalen:
Lebensqualitét ist

- subjektiv

- Dbasiert auf der Selbstbeschreibung des Patienten/der Patientin

- unterliegt einem gewissen Wandel und einer Dynamik und

- ist ein multidimensionaler Begriff (vgl. Grant et al, 2001, S. 33).

Unter Lebensqualitit kann man auch jene Elemente des Lebens verstehen, die das Leben
gerade erst lebenswert machen. Die Patientlnnen miissen in ihrer Gesamtheit und als Ganzes
betrachtet werden, sodass eine addquate Fiirsorge, Unterstiitzung und Gesundheitserhaltung
bzw. -forderung von Seiten der Pflegepersonen ermoglicht wird. Nur durch diese

Unterstiitzung konnen Betroffene einer Krankheit sich den Verdnderungen des Korpers
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anpassen und ein gewisses Ausmall an Lebensqualitit bewahren (vgl. Grant et al., 2001, S.
35). Denn fiir die Erreichung optimaler Lebensqualitit ist es erforderlich iiber geniigend

Gesundheit zu verfiigen (vgl. Laaser et al., 1998, S. 396).

Erst wenn der Lebensqualititsbegriff ausreichend konstruiert ist, sodass sich konkrete
Merkmale herauskristallisieren, kann auch eine addquate Definition und Messung ermoglicht
werden (vgl. Haase et al., 2001, S. 96). Solange keine einheitliche Definition von
Lebensqualitdt (vor allem im klinischen Forschungsbereich) existiert ist es sinnvoll den
Begriff immer jeweils explizit fiir den speziellen Kontext, um den es sich dabei handelt, zu

bestimmen (vgl. King, 2001, S. 58).

2.2. Historische Entwicklung des Lebensqualitits-Assessments

Die historische Entwicklung des Lebensqualitits-Begriffs geht bereits auf Aristoteles zuriick,
der Gliick und gutes Leben damit beschrieb, dass sich diese durch seelische Tugendhaftigkeit
auszeichnen (vgl. King et al., 2001, S. 19). Seit Mitte der 70er Jahre wird die Integration des
Lebensqualititskonzepts in der Planung und Evaluation medizinischer MaBBnahmen gefordert
(vgl. Angermeyer et al., 2000, S. 8). Ausgangspunkt dafiir war die WHO-Definition von
Gesundheit aus dem Jahre 1947 in der Gesundheit als ein ,,Zustand vollkommenen
korperlichen, geistigen und sozialen Wohlbefindens und nicht die bloffe Abwesenheit von
Krankheit oder Gebrechen beschrieben wird (zit. n. Statistik Awustria, 2007b, S. 13;
http://www.statistik.at/web_de/statistiken/gesundheit/index.html, 13.04.2009).

So beinhaltet die Definition der WHO von Gesundheit (,,health*) ebenfalls die Komponente
der Lebensqualitit (vgl. The WHOQOL Group, 1994, S. 43). Mit dieser begrifflichen
Beschreibung der Gesundheit als ganzheitliches Wohlbefinden auf korperlicher, geistiger und
sozialer Ebene wird durch den Beitrag der WHO die Lebensqualitit zu einem entscheidenden
Faktor fiir die Gesundheitsversorgung (vgl. King et al, 2001, S. 19). ,,Lebensqualitit wird
somit durch Sinnerfiillung, Harmonie und das Erreichen einer hochstmoglichen Ebene des
Wohlbefindens konstituiert* (Taylor et al., 2002, S. 330). Das Erreichen subjektiven
Wohlbefindens chronisch Kranker ist also sehr stark von den Auswahlmoglichkeiten und
Handlungsalternativen im Rahmen der Behandlungen und Beziehungsstrukturen abhingig

(vgl. Taylor et al., 2002, S. 330).
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In den letzten beiden Jahrzehnten hat sich das Verstindnis von Lebensqualitit von einer
anfidnglich psychologisch, gering geschitzten Dimension, zunehmend zu einem
multidimensionalen Begriff etabliert (vgl. Vallerand et al., 2001, S. 73). Der Ursprung des
Lebensqualitits-Assessments der Gesellschaft findet sich in der Onkologie und der Pflege von
TumorpatientInnen. Jedoch hat man mittlerweile den Wert der Lebensqualitdtsmessung auch
fir andere Gesundheitsbereiche und fiir die Gesundheitsfiirsorge erkannt, sodass
Lebensqualitét generell als bedeutende Pflege-Outcome-Variable (vgl. Grant et al., 2001, S.
29) zur Uberpriifung der Wirksamkeit von Behandlungen Anwendung findet (vgl. Vallerand
et al., 2001, S. 73).

Die im Lebensqualititsbereich verwendeten Begriffe wurden somit in ihrer Entwicklung
entscheidend durch Pflegepersonen und Pflegende im Bereich der Onkologie geprigt (vgl.
Grant et al., 2001, S. 48-49). Aufgrund von strukturellen Verdnderungen kommt es in den
unterschiedlichsten Bereichen zur erhohten Aufmerksamkeit chronischer Erkrankungen,
sowie in weiterer Folge zu einer verstirkten Thematisierung der Lebensqualitit. Mitunter
wird auch von einem ,, Paradigmenwechsel von der Mortalitit hin zur Lebensqualitiit*
gesprochen (King et al., 2001, S. 20).

Auch bei der Therapiewahl chronischer Krankheiten (wie z.B. bei KrebspatientInnen) miissen
neue Technologien und deren Auswirkungen auf die Lebensqualitit bei der Entscheidung
Beriicksichtigung finden, da nun durch diverse Behandlungsverfahren sowohl die
Uberlebensraten erhoht, als auch entstehende Beeintrichtigungen vergroBert werden. Daran
angekniipft steigen auch der Bedarf an héuslicher Pflege und die Verantwortlichkeit der
Familie fiir die Unterstiitzung und Pflege von Angehdrigen. Dies fiihrt zu drastischen
Veridnderungen der Lebensqualitit von Betroffenen und deren Umfeld (also von Familien und
Pflegenden) seitens der Gesundheitsversorgung (vgl. King et al., 2001, S. 20). Wesentliche
Faktoren, welche dabei die Lebensqualitdt von Familien beeinflussen sind soziale Ressourcen,
Familienstrukturen, die Wahrnehmung von Stress, sowie Werte oder Einstellungen (vgl.

Taylor, 2002, S. 335) (s. Kap. 6.3.).
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2.3. Dimensionen und Aspekte der Lebensqualitit

Die WHO beschreibt Lebensqualitit als ein weitreichendes multi-kulturelles,
multidimensionales Konzept, welches sechs Dominen von korperlicher/physischer
Gesundheit und psychischer/seelischer ~Art inkludiert, sowie einen gewissen
Unabhingigkeitsgrad, soziale Beziehungen, Umgebungsmerkmale und den personlichen
Glauben/Spiritualitit inkludiert (vgl. The WHOQOL Group, 1994, S. 43). Gesundheit wird
neben anderen Ursachen von der WHO als ein wesentlicher Faktor im Bereich der Erlangung

optimaler Lebensqualitit angefiihrt (vgl. Laaser et al., 1993, S. 177).

Allgemein betrachtet lassen sich grob fiinf verschiedene Dimensionen von Lebensqualitdit
unterscheiden, namlich:
1. die korperliche Dimension (z.B. Arbeits- und Funktionsfdhigkeit, Selbstpflege),
2. die seelische Dimension (z.B. Zufriedenheit, psychisches Wohlbefinden,
Selbstachtung, Angst und Depression),
3. die soziale Dimension (z.B. Berufsrehabilitation, familidre und soziale Interaktionen,
Beziehungsstrukturen, soziale Unterstiitzung, Rollenfunktion),
4. somatische bzw. krankheits- und behandlungsbezogene Symptome (z.B. Schmerzen)
sowie
5. die spirituelle Dimension (z.B. das eigene ,,LLebensprinzip*, das ,,Sein* einer Person,
die positive Sinnfindung, spirituelles Wohlbefinden mittels Entspannung, Meditation,
Rituale, Gespriche, Empathie) (vgl. King, 2001, S. 58-59; Taylor et al., 2002, S. 332-
337).

Die (1) korperliche Dimension beinhaltet die funktionelle Ausfithrung von Aspekten und
Aktivititen des tédglichen Lebens. Fiir das (2) seelische Wohlbefinden ist eine gute
Einschidtzung der psychischen Verfassung (z.B. Depression, Furcht) von Patientlnnen
erforderlich. Die (3) soziale Dimension beriicksichtigt die Beziehungsstrukturen der
Individuen zu ihrer Familie, zu Freunden und zum Umfeld. (4) Somatische Aspekte beinhalten
diverse Symptome von Erkrankungen, aber auch jene Merkmale, die durch Therapien bedingt
sind (z.B. Ubelkeit, Erbrechen). Die (5) Spiritualitiit geht von einem speziellen, bedeutenden
Nutzen des eigenen Lebens aus. Wichtig ist es die Anwendung dieser spezifischen
Dimensionen zu eruieren und dabei diverse Informationen von PatientInnen in Erfahrung zu

bringen (vgl. King, 2001, S. 58-59). Zwischen den einzelnen Dimensionen bestehen
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dynamische Interaktionen, sodass sich bspw. die Beeintrichtigung der korperlichen
Dimension auf alle anderen Ebenen auswirkt (vgl. Ferrell et al., 2001, S. 210).

Bei TAYLOR et al. (2002) bestehen leichte Abwandlungen hinsichtlich der Dimensionen von
Lebensqualitit. So werden an dieser Stelle bspw. die korperlichen, psychischen,
soziokulturellen, spirituellen, 6konomischen und ethischen Aspekte genannt (vgl. Taylor et

al., 2002, S. 332-339).

Es gibt verschiedene Formen und Sichtweisen von Lebensqualitidt zwischen den PatientInnen,
den Pflegepersonen und Familienmitgliedern, die alle beriicksichtigt werden miissen, um auch
zukiinftig eine qualitativ hochwertige, professionelle Pflege zu erreichen. Faktoren, wie z.B.
die Kultur, das Alter oder die jeweils spezielle Krankheitsdiagnose haben einen erheblichen
Einfluss auf das Ausmall an empfundener Lebensqualitit. Einige dieser Elemente konnen
mitunter aber auch durch Pflegepersonen gesteuert werden, sei es mittels Kontrolle,
Umgebungsmerkmalen, Informationsmitteilungen oder aber auch durch Pflegeinterventionen
(vgl. Grant et al.,, 2001, S. 35-37). Die Bewertung der einzelnen Dimensionen von
Lebensqualitidt differiert dabei sehr stark, wodurch komparative Vergleiche mittels
Messungen unmoglich sind. Denn fiir einige Personen stehen die funktionalen Komponenten
im Vordergrund, wihrend andere wiederum die emotionalen und psychischen
Krankheitsbedingungen betonen (vgl. Angermeyer et al., 2000, S. 8). Darum ist es im
Lebensqualitits-Assessment wichtig sowohl die Perspektive und Ziele der Pflege als auch
jene der Patientlnnen zu ermitteln, sodass die Fiirsorge und Pflegeergebnisse effektive
Verbesserungen aufweisen konnen (vgl. King, 2001, S. 55). So muss klar hervorgehen aus
wessen Sichtweise die Lebensqualitiit beschrieben wird, also von welcher Person aus (vgl.

Vallerand et al., 2001, S. 75-76).

2.3.1. Theoretisches Modell von Lebensqualitiit bei chronischer Krankheit

Zur besseren Veranschaulichung des Beziehungszusammenhanges zwischen Lebensqualitit
und chronisch Kranksein soll nachfolgend das Lebensqualititsmodell nach COWAN et al.
(1992) erldutert werden. Dabei liegt das besondere Augenmerk auf der Uberpriifung der
Niitzlichkeit dieses theoretischen Modells bei chronischen Krankheiten. Als zentrale Begriffe
werden hier die Variablen-Ausdriicke , symptombedingtes Leiden®, , funktionelle
Verdnderungen* und , kognitive Adaptation* in den Mittelpunkt gestellt (vgl. Vallerand et
al., 2001, S. 86).
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Abb. 2: Theoretisches Modell von Lebensqualitét bei chronischer Krankheit nach Cowan et

al. (1992), (vgl. Vallerand et al., 2001, S. 87)

Die Lebensqualitit als Outcome-Variable wird danach definiert, wie sehr das Wohlbefinden
und die Lebenszufriedenheit positiv konnotiert sind. Die Variablen, welche sich auf der linken
Seite des Modells befinden (, Schweregrad der Erkrankung®, , Aggressivitit der
Behandlung“, ,,Soziookonomische Ebene“) wirken als Voraussetzung fiir das Outcome der
Lebensqualitidt chronischer Krankheiten. Das Modell wurde dahingehend auf seine
Verallgemeinerbarkeit und Anwendbarkeit, sowie auf Sensibilitdt, Validitdt und Reliabilitit
getestet, indem es an unterschiedlichen chronischen Erkrankungen erprobt wurde. Es konnte
im Zuge dessen ermittelt werden, dass jenes Modell geeignet ist Pflegeinterventionen zu
priiffen. Dieses theoretische Modell der Lebensqualitit ldsst deutlich erkennen, dass der

Lebensqualititsbegriff wandelbar ist (vgl. Vallerand et al., 2001, S. 86-88 u. 90).
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2.4. Messbarkeit der Lebensqualitit

Im Zuge der Lebensqualitdtsforschung konnte bis dato weder innerhalb noch zwischen den
verschiedenen Disziplinen und Forscherlnnen Einigkeit bzgl. einer gemeinsamen
Begriffsdefinition erzielt werden (s. Kap. 2.1.). Wesentlich ist hierbei, dass eine mogliche
Definition mit der Messmethode harmonieren und iibereinstimmen muss (vgl. King et al.,

2001, S. 21).

Bei der Lebensqualitdts-Messung (bspw. von TumorpatientInnen) gibt es - wie bei anderen
Messungen auch - genaue Anforderungen, welche das Messinstrument erfiillen muss. Dazu
gehoren die:
= Reliabilitit, als Reproduzierbarkeit bzw. Zuverldssigkeit, indem bei wiederholter
Durchfithrung der Messung, unter denselben Bedingungen, stets konstant die gleichen
Ergebnisse zustande kommen,
» Validitit, oder Giiltigkeit bzw. Genauigkeit, als jener Faktor, der angibt, ob das
Instrument wirklich das misst, was es zu messen vorgibt,
= Sensibilitit, oder Ansprechbarkeit, dient dazu Verdnderungen im Bereich der
empfundenen und erlebten Lebensqualitit zu erkennen und wahrzunehmen (vgl. King,

2001, S. 59-61).

Beachten muss man in diesem Kontext die Tatsache, dass mitunter Uneinigkeiten beziiglich
des Einsatzes von Messinstrumenten und der vielfiltigen Methoden bestehen, z.B. bei
qualitativen gegeniiber quantitativen Instrumenten, beim Einsatz offener Fragen in Interviews
gegeniiber standardisierter Fragebogen, aber auch bei allgemeinen gegeniiber spezifischen
Messinstrumenten, beim Einsatz von methodischer Triangulation, beziiglich ausreichender
Kultursensibilitit oder bei einmaligen Messungen gegeniiber Messungen zu mehreren
Zeitpunkten etc. Diese unterschiedlichen Arten und Moglichkeiten Lebensqualitdt zu messen
haben differierende Vor- und Nachteile. Generell gilt aber, dass bei dem
Entscheidungsprozess, welches Instrument im konkreten Fall Anwendung finden soll, immer
relativ kurze, leicht lesbare, sowie versteh- und bewertbare Instrumente zur Analyse
herangezogen werden sollten (vgl. King, 2001, S. 61 u. 64).

Weitere wichtige Messkriterien sind jene, dass die Messgrolen einem begrifflichen oder
theoretischen Bezugsrahmen zugrunde liegen, auf Verdnderungen reagieren konnen, auf

Patientlnnendaten  basieren und sowohl fiir Patientlnnen, Professionelle des
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Gesundheitswesens, als auch fiir Forscherlnnen akzeptabel sind, d.h. leicht anwendbare,
verstdndliche, bewertbare und relevante Instrumente (vgl. Haase et al., 2001, S. 114).

Wesentliche Dimensionen, die bei der Messung von Lebensqualitit unbedingt
mitberiicksichtigt werden miissen sind das korperliche, das emotional-seelische und das
soziale Funktionieren sowie krankheits- und behandlungsbedingte Symptome (vgl. Haberman
et al., 2001, S. 176-177). Lebensqualitidt muss entlang eines Kontinuums gemessen werden,
weil diese einer individuellen Dynamik unterliegt und veridndert werden kann (z.B. je nach
aktueller Situation, Stimmung, Familiendynamik, personlichen Erfahrungen, etc.) (vgl. King,

2001, S. 58).

Lebensqualitit dient insofern als Outcome-Messgrofle, weil es die Ressourcenverteilung im
Bereich der Gesundheitsversorgung untersucht. Zudem fungiert das Mall an empfundener
Lebensqualitidt als Parameter, um die Wirkungsweise von Mallnahmen der Pflege zu
bestimmen (vgl. Grant et al., 2001, S. 34-37). Lebensqualitits-Assessments werden also zur
Uberpriifung und Evaluation der Wirksamkeit von Therapien und diversen MaBnahmen im
Bereich chronisch Kranker bendtigt, um auf Veridnderungen und Wiinsche (bzgl. der
Lebensqualitit, bspw. infolge einer Krankheit) in addquater, verbesserter Form einzugehen

(vgl. King, 2001, S. 59-60).

2.5. Forschungsstand zur Lebensqualitit

Der rapide Anstieg der nationalen und internationalen Lebensqualitits-Forschung und auch
die Griindung der International Society for Quality of Life Research (ISOQOL) im Jahre 1994
weisen auf ein gesellschaftlich gewachsenes Interesse im Bereich der Lebensqualitit hin. An
diesen wissenschaftlichen Fortschritt sind auch zahlreiche Publikationen zu diesem

Themengebiet gekoppelt (vgl. Grant et al., 2001, S. 30-31).

Auch wenn im Bereich der Lebensqualititsmessung bisher wesentliche Fortschritte erzielt
werden konnten, so fehlen dennoch allgemeinverbindliche Normen zur idealen Messung von
Lebensqualitdt. Bis dahin miissen zumindest die Begriffe klar definiert und in einen
theoretischen Rahmen eingebettet werden (vgl. Haberman et al., 2001, S. 180-182). Zur
Erreichung begrifflicher Klarheit im Lebensqualitits-Assessment ist es erforderlich, dass

ForscherInnen das Ziel und den Zweck genau festlegen, einen theoretischen Bezugsrahmen
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der Lebensqualitit ermitteln und die Messkriterien bzw. Zielpopulation genau spezifizieren
(vgl. Haase et al. 2001, S. 103). Um eine gewisse Transparenz im Bereich der
Lebensqualitdtsdefinition zu erzielen wurden grundlegende Instrumente im quantitativen
Bereich konstruiert, welche zukiinftig im Forschungsbereich vermehrt Anwendung finden
sollten und gezielt auf der Ebene komplexer Patientlnnenpopulationen eingesetzt werden
miissen. Des Weiteren sollten Studien erstellt werden, in denen diverse Interventionen erprobt
und deren Wirksamkeit in Bezug auf die Lebensqualititsverbesserung und die Erhaltung derer

untersucht werden (vgl. Grant et al., 2001, S. 47-48).

Beziiglich der Vergleichbarkeit von Ergebnissen aus der Lebensqualititsforschung auf
internationaler und kultureller Ebene ergeben sich aufgrund der Unterschiedlichkeit der
verwendeten Instrumente mitunter Schwierigkeiten. Dieser Problematik versuchen diverse
internationale Forschungsprojekte entgegenzuwirken, indem sie auf internationaler Ebene im
Bereich gesundheitsbezogener Lebensqualititsmessung zusammenarbeiten, wie z.B. die
WHOQOL-Group (= World Health Organisation Quality of Life Group). Dieses WHOQOL-
Projekt widmet sich seit 1991 der Entwicklung internationaler Instrumente zur Erfassung

subjektiver Lebensqualitit (vgl. Angermeyer et al., 2000, S. 8-10).

Der Fokus der Lebensqualititsforschung hat sich zunehmend, von der Suche nach einer
allgemeinen Definition, in Richtung der Uberpriifung und des Findens von wirksamen
Behandlungen zur Erreichung von Lebensqualitit hin entwickelt (vgl. Vallerand et al., 2001,
S. 74-75). Lebensqualitit ist im Bereich der Pflege ein wichtiger und bedeutender Begriff
geworden, der die Perspektive der Pflege und der Patientlnnen miteinschlieBt. Deshalb muss
die Beriicksichtigung beider Sichtweisen vor allem in zukiinftigen Studien Einschluss finden
(vgl. King, 2001, S. 66-67). Oftmals bleiben die eigentlichen Elemente, die von PatientInnen
als essentielle Charakteristika der Lebensqualitit angesehen werden (wie z.B. Ziele oder
Hoffnungen) jedoch unberiicksichtigt, sodass nur eine einseitige Sichtweise beschrieben wird

(vgl. Haase et al., 2001, S. 97).

Da bis dato der subjektiven Bewertung von Lebensbedingungen zu wenig Aufmerksamkeit
entgegen gebracht wurde, muss diese Thematik in Zukunft vordergriindiger behandelt
werden, um die Kosten-Nutzen-Analyse aus PatientInnenperspektive besser beleuchten zu
konnen und in Folge die Effektivitit von Malnahmen zu erh6hen. Subjektive Lebensqualitit

wird daher in Zukunft einen wichtigen Bereich im Gesundheitssystem einnehmen und bei
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Planungs- und Steuerungsmaflnahmen indirekt mitwirken (vgl. Angermeyer et al., 2000, S. 7

u. 9-11).

Da es eine sehr geringe Anzahl an formalen theoretischen Modellen zur Lebensqualitét gibt,
wird die theorietiberpriifende Forschung mitunter erschwert. Wichtig ist fiir weitere
Forschungsvorhaben, dass Begriffsmodelle und Theorien entwickelt werden auf deren Basis
die einzelnen Beziehungsstrukturen der Lebensqualitit besser erkldart werden kénnen (vgl.
Vallerand et al., 2001, S. 75 u. 77). In Zukunft entstehen vermutlich neue Instrumente fiir die
klinische Praxis, sodass das Assessment der Lebensqualitit regelméflig durchgefiihrt wird,
sich bei der Entscheidung zwischen Therapiealternativen bewihrt und sich zu einem
Routineaspekt der Langzeitnachbetreuung (bspw. von Tumoriiberlebenden) etabliert (vgl.
Haberman et al., 2001, S. 202).

Zusammenfassend ldsst sich resiimieren, dass sich die Ermittlung gesundheitsbezogener
Lebensqualitit in der Anwendung und auf gesundheitspolitischer Basis als sehr niitzlich

erweist (vgl. Angermeyer et al., 2000, S. 12).
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3. AUSWIRKUNGEN UND FOLGEN CHRONISCHER ERKRANKUNGEN

Chronische Krankheiten weisen unterschiedlichste Formen und prozesshafte Entwicklungen
auf (z.B. episodische Schiibe, symptomfreie Intervalle der Remission, plotzliches
Wiederaufflackern, etc.) (vgl. Curtin et al., 2002, S. 20). Trotz dieser Verschiedenartigkeit
chronischer Erkrankungsformen gibt es dennoch Gemeinsamkeiten, was die Folgen und
Auswirkungen betrifft. So sind viele chronisch kranke Menschen arbeitslos, sozial isoliert
oder ziehen sich verstédrkt von ihren Familienangehorigen zuriick. Auch treten Verdnderungen
physischer Art oder hinsichtlich der Beziehungsstruktur zur Familie und zu Freunden auf.
Durch die korperlichen Einschriankungen im Umgang mit den alltdglichen Aktivitidten miissen
Copingstrategien und Bewiltigungsprozesse entwickelt und angewendet werden.

All diese Faktoren haben auch Auswirkungen auf das Selbstbewusstsein, das Selbstwertgefiihl
die eigene Identitdt und Personlichkeit (vgl. Locker, 2003, S. 80-81). So muss der Umgang
mit auftretenden Symptomen, verianderten Rollenbildern (Kranken- und Behindertenrolle) und
eingeschriankter Mobilitit, sowie die Selbstpflege und Entstehung von Abhingigkeiten erlernt
und Wege gefunden werden mit 6konomischen Problemen (z.B. Arbeitslosigkeit) und
sozialen Problemen bzgl. des familidren Lebens umzugehen (vgl. Locker, 2003, S. 85-86).
Denn auch die Rollenerwartungen und —aufgaben miissen dementsprechend veridndert und
angepasst werden, je nachdem wie die chronische Erkrankung mit ihren Auswirkungen die

bisherige Ausiibung von Rollenaufgaben weiterhin zulésst (vgl. Lewis et al., 2002, S. 132).

Abhingig von der Erfiillung gesellschaftlicher Erwartungen kommt es zur Stigmatisierung
von chronisch Kranken durch deren Umgebung, sodass diese Faktoren bei der
MaBnahmenplanung im Bereich der Lebensqualitit beachtet werden miissen (vgl. Saylor et
al., 2002, S. 171 u. 176). Allenfalls kommt es aber zur dynamischen Entwicklung eines neuen,
verdnderten Korper- bzw. Selbstbildes, besonders dann, wenn die Betroffenen
Schwierigkeiten im Umgang mit den entstehenden (korperlichen) Verdnderungen (z.B.
duBerlich sichtbare Entstellungen) oder (Funktions-)Einschrinkungen haben und die
chronische Erkrankung bzw. deren Folgen als Bedrohung erlebt werden (vgl. Bramble et al.,
2002, S. 441-443). Unabhidngig von einem erfolgreichen Umgang mit den
Korperbildverdanderungen und dem Selbstkonzept bleiben aber dennoch Probleme im Umgang
mit Stresssituationen innerhalb der Familie, sowie sexuelle Belastungen, soziale Isolation

oder allgemeine Konflikte unvermeidbar (vgl. Curtin et al, 2002, S. 28).
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An dieser Stelle sollen zunéchst die Probleme und Verdnderungen aus der Perspektive der
Betroffenen, sowie deren Angehorigen und dem unmittelbaren Umfeld dargestellt werden,
welche sich im Krankheitsverlauf ergeben. Aufbauend auf die bisherige Darstellung der
Variationen im  Bereich der Lebensqualitit und dem  veranschaulichten
Beziehungszusammenhang zwischen Lebensqualitit und chronisch Kranksein, sollen nun
Aspekte der Krankheitsbewiltigung und des Krankheitsverhaltens sowie -erlebens zur

Sicherung und Aufrechterhaltung der Lebensqualitit ndher erldutert werden.

3.1. Auswirkungen auf die Betroffenen

Oftmals ist die Diagnosemitteilung einer chronischen Erkrankung mit dem Auftreten einer
(Lebens-)Krise und existenziellen Bedrohung fiir die Betroffenen verbunden. Die eigene
Balance wird durch diese entstehenden Belastungen beeintrachtigt und wirkt sich in weiterer
Folge auch auf das unmittelbare Umfeld aus. So ist die Wiederherstellung der
Ausgangsposition und des Gleichgewichts bei chronisch Kranken in der urspriinglichen Form
nicht mehr moglich, sodass gewissermafen Anpassungsleistungen und Verdnderungen
erforderlich werden (vgl. Beutel, 1988, S. 44-45). Diese laufenden Adaptionen ergeben sich
aus dem Umstand, dass sich die chronische Krankheit kontinuierlich verdndert und mit
langfristigen Beeintrachtigungen einhergeht. Somit muss eine neue Art der Stabilitidt gefunden
werden, wodurch die Bedrohung des verdnderten Selbst- und Korperbildes einigermallen
reduziert wird (vgl. Friedemann, 1996, S. 132-133). Bei der Bewiltigung chronischer
Erkrankungen muss der individuelle Kontext der Betroffenen beriicksichtigt werden, sodass
die unterschiedlichsten Formen des Umgangs mit Verlusten, Schmerzen oder emotionalen

Reaktionsweisen wie Trauer angemessen entfaltet werden konnen (vgl. Filipp, 1990, S. 27).

Je nach Ausmal} und Verfiigbarkeit ausreichender (personlicher und sozialer) Ressourcen
(z.B. Zeit, Geld, Energie, sozialer Riickhalt, etc.) gelingt es den Betroffenen eher mit
Belastungen und Herausforderungen umzugehen und ihre Gesundheit zu erhalten bzw. zu
erlangen (vgl. Beutel, 1988, S. 1). Dennoch sind die Einfliisse und Auswirkungen der
Krankheit unterschiedlich stark ausgeprigt (vgl. Locker, 2003, S. 86-87) und resultieren in
Folge der jeweiligen Bewertung der Situation und den daraus abgeleiteten Verhaltensweisen

(vgl. Broda, 1990, S. 13).
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Den Krankheitserfahrungen des Individuums liegt als beeinflussender Hauptfaktor die
Unsicherheit zugrunde (z.B. beim ersten Auftreten von Symptomen, beziiglich der Diagnose
oder Zukunft). Dies macht eine detaillierte Planung nahezu unméglich (vgl. Locker, 2003, S.
86-87). Der Ungewissheitsfaktor beziiglich des Behandlungsergebnisses und der zukiinftigen
Prognose wird als besonders belastend empfunden (vgl. Schafft, 1981, S. 297). Neben dem
allgemein vorhandenen Auftreten von Unsicherheiten bei chronisch kranken Menschen
werden diese Gegebenheiten verstirkt, wenn zusitzlich auch noch Unsicherheiten bzgl. der
Symptome (z.B. keine erkennbare Struktur der Symptome, gesundheitliche Schwankungen),
im Bereich der Medizin (z.B. Schwierigkeiten bei der Diagnosestellung, mangelndes
Vertrauen in drztliche und medizinische Fahigkeiten) oder im Alltagsleben auftreten. Durch
die mangelnde Vorhersagbarkeit des Krankheitsverlaufes entstehen Schwierigkeiten im
alltaglichen Leben mit dem eigenen Selbst und diese wirken sich auf das gesellschaftliche
Leben und die tdglichen Lebensaktivititen und damit auch auf das Selbstwertgefiihl aus (vgl.

Mishel, 1997, S. 61-66).

Ein bekanntes Phasenmodell bzgl. der Auseinandersetzung mit seiner eigenen Krankheit bzw.
mit dem Tod ist jenes von KUBLER-ROSS (1969). Sie unterscheidet sieben Phasen nach
denen Patientlnnen ihre Krankheit im Verlauf wahrnehmen und erleben:

(1.) Ungewissheit und Unsicherheit, (2.) Schock, (3.) Verleugnung, (4.) Zorn und Wut, (5.)
Verhandeln, (6.) Depression und (7.) Akzeptanz (vgl. Sonneck, 2002, S. 209).

Dieser Phasenverlauf ist zwar typisch, muss jedoch nicht unbedingt detailliert in jener Form
auftreten (vgl. Beutel, 1988, S. 47), sodass die Reihung der Phasen 3-6 durchaus variieren
kann. Der Ubergang von einer zur nichsten Phase wird mittels Abwehr- und

Bewiltigungsmechanismen ermoglicht (vgl. Sonneck, 2002, S. 210).

Diese chronischen Ursachen und Probleme von Betroffenen konnen insofern gemanagt
werden, indem die Krankheitssymptome einigermafen unter Kontrolle gebracht und stabile
Phasen erzielt werden (vgl. Corbin, 2005, S. XI-XII). Denn durch das Erlangen von
Selbstkontrolle wird das Gefiihl von Abhingigkeit verringert und dadurch psychische
Adaption und positive Lebensqualitidt ermoglicht (vgl. Peters, 2002, S. 66). Varianten der
Reduktion solcher bestehenden Unsicherheiten sind das Erlernen des Umgangs und die
Integration dieser in das tidgliche Leben, indem korperliche Symptome und physische
Instabilitdt weitgehend kontrolliert werden, sowie die Hoffnung nicht aufgegeben und positive

Aspekte hervorgehoben werden (vgl. Mishel, 1997, S. 61-63 u. 67 u. 71). Dadurch gelingt -
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neben einem enormen Anstieg individueller Lebensqualitit - auch die Kostenreduktion. Fiir
einen addquaten Umgang mit chronischen Krankheiten sind aber Selbstpflegekompetenzen

und Komponenten individueller Verantwortlichkeit notwendig (vgl. Corbin, 2005, S. XI-XII).

Weitere beeinflussende Faktoren sind die Familienbeziehung und die Biografiearbeit. Denn
wenn die Individualitdt infolge der Erkrankung bedroht wird, dann miissen Prozesse des
Umdenkens und Umstrukturierens eintreten, die einen Schutz der Identitit und die
Krankheitsbewéltigung ermoglichen. Zudem miissen PatientInnen lernen mit den téglichen
Krankheitserscheinungen fertig zu werden. Wenn dies gelingt, dann ergibt sich fiir die
Betroffenen dadurch das Gefiihl ein gewisses Ausmal} an Kontrolle iiber ihr Leben zuriick zu
gewinnen. Hierfir muss die Arzt-Patientlnnen-Beziehung so gestaltet sein, dass den
Problemen der Patientlnnen von professioneller, medizinischer Seite her ausreichend
Aufmerksamkeit geschenkt wird (vgl. Locker, 2003, S. 86-90).

Beispiele fiir hiufig auftretende Probleme und Belastungen (chronisch) kranker Personen sind
z.B. Angst, Sorge, um die Zukunft und Schmerzen, Depressionen, mangelndes
Selbstwertgefiihl, Abhidngigkeit von der Umwelt, Identitiatskonflikte, Sinnlosigkeit, geringes
Verstiandnis der Angehorigen, Einsamkeit, Hilflosigkeit, Beeintriachtigung der Lebensqualitit

und Verzicht auf bisherige Lebensgewohnheiten (vgl. Badura, 1981c, S. 171-172).

3.2. Auswirkungen auf die Familie und Angehorige bzw. auf das Umfeld

Von einer chronischen Erkrankung sind immer auch die Menschen aus der unmittelbaren
Umgebung und das gesamte Umfeld sowie die Familienbeziehung betroffen. Sie leiden
ebenfalls unter den Einschrinkungen, zunehmenden Verlusterscheinungen und verminderten
Ressourcen der Betroffenen (vgl. Beutel, 1988, S. 45-46), weil damit die Notwendigkeit einer
Pflege, Fiirsorge und Unterstiitzung einhergeht. Dadurch entsteht in gewisser Weise eine
Verpflichtung auf Seiten der Angehorigen, fiir das betroffene Familienmitglied zu sorgen
(vgl. Locker, 2003, S. 88). Durch den zunehmenden Druck und die Aufgabe der Betreuung
kann es mitunter auch zum Auftreten von Krankheiten bei den Angehorigen kommen (z.B.
korperliche Auswirkungen in Folge von Schlafmangel, Erschopfung, Depression oder

emotionalen Belastungen) (vgl. Lubkin et al., 2002, S. 408).
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All diese Veridnderungen verlangen den Angehorigen und insbesondere der Kernfamilie
(Verhaltens-)Anpassungen an die neue Situation ab (vgl. Beutel, 1988, S. 45-46) und machen
das Erlernen eines addquaten Umgangs erforderlich (vgl. Locker, 2003, S. 88). Darum muss
bei der Pflege chronisch Kranker immer die Familienperspektive beriicksichtigt werden (vgl.
Grypdonck, 2005b, S. 30). Umgekehrt wiederum muss der/die Betroffene die bereitgestellte
Hilfe aber auch annehmen und akzeptieren konnen. Vielfach haben Patientlnnen aber das
Gefiihl und die Befiirchtungen, dass sie eine Last fiir die Familie darstellen und lehnen aus
diesen Griinden die Unterstiitzungsleistungen ab. Ein gewisses Mall an Schamgefiihl fiihrt
dann bspw. zu einem Riickzug des/der Betroffenen von seiner/ihrer Familie (vgl. Locker,
2003, S. 88).

So verursacht eine Erkrankung wie Krebs beispielsweise bei der gesamten Familie Angste
und Ungewissheiten, wodurch sich die Rollenverteilung, der (finanzielle und psychische)
Belastungsgrad, die Art der Kommunikation und die Beziehungsstrukturen insgesamt
verdandern. Aber auch das Selbstwertgefiihl der Angehorigen unterliegt einem Wandel, indem
entstehende Verluste und der Umgang mit diesen vermehrt in Form von Trauerprozessen

bewiltigt werden miissen (vgl. Beutel, 1988, S. 45-46 u. 130).

Die einzelnen Familienmitglieder stehen interaktiv in stdndigem Austausch miteinander und
mit dem Umfeld. Je nachdem wie die Familie, als ,,selbst regulierendes, offenes System®, auf
die chronische Erkrankung eines Mitglieds reagiert wird das familidre Gleichgewicht
zunehmend bedroht oder eine angemessene, veridnderte Balance erzielt (vgl. Beutel, 1988, S.
47-49). Mittels Symptomkontrolle wird versucht eine gewisse ,,Normalitit“ aufrecht zu
erhalten, die iiberwiegend durch soziale Faktoren bedingt wird (vgl. Riemann, 1999, S. 81-
82). Malnahmensetzungen mittels systematischer Familientherapie, Nachbarschaftshilfe,
Beratung fiir Professionelle und Laien, Patientlnnenerziehung und -aufkldarung, sowie
Selbsthilfegruppen erweisen sich dabei durchaus als niitzlich (vgl. Kickbusch, 1981, S. 339).

Zur besseren Krankheitsbewiltigung besteht die Option neben den regelmiBigen
Einzelgesprachen mit den Klientlnnen des Weiteren Gespriache mit der gesamten (Kern-)
Familie durchzufiihren (s. Kap. 5.3.3. u. 5.3.4.). Bei der Familientherapie - als eine Form der
systemischen Beratung - werden die Probleme und Schwierigkeiten eines Patienten/einer
Patientin innerhalb des sozialen Kontextes der Familie betrachtet. Die Behandlung richtet sich
auf die gesamte Familie und deren strukturellen Gegebenheiten und nicht nur auf das einzelne
Individuum. Dadurch sollen (Verinderungs-)Moglichkeiten und Grenzen innerhalb der

Familienstruktur sichtbar gemacht werden (vgl. Ahlers et al., 1999, S. 296-298).
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Die auftretenden Veridnderungen der Beziehungsstrukturen der Familienmitglieder
untereinander, welche sich durch die Erkrankung ergeben, sind sehr aussagekriftig beziiglich
der zukiinftigen Mobilisierung von Ressourcen, sowie von Verarbeitungs- und
Bewiltigungsstrategien. Die Frage, welche man sich auf familidrer (systemischer) Ebene
stellen muss lautet: Sieht die Familie die chronische Erkrankung einer Person als individuelles
oder als gemeinsames, familidres Problem an?

Je nach Ausrichtung der Sichtweise von Familien auf die Erkrankung, ergeben sich auch
dementsprechend forderliche Reaktionsweisen (wie z.B. Stabilitdat, Flexibilitit,
Adaptionsfahigkeit) oder hinderliche Verhaltensweisen durch Widerstandsformen der
Angehorigen. Familienmitglieder und das soziale Umfeld iiben somit einen enormen Einfluss

auf die Verarbeitung der chronischen Krankheit aus (vgl. Beutel, 1988, S. 47-49).

Zusammenfassend kann man davon ausgehen, dass von einer chronischen Krankheit und den
damit einhergehenden Auswirkungen auf das gesamte Leben des/der Kranken auch das
Umfeld und die Angehorigen betroffen sind. Die bisherigen Erfahrungen werden
herangezogen, um die veridnderten interaktiven Beziehungen und Rollen besser wahrnehmen

zu konnen und um weitgehend Wohlbefinden zu ermoglichen (vgl. Riemann, 1999, S. 81-82).

3.3. Krankheitsbewiltigung und Umgangs- bzw. Verarbeitungsformen chronischer

Erkrankungen

Krankheitsbewiltigung bzw. Krankheitsmanagement ,, bezeichnet einen Prozess, dessen Ziel
es ist, Lebensqualitdat aufrechtzuerhalten (Lorenz-Krause, 2005, S. 21). Darunter fallen
bspw. der Versuch der Symptomkontrolle, der Umgang mit Krisen und Uberforderung, aber
auch die Vermeidung von Komplikationen. Das Hauptaugenmerk liegt auf den
kommunikativen Aspekten, der Interaktion und soll die vorhandenen Bewéltigungsressourcen
erhohen (vgl. Lorenz-Krause, 2005, S. 21-22). Fiir die Bewiltigung chronischer Krankheiten
kommen unterschiedlichste Strategien zur Anwendung, wobei das zeitliche Management - im
Sinne der Auswahl wann, welche Titigkeit ausgeiibt werden soll - eine elementare,
strategische Voraussetzung darstellt (vgl. Grypdonck, 2005b, S. 29). Des Weiteren miissen
psychosoziale Belastungen und Faktoren beriicksichtigt und die bereitgestellten Hilfe- und

Unterstiitzungskapazititen untersucht werden (vgl. Badura, 1981a, S. 9).
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Chronisch Kranke reagieren in ganz unterschiedlichster Weise auf ihre Situation und legen
eine grofle Bandbreite an Verhaltensweisen an den Tag. So kann es bei der Konfrontation mit
einer chronischen Erkrankung zum Riickzug, zur erhohten Kontaktbereitschaft, zur
Entdeckung bislang verborgener Ressourcen aber auch zum Einfiigen und Hinnehmen dieses
individuellen Schicksals kommen (vgl. Filipp, 1990, S. 24). Je nachdem wie die aktuelle
Situation bzw. Schwierigkeiten empfunden und wahrgenommen werden variiert der Umgang
und die Bewiltigungsformen mit diesen Belastungssituationen (vgl. Broda, 1990, S. 13).

Als hilfreich erweist es sich hierbei oftmals, wenn genaue Ubersichten iiber
Behandlungsabldufe, Medikationen, Arzttermine, notwendige Didten oder Erndhrungspline
verfiigbar sind. Des Weiteren tragen ausreichende Informationen dazu bei Unsicherheiten zu
verringern und niitzliche Strategien fiir die Krankheitsbewdltigung zu entwickeln (vgl.

Locker, 2003, S. 86-90).

Der Umgang mit Krisen kann zudem dadurch erleichtert werden, indem diese als Element und
Moglichkeit zur kompletten Neuorientierung und Organisation des eigenen (sinnerfiillten)
Lebens angesehen werden (vgl. Beutel, 1988, S. 44-45). Die Bewiltigungsarbeit wirkt sich
dabei auf die gesamte Familie positiv aus, denn durch die gegenseitige Ermutigung konnen
Belastungen besser bewerkstelligt werden. Auch der alltdgliche Erfahrungsaustausch mit
anderen Betroffenen, der sogenannten ,,peer group®, ist forderlich, indem die eigene Situation
als nicht so gravierend angesehen wird bzw. der Vergleich mit anderen Erkrankten zu neuen

Strategien und Veridnderungen fiihren kann (vgl. Riemann, 1999, S. 110-114).

3.3.1. Alltigliche Bewidiltigungsprozesse

Alltagskompetenzen stellen gewissermalien die Grundvoraussetzung der
Krankheitsbewéltigung dar (vgl. Koch-Straube, 2001, S. 61). Aufgrund zahlreicher
Krankenhausaufenthalte werden chronisch kranke Menschen héufiger von ihrer gewohnten,
sozialen Umgebung getrennt. Damit es trotzdem gelingt ein gewisses Mal} ihres Alltags
aufrecht zu erhalten ist eine regelmidfige Kontaktaufnahme zum Umfeld, sowie die
Aufrechterhaltung und das Ausfiihren von bisherigen Handlungen erforderlich (vgl. Riemann,

1999, S. 96).
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RIEMANN (1999) formuliert zwei wesentliche Elemente, die strategisch zur Erhaltung des
Alltags eingesetzt werden:

1. ,,Teilhaben lassen am Alltag*

2. ,,Weiterfiihren des Alltages‘
(1) Durch die erste Strategie der Teilhabe am Alltag gelingt es, die Identitdt zu wahren und
eine Integration der Patientlnnen in die familidre Struktur des alltdglichen Lebens zu
ermoglichen, selbst wenn diese hédufig durch Krankenhausaufenthalte von ihrer Umgebung
getrennt sind. Dies kann beispielsweise mittels Informationsaustausches trotz rdumlicher
Distanz erzielt werden. All diese Faktoren sind beziehungsférdernd und ermoglichen eine
bessere Reintegration chronisch Kranker in das bisherige alltigliche Leben, im eigenen
Wohnbereich.
(2) Die zweite Strategie dient dazu, dass selbst wihrend eines Krankenhausaufenthaltes trotz
allem ein Stiick weit das alltigliche Leben weitergefiihrt werden kann. Dadurch entsteht nicht
so ein starker Bruch zwischen dem Alltag zu Hause und dem stationdren Aufenthalt im
Krankenhaus. Beispielsweise konnen Patientlnnen nach wie vor gewisse Rollen ausiiben,
Entscheidungen treffen, die fiir ihre gewohnte Umgebung Relevanz haben oder aber auch
alltagliche Handlungen im Krankenhaus integrieren. Dadurch wird eine erleichternde
Bewiltigungssituation geschaffen, die eine Wahrung der Identitit gewdhrleistet (vgl.

Riemann, 1999, S. 96 u. 100-103).

Wenn das Kranksein nur vorwiegend wéhrend eines stationdren Aufenthaltes im Mittelpunkt
steht, dann trigt dies vor allem in der hduslichen Umgebung zu Stabilitit und Wohlbefinden
der Patientlnnen bei. Die Integration alltiglicher Aspekte wihrend eines
Krankenhausaufenthaltes erleichtert die Bewiltigung mit dieser Situation, wodurch der

Aufenthalt kiirzer und angenehmer erscheinen kann (vgl. Riemann, 1999, S. 105-107).

3.3.2. Krankheitsverhalten

Unter der Bezeichnung ,,Krankheitsverhalten* versteht man ,, Verhaltensweisen von Menschen
in der Auseinandersetzung mit eigenen Beschwerden und Befindlichkeitsstorungen, die als
Krankheit interpretiert werden* (Troschke, 1998, S. 390). Es handelt sich dabei also um die
unterschiedlichen Reaktionsweisen auf und die Wahrnehmung von krankheitsbedingten
Symptomen (vgl. Lewis et al., 2002, S. 133). Die Grenzziehung zwischen Krankheits- und
Gesundheitsverhalten gestaltet sich dabei mitunter nicht so einfach (vgl. Troschke, 1998, S.

390). Denn bei chronisch Kranken besteht meist eine Rollenambiguitit hinsichtlich der
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Tatsache, dass diese Personen zwar krank sind und eine gewisse Krankenrolle einnehmen,
indem soziale Verpflichtungen abgegeben werden, andererseits aber von ihnen die Pflicht zur
Genesung und zum eigenverantwortlichen Gesundheitsmanagement erwartet wird (vgl. Lewis
et al., 2002, S. 161). Mit Sicherheit leistet das Verhalten aber einen essentiellen Beitrag zur
Gesundheitserhaltung, sowie zur Entwicklung, Heilung und Bewiéltigung von Erkrankungen.
Darum miissen Verhaltensweisen chronisch Kranker moglichst dahingehend beeinflusst
werden, dass der Umgang mit Komplikationen erleichtert wird, indem Beitrige zur
Krankheitsverhinderung und zur Bewiltigungsforderung von  Erkrankungen und

Beeintrachtigungen unternommen werden (vgl. Troschke, 1998, S. 371).

Die gesundheitsbedingten Verhaltensweisen sind dabei von individuellen, gesellschaftlichen
und  soziokulturellen = Bedingungen, sozialgruppenspezifischen = Lebensumstinden,
Priaventionsmafinahmen sowie von der materiellen Umwelt abhingig, werden aber auch von
den vorherrschenden sozialen und gesellschaftlichen Normen und Werten, vom jeweiligen
Lebensstil, der Sozialisation, personlicher (gesundheitsspezifischer) Ziele und dem Alter
beeinflusst (vgl. Troschke, 1998, S. 375 u. 390). Die individuell unterschiedlichen
Verhaltensweisen von Patientlnnen kénnen auf personliche und normative Uberzeugungen
und Einstellungen zuriickgefiihrt werden (vgl. Laaser et al., 1998, S. 398). So wirkt bspw. die
vertrauensvolle Beziehung zwischen betroffenen Personen und ihren Angehorigen und deren
Integration in den Heilungsprozess, aber auch im Umgang mit Belastungen forderlich (vgl.
Horn, 2002, S. 14).

Dem ,, health belief model“ zufolge wird das (Gesundheits-)Verhalten einer Person nur unter
der Voraussetzung einer gewissen gesundheitsbezogenen Grundiiberzeugung verédndert, dass
aktuell ein unmittelbares Problem bzw. eine Bedrohung vorliegt, welche sich auf die
Lebensqualitit auswirkt und wenn eine angemessene Kosten-Nutzen-Relation von Gesundheit
und Krankheit bzw. eine gewisse Erfolgswahrscheinlichkeit erwartet werden kann (vgl.
Lamparter-Lang, 1997, S. 18-19). Individuelle Einstellungen, personliche Werte oder
Erfahrungen stellen also einen enormen Einflussfaktor auf die Entscheidungsstrukturen,
Reaktions- sowie Verhaltensweisen bzgl. des Auftretens und Umganges mit chronischen

Krankheiten dar (vgl. Lewis et al., 2002, S. 133).

Auch SCAMBLER (2003) geht davon aus, dass multidimensionale Einflussfaktoren auf das
Krankheitsverhalten wirken, wobei als grundlegende Komponenten die kulturelle Variation,

die Art der Symptome, das Krankheitswissen, die individuelle Wahrnehmung von Kosten und
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Nutzen einer Behandlung, der Zugang zum Versorgungssystem, sowie die eigenen
Erfahrungen und jene des unmittelbaren Umfeldes angefiihrt werden (vgl. Scambler, 2003, S.
40-44). So wird beim Auftreten gesundheitlicher Beschwerden und Beeintrichtigungen
oftmals nicht sofort professionelle Hilfe aufgesucht, sondern vorab zunéchst Ratschlidge von
Laien aus der unmittelbaren Umgebung und dem sozialen Umfeld herangezogen (vgl.
Troschke, 1998, S. 391). Gewisse Faktoren konnen im Zuge dessen als ,,Ausloser deklariert
werden, wodurch die Hinzuziehung professionellen Rates erforderlich wird. Als Griinde fiir
eine Konsultation des Gesundheitssystems werden dabei das Auftreten einer personlichen
Krise, Storungen von sozialen und personlichen Beziehungen, der vom sozialen Umfeld
ausgelibte  Druck, enorme psychische Belastungen, gravierende (korperliche)
Beeintriachtigungen, geringe Adaptionsfihigkeiten und langanhaltende Symptome genannt

(vgl. Scambler, 2003, S. 40-44; Lewis et al., 2002, S. 142).

3.3.3. Krankheitserleben

Nachfolgend soll die Bedeutung der Beriicksichtigung der Sichtweisen von PatientInnen und
deren Perspektive auf ihre chronische Krankheit beleuchtet werden. Dabei muss die Frage:
»Wie erleben Menschen die Situation mit ihrer chronischen Krankheit?*“ hervorgehoben
werden. Wesentlich ist es vorab zu ermitteln, wie PatientInnen die Krankheitssituation
erleben, um darauf aufbauend pflegerische Interventionsstrategien abzuleiten, die oftmals auf
alltagliche Gegebenheiten abzielen. Erst wenn ein adidquater Umgang mit alltdglichen
Handlungen gewihrleistet werden kann, ist Krankheitsbewiltigung auch auf professioneller
Ebene moglich. Hierfiir miissen Informationen und Wissen tiber die PatientInnenperspektiven
verfiigbar sein, um angemessene Pflege zu leisten und unterstiitzend auf die PatientInnen
einzuwirken.

Beeinflussende Faktoren des Krankheitserlebens sind in erster Linie die Art und der Grad der
Erkrankung, verfiigbare Bewiltigungsmoglichkeiten, sowie das soziale Umfeld der
Betroffenen (vgl. Horn, 2002, S. 14). Um eine Planung, Anwendung und Evaluation von
Pflege-Interventionen bei chronisch Kranken vornehmen zu konnen, ist es also erforderlich,
zunichst die Bedeutung des Erlebens der jeweiligen einzelnen Situation aus PatientInnensicht
zu ermitteln (vgl. Moers et al., 1999, S. 11-12 u. 21-22). Hierzu eignet sich die Heranziehung
spezieller Modelle zum Krankheitserleben (s. Kap. 4.3.1.).
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3.3.4. Soziale Unterstiitzungsmoglichkeiten

Soziale Unterstiitzung (,,social support*) ldsst sich definieren als das ,, Vorhandensein sozialer
Beziehungen wund die Qualitit dieser Beziehungen, insbesondere innerhalb einer
Primdrgruppe“ (Badura, 1981b, S. 35). Es bestehen gewisse Annahmen dahingehend, dass
soziale Unterstiitzung zur Reduktion von Belastungen beitrdgt und eine entscheidende Rolle
bei der Bewiltigung chronischer Krankheiten spielt. Die Gesundheit kann durch diese externe
Unterstiitzung und durch Hilfemanahmen einigermaBlen aufrechterhalten und Krankheit
weitgehend abgewehrt werden. Die soziale Unterstiitzung hat auch vielfiltige, positive
Auswirkungen auf die (gesundheitsbezogene) Lebensqualitit der Betroffenen, auf die
subjektiven Befindlichkeiten, sowie auf den psychischen und physischen Allgemeinzustand.
Essentiell ist dabei immer die Frage welche Unterstiitzungsformen fiir wen in welcher

Situation am geeignetsten sind (vgl. Beutel, 1988, S. 53 u. 55).

Soziale Unterstiitzungsformen besitzt fiir den Einsatz unterschiedlicher
Bewilltigungsstrategien und den daraus resultierenden Folgen fiir die Betroffenen eine
wichtige Funktion (vgl. Broda, 1990, S. 15). Die Familie iibt durch die Vermittlung von
sozialem Riickhalt und von Geborgenheit eine stiitzende Funktion aus, indem Angehorige in
Krisensituationen Beistand leisten, aber mitunter auch ermahnend, in Form einer gewissen
Kontrolle, einwirken. Problematisch konnen sich Enttduschungen auswirken durch
mangelnden sozialen Riickhalt, wenn nicht ausreichend Unterstiitzung geboten wird oder das
soziale Umfeld Schwierigkeiten im Umgang mit der Erkrankung und dem/der Erkrankten hat.
Ohne Unterstiitzung und bei Ausgrenzung durch Angehorige wirkt sich die chronische
Krankheit noch belastender auf den Alltag der Betroffenen aus. Vor allem in
Krisensituationen ist es notwendig, dass nahe stehende Personen die erkrankten Menschen
ermutigen, bestdrken, ihnen Hoffnung geben und Hilfestellung leisten. Nur durch diese
situative Unterstiitzung konnen Krisen im Alltag effektiv bewdltigt und eine neue Identitit,

sowie Selbstvertrauen erfolgreich entwickelt werden (vgl. Riemann, 1999, S. 108-114).

Angehorige miissen in solchen emotionalen Belastungssituationen soziale Unterstiitzung und
familiaren Riickhalt in Form von psychosozialer Hilfe leisten, psychische Ressourcen der
Betroffenen stirken, praktische Hilfen zur Aufgabenbewiltigung anbieten, aber auch auf
okonomischer Seite ist aufgrund von finanzieller Benachteiligung oftmals Unterstiitzung
erforderlich. Belastungen, welche infolge einer chronischen Erkrankung auftreten, fiihren

meist zu Verhaltensidnderungen oder Krisensituationen, wodurch zu deren Bewiltigung
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ausreichende Schutzfunktionen, Wertschitzung, Ansehen, Informationen und Gefiihle der
Zugehorigkeit mobilisiert werden miissen. Die Stirkung vorhandener oder verborgener
Krifte, die Steigerung des Selbstwertgefiihls, sowie der Grad sozialer Integration haben
positive Auswirkungen auf ein verdndertes Selbstbild und notwendigerweise entstandene
Verhaltensdnderungen bei der Krankheitsbewéltigung (,,coping®) (vgl. Badura, 1981b, S. 27-
29). Wichtig ist auch der Umgang der Angehorigen mit dem Erkrankten, wie bspw. das
Entgegenbringen von Akzeptanz, Anerkennung und Vertrauen, welches einen positiven
Effekt hat. Oftmals mangelt es aber an solchen sozialen Unterstiitzungsformenleistungen,
sodass es zur Verdnderung und Abnahme von Beziehungsstrukturen, zum Riickzug von
Freunden und Verwandten und dadurch bedingt zur sozialen Isolation der PatientInnen

kommt (vgl. Riemann, 1999, S. 81-82).

Das gesamte soziale Umfeld muss sich einer Umstrukturierung unterziehen, indem
schrittweise der Umgang mit der chronischen Erkrankung erlernt wird. Dadurch kann soziale
Unterstiitzung fiir den Erkrankten auf emotionaler, kognitiver und praktischer Ebene
ermoglicht werden (vgl. Riemann, 1999, S. 82-83).

Das Bediirfnis von angebotener Hilfestellung durch die Umgebung variiert im
Krankheitsverlauf und wird durch vorhandene Selbsthilfeaktivititen und eigene
Problemlosungskompetenzen der Betroffenen beeinflusst. Auch haben bereits gemachte
Erfahrungen, sowie die eigene Personlichkeit einen starken Einfluss auf die Nutzung des
vorhandenen Angebotes (vgl. Badura, 1981c, S. 179).

Wichtig wire ein angemessenes Ausmal} an Unterstiitzung, was jedoch nicht immer so
einfach zu realisieren ist. Denn oftmals leisten Angehorige zu Beginn einer Erkrankung noch
deutlich intensivere Unterstiitzung. Im Laufe der Zeit hingegen nimmt die Motivation und
Kraft diesbeziiglich oftmals ab, obwohl gerade dann Hilfestellungen im Umgang mit der
aktuellen krankheitsbedingten Situation besonders erforderlich wiren. Positiv kann wiederum
die Tendenz gesehen werden, dass die Betroffenen selbst entscheiden konnen inwiefern sie
Hilfeleistungen von auBlen beanspruchen wollen oder mit der Situation besser alleine
zurechtkommen. In schwierigen Situationen kann soziale oder emotionale Unterstiitzung
Trost, Zuwendung, einfiihlsames Verstindnis und Orientierung gewihrleisten. Generell
betrachtet konnen sich soziale Unterstiitzungsleistungen vorteilhaft fiir Betroffene auswirken,
indem sie zu gesteigerter Hoffnung, Zuversicht, Balance und zum Selbstwertgefiihl beitragen.
Andererseits jedoch zeigen sich auch negative Auswirkungen im Bereich der Bedrohung des

Selbstvertrauens und entstehender Abhingigkeit (vgl. Beutel, 1988, S. 58-59 u. 251).
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3.3.5. Patientinnenschulung

Aufgrund des verdnderten, vorherrschenden Krankheitsmusters in Richtung chronische
Krankheitsformen und einem Defizit an PatientInnen-Informiertheit, welcher sich enorm
belastend auf die Gesundheit auswirken kann, gewinnt die Beziehungsstruktur zwischen
behandelnden Arztlnnen und PatientInnen, die umfassende Aufklarung und verstirkte
Informationsvermittlung der PatientInnen und der Einbezug in Entscheidungen zunehmend an
Bedeutung. Hierbei nimmt die PatientIlnnenschulung, auch ,,PatientInnenedukation genannt,
als eigene Bewiltigungsstrategie einen herausragenden Stellenwert ein. Die Betroffenen
sollen aktiv in die Behandlungsvorginge miteinbezogen werden, um hohere Erfolgsraten und
ein besseres Verstdndnis zu erzielen, was den eigenen Korper, die eigene Situation und den
individuellen Zustand betrifft. Durch das Erlangen dieser (Wissens-)Kompetenzen und einer
ausreichenden Zusammenarbeit konnen die Betroffenen rational sinnvoller handeln, aber auch
Flexibilitit sowie ein Verantwortungsgefithl und -bewusstsein zuriickerlangen (vgl.
Lamparter-Lang, 1997, S. 9-11). Edukationsprogramme dienen dabei der Vermittlung von
Informationen und des bedeutenden Stellenwertes priventiver Malnahmen im Umgang mit
der chronischen Krankheit und erleichtern die Partizipation der Patientlnnen bei zukiinftigen
Entscheidungen (vgl. Curtin et al., 2002, S. 41-42). Zudem soll die Ausdehnung der
Erkrankung verhindert, die bewusste Entscheidungsfindung erleichtert, die Compliance und
Lebensqualitit verbessert, positive Lebensstil- und Verhaltensidnderungen erzielt und
Mortalitédtsraten verringert werden. PatientInnenschulung mit ihrer jeweiligen Ausrichtung auf
die PatientInnen und die damit verbundenen Interventionen konnen also als MaBnahme
beschrieben werden, welche therapeutische, gesundheitsbezogene und -fordernde Elemente

inkludiert (vgl. Grossmann et al., 2008, S. 104-105 u. 111).

Im Zentrum der Schulung steht jedenfalls der/die PatientIn. Ziel dieser PatientInnenschulung
ist es, langfristig die Gesundheitseinstellung und das Verhalten positiv verdndern zu konnen.
Zudem erleichtert es mitunter den Entscheidungs- und Anpassungsprozess, da aufgrund von
gezielter Information iiber die eigene Erkrankung und die gesetzten MaBnahmen, rational
motivierte Strategien eingesetzt werden konnen. Auch auf die Familie und das unmittelbare
Umfeld haben derartige Patientlnnenschulungen einen positiven FEinfluss. Denn die
Angehorigen lernen dabei die Krankheit besser zu verstehen, sowie einen adiquateren
Umgang mit der Erkrankung und angemessene (Bewiltigungs-)Formen kennen, mittels derer

sie unterstiitzend einwirken konnen. Zusitzlich zeigt sich in diesem Bereich eine Verbindung
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zur Lebensqualitit, indem auf die Erhohung dieser abgezielt werden soll (vgl. Lamparter-

Lang, 1997, S. 12-14).

Unter den verschiedensten Methoden der Patientlnnenschulung gibt es folgende
Moglichkeiten:

- Verbale Kommunikation:
Hier findet die Informationsiibermittlung in méglichst einfacher Form miindlich, entweder in
Einzel- oder auch in Gruppengesprichen, statt. Im Fokus des Geschehens steht das
Individuum, wobei Gruppengespriache zusitzlich die Moglichkeit des Vergleichs und des
Erfahrungsaustausches bieten, aber auch verstirkt Einstellungs- und Verhaltensverdnderungen
hervorrufen. Neben der verbalen Kommunikation sollten ergénzend weitere Methoden
eingesetzt werden.

- Schriftliches Informationsmaterial:
Schriftliche Information sollte kurz, prignant, einfach, fiir ein Laienpublikum verstdndlich
und schematisch gestaltet sein. Um eine markante Steigerung des Wissens iiber die eigene
Krankheit und iiber die Behandlungsmoglichkeiten zu erlangen, muss diese idealerweise aber
ebenfalls in Kombination mit bspw. verbaler Kommunikation eingesetzt werden.

- Andere Medien:
Z.B. Audiokassetten, Videoprisentationen, computergestiitzte Programme;
Vor allem Videokassetten dienen der kurzfristigen Aneignung von Copingstrategien und
konnen als Modell mit einer gewissen Vorbildfunktion zum Einsatz kommen. Dieses Modell
wird genau beobachtet, ist aber fiir einen langfristigen Nutzen und Zuwachs an
Krankheitswissen funktionsméfig eher ungiinstig. Auch computergestiitzte Programme sind
bei der Schulung von chronisch kranken Menschen zu wenig spezifisch auf das einzelne

Individuum ausgerichtet (vgl. Lamparter-Lang, 1997, S. 14-16).

Durch diese SchulungsmafBnahmen soll ein verbessertes Selbstmanagement chronischer
Krankheiten erméglicht werden, wobei insbesondere (1) das medizinische Management des
Krankheitsgeschehens (Medikamenteneinnahme, Befolgung von Vorschriften), (2) spezielle
Verhaltensweisen und Rollenanforderungen (bestehende Rollen-Ambiguitidt chronisch
Kranker hinsichtlich der Tatsache krank und gleichzeitig dennoch gesund zu sein), sowie (3)
der Umgang mit emotionalen Problemen und Folgen der Erkrankung eine wesentliche Rolle

spielen (vgl. Grossmann et al., 2008, S. 105; Haslbeck et al., 2007, S. 85).
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Chronische Riickenschmerzen in Verbindung mit Arbeitsunfihigkeit sind ein Beispiel fiir den
Anwendungsbereich von Patientlnnenschulung. Als Risikofaktoren fiir chronische
Riickenschmerzen konnen starke mechanische Belastungen, instabile Familienbeziehungen,
aber auch Unzufriedenheit und grofle Belastungen am Arbeitsplatz genannt werden (vgl.
Zimmer et al., 1997, S. 137-139). Um weitere negative Folgen, wie bspw. Depression oder
Angst zu vermeiden, sollen chronisch Kranke mittels PatientInnenschulung motiviert werden
sich aktiv in der Arbeit im Bereich der Schmerzbewiltigung sowie der Forderung ihrer

Lebensqualitit mit einzubringen (vgl. Zimmer et al., 1997, S. 148).

Speziell bei chronischen Erkrankungen wird weniger auf die psychosoziale Ebene Wert
gelegt, sondern vielmehr eine langfristige (kognitiv-behaviorale) Verhaltensinderung
angestrebt. PatientInnenschulungen wurden bspw. bisher erfolgreich bei Bluthochdruck,
Diabetes mellitus, Asthma bronchiale, chronischen Riickenschmerzen und in der Onkologie
eingesetzt, um Belastungen zu reduzieren und Bewiltigungsstrategien zu vermehren, welche
mit einer chronischen Krankheit einhergehen.

Zusammenfassend ldsst sich also nachgewiesener Mallen ein positiver Effekt von
Schulungsprogrammen im Umgang mit chronischen FErkrankungen aufzeigen (vgl.
Lamparter-Lang, 1997, S. 20-27), sodass Schulungsprogramme gemeinsam mit ,,social
support, Beratung, Familieninterventionen und medizinischen MalBnahmen die
Selbstpflegekompetenzen deutlich verbessern konnen (vgl. Grossmann et al., 2008, S. 111-

112).

3.4. Bedeutung von Abwehr und Coping

Die  Aufmerksamkeit im  Bereich  wissenschaftlicher =~ Untersuchungen  zum
Krankheitsverhalten richtet sich zunehmend auf Copingprozesse und auf die Bewiltigung von
Krankheitserfahrungen (vgl. Troschke, 1998, S. 392). Coping und Abwehr dienen dabei der
Bewiltigung und Anpassung an diverse Gegebenheiten (vgl. Schiissler et al., 1990, S. 121).
Die Basis von Abwehr und Coping bilden unterschiedliche psychologische Ansitze, denen
verschiedene Konzepte und Methoden zugrunde liegen. Demnach ist die Psychoanalyse die
Grundlage von Abwehrmechanismen, wihrend Copingprozesse auf kognitiven
Emotionstheorien und auf Informationsverarbeitungstheorien sowie auf Verhaltensweisen

aufbauen (vgl. Beutel, 1990, S. 1 u. 5).
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3.4.1. Abwehrmechanismen

Abwehrprozesse kann man als , unbewufite, vorwiegend kognitiv-erfahrungsbezogene
Prozesse bezeichnen, ,,die eine Einengung oder Verzerrung von intersubjektiver Realitdit,
Selbstwahrnehmung oder beiden implizieren” (Beutel, 1990, S. 6). Zu den klassischen
Abwehrmechanismen zdhlen bspw. die Verleugnung, Isolierung oder Identifikation von bzw.
mit Problemen und Schwierigkeiten (vgl. Beutel, 1990, S. 8). Sigmund FREUD, welcher den
Abwehr-Begriff um 1894 herum geprigt hat, fiihrt hierzu grundlegende und nahezu allgemein
anerkannte Mechanismen der Verdringung, Reaktionsbildung, Verschiebung, Regression,
Verkehrung ins Gegenteil, Ungeschehen machen, Isolierung und Projektion an.
Abwehrmechanismen dienen der Abwehr von &dufleren Bedrohungen, negativer
Selbstbewertung und damit verbunden der Aufrechterhaltung von interpersonalen

Beziehungen (vgl. Beutel, 1988, S. 7 u. 89).

Der Einsatz von Abwehrmechanismen ist durch die individuelle Personlichkeit und durch
situative Merkmale (z.B. Bedrohungsintensitit) gepragt und deren Nutzen wird
unterschiedlich bewertet. Eine besondere Bedeutung kommt den Abwehrmechanismen im
Bereich der Verarbeitung und des Umgangs mit chronischen Krankheiten und deren
stressreichen Auswirkungen zu. Bzgl. der Messung und Operationalisierung von
Abwehrmechanismen ergibt sich die Problematik, dass diese unbewussten Prozesse schwer

erfassbar sind (vgl. Beutel, 1988, S. 18-19 u. 32).

3.4.2. Copingprozesse

Copingprozesse wiederum sind ,,vorwiegend bewufite, nicht automatisierte, sowohl kognitiv-
erlebnisorientierte als auch behaviorale Prozesse in bestehenden oder erwarteten
Belastungssituationen* (Beutel, 1990, S. 7). Es handelt sich um bestimmte Verhaltensweisen
bzw. Handlungen als Reaktion auf Stressoren fiir einen besseren Umgang mit der Situation,
Bedeutung und den Symptomen (vgl. Stetz, 2001, S. 233 u. 236). Bzgl. der Annahme, dass
die Verhaltensweisen bei Coping bewusst sind besteht jedoch Uneinigkeit. Aufgrund der
groflen Variationsbreite von Anwendungsgebieten des Copings ist eine einheitliche Definition
bislang noch nicht gelungen (vgl. Beutel, 1988, S. 2 u. 36). Allgemein wird Coping aber als
(Stress-)Bewiltigung bzw. Krankheitsbewiltigung aufgefasst. Copingstrategien beziehen sich
sowohl auf das Verhalten, als auch auf die kognitive Ebene.

Im Bereich der Coping-Forschung, welche sich um 1966 herum manifestiert hat, leistete

LAZARUS einen grundlegenden und entscheidenden Beitrag. Es geht dabei weniger um das
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Ausmall der Erkrankung, sondern vielmehr darum, wie diese inneren oder &uBleren
Belastungsfaktoren von den Betroffenen (subjektiv) bewertet werden. Das dementsprechend
vorherrschende Bedrohungsausmal} variiert nach den verfiigbaren Verarbeitungsstrategien,
die von der individuellen Personlichkeit und dem sozialen Umfeld beeinflusst werden (vgl.
Beutel, 1988, S. 33-34). Das bedeutet, dass Menschen Stressoren und externe Belastungen je
nach dem Vorhandensein von Ressourcen unterschiedlich wahrnehmen und je nachdem wie
die aktuelle Situation bewertet wird verschiedenste Bewertungsstrategien einsetzen (vgl.

Hurrelmann, 2006, S. 110).

Die Anwendung von Coping-MaBinahmen ist — ebenso wie die Abwehrstrategien - von der
individuell erlebten Einschidtzung und der Bewertung der Betroffenen abhingig. Diese
Beurteilung erfolgt primér hinsichtlich der gesundheitlichen Relevanz, dem Nutzen und dem
Belastungsausmal} (z.B. Bedrohung, Herausforderung etc.). Erst im Anschluss daran wird
sekunddr die Angemessenheit der vorhandenen Ressourcen bewertet. Die bisher eingesetzten
BewiltigungsmaBnahmen werden im weiteren Verlauf immer wieder neu einer Bewertung
unterzogen (vgl. Beutel, 1988, S. 38-39).

Zu den Coping-Strategien zdhlt man bspw. Reduktion, Vermeidung, Verzogerung und
Priavention. Auch lassen sich interne Copingressourcen (z.B. Personlichkeitsfaktoren) von
externen (z.B. unterstiitzende Umgebungsfaktoren) unterscheiden (vgl. Beutel, 1988, S. 71 u.

90).

Fir einen effizienten Copingprozess bei chronischen Problemlagen sind personliche und
soziale Ressourcen erforderlich, sowie ausreichende Informationen, psychosoziale
Unterstiitzungsangebote und Hilfeleistungen (vgl. Waltz, 1981, S. 48-49). Coping-Strategien
sind umso effektiver, je eher sie Menschen dazu befdhigen die Kontrolle {iber das eigene
Leben (zuriick) zu erlangen und dadurch Wohlbefinden zu generieren (vgl. Hurrelmann,
2006, S.111-112). Coping und soziale Unterstiitzung kann man deshalb nur duferst schwer
getrennt  voneinander  untersuchen, da individuelle Bewailtigungsmoglichkeiten,
Verarbeitungsprozesse, Personlichkeitsmerkmale eng an die existierenden sozialen

Unterstiitzungsformen gekoppelt sind (vgl. Beutel, 1988, S. 52).
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3.4.3. Unterscheidungsmerkmale zwischen Abwehr und Coping

Den Definitionen zufolge kann entnommen werden, dass Abwehr auf unbewussten und
Coping auf bewussten Prozessen beruht. Neben den unterschiedlichen theoretischen
Hintergriinden von Abwehr und Coping gibt es ebenfalls bzgl. des Zeitaspektes Differenzen.
So richtet sich die Abwehr auf Ereignisse und Handlungen aus der Vergangenheit, welche
aktuell nicht mehr auftreten sollen. Coping hingegen fokussiert das derzeitige Geschehen und
ist ebenso auf die Zukunft gerichtet (vgl. Beutel, 1990, S. 6-7).

Der Begriff Abwehr ist eher negativ besetzt, sodass damit eine defensive Haltung einhergeht,
wenn das eigene ,,Ich* bedroht oder zumindest eine Bedrohung empfunden wird. Abwehr ist
also mit einer als gefdhrlich empfundenen Situation bzw. mit Angst auf Seiten der
Betroffenen verkniipft, wihrend bei Coping, aufgrund von massiven Verdnderungen und
Verhaltensanpassungen, die Herstellung eines neuen Gleichgewichtes erforderlich werden.
Diese Differenzierung und Abgrenzung von Coping gegeniiber Abwehr wird jedoch nicht von

allen AutorInnen befiirwortet (vgl. Beutel, 1988, S.8 u. 35).

3.4.4. Gemeinsamkeiten von Abwehr und Coping

Sowohl Abwehr als auch Copingprozesse haben die Aufgabe externe und interne Probleme,
Belastungen und Konflikte zu managen. Dazu zéhlen die Verringerung duflerer Bedrohungen,
negativ behafteter Selbstbewertungen, sowie die Forderung des Selbstwertgefiihls und
interpersonaler Beziehungen. Bei der Bewiltigung von Problemen werden beide Strategien
mitunter parallel eingesetzt, wobei bewusste Prozesse durch unbewusste Vorginge beeinflusst

werden (vgl. Beutel, 1990, S. 1 u. 7).

Zusammenfassend ldsst sich erkennen, dass in expliziten Belastungssituationen die Trennung
und Unterscheidung von Abwehr- und Copingstrategien sehr schwierig und nahezu
unmoglich ist (vgl. Beutel, 1990, S. 10). So konnte man davon ausgehen, dass die
Krankheitsbewiltigung sowohl bewusste als auch unbewusste Strategien und Faktoren

aufweisen muss (vgl. Schiissler et al., 1990, S. 122).
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4. ZENTRALE KONZEPTE ZUR BEWALTIGUNG CHRONISCHER KRANKHEITEN

Im folgenden Kapitel sollen Formen der Verarbeitung und Bewiltigung chronischer
Krankheiten anhand von drei konkreten Konzepten veranschaulicht werden. Gemeinsam ist
diesen drei theoretischen Modellen die Auseinandersetzung ,,mit chronischen Krankheiten
und deren Bedeutung fiir das Leben und den Alltag der Erkrankten* (Moers et al., 2006, S.
1052).

4.1. Nach Corbin und Strauss

Das 1998 von STRAUSS und CORBIN entwickelte ,, Trajectory-Framework-Modell* basiert
auf der Anwendung der Grounded Theory als Forschungsmethode und dient ,,zur Versorgung
chronisch Kranker” und zur Bewiltigung chronischer Krankheiten, v.a. im héuslichen
Bereich (Lorenz-Krause, 2005, S. 6-7). Dieses Verlaufskurvenmodell entstand aufgrund der
steigenden Anzahl und Komplexitit chronisch Kranker (vgl. Peters, 2005, S. 105) und stellt
einen eigenen theoretischen Rahmen auf Basis von Untersuchungen bereit. Diese spezielle
Theorie zu chronischen Krankheiten hat den Zweck der Erleichterung der
Krankheitsbewéltigung und beriicksichtigt die Symptome, Einschriankungen, Verinderungen
und Auswirkungen auf die Betroffenen und deren Familien (vgl. Corbin et al., 1998, S. 1-2).
Es ist quasi ein ,, Konzept iiber den Fortgang einer Erkrankung“, welches die Wahrnehmung
der Beteiligten in den Blickwinkel nimmt (White et al., 2002, S. 97). Bewiltigung wird als
das Verstehen und Akzeptieren der chronischen Krankheit, sowie den damit einhergehenden
Einschrinkungen aufgefasst. Das Kontinuum der Bewiltigung reicht von der
Nichtakzeptierung bis zur vollstindigen Akzeptanz dieser Faktoren. Die Struktur (als Prozess)
der Bewiltigung ist dabei Schwankungen und Verianderungen ausgesetzt (vgl. Corbin et al.,
2004, S. 95 u. 112).

Es werden insbesondere die Biografien und Familiengeschichten der Betroffenen, sowie
individuelle Bewdltigungsstrategien und Alltagsfaktoren in den Mittelpunkt gestellt, welche
die Pflege- und Krankheitsverlaufskurve aus PatientInnensicht mafBigeblich beeinflussen.
Auch die Rolle der Familie und des gesamten Umfelds muss in Bezug auf das
Krankheitsmanagements und zum besseren Verstindnis des Krankheitsprozesses

beriicksichtigt werden (vgl. Peters, 2005, S. 105).
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4.1.1. Modell der Verlaufskurve

Das Konzept der Verlaufskurve ist fiir alle weiteren Vorginge zentral (vgl. Corbin et al.,
2004, S. 17). Die Hauptkomponente des Bezugsrahmens der Pflege- und
Krankheitsverlaufskurve ist ein theoretischer Rahmen, der bei chronischen Leiden von einem
kurvenhaften Krankheitsverlauf in acht Stadien ausgeht, welcher Verdnderungen und
Beeinflussungen von auflen unterliegt und somit nicht gleichférmig verlauft (vgl. Lorenz-
Krause, 2005, S. 15-17). Diese externen einflussreichen Faktoren wirken sich auf die
Krankheit, aber auch auf das korperliche Wohlbefinden der Patientlnnen und auf deren
Identitit aus. Um ein gewisses Mall an Lebensqualitidt zu erhalten miissen die auftretenden
Probleme chronisch Kranker moglichst gut bewiltigt und vorhandene Strategien
kontinuierlich erweitert werden (vgl. Corbin et al., 1998, S. 3-5). Probleme, welche je nach
Krankheitsart und Interventionstechniken auftreten konnen, werden im Zuge des
Verlaufskurvenmodells mit dem Begriff ,,Kontingenzen* benannt (vgl. White et al., 2002, S.
100).

Demnach besteht in jedem Stadium die Moglichkeit einer Verdnderung in Richtung einer
Verbesserung oder Verschlechterung des Krankheitsprozesses, wobei die Biografie,
Personlichkeitsmerkmale, Beziehungsstrukturen, Motivationen, Einstellungen,
Umgebungsfaktoren, die Krankheitsform und andere Umstdnde einen erheblichen Einfluss
auf den Verlauf ausiiben. Es handelt sich hierbei - aufgrund der ungewissen
Krankheitsentwicklung - um ein dynamisches Modell, das von unterschiedlichsten Faktoren
beeinflusst wird (vgl. Woog, 1998, S. XIII-XIV). Diese bestehende Ungewissheit bzgl. des
Krankheitsverlaufes fiihrt auch zu Unsicherheiten der eigenen Identitdt, sowie des
Selbstkonzeptes und wirkt sich fiir alle Beteiligten durchwegs problematisch aus. Wenn man
den zeitlichen Faktor mit moglichen Maflnahmensetzungen und Folgen in Beziehung setzt
lassen sich Prognosen ableiten. Dennoch variiert die Vorhersagbarkeit einer Verlaufskurve je
nach chronischer Erkrankung enorm (vgl. White et al., 2002, S. 93 u. 107-109). Die
tatsdchlichen Verldaufe konnen aber nur retrospektiv ermittelt werden (vgl. Lorenz-Krause,
2005, S. 17). Wesentliche Elemente dieses Modells sind ,,die Eigenschaften der Dauer,
Bewegung, Vorhersagbarkeit und Gestalt* (White et al., 2002, S. 123).

Die Pflege leistet eine unterstiitzende Funktion zur Sicherung von Qualitdat. Der
Entscheidungsprozess fiir oder gegen eine Mallnahme soll dabei gut iiberlegt werden, sodass

sich moglichst positive Krankheitsverldufe und -entwicklungen herauskristallisieren (vgl.
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Uhlander-Masiak, 2005, S. 126). Durch die gezielte Anwendung des Corbin-Strauss-
Pflegemodells konnen organisations-, krankheits- und patientlnnenbezogene Aspekte
gleichzeitig beriicksichtigt und die Selbstpflegekompetenzen gestirkt werden, indem
PatientInnen bei der Erstellung der Verlaufskurve und der Ermittlung ihrer Bediirfnisse selbst
beteiligt sind (vgl. Lorenz-Krause, 1998, S. X-XI). Dabei differiert die Wahrnehmung der
Patientlnnen und Professionellen, bspw. hinsichtlich physiologischer Reaktionen oder der
Kooperationsbereitschaft und Einhaltung therapeutischer Vorschriften im Sinne von (Non-)

Compliance erheblich (vgl. White et al., 2002, S. 95-96).

Die Beriicksichtigung der Biografie innerhalb des Verlaufskurvenmodells ist insofern von
Bedeutung, weil damit die Lebensgeschichte und die Ich-Personlichkeit verkniipft sind und
eine chronische Erkrankung die stdndige, prozesshafte Adaption der Identitit an die Krankheit
erforderlich macht (vgl. Corbin et al., 1998, S. 16-17). Anpassung wird dabei als tiglicher
Kampf im Umgang mit der Krankheit und deren Veridnderungen (z.B. Versagen korperlicher
Leistungsfihigkeiten), zur Erreichung einer gewissen Balance, aufgefasst (vgl. Corbin et al.,
2004, S. 21-23). Das Konzept der Verlaufskurve muss eine Abstimmung zwischen Biografie,
den tiglichen Lebensaktivititen sowie der chronischen Krankheit selbst gewéhrleisten (vgl.
Corbin et al., 1998, S. 16-17) und dient als Steuerungs- und Managementinstrument, wodurch
eine ganzheitliche und patientlnnenorientierte Pflege ermoglicht wird (vgl. Lorenz-Krause,
1998, S. VIII-IX). Das Krankheitsmanagement muss dabei auf das jeweilige aktuelle Stadium
abgestimmt werden und an das bisherige Leben ankniipfen (vgl. Corbin et al., 1998, S. 14-
16).

Im Bereich chronischer Krankheiten unterliegt der Begriff ,,Verlaufskurve® oftmals einer
negativen Konnotation, sodass damit vor allem Leidensphianomene, wie der Verlust der
eigenen Identitit oder Orientierung, sowie die Abhéngigkeit von professioneller Pflege
verkniipft werden. Jedoch gibt es in diesem Bereich durchaus positive Aufwértsbewegungen,
indem bspw. an Brustkrebs erkrankte Personen die Integration der Krankheit in ihr Leben,
sowie den Umgang mit Belastungen erreichen (vgl. Lorenz-Krause, 2005, S. 8-9). Der Begriff
,» Verlaufskurve (,,Trajectory*) verweist demnach ,,auf die aktive Rolle, die Menschen bei der
Gestaltung des Verlaufs einer Krankheit spielen“ (Corbin et al., 2004, S. 50). Dieser
Bezeichnung der Verlaufskurve kann in dem Zusammenhang die Bedeutung von Laufbahn,
aber auch ,,von Richtung, Bewegung, Gestalt und Vorhersagbarkeit* zugeordnet werden

(White et al., 2002, S. 93). Der prozesshafte Verlauf bewirkt sowohl auf physischer,
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psychischer, als auch auf individueller Ebene Veridnderungen (vgl. Lorenz-Krause, 2005, S.
13). Der Begriff der ,Krankheitsverlaufskurve* (Illness Trajectory) schlieBt also die
Gesamtorganisation der Arbeit und nicht nur den physiologischen Krankheitsaspekt bzw.

Krankheitsverlauf mit ein (vgl. Corbin et al., 2004, S. 49-50).

Verlaufskurvenformen zeichnen sich durch (I) Variabilitdt der Form, Dauer, Arbeit und
Auswirkungen, sowie durch (II) Phasierung aus. Der zweite Punkt bedeutet, dass jede
Verlaufskurve in Phasen unterteilt werden kann, wodurch die Kurve ihre Form erhilt.
Dadurch ergibt sich eine Strukturierung der Verlaufskurvenphasen in: akute Phase, Phase der
Normalisierung (Erholungsstadium), stabile und instabile Phase, Phase der Verschlechterung
(Verfallstadium) und Sterbephase.

(1) Akute Phasen machen aufgrund des physischen oder mentalen Krankheitszustandes einer
betroffenen Person eine Klinikeinweisung erforderlich. Die Arbeit zielt dabei auf
Stabilisierung und Erholung ab. Korperliche und emotionale Erholung fiithrt zu (2)
Normalisierung, wobei die Aufwirtsbewegung in Richtung Bewiltigung und korperliches
Wohlbefinden geht. (3) Stabile Phasen haben weder positive noch negative Veridnderungen
zur Folge und sollen moglichst lange erhalten bleiben. Bei dem Kontrollverlust einer
Krankheit in der (4) instabilen Phase sollen die Ursachen ermittelt und effektive
GegenmaBnahmen gesucht werden. SchlieBlich sind (5) absteigende Verlaufskurvenphasen
Indikatoren fiir eine spiralformig verlaufenden Abwirtsbewegung (vgl. Corbin et al., 2004, S.

60-64).

Je nach Entwicklung der Krankheit entstehen unterschiedliche Formen von Verlaufskurven.
Mittels der Einteilung in Stadien konnen Situationen und Verldufe folgendermal3en
dargestellt, differenziert sowie in Kategorien eingeteilt werden (vgl. Lorenz-Krause, 2005, S.

17).
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Stadium Definition

= Vor der Pflege- und | Vor Beginn der Krankheit, Praventivphase, keine Anzeichen

Krankheitsverlaufskurve oder Symptome einer Krankheit vorhanden

* Einsetzen der Pflege- und | Auftreten von Anzeichen und Symptomen einer Krankheit,

Krankheitsverlaufskurve beinhaltet den Zeitpunkt der Diagnose
= Krise Lebensbedrohliche Situation
= Akut Akuter Krankheitszustand oder Komplikationen die einen

Krankenhausaufenthalt notwendig machen

= Stabil Krankheitsverlauf und -symptome werden mit Hilfe von

Heilprogrammen unter Kontrolle gehalten

= Instabil Krankheitsverlauf und -symptome konnen nicht linger mit
Hilfe von Heilprogrammen unter Kontrolle gehalten werden,

ein Krankenhausaufenthalt ist jedoch nicht notwendig

= Verfall Fortschreitende Verschlechterung der korperlichen und

geistigen Verfassung gekennzeichnet durch zunehmende

Behinderung und verstirktes Auftreten von
Krankheitssymptomen
= Sterben Stunden, Tage und Wochen unmittelbar vor dem Tod

Tab. 1: Stadien der Pflege- und Krankheitsverlaufskurve nach Corbin & Strauss (1998), (vgl.
Lorenz-Krause, 2005, S. 18)

Der tatsédchliche Verlauf variiert je nach Person und unterstiitzenden MalB3nahmen, wobei
Substadien beschrieben werden, die den Variationen im Bereich einer Aufwirts- und
Abwirtsbewegung sowie der Stabilitit und Verdnderungen gerecht werden. Fiir die
Erreichung der idealen Gestaltungsform des Krankheitsverlaufs spielt das individuelle Wissen
und die bisherigen (Krankheits-)Erfahrungen sowie Einstellungen eine entscheidende Rolle.
Anhand dieses Konzepts wird deutlich, dass die Mitwirkung und Mitgestaltung der
Angehorigen, des Umfeldes und professionell Pflegender notwendig ist (vgl. Corbin et al.,
1998, S. 11-13). Ziel des Schemas ist die Kontrolle und Handhabung von Symptomen (vgl.
Lorenz-Krause, 2005, S. 21). Die Behandlungstechniken iiben - ebenso wie die zur Verfiigung
stehenden Ressourcen - einen entscheidenden Einfluss auf die Bewiltigung der Krankheit aus,

z.B. soziale Unterstiitzung, Information, Zeit, Geld, etc. (vgl. Corbin et al., 1998, S. 14-16).
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Grundsitzlich ist dieses Modell auf Ressourcenorientierung ausgerichtet (vgl. Lorenz-Krause,

2005, S. 29).

Dependena fﬁ’f \ ‘ iR . —— v ,

niedrig

‘ Krankheitsverlau;‘

Abb. 3: Pflege- und Krankheitsverlaufskurve beim Trajekt-Modell nach Grotken &
Hokenbecker-Belke,  (vgl.  Grotken et al, S. 3,  http://www.pflege-und-
gesundheit.net/pdfs/Trajectory_Model.pdf, 13.04.2009)

Faktoren, welche fiir die Zielerreichung - der Erhaltung der Lebensqualitét - forderlich oder
hinderlich sind miissen ermittelt werden. AnschlieBend werden die Ziele der
Pflegeintervention und die entsprechenden MalBlnahmen festgelegt. Die Durchfithrung der
Interventionen und die anschlieBende Evaluation bzw. Uberpriifung der Effektivitit erfolgen
in einem nichsten Schritt. Die Rolle der Pflegeperson ist es dabei die gesetzten Strategien zu
kontrollieren, zu begleiten und erforderlichenfalls Unterstiitzung im Umgang mit der
Krankheit zu bieten (vgl. Corbin et al., 1998, S. 20-25). Dadurch soll nach Moglichkeit eine
Verbesserung der pflegerischen Versorgung erzielt werden.

Die Modellanwendung und Umsetzung des Bezugsrahmens in diversen Pflegebereichen
konnte bei chronischen Erkrankungen bereits erfolgreich nachgewiesen werden (vgl. Lorenz-
Krause, 2005, S. 25-26). Bspw. wurde bei der Anwendung des Modells auf psychisch Kranke
festgestellt, dass dieses Modell allgemein giiltig ist und iibertragen werden kann (vgl.

Rawnsley, 1998, S. 73-78).
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4.1.2. Konzept der Arbeit

Das Verlaufskurvenkonzept inkludiert neben dem Krankheitsverlauf auch das damit
einhergehende Konzept der krankheitsbezogenen Arbeit, welches zur Kontrolle, Organisation
und Gestaltung des Krankheitsverlaufs dient. Die Arbeit als vielfidltige Umgangsform mit der
Krankheit findet im Krankenhaus und in der Familie — in Form von alltiglicher und
biographischer Arbeit — statt (vgl. Corbin et al., 2004, S. 18 u. 358). All die
Krankheitsbewéltigung und Anpassungsleistungen machen komplexe Arbeitsmallnahmen
erforderlich, wobei die (arbeitsbezogene) Interaktion einen essentiellen Bestandteil der
Arbeitsformen darstellt (vgl. Corbin et al., 2004, S. 24-25 u. 152). Mittels des
Arbeitskonzeptes sollen aufgrund von Anstrengungen und Bemiihungen (z.B. Ablaufplanung,
Steuerung, Interventionen festlegen etc.) gewisse Ziele erreicht werden (vgl. White et al.,
2002, S. 97 u. 100).

CORBIN et al. (2004) definieren Arbeit ,,als eine Gruppe von Aufgaben, die von einem
Individuum bzw. einem Paar allein oder gemeinsam mit anderen durchgefiihrt werden und
das Ziel verfolgen, einen Handlungsplan zu realisieren, mit dem ein oder mehrere Aspekte der
Krankheit und des Lebens der Kranken und ihrer Partner bewidiltigt werden sollen“ (Corbin et

al., 2004, S. 25).

Insgesamt lassen sich drei wichtige Arbeitslinien, mit ihren jeweiligen Arbeitstypen,
voneinander unterscheiden:

1. Krankheitsbezogene Arbeit (z.B. in Bezug auf die Behandlung, Privention,
Krisenumgang, Symptommanagement, Diagnostik, etc.)

2. Biographische Arbeit (z.B. im Bereich bisheriger Krankenhauserfahrungen,
subjektive Wahrnehmungen und Gefiihle, gewohnte Umgangsformen mit Symptomen,
etc.)

3. auf das Alltagsleben bezogene Arbeit (z.B. bzgl. der Aufgaben im Haushalt,
Berufsausiibung, Partnerschaft, Kindererziehung, Freizeitaktivititen, etc.).

Die ersten beiden Arbeitslinien konnen die Alltagsarbeit entscheidend beeinflussen, aber auch
umgekehrt von dieser beeinflusst werden. Jede Arbeitslinie besteht aus verschiedenen
Aufgaben und Arten der Arbeit, welche je nach verfiigbaren Ressourcen, Arbeitsteilung,
Motivation und Arbeitsorganisation unterschiedlich bewiltigt werden (vgl. Corbin et al.,

2004, S. 110-111 u. 352).
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Die Arbeit der Verlaufskurve im Rahmen des Trajekt-Modells wird mit Hilfe von
Pflegepersonen, PatientInnen und deren Familienmitgliedern gestaltet. Dabei kommt es von
allen Beteiligten zu einer Projektion, indem sich jede Person ein eigenes Bild von dem
zukiinftigen Krankheitsverlauf macht. Diese Projektion ist u.a. von der Art der Erkrankung,
den Symptomen und bisheriger Erfahrungen abhingig (vgl. Lorenz-Krause, 2005, S. 19-21).
Essentiell ~ ist dabei das  Wissen der  Betroffenen, dass  langfristige
Krankheitsbewiltigungsarbeit nur durch Beistand verkraftet werden kann (vgl. Corbin et al.,
2004, S. 260). Ziel des Gestaltungsprozesses dieses Modells der Verlaufskurve ist durchwegs
die Erhaltung der Lebensqualitit (vgl. White et al., 2002, S. 122).

4.2. Nach Grypdonck

Die Orientierung von Gesundheitseinrichtungen richtet sich zunehmend auf das Leben von
Menschen mit chronischen Krankheiten und es steht nicht mehr die Ausrichtung auf die
Krankheit und deren Kontrolle im Vordergrund. Nach GRYPDONCK (1999) sollen
Pflegende bei Problemen der Gesundheit und im alltdglichen Leben so unterstiitzend wirken,
dass es den chronisch Kranken gelingt ihre Aufgabe zu bewiltigen, ndamlich ,,das Leben iiber
die Krankheit hinauszuheben“ (Grypdonck, 1999, S. 7). Mit anderen Worten soll die Pflege
chronisch Kranken dabei behilflich sein nicht der Krankheit, sondern ,,dem Leben Vorrang zu
verschaffen “ und dieses in den Vordergrund zu riicken (Moers et al., 2006, S. 1053).

Denn wihrend das allgemeine Verstindnis von PatientInnen vormals auf passiven Elementen,
der Freistellung von Arbeit und der gesellschaftlichen Beteiligung basierte, sind nun die
aktive Rolle, die gesellschaftliche Teilnahme und Aktivitit am sozialen Leben, sowie

Eigenverantwortung gefragt (vgl. Grypdonck, 2005a, S. 9).

Grundlage dieser Theorie stellen von GRYPDONCK selbst durchgefiihrte Studien zu
chronischen Krankheiten dar, die auf die Bediirfnisse dieser PatientInnengruppe ausgerichtet
sind. Es handelt sich dabei um eine normative Theorie, in der ideale pflegerische
Handlungsweisen in bestimmten Situationen angefiihrt werden. Wie diese Pflege jedoch
konkret vorgenommen werden soll wird nicht erwéhnt. Zentral ist der Aspekt des Erlebens
nach der phiénomenologischen Betrachtungsweise. Eine Krankheit wird demnach mit all

seinen Formen durch die erkrankte Person selbst erlebt (vgl. Grypdonck, 2005b, S. 15-20).

54



4.2.1. Modell zur Pflege chronisch Kranker

Um die Aufgabe der Pflege im Bereich des Erlebens chronisch kranker Menschen zu
verdeutlichen wurden diverse Pflegemodelle und -theorien entwickelt. Nachfolgend soll das
,Modell der Pflege chronisch Kranker*“ von GRYPDONCK (2005) vorgestellt werden.

Ihr zufolge sollen chronisch kranke Patientlnnen dazu befdhigt werden ein hohes Maf} an
Lebensqualitit zu erreichen. Dennoch muss hierbei beriicksichtigt werden, dass die Diagnose
einer chronischen Krankheit eine Beeintrichtigung der Betroffenen und deren Familien
bewirkt und der Umgang erst erlernt werden muss. Patientlnnen sollten nach Moglichkeit
versuchen die notwendigen Mallnahmen in Bezug auf ihre Krankheit zu treffen und trotzdem
weitgehend Normalitdt aufrecht zu erhalten. Dies bedeutet zwar mitunter einen groflen
Aufwand, der jedoch idealerweise zur Erreichung einer hohen Lebensqualitit fiihrt.

Auf professioneller Ebene bedarf es der Bewusstwerdung, welche Bedeutung die
unvermeidbare Krankheit im Leben von Betroffenen einnimmt (vgl. Grypdonck, 2005a, S. 9-
10). Essentiell ist, dass Professionelle versuchen miissen, aus Sicht der Patientlnnen ein
sinnvolles Leben zu gewihrleisten und deren Wiinsche mit einzubeziehen (vgl. Seidl, 2005, S.
13-14). Der adaptive Prozess chronisch Kranker bei der Sinnsuche des eigenen Lebens und
die Integration der Krankheit in das Leben muss von Pflegepersonen unterstiitzend begleitet
werden (vgl. Grypdonck, 2005b, S. 28 u. 48).

GRYPDONCK (2005) schreibt hierzu: ,,Good care may increase the level to which a person

with a chronic illness is successful in lifting life above disease” (Grypdonck, 2005a, S. 10).

Selbst wenn die chronische Erkrankung ein wesentliches Element im Leben der Betroffenen
darstellt, so sollte dennoch die Person und deren Leben in den Mittelpunkt der Analyse
gestellt werden. Man darf nicht die Krankheit fokussieren, sondern muss die Person und ihre
Reaktionsweisen im Umgang mit der Erkrankung als Kernelement betrachten.

(1) So gelingt es bspw. manchen Leuten mit den konfrontierten Krisen im Zuge der
Erkrankung umzugehen. (2) Andere hingegen sind unzufrieden und haben gravierende
Probleme beim Krankheitsmanagement (vgl. Grypdonck, 2005b, S. 21-22).

Der wesentliche Unterschied zwischen den beiden Umgangsformen ist aber, dass es im Zuge
der erst genannten Variante den Patientlnnen gelingt ,,ihr Leben iiber die Krankheit
hinauszuheben“ (Grypdonck, 2005b, S. 22). Trotz Krankheit wird nicht ununterbrochen das
Gefiihl hervorgerufen krank zu sein. Bei der zweiten Umgangsform wird das ,,PatientIn-Sein*

in den zentralen Blickwinkel genommen, wodurch die Krankheit ununterbrochen dominiert.
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Je nachdem zu welcher der beiden moglichen Alternativen jemand zdhlt wird auch die

Qualitédt des Lebens unterschiedlich bewertet (vgl. Grypdonck, 2005b, S. 22-23).

Chronische Krankheiten verursachen eine existentielle Krise und rufen die eigene
Verletzlichkeit ins Bewusstsein. Jene Selbstverstiandlichkeit mit der gesunde Menschen die
Verlisslichkeit ihres Korpers und dessen Funktionen wahrnehmen ist hdufig bei chronisch
Kranken keineswegs mehr gegeben. Die stindige Ungewissheit (z.B. in Bezug auf die
geplante Zukunft bzw. die Lebensgestaltung), die mit einer chronischen Krankheit einhergeht,
fiihrt in weiterer Folge auch zu Unsicherheiten und EinbuB3en im Bereich des Vertrauens in
die Féahigkeiten des eigenen Korpers. Eine Strategie mit dieser Situation besser umzugehen ist
es, einfach im Hier und Jetzt zu leben und keine konkreten Gedanken an die Zukunft zu
richten. Aber auch das Festhalten an unrealistischen Ideen, Zielen und die Hoffnung dienen
als Coping-Strategie. Sinnvoll kann es zudem sein, mittels pflegerischer Unterstiitzung die
Krise zu iiberwinden, wodurch der Umgang mit schweren Situationen erleichtert und das
Vertrauen in die eigenen Fihigkeiten gestérkt werden.

Oftmals verfiigen chronisch kranke Menschen iiber mehr Sach- und Erfahrungswissen als die
Pflegepersonen, was mitunter auch Konflikte hervorrufen kann. Wichtig ist die Unterstiitzung
im Bereich des Selbstmanagements und des therapeutischen Regimes, u.a. in Form von
Wissensvermittlung. Daneben muss die tdgliche Pflege organisiert und koordiniert werden,
um eine bedarfsgerechte Funktion fiir die PatientInnen und deren Familien auszuiiben. Dies

erfordert eine grof3e Flexibilitit der Pflegenden (vgl. Grypdonck, 2005b, S. 24-27 u. 33-38).

Aufgrund der langwierigen Krankheitssituation im Zuge von Chronizitidt erlangt die
Beziehung zwischen Pflegepersonen und chronisch Kranken einen enormen Stellenwert.
Kennzeichen einer positiven Beziehung sind unter anderem das Gefiihl die PatientInnen als
Person zu kennen, deren Verhaltensweisen angemessen zu interpretieren, sowie Emotionen
und Bedeutungen der Erkrankung fiir die Patientlnnen zu erkennen und ernst nehmen (vgl.
Grypdonck, 2005b, S. 32-33 u. 39-41).

Auch die Wahrung der Autonomie ist fiir die Erhaltung des durch die Krankheit bedrohten
Selbstbildes bedeutend. Je nachdem wie die Krankheit erlebt wird und welche Position diese
im Leben der Betroffenen einnimmt muss das Ausmall an Autonomie abgestimmt werden.
Dies erfordert eine korrekte Einschidtzung der Situation der PatientInnen von professioneller
Seite, sowie eine addquate Beziehungsstruktur, die auf gegenseitigem Vertrauen basiert.

Mittels des Pflegeangebotes wird versucht eine gewisse Erleichterung zu schaffen, wobei die
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Betroffenen autonom entscheiden, in welchem Ausmal} sie die verfiigbare Pflege nutzen
mochten. Die Pflegeperson iibt eine Rolle als Begleiter des kranken Menschen aus, sodass die
PatientInnen ihre Situation einigermalen zufriedenstellend erleben (vgl. Grypdonck, 2005b,

S. 44-50).

Zusammenfassend ldsst sich sagen, dass die Hauptaufgabe von Pflegepersonen darin besteht,
den Kranken dabei zu helfen, ihr Leben iiber die Krankheit hinauszuheben und dadurch ein

sinnvolles Leben, sowie ein hohes Mal} an Lebensqualitit zu gewihrleisten (vgl. Grypdonck,

2005b, S. 30-31).

4.3. Nach Morse und Johnson

Nachfolgend soll das ,, Illness-Constellation-Model“ von MORSE und JOHNSON (1991)
niher erldutert werden. Der Fokus liegt dabei auf dem Erleben der Erkrankung unter
Bezugnahme auf die Symptomerfahrung, das Krankheitsverhalten und den sozialen Kontext
(vgl. Fuest, 1999, S. 224-225). Das Illness-Constellation-Model beriicksichtigt jedoch nur die
Erfahrungen der Betroffenen, welche in Wechselbeziehung mit den Angehdorigen entstanden
sind und beinhaltet keine Erlebnisse, die Angehorige alleine gemacht haben. Der Fokus liegt
auf den erkrankten Personen selbst (vgl. Horn, 2002, S. 16-17). Es werden die
Beziehungsstrukturen zwischen Kranken und ihren Angehorigen, sowie die Phasen akuter

Krankheit bis zur Wiederherstellung thematisiert (vgl. Moers et al., 2006, S. 1052).

Krankheit kann demnach als Erfahrung der betroffenen Person und ihres Umfeldes
interpretiert werden. All diese Krankheitserfahrungen wirken sich auf den Krankheitsverlauf,
die Interaktionsmuster, Rollenverteilungen und auf die Beziehungsstrukturen (zu den
Bezugspersonen) aus. Durch diese Verdnderungen kommt es zum Verlust an Normalitét,
sodass sich ein Wiedererlangen dieses Zustandes als sehr schwierige Aufgabe erweist (vgl.
Fuest, 1999, S. 225).

Es geht also in diesem Modell um den prozesshaften Verlauf einer Erkrankung unter
Beriicksichtigung des Krankheitserlebens von betroffenen Personen und ihren Angehorigen,

mit dem Ziel der Wiedererlangung des Wohlbefindens (vgl. Horn, 2002, S.38).
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4.3.1. Modell zum Krankheitserleben
MORSE & JOHNSON (1991) teilen die gemachten Krankheitserfahrungen in Stadien ein,

wobei in der ersten Phase (I) ,,Uncertainty Symptome erkannt werden und dadurch
,uUnsicherheiten® auftreten (vgl. Fuest, 1999, S. 225-227). Angehorige versuchen in
Auseinandersetzung mit dieser iiberwiltigenden Situation weitgehend damit fertig zu werden
(vgl. Horn, 2002, S. 38).

Anschliefend kommt es in der zweiten Phase (II) ,,Disruption‘ zur Diagnosemitteilung oder
gesundheitlichen Verschlechterung, wodurch die Krankheit von den Betroffenen zunehmend
akzeptiert wird. Im Zuge von Krankenhausaufenthalten wird eine Krise ausgelst, es entsteht
das Gefiihl eines Kontrollverlustes, sowie eine gewisse Distanz zur eigenen Situation und eine
Abhingigkeit von anderen Personen (vgl. Fuest, 1999, S. 225-227). Die Angehdrigen
beobachten weitgehend die Betroffenen und leisten in Folge soziale Unterstiitzung zur
Erleichterung der Bewiltigung (vgl. Horn, 2002, S. 38).

Phase (III) und (IV) zeichnen sich vor allem durch die Periode nach einer Entlassung aus dem
Krankenhaus aus. Dabei versuchen die Betroffenen gemeinsam mit ihren Angehorigen in
Phase (IIT) ,,Striving to regain Self*‘ Griinde zu ermitteln, warum sie selbst von dieser
Krankheit betroffen sind und nicht jemand anderer. Es kommt zur Wiedererlangung des
Selbstvertrauens und der Kontrolle iiber die eigene Person, sowie zur erhohten
Aufmerksamkeit bzgl. diverser Therapieentscheidungen, Aufgaben- und Rollenverteilungen.
Die Erkenntnis einer Situationsverbesserung, sowie die Zielerreichung fiithren zu Fortschritten
im Bereich der Selbstkontrolle. Dennoch bestehen aber nach wie vor Unsicherheiten, Angste
und Sorgen, was die Wiedererlangung der urspriinglichen Situation und des bisherigen
Lebens betreffen (vgl. Fuest, 1999, S. 227-228). Zwischenzeitlich versuchen die Angehorigen
Aktivitiaten zu iibernehmen, sodass eine angemessene Reintegration des Betroffenen in sein
zu Hause ermoglicht werden kann (vgl. Horn, 2002, S. 38).

Phase (IV) ,,Regaining Wellness* zeichnet sich durch das Streben nach Wohlbefinden aus,
welches auf Seiten der Betroffenen, aber auch der Angehorigen wieder zuriick gewonnen
werden soll. Wenn alle Phasen angemessen durchlaufen werden, kann individuell angepasstes
Wohlbefinden, Akzeptanz und Anpassung an die Situation sowie an Verdanderungen erreicht

werden (vgl. Fuest, 1999, S. 227-228).
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,»The Illness Constellation Model*

(Morse & Johnson)
Phase I: Symptomerfahrung
,,Uncertainty* | Uberforderung
Phase I1: Akzeptanz der Krankheit durch Diagnose oder Verschlechterung des
»Disruption gesundheitlichen Zustandes,

Aufgabe der Selbstkontrolle, Distanzierung von der eigenen Situation,
Phase II1: Versuch, die Erkrankung zu verstehen,

»otriving  to

Beginn der Zuriickeroberung der Selbstkontrolle

Regain Self*

Phase IV: Erfolgreiche Zuriickgewinnung der eigenen Verantwortung, der
“Regaining Selbstkontrolle sowie fritherer Rollen und Beziehungen,

Wellness” Ziel: Wiedergewinnung des Wohlbefindens

Tab. 2: Phasen der Krankheitserfahrung nach Morse & Johnson (1991), (vgl. Fuest, 1999, S.

226)

Auch in diesem Modell wird die Unterstiitzung durch die Familie und Freunde von

Betroffenen betont, um eine bessere Kontrolle iiber das eigene Leben, sowie Verantwortung,

Vertrauen und Grenzen realisieren und beachten zu konnen. All jene gerade beschriebenen

Phasen des Krankheitserlebens miissen aber nicht unbedingt linear verlaufen, sondern es sind

auch Riickkoppelungen und das Uberspringen von Phasen denkbar. Hauptfaktor des Illness-

Constellation-Modells ist die ,,Minimalisierung des Leidens* im Sinne von Beschwerden,

Stress oder Unsicherheiten (vgl. Fuest, 1999, S. 228).
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5. BERATUNGSFORMEN

Beratung bildet einen essentiellen Bestandteil im Gesundheitssystem. Im Zuge des
gesellschaftlichen Wandels haben sich aber auch die Strukturen der Beratung zunehmend
verdndert und verformt (vgl. Engel, 2006, S. 5). Professionelle Beratung ist ein
multifunktionaler Begriff (vgl. Koch-Straube, 2001, S. 63) und wird bei KOCH-STRAUBE
(2001) als ,,menschliche Fdhigkeit zur Unterstiitzung, zur Hilfe, zum Beistand ergdnzende
Tdtigkeit“ beschrieben (Koch-Straube, 2001, S. 64). Wihrend in der Vergangenheit Beratung
nahezu ausschlieBlich als Hilfestellung im Alltag eingesetzt wurde, ist diese heutzutage in
professionelle Arbeitsstrukturen eingebunden und erfihrt in den letzten Jahren eine
bedeutende Aufwertung (vgl. Engel, 2006, S. 9-10). In diesem Abschnitt sollen zunichst die
allgemeinen Formen der Beratung beleuchtet werden, um in weiterer Folge den Blick speziell

auf die Beratung in der Pflege und deren Bedeutung fiir chronisch Kranke zu untersuchen.

Der Beitrag der Gesundheitsberatung ist sehr bedeutend fiir den Umgang mit Problemen und
dient zur Unterstiitzung im Prozess der Losungs- und Entscheidungsfindung. Durch die
Mitarbeit von Patientlnnen und in Folge von informativen Beratungsgesprichen soll gezielt
ein Losungsansatz fiir pflegerelevante Probleme gefunden werden (vgl. Engel, 2006, S. 5).

Trotz Mehrdeutigkeit des Beratungsbegriffs beruhen alle Definitionen auf diesem Prinzip der
Problemlosung und beschreiben Beziehungsmerkmale innerhalb einer Beratung. Es geht um
Veridnderungen, Problemlosungen, die Ursachenermittlung und zukiinftig angemessene
Handlungsweisen, die gemeinsam in Zusammenarbeit mit den Betroffenen erarbeitet werden
sollen. Dabei nehmen BeraterInnen eine Unterstiitzungsfunktion ein, um die Selbststindigkeit

der PatientInnen zu erhéhen (vgl. Norwood, 2002, S. 42-46).

Beratung meint eine soziale Beziehung, die sich entweder durch die Art ,,sich beraten zu
lassen* auszeichnet, indem man durch das Kommunizieren zu einer gemeinsamen
Entscheidung oder Beurteilung eines Gegenstandsbereiches kommt, oder aber jene Form
»jemanden zu beraten®, indem Losungsvorschlige und Ratschlige erteilt werden, welche
umgesetzt werden konnen, aber nicht verpflichtend sind. Die Aufgabe der Beratung inkludiert
laut SCHAEFFER et al. (2006) dariiber hinaus auch Aspekte umfassender (psychosozialer
und therapeutischer) Unterstiitzungsangebote sowie Aufkldarung und Information (vgl.

Schaeffer et al., 2006c, S. 128 u. 137-138).
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So zédhlen zu den vielseitigen Beratungselementen sowohl die Einzelberatung, als auch die
Gruppenberatung. Bei letzerer Form kann - beispielsweise durch die Einbeziehung der
Familie - die Problemlosung in der Gruppe mitunter sogar effizienter erfolgen (vgl. Engel,
2006, S.64-65). Individuell orientierte Einzelberatung beinhaltet Interventionen im Bereich
von Betreuungsleistungen und Aufkldarungsarbeit, um vorhandene Potentiale auszuschopfen
(vgl. Peters, 2002, S. 80-81). Im Zuge der Beratung ist es also oftmals sinnvoll andere
Menschen aus der unmittelbaren Umgebung (wie z.B. Nachbarn oder Verwandte) durch die
Verwendung bereits bestehender sozialer Ressourcen fiir die Bewdéltigungsarbeit mit
einzubeziehen. Trotz moglicher Schwierigkeiten, die sich aufgrund der Komplexitidt und
Heterogenitit der Familiengruppen ergeben konnen, ist es sehr bedeutend die Familie zu
beriicksichtigen, da eben diese iiber Losungskompetenzen verfiigt und nicht der/die BeraterIn

(vgl. Biischges-Abel, 2000, S. 60-62).

5.1. Verschiedene Beratungsdisziplinen

Der Ursprung der Beratungskonzepte liegt im Bereich psychotherapeutischer Ansitze der
60er Jahre. Zumeist haben sich die Beratungsformen jedoch aus keinen konkreten Theorien
heraus etabliert.

SICKENDIEK et al. (2008) differenzieren zwischen zwei — von ihrer Struktur her
unterschiedlichen — Beratungsbereichen, nimlich (1) einem Kernbereich der Beratung und (2)
einem offenen Beratungsfeld. Wihrend der Kernbereich eher traditionell orientiert ist und sich
mit administrativ-behordlichen sowie mit der Beratung von allgemeinen Alltagsproblemen
befasst, ist die offene Beratung insofern flexibler, als dass sie sich mit speziellen Problemen
bestimmter Bevolkerungsgruppen auseinandersetzt, die zu dieser Zeit an Aktualitidt besitzen

(vgl. Sickendiek et al., 2008, S. 26 u. 33-34).

Die Differenzierung der beiden englischen Beratungsbegriffe , Consulting“ und
., Counseling “ erweist sich im deutschsprachigen Raum oftmals als problematisch. Dabei
handelt es sich bei:

= ,,Counseling* um direkte Ratschlidge zur Forderung der Selbststindigkeit, Problemlosung
und des emotionalen und personlichen Wachstums von Personen mit individuellen Anliegen.

= ,Consulting hingegen ist eine indirekte Dienstleistung mit primdrem Fokus auf den
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Problemen am Arbeitsplatz zur Erhohung des Befindens von KundInnen (vgl. Norwood,

2002, S. 48).

Nachdem keine expliziten Beratungstheorien vorliegen, anhand derer sich das Konzept der
professionellen Beratung etabliert hat, ldsst sich eine begriffliche Unterscheidung nur
hinsichtlich der verschiedenen Bedeutungen von Beratung treffen, welche sie in den
unterschiedlichen Disziplinen einnimmt. Dabei werden Differenzen aber auch
Gemeinsamkeiten zwischen den Disziplinen erkennbar, die unter anderem auf die Forderung
der KlientInnenressourcen und auf eine verbesserte Situations- und Selbstwahrnehmung
abzielen (vgl. Sickendiek et al., 2008, S. 15). So liegt bei SICKENDIEK et al. (2008) bspw.

folgende Differenzierung der Beratung hinsichtlich wissenschaftlicher Disziplinen vor:

5.1.1. Psychologische Beratung

Die psychologische Beratung etablierte sich im Zuge der Entwicklungen und Debatten dieser
Disziplin. Die Voraussetzung psychologischer Beratung bieten in erster Linie die
psychologische Diagnostik (als Beratungspraxis) und verschiedene psychotherapeutische
Ansitze. In den USA existieren bereits eigenstindige psychologische Beratungsansitze. Diese
sogenannte ,, Counseling psychology “ weist folgende drei Rollen auf:

1. Priventive Rolle: in der Beratung dient der Vorbeugung und Vermeidung von
Problemen.

2. Entwickelnde bzw. wachstumsfordernde Rolle: in der Beratung mochte individuelle
Unterstiitzung bei der Ausschopfung des eigenen Kriftepotentials bieten, mit dem Ziel
der Ressourcenplanung, -erweiterung und -erhaltung.

3. Kurativ-heilende Rolle: hat die Aufgabe die Problembewdéltigung von Menschen zu
unterstiitzen, sowie nach Moglichkeit die Bewiltigung und Kompensation von
Storungen und Defiziten zu bewirken (vgl. Sickendiek et al., 2008, S. 45 u. 50-52).

Aus psychologischer Sicht werden NESTMANN (1997) zufolge primir die drei
Beratungsmerkmale der priaventiven Rolle, der Entwicklungs- und Wachstumsforderung,

sowie die kurativ/heilenden Aspekte fokussiert (vgl. Nestmann, 1997, S. 173-174).

5.1.2. Soziale Beratung

Die soziale Beratung, als umfassende und weitreichende Begrifflichkeit, bietet
Hilfestellungen in Problemlagen, die insbesondere auf die Losung individueller und

gruppenspezifischer Krisen bzgl. ihrer sozialen Umwelten gerichtet sind. Das soziale Beraten
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hat die Aufgabe vertrauensbasierende Kommunikation zu schaffen, indem sich der/die
Ratsuchende und die Beratungsperson mit einem Problem auseinander setzen. Soziale
Beratung richtet sich auf die Lebenswelt und darin verursachte Probleme innerhalb dieses
Bereiches. Dabei beschrinkt sich die Problembewiltigung keineswegs nur auf psychische
Aspekte (vgl. Sickendiek et al., 2008, S. 17-18). Ausgangspunkt sozialer Beratung sind die
von den Betroffenen erlebten Probleme und Ressourcen. Dabei sollen Hilfeleistungen im
Bereich sozialer Strukturen und Lebensrdaume der Menschen zur Verfiigung gestellt werden

(vgl. Thiersch, 1997, S. 99).

5.1.3. Pddagogische Beratung

Pidagogische Beratung soll in Form von offener Kommunikation organisiert sein, wobei sich
die Ratsuchenden fragend an die beratende Person wenden. So kommt es im Zuge von
padagogischen Handlungsweisen zur Entstehung diverser Problemsituationen, die in weiterer
Folge zu einer beratenden Interaktion fithren. Dabei gibt es unterschiedlichste Griinde fiir
Beratungssituationen, die jedoch eine wichtige Position im Verlauf der Erziehung und
Bildung einnehmen (vgl. Sickendiek et al., 2008, S. 18-19).

Padagogische Beratung konzentriert sich in erster Linie auf Alltagssituationen. Es geht um die
Mobilisierung von Ressourcen, sowie um die interaktiven Beziehungen der Personen mit ihrer
Umgebung (vgl. Biischges-Abel, 2000, S. 15 wu. 92). Um die angestrebte
Kompetenzenférderung zu erreichen ist es erforderlich, sowohl die bio-psychologischen und
sozialen Beeintrichtigungen, aber auch funktionelle Aspekte der Krankheit mit
einzubeziehen. Ziel der pddagogischen Beratung ist eine weitgehende Vermeidung von
Fehlern und das Erreichen einer moglichst ,,normalen* Entwicklung (z.B. trotz chronischer

Erkrankung) (vgl. Biischges-Abel, 2000, S. 115 u. 128).

5.1.4. Psychosoziales Beraten

Im Zentrum der psychosozialen Beratung steht die Ermittlung von Belastungen und den
dementsprechenden Moglichkeiten, diesen bestehenden Problemen entgegenzuwirken. Die
Beratung auf psychosozialer Ebene versucht die spezifische Lebenslage von Individuen zu
erfassen, indem Probleme aufgegriffen werden, welche aufgrund von gesellschaftlichen,
externen Faktoren, Bedingungen, Normen- und Wertesystemen der Gesellschaft entstehen.
Hierbei finden jedoch sowohl die sozialen als auch die psychischen Belangen zwischen

Individuen und deren Umfeld Beriicksichtigung (vgl. Sickendiek et al., 2008, S. 19). Das Ziel
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psychosozialer Beratung ist vorwiegend die Forderung und Aktivierung der Fiahigkeiten des

Individuums (vgl. Koch-Straube, 2001, S. 66).

Derzeit gibt es noch keine integrierende Beratungstheorie, welche handlungsleitend und
praxisbezogen als theoretischer Rahmen aufgefasst werden konnte. Nach wie vor ist Beratung
in Form von den jeweils vorherrschenden Entwicklungen im Bereich der Disziplinen von
Padagogik, Sozialpddagogik/Sozialarbeit und Psychologie organisiert. Jedoch kommt es
gegenwirtig zu spezifischeren Ausformulierungen von theoretischen Beratungskonzepten.
Damit verbunden ist auch die Entstehung von tiefenpsychologischen, behavioristischen,
humanistischen, systemischen und diversen anderen Ansdtzen im Rahmen der
Psychotherapie. Im Beratungskontext finden vor allem folgende Ansidtze besonders
Verbreitung:  Psychoanalyse, Verhaltenstherapie, klientenzentrierte  Psychotherapie,
Gestalttherapie, Psychodrama sowie Familientherapie (vgl. Sickendiek et al., 2008, S. 26 u.
55).

Zur besseren Veranschaulichung soll in weiterer Folge die klientenzentrierte Psychotherapie
bzw. Gesprichsfithrung niher erldutert werden, da sich dieses theoretische Beratungskonzept
gut auf den Bereich der Pflege, insbesondere der Pflege und Betreuung chronisch kranker

Menschen, iibertragen ldsst und dort Anwendung finden kann.

5.2. Personenzentrierte Beratung nach Carl Rogers

Carl Ransom ROGERS (1902-1987) entwickelte den Ansatz der personenzentrierten
Psychotherapie um 1940 herum, mit dem zentralen Aspekt der personlichen Entwicklung, der
Forderung emotionaler Ausdrucksweisen und der Selbsterkundung durch Therapeutlnnen.
Um die Selbstverantwortung der Patientlnnen (und nicht der Therapeutlnnen) zu betonen
wurde dieser Ansatz zunichst als ,,nicht-direktiv* bezeichnet. Spiter kam es zur Abinderung
durch den Begriff ,Klientenzentriert, welcher den Fokus auf die KlientInnen und deren
Einstellungen verdeutlicht. Die Abwandlung durch die Bezeichnung ,,Personzentriert bezieht
neben den KlientInnen auch die Person und das Erleben der Therapeutlnnen mit ein, als Form

einer wechselseitigen therapeutischen Beziehung (vgl. Schmid, 1999, S. 171-174).

Der Personen- bzw. Klientenzentrierten Therapie liegt ein humanistischer Ansatz zugrunde,

welcher den Fokus auf die Erfahrungen und die Beziehungsaspekte von Klientlnnen und
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Therapeutlnnen legt (vgl. Schmid, 1999, S. 168). Die kontinuierlich entwickelte Form der
Beziehung mit Menschen dient zur Forderung niitzlicher Veridnderungen und
Wachstumsprozesse (vgl. Rogers, 1998, S. 187). Die betroffene Person wird in ihrer aktuellen
Verfassung wahrgenommen. Im Prozess der personalen Begegnung geht man vom
Vorhandensein der Fihigkeiten und Krifte zur Problemlosung sowie zur
Personlichkeitsentwicklung der Betroffenen aus, wobei diese durch Professionelle unterstiitzt
und begleitet werden. Dieses Beziehungsverhiltnis ist durch Respekt vor individuellen
Eigenheiten des Gegeniibers, sowie durch die Grundhaltungen der Authentizitit, der
bedingungsfreien Wertschitzung und des Einfiihlungsvermdgens gekennzeichnet (s. Kap.
5.2.3.).

Indem der betroffene Mensch als Person vor dem Hintergrund seiner Autonomie,
Selbststandigkeit, Beziehungsorientierung, Entwicklungsmoglichkeiten und
Selbstbestimmung wahrgenommen wird, soll auf Therapeutlnnen-Seite versucht werden, die
Wirklichkeit der Klientlnnen so zu fassen, wie sie von diesen wahrgenommen und erlebt wird

und auf die Wechselseitigkeit abzuzielen (vgl. Schmid, 1999, S. 168-170).

5.2.1. Menschenbild

Das Menschenbild im personenzentrierten Ansatz beriicksichtigt die Tatsache, dass zwischen
dem eigenen Bild von sich selbst und jenem, welches andere Personen von einem haben,
Variationen bestehen. Es geht dabei explizit um die Frage nach der Person.

- Individualistischer Personenbegriff:
Das individualistische Personenkonzept geht von der Selbststindigkeit und Besonderheit
eines Menschen aus, sowie von der Wiirde und Verantwortlichkeit.

- Relationalistischer Personenbegriff:
Das Wesen einer Person konstituiert sich durch die anderen Personen, die Beziehung und den
Dialog zu diesen, sowie durch die bisher gemachten Beziehungserfahrungen. Es geht um die
Angewiesenheit auf andere und auf die gesamte Gemeinschaft.
Diese unterschiedlichen Auffassungen des Personenbegriffs sind ein Charakteristikum des
personenzentrierten Ansatzes mit jener Gemeinsamkeit der Annahme von Selbstiandigkeit und
Beziehungsangewiesenheit einer Person (vgl. Schmid, 1999, S. 180-182). Ausgangspunkt ist
demnach, dass ,,der Mensch die Fdhigkeit und Tendenz zur Entwicklung in sich selbst triigt,
er aber der Beziehung bedarf, damit diese Entwicklung tatsdchlich stattfinden kann*
(Schmid, 1999, S. 183).
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5.2.2. Personlichkeitstheorie

Der Organismus steht in einer interaktiven Beziehung zu seiner Umwelt, welche die Tendenz
zur Selbststindigkeit und Selbstverwirklichung beeinflusst. Diese externen Faktoren und
Bedingungen konnen sowohl einen forderlichen als auch einen hemmenden Einfluss auf die
Entwicklung der Person ausiiben. Innerhalb der Person wirkt sich die Erfahrung dieser aus.
Das Selbst bzw. das Selbstbild, als Vorstellung von sich selbst, kann sich im Zeitverlauf
bedingt durch die gemachten Erfahrungen entwickeln und veridndern. Es handelt sich um
einen Prozess. Die Flexibilitit des eigenen Selbst ist von dem Ausmal, indem die Integration
der gemachten Erfahrungen zugelassen wird und diesbeziiglich Offenheit von Seiten der
Person besteht, abhédngig. Fiihlt man sich durch neue Erfahrungen aber in seinem Selbst
bedroht, dann wird man mit einer Abwehrhaltung, in Form von Verzerrung, Verleugnung
oder Verneinung reagieren.

Um den mitunter negativ besetzten Krankheitsbegriff zu vermeiden hat ROGERS stattdessen
die Begriffe der (Entwicklungs-)Storung und psychischer Leiden in seiner Theorie eingefiihrt

(vgl. Schmid, 1999, S. 183-187 u. 199).

5.2.3. Beratungselemente: Personenzentrierte Grundhaltungen

Der Beziehungstheorie nach muss die Beziehung dahingehend gestaltet sein, dass
gegenseitiger Respekt und Anerkennung des anderen als Person im Hier und Jetzt, also
gegenwirtig, vorherrschend sind.

Die Grundhaltungen des personenzentrierten Ansatzes, als Element der Beratung, kdnnen in
drei verschiedene Dimensionen bzw. Aspekte unterteilt werden, die insgesamt zur Forderung
der prozesshaften, personlichen Entwicklung und Entfaltung dienen. Diese Einstellungen des
Therapeuten/der Therapeutin (1) der Echtheit (Authentizitdt) oder Kongruenz, (2) der
Akzeptanz oder bedingungslosen positiven Wertschdtzung von Klientlnnen, sowie (3) das
empathische Verstehen der personlichen Gefiihle und Bedeutungen fiir Klientlnnen, bilden

dabei die Basis fiir den Therapieerfolg (vgl. Rogers, 1998, S. 188-193).

= Authentizitit: Die Dimension der Authentizitit (oder Echtheit) umfasst das
Bewusstsein der eigenen Person, die Offenheit beziiglich innerer Vorginge und die
Echtheit bzw. Aufrichtigkeit. Man versteckt sich hinter keiner Fassade, sondern die innere
Ubereinstimmung zwischen Erfahrung und Symbolisierung, aber auch zwischen den

duleren Faktoren der Kommunikation und des Erlebens, stehen im Vordergrund.
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» Akzeptanz: Bei der bedingungsfreien Wertschdtzung (oder Akzeptanz) geht es darum,
den anderen Menschen anzunehmen und sich fiir diese Person zu interessieren, einfach so
wie sie ist. Dazu gehdren auch ein gewisses Mall an Akzeptanz, Anteilnahme, Achtung
und Anerkennung, ohne den anderen einer Beurteilung oder Bewertung zu unterziehen.

» Empathie: Das Einfiihlungsvermogen 1im Sinne des Nachvollziehens und
Hineinversetzens in die Empfindungen bzw. in das Innere des Gegeniibers verlangt auch
aktives Zuhoren und die Kommunikation iiber dieses empathische Einfiihlen, sei es in

verbaler oder non-verbaler Form mittels Korpersprache (vgl. Schmid, 1999, S. 191-196).

Ziel des Ansatzes ist die personenorientierte Integration der Erfahrung in das Selbst, die
Forderung der Selbstkompetenzen und der Offenheit gegeniiber neuen Erfahrungen, aber
keineswegs eine Problem- oder LoOsungsorientierung. Dabei soll ein authentischer,
wertschidtzender und einfithlsamer Umgang der Person mit sich selbst erreicht werden.
Wihrend die Person als Ganzes beriicksichtigt wird, muss der/die Therapeutln die drei
Grundhaltungen moglichst angemessen erfiillen. Die Grenzen dieses Ansatzes liegen sowohl
bei der Person der KlientInnen als auch bei den TherapeutInnen.

AbschlieBend lasst sich bzgl. der Theorie der Personenzentriertheit resiimieren, dass diese
kontinuierlich weiterentwickelt werden muss und nie einen volligen Endpunkt erreicht (vgl.

Schmid, 1999, S. 202-204 u. 208-210).

5.3. Beratung in der Pflege

Die Bedeutung gesundheitlicher Beratung weist einen zunehmenden Wachstumstrend auf
(vgl. Engel et al., 2006, S. 93). Beratung in der Pflege ist heutzutage ein integraler Bestandteil
der Gesundheitsversorgung mittels derer die Losung von gesundheitlichen Problemen
angestrebt wird (vgl. Norwood, 2002, S. 37). Dabei kommt pflegerische Beratung
insbesondere in jenen Féllen zum Einsatz, wenn pflegebezogene Handlungen nicht mehr in
ausreichendem Malle von Patientlnnen selbstindig ausgefiihrt werden konnen, sodass
beratend Unterstiitzung geleistet werden muss (vgl. Engel, 2006, S. 33-34). Dieser
Problemldsungsprozess beziiglich des Gesundheitszustandes oder des
Gesundheitsversorgungsprozesses bzw. die Problemprivention soll gemeinsam mit den
betroffenen Individuen oder Gruppen erarbeitet werden. Das anzustrebende Ziel von

Pflegekriften ist hierbei mittels unterstiitzender Beratung eine Verbesserung des
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Wohlbefindens der Patientlnnen zu erreichen (vgl. Norwood, 2002, S. 41). Im Mittelpunkt
dieser Beratungstitigkeiten im Pflegebereich steht immer der Mensch mit seiner Krankheit,
sodass die zielgerichtete, interaktive Beratung dem Aspekt der ganzheitlichen Ausrichtung der
Pflege gerecht wird (vgl. Koch-Straube, 2001, S. 73 u. 76).

ENGEL (2006) zufolge kann (Gesundheits-)Beratung ,,als ,, herausgehobene “ eigenstdindige,
von einem konkreten Beratungsbedarf ausgehende, patientenbezogene Aufgabe* verstanden
werden, die von Professionellen und Patientlnnen gemeinsam in Zusammenarbeit ausgefiihrt

wird (Engel, 20006, S. 34).

Dabei gehoren zur professionellen Beratung, insbesondere zur Patientlnnenberatung, neben
ihrer prozesshaften Kommunikations- und Handlungsaufgabe weitgefasster auch noch
Aspekte  der  Information,  Aufklarung, Reflexion und  Unterstiitzung im
Entscheidungsfindungsprozess dazu. Hierfiir ist es erforderlich die Lebenswelt der
Patientlnnen zu beriicksichtigen, sowie vorhandene Ressourcen zu erkennen und zu
mobilisieren, um in weiterer Folge gemeinsam Losungsstrategien zu ergriinden. Der Alltag
und die Lebenswelt der Betroffenen fungieren als Schliisselbegriffe und dienen als
Rahmenkonzept fiir die Beratung. Denn im Zuge der Bewiltigung und Losung von
Problemen, wie dies zum Beispiel bei chronischen Krankheiten der Fall ist, muss eine
Integration der Lebenswelt in die Beratungskonzepte erfolgen (vgl. Engel et al., 2006, S. 93-
96).

Die Aufgabe der Pflegeberaterlnnen ist es, die Problemlosung von Patientlnnen
voranzutreiben, die ohne notwendige Beratung ihre Erarbeitungskompetenzen nicht effektiv
einsetzen konnten. Pflegeberaterlnnen sind dazu angehalten Losungsempfehlungen
anzubieten, diirfen aber nicht Dinge verpflichtend vorschreiben (vgl. Norwood, 2002, S. 15-
16). Notwendige Voraussetzung fiir eine wirksame Pflegeberatung chronisch Kranker ist eine
vertrauensvolle Beziehungsstruktur zwischen Patientlnnen und Pflegenden (vgl. Koch-

Straube, 2001, S. 134).

Um die Umsetzung von Pflegeberatung tatsdchlich zu gewéhrleisten ist es notwendig, dass
eine Konfliktsituation bzw. ein Problem wahrgenommen wird und die Erkenntnis der
PatientInnen, dass im konkreten Fall fremde Unterstiitzung zur Losung des Konflikts
erforderlich ist (vgl. Norwood, 2002, S. 16). Probleme der Pflegeberatung treten auf, wenn die

Notwendigkeit einer Beratung dementiert wird, die Bereitschaft zur Problemlosung nicht

68



gegeben oder die Zielerreichung unklar ist. Aber auch durch Pflegeberaterlnnen konnen
Probleme verursacht werden, wenn diese beispielsweise unzureichend nach Informationen
recherchieren oder irrtiimlicherweise die Verantwortung der Problemlosung iibernehmen (vgl.

Norwood, 2002, S. 65-66).

Als wesentliche Beratungsgrundsidtze in der Pflege konnen die Aspekte (1) der
Ressourcenorientierung, (2) der Losungsorientierung, (3) der Praventionsorientierung, (4) der
Gesundheitsforderungsorientierung, sowie (5) der Interaktionsorientierung aufgefasst werden
(vgl. Engel, 2006, S. 34-35). Zunichst sollen zwei dieser zentralen Beratungsgrundsitze in
der Pflege detaillierter vorgestellt werden, ndmlich die ressourcen- und l6sungsorientierte

Beratung.

5.3.1. Ressourcenorientierte Beratung

Die Ausrichtung auf Ressourcen im Zuge von Beratung ist insofern bedeutend, weil es um die
Ressourcen der Klientlnnen geht. Wenn Ressourcen mangelhaft verfiigbar sind miissen
MalBnahmen ergriffen werden, dieser Entwicklung entgegen zu wirken. Dies kann mit Hilfe
von ressourcenorientierter Beratung erfolgen, indem man den Fokus auf die betroffene Person
und deren Umwelt richtet und nach versteckten Unterstiitzungs- und Hilfeleistungen sucht
(vgl. Engel et al., 2006, S. 101).

ENGEL et al. (2006) erkliren das Ressourcenkonzept und die Wichtigkeit des
Vorhandenseins von Ressourcen folgendermallen: ,, Unsere Lebensfiihrung, unsere
Alltagsgestaltung, unser Wohlbefinden und unsere Gesundheit, unsere Erfolge und
Misserfolge in der Bewidltigung von Anforderungen, Problemen und Krisen sind abhdngig

von Ressourcen* (Engel et al., 2006, S. 101-102).

HOBFOLL und LILLY (1993) differenzieren hierbei zwischen folgendem Ressourcenset:

- Objekte: (z.B. Kleidung oder Transportmittel) konnen als Ressourcen aus der
materiellen Umwelt fungieren, indem sie mit einer allgemeinen Bedeutung besetzt
sind oder der Erfiillung von Bediirfnissen dienen.

- Bestimmte Lebensbedingungen und -umstinde: (z.B. Status oder Sicherheit)
erlangen durch direkte Wertschitzung den Status einer Ressource oder dadurch, weil
sie indirekt zur Zielerreichung beitragen.

- Personenmerkmale: (z.B. Selbstwert, soziale Kompetenz, berufliche Stellung) tragen

zu einem positiven Selbstbild bei.
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- Energieressourcen: (z.B. Geld, Wissen) ermdoglichen es angestrebte Objekte oder

Ziele zu erreichen (vgl. Engel et al., 2006, S. 102).

Ressourcenorientierte Beratung nach der COR-Theorie (COR = Conservation of Resources)
von HOBFOLL (1989) ist dann sinnvoll, wenn die vorhandenen Ressourcen unsicher sind,
erweitert oder besser genutzt werden sollen, in irgendeiner Weise bedroht sind oder die
Gefahr eines Ressourcenverlustes besteht. Zudem wird der Komponente des
Ressourcenverlustes mehr Bedeutung beigemessen als dem Ressourcengewinn. Das Ziel muss
demnach die Vermeidung jeglichen Verlustes von Ressourcen und in weiterer Folge der
Gewinn von Ressourcen sein (vgl. Sickendiek et al., 2008, S. 214). Mittels
Ressourcenmanagement konnen neue Ressourcen entwickelt und vorhandene Ressourcen

optimal genutzt werden (vgl. Biischges-Abel, 2000, S. 30).

Die Kernaussage der Verlust- und Gewinnspirale besagt, dass jene Personen, die iiber wenige
Ressourcen verfiigen, diese eher verlieren und Menschen, die viele Ressourcen besitzen eher
welche dazu gewinnen.

» Verlustspirale: Beim Vorhandensein weniger Ressourcen, reduzieren sich diese noch

rascher (z.B. chronische Behinderung fiihrt zu finanziellen Engpéssen).

= Gewinnspirale: Der Gewinn an Ressourcen zieht weitere Ressourcenanhdufungen nach

sich (vgl. Sickendiek et al., 2008, S. 214-215).

Zentrale Aspekte der ressourcenorientierten Beratung sind die Aktivierung von Ressourcen,
die angemessene Ressourcenverteilung und die Verfiigbarkeit dieser. Wichtig sind dabei auch
die Rolle des Umfelds der betroffenen Person und deren sozialer Rickhalt, sowie die
Einbindung, damit eine angemessen Bewiltigung moglich ist.

- Ressourcenorientierung:
Anstatt die volle Aufmerksamkeit auf die Defizite, Probleme oder Krankheiten zu richten,
liegt der Fokus auf den Stirken der Personen zur Situationsbewiltigung. Demnach besitzt
jeder Mensch Ressourcen, die nutzbar gemacht werden konnen.

- Ressourcensensibilitit und -diagnostik:
Die Diagnostik von Ressourcen umfasst unter anderem die Ermittlung vorhandener Stirken

und Bewilltigungsstrategien auf materieller, objektiver, personlicher und emotionaler Ebene.
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- Ressourcensicherung und Ressourcenanpassung:
Dabei sind die Sicherung der vorhandenen Ressourcen und die Vermeidung des Verlustes
dieser Ressourcen (mittels Beratung) zentral. Daneben sollen Ressourcen ausgebaut und
erweitert werden.
Ressourcenorientierte Beratung will also professionelle Hilfe und Unterstiitzung im Bereich
der Planung, Handlung und Entscheidungen bieten, um die Ressourcen zu stédrken (vgl. Engel

et al., 2006, S. 104-106).

5.3.2. Losungsorientierte Beratung

Losungsorientierte Beratung ist zwar an die Ressourcenorientierung gekoppelt, bildet aber
dennoch ein eigenes Konzept, welches sich durch eine beratende Grundhaltung auszeichnet.
Dieser Beratungsaspekt kann auch fiir Patientlnnen handlungsleitend und niitzlich sein. Dabei
wird die Thematisierung von Problemen weitgehend vermieden, um der Losungsentwicklung
mehr Raum zu geben. Entscheidend ist in jedem Fall, dass das Ziel der Beratung auf Seiten
des Beraters/der Beraterin, wie auch der ratsuchenden Person, die Losung ist, an der sich in
weiterer Folge die Strukturierung des Beratungsablaufes orientiert (vgl. Engel et al., 2006, S.
106-107).

Hierbei lassen sich folgende unterschiedliche Prinzipien losungsorientierter Beratung
unterscheiden:

- Lodsungsorientierung:
Die Losungsmoglichkeiten und der Losungsprozess treten in den Fokus der Betrachtung,
sodass die Probleme nur eine nebensichliche Rolle spielen und stattdessen gemeinsam mit
KlientInnen Losungskonzepte erarbeitet werden.

- Utilisation (Niitzlichkeit):
Dabei geht es um die Niitzlichkeit von diversen Aspekten, denen aus Sicht der Ratsuchenden
und der BeraterInnen ein Nutzen und Sinn fiir die Losungsansétze zugeschrieben wird.

- Konstruktivitéit:
Realititen und Wahrheiten werden zu einem bestimmten Grad ,konstruiert”, d.h. je nach
BetrachterIn unterschiedlich interpretiert. Genauso ist es auch innerhalb der Beratung von
Problemlosungen. Auch fiir die Losungsorientierung gibt es gewissermaflen Grenzen, indem

nicht alle Probleme oder alltdglichen Aspekte ,,gelost” werden konnen.
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- Verinderung:
Mit der Losung geht immer eine Verdnderung einher, die sinnvoll genutzt werden sollte.
Durch die Idsungsorientierte Beratung werden neue Bedingungen, Situationen und
Erfahrungen geschaffen, die einen Verdnderungsprozess auslosen.

- Minimalintervention:
Bei der I6sungsorientierten Beratung geht es darum, nach Moglichkeit die Zahl der Eingriffe
gering zu halten und sich auf die Aspekte der Problemlésung zu beschrinken. Der
zielgerichtete Prozess unterliegt dem Prinzip der Effizienz (vgl. Engel et al., 2006, S. 107-
109).

Die Kontaktaufnahme des Klienten/der Klientin mit einer Beratungsperson ist der
Ausgangspunkt der zukiinftigen Verdanderung in Bezug auf eine Losungsorientierung. Mittels
gezielter Fragen sollen zunichst die vorhandenen Losungsstrategien und Ressourcen erkannt
werden. Diese 10sungsorientierte Beratung weist eine Strukturiertheit, sowie Praktikabilitit
auf und integriert auch andere Beratungskonzepte (vgl. Engel et al., 2006, S. 109-110).

Jene BeraterInnen, die den Losungsprozess begleiten, sprechen Lob und Komplimente aus,
sobald eine Reduktion der Probleme erkennbar wird. Dies soll einem besseren
Ressourceneinsatz dienen. Die Gespriache werden durch losungsorientierte BeraterInnen
dahingehend geleitet, dass die Betroffenen dazu angehalten sind ihre eigene Motivation zu
verstairken und die personlichen Kompetenzen und Ressourcen im Bereich der
Losungsfihigkeit zu erkennen (vgl. Sickendiek et al., 2008, S. 89-90).

Je nach tatsdchlicher Umsetzung des losungsorientierten Vorhabens konnen qualitativ
hochwertige Zielsetzungen erreicht und durch 16sungsorientierte Beratung ein entscheidender

(Verdanderungs-)Beitrag geleistet werden (vgl. Engel et al., 2006, S. 110).

5.3.3. Beispiel fiir einen Beratungstyp: Diabetes mellitus

Zur besseren Veranschaulichung der Bedeutsamkeit und Niitzlichkeit von Beratung in der
Pflege sollen insbesondere die Aspekte der ressourcenorientierten und ldsungsorientierten
Beratung anhand eines Beispiels hervorgehoben werden. Dafiir ziehe ich die chronisch
endokrine Stoffwechselerkrankung ,,Diabetes mellitus* heran, welche - in Folge einer Storung
der insulinproduzierenden Langerhans-Inseln der Pankreas - zu erhohten Blutzuckerwerten
fiihrt (vgl. Enderling et al., 2004, S. 774).

Der WHO zufolge lassen sich neben dem Gestationsdiabetes (oder auch

»Schwangerschaftsdiabetes genannt) zwei verschiedene Typen von Diabetes mellitus
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unterscheiden. Als Beratungsbeispiel soll in diesem Kapitel der Typ-2-Diabetes niher
behandelt werden, welcher in der Gesellschaft weitaus hédufiger verbreitet ist und in ca. 90%
aller diabetischen Diagnosefille auftritt (vgl.
http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs312/en, 13.04.2009). Die Priavalenz liegt in den
westlichen Industrieldndern bei einem Wert von ca. 5-7% innerhalb der Bevolkerung (vgl.
Seidl et al., 2007e, S. 14). Wissenschaftlichen Studien, Publikationen und Berichten der WHO
zufolge sehen wir uns trotz gesteigerter PrdventionsmaBnahmen zukiinftig mit einem
erheblichen Anwachsen von Diabetespatientlnnen konfrontiert (vgl. Bundesministerium fiir
Gesundheit und Frauen, 2005, S. 5,
http://www.bmgfj.gv.at/cms/site/attachments/5/7/7/CHO772/CMS1123242283163/cms11967
77500796_diabetesplan.pdf, 13.04.2009).

Oftmals wird Diabetes mellitus zufillig im Rahmen einer Routineuntersuchung diagnostiziert,
da die klassischen Symptome anfinglich nur sehr gering bis gar nicht ausgeprigt sind. Die
Auswirkungen diirfen aber dennoch keinesfalls unterschitzt werden, sondern es muss von
Anfang an neben geeigneten Therapiemallnahmen eine intensive ,,face-to-face“-Beratung
stattfinden, um jeglichen lebensbedrohlichen Komplikationen (wie z.B. Hyperglykdmie oder
Hypoglykdmie, infolge einer Stoffwechselentgleisung) und Folgeschiden priventiv
vorzubeugen. Neben Insulintherapiekonzepten und Applikationsmoglichkeiten miissen auch
Schulungskonzepte und Gesundheitsberatung Umsetzung finden (vgl. Enderling et al., 2004,
S. 774-775 u. 777). Denn gerade bei Diabetes-Betroffenen stellt die Beratung und Schulung
einen essentiellen Bestandteil der alltdglichen Lebensbewiltigung dar, wobei das
Beratungsangebot natiirlich von jenen Diabetikerlnnen auch kontinuierlich genutzt werden

muss (vgl. Seidl et al., 2007e, S. 128).

Wird also bei einer Person die Diagnose Diabetes mellitus Typ-2 gestellt, so miissen zunéchst
einmal die verfligbaren Ressourcen, z.B. in Form von bereits vorhandenen
Wissenskompetenzen bzgl. der Erkrankung, die aktuelle Lebenssituation und die
Lebensbedingungen ermittelt, sowie der soziale Status, personliche Eigenschaften,
Einstellungen und Merkmale, aber auch finanzielle Ressourcen, etc. geklidrt werden. Diese
gegenwirtige Ausgangssituation muss in einem Erstgesprich ,.face-to-face® mittels
Befragung des Patienten/der Patientin gemeinsam erhoben werden, um den zukiinftigen,
notwendigen Beratungsbedarf besser einschidtzen zu konnen und den betroffenen Personen die

Notwendigkeit der Pflegeberatung klar zu vermitteln.
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Je nach aktueller Lage und bereits vorhandenen oder verborgenen Ressourcen miissen also in
weiterer Folge Beratungsgespriche stattfinden, wobei der Fokus auf der Optimierung der
Ressourcennutzung liegt, fiir einen besseren Bewiltigungsumgang mit der diabetischen

Erkrankung und den daraus resultierenden Einschrdnkungen.

So soll im Zuge des Beratungsgespriches der angemessene Umgang mit der Krankheit
Diabetes mellitus genau beschrieben, sowie mogliche Folgeerscheinungen und
Komplikationen erwédhnt werden, um dementsprechend Losungsstrategien zur weitgehenden
Vermeidung von Nebenwirkungen und Spitfolgen erarbeiten zu konnen. Herausragendes Ziel
von Beratungsperson und DiabetikerIn ist die gemeinsame Erhebung diverser Strategien
(eventuell im Beisein der Familie) zur weitgehenden Erhaltung der Lebensqualitit und des
Wohlbefinden von Patientlnnen und ihren Angehorigen.

Die Pflege hat dabei die Aufgabe wesentlich zur Zielerreichung grofitmoglicher
Lebensqualitit und Unabhingigkeit von PatientInnen in deren sozialem Umfeld beizutragen

(vgl. Enderling et al., 2004, S. 777).

Wichtig ist im Zuge dessen der stindige Einbezug der Sichtweise der Betroffenen, was ihrer
Ansicht nach als niitzlich und zugleich als wertvoller, konstruktiver Beitrag betrachtet wird,
um sinnvolle, gemeinsam erarbeitete (Verhaltens-)Verdnderungen zu bewirken, die zur
Zielerreichung unbedingt erforderlich sind.

Bei der Auswahl geeigneter, verfiigbarer Applikationsmoglichkeiten miissen bspw. immer die
Patientlnnen in den Entscheidungsprozess (fiir oder gegen eine bestimmte Art der
Injektionshilfe) miteinbezogen werden und deren Einstellungen bzw. Empfindungen
Beriicksichtigung finden (vgl. Enderling et al., 2004, S. 778), sowie die einzelnen
Behandlungsmoglichkeiten mitsamt ihrer Vor- und Nachteile detailliert erkldrt und
beschrieben werden. Schlussendlich sollen jene Methoden gewihlt werden, die am ehesten

realisiert und von den PatientInnen effektiv umgesetzt werden konnen.

Zudem miissen Moglichkeiten geschaffen werden, die vorhandenen Ressourcen und
Hilfeleistungen aus der Umwelt nutzbar zu machen, sodass die betroffenen DiabetikerInnen
bspw. ausreichend soziale Unterstiitzung und Riickhalt bei der Einhaltung diverser Diétplidne
und regelmiBiger, korperlicher Betitigungen bspw. von Seiten ihrer Ehepartner oder den
ibrigen Familienmitgliedern bekommen. So wire es kontraproduktiv, wenn in der Familie

weiterhin nicht auf die Erndhrung geachtet wird, sodass die Beachtung der Diétpldne und der
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Umgang mit der Erkrankung fiir den Diabetespatienten/die Diabetespatientin deutlich
erschwert werden.

Innerhalb der Beratungsgespriche konnen auferdem Unsicherheiten geklirt, personliche
Bewiltigungsstrategien, Losungsfihigkeiten und Ressourcen verstirkt und die Motivation fiir
die Einhaltung diverser Behandlungspldne und Vorschriften erhoht werden. Dies fiihrt zu
gezielten, positiven Verdnderungen. Dabei miissen auch die Sinnhaftigkeit bzw. der
praktische Nutzen einer Losungsstrategie genau betont und die Zielsetzung gemeinsam
detailliert abgeklirt werden, da diese fiir die Betroffenen oftmals nicht unmittelbar ersichtlich

hervorgehen.

Als wichtige Schulungs- und Beratungsaspekte zur Erreichung von Lebensqualitit bei der
Behandlung von Diabetes mellitus fithren ENDERLING et al. (2004) folgende Elemente an:

- Stoffwechselselbstkontrolle

- Umgang mit Medikamenten und Injektionshilfen (z.B. Einwegspritze, Insulinpen,

Insulinpumpe)

- Erkennen von akuten Komplikationen

- Erkennen und Vorbeugen von Folgeschiden

- Ernédhrung und

- Bewegung (vgl. Enderling et al., 2004, S. 777).

Im Zuge dieser stationdren oder ambulanten Schulungsprogramme miissen die PatientInnen
und deren Angehdrige miteinbezogen werden. Diabetesberaterlnnen oder -assistentlnnen
haben dabei das Ziel vor Augen den Patientlnnen moglichst viel Wohlbefinden und
Lebensqualitit zu ermoglichen bzw. vorhandene Ressourcenelemente zu erhalten. Durch die
selbststindige Ubernahme der Messung, Bewertung und Dokumentation der eigenen
Stoffwechselparameter (z.B. Urinzuckerkontrolle, Blutzuckerkontrolle, Acetonkontrolle, etc.)
kann eine addquatere Medikamentendosierung gewihrleistet werden (vgl. Enderling et al.,
2004, S. 779). Die BeraterInnen helfen bei der Umsetzung der Ziele und wirken bei der

Erreichung des angestrebten Plans motivierend und unterstiitzend mit.

In beratenden Gesprichen miissen wiederum insbesondere die Bedeutung der Erndhrung, der
korperlichen Betitigung, das Verhalten bei Stoffwechselentgleisungen und die Vorbeugung
von Folgeschiden angesprochen werden. Folgende Aspekte sollten dabei unbedingt

Bestandteil des ,,face-to-face*-Beratungsgespriches sein:
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» Erndhrungsberatung:
Die Erndhrung muss auf die Bediirfnisse und Gewohnheiten der Patientlnnen abgestimmt
sein. Ein Bestandteil der Gesundheitsberatung ist auch die Vermittlung der Bedeutung von
Kohlenhydraten und ein angemessener Umgang mit Berechnungseinheits-Austauschtabellen
(BE), der den DiabetikerInnen durch die Beratungsperson genau erklart werden muss, damit
diese den Kohlenhydratgehalt aufgenommener Lebensmittel besser beurteilen kénnen.

» Korperliche Betdtigung:
Fiir die Erzielung einer ausreichenden Gewichtsreduktion, Senkung des Blutzuckerspiegels
und Fitness ist regelméBige korperliche Bewegung essentiell. Vor der Ausiibung korperlicher
Titigkeiten ist jedoch dringend zu empfehlen, dass sich der Diabetiker/die Diabetikerin
genaue Gedanken iiber die Intensitit der Bewegung, den allgemeinen Zustand und die
Insulinwirkung macht.

» Verhalten bei Stoffwechselentgleisungen:
Fiir das Auftreten einer Stoffwechselentgleisung miissen jederzeit notwendige Hilfsmittel zur
Setzung von GegenmaBnahmen verfiigbar sein. Auch ist es sehr ratsam, dass sich
Patientlnnen mit den Anzeichen intensiv auseinandersetzen, damit befassen und dariiber
informiert sind, um selbst moglichst frithzeitig das Bevorstehen einer Stoffwechselentgleisung
zu erkennen. Diese Kenntnis iiber gefidhrliche Symptome trigt zur Reduktion von erheblichen
Folgeschiden und Komplikationen bei.

» Folgeschdden vorbeugen:
Durch die korrekte Stoffwechseleinstellung konnen Folgeschdden vermieden bzw. reduziert
werden. Gerade in diesem Bereich ist der Nutzen von Beratung sehr hoch (vgl. Enderling et

al., 2004, S. 779-780).

Auch SEIDL et al. (2007) fiihren die Relevanz der positiven Lebensstilverdnderung durch
erhohte korperliche Bewegung und gesundes Erndhrungsverhalten, sowie die Bedeutung der
kontinuierlichen, professionelle Beratung, die Unterstiitzung bei dem Krankheitsmanagement
und die Intensivierung von Forschungsarbeiten auf diesem Gebiet als entscheidende Faktoren
fiir die optimale diabetische Gesundheitsforderung an (vgl. Seidl et al. 2007e, S. 16-17).

Der Berater/die Beraterin miissen die Patientlnnen dazu anleiten sich regelmiBigen
Untersuchungen zu unterziehen, korperliche Betitigungen auszuiiben, bei Ubergewicht zur
Gewichtsreduktion  ermutigen, sowie zur strikten, korrekten Einhaltung von

Erndhrungsempfehlungen und Medikamenteneinnahmen durch Motivationsvermittlung und
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Kosten-Nutzen-Aufklarung steuernd beitragen (vgl. Enderling et al., 2004, S. 780), um

abschlieend die Zielerreichung und Problemldsung genauestens zu evaluieren.

5.3.4. Die Rolle der Beratung chronisch Kranker

Aufgrund der zunehmenden Bedeutung von Patientlnnenberatung innerhalb der letzten Jahre
sind unterschiedliche Beratungsinstitutionen fiir weitgehende Zielgruppen, wie zum Beispiel
chronisch Kranke, entstanden. Elemente des umfangreichen Themenbereichs dieser
Beratungseinrichtungen wéren bspw. die Unterstiitzung bei der Entscheidungsfindung und bei
der optimalen Krankheitsbewiltigung (vgl. Schaeffer et al., 2006a, S. 7), aber auch die
Forderung der Selbstmanagementfihigkeiten und Compliance, sowie die Stirkung der
Autonomie stellen wesentliche Elemente dar. Damit sollen PatientInnen zur Ausiibung aktiver
Handlungen angeregt und zur weitgehend selbststindigen Problembewiltigung angeleitet

werden (vgl. Haslbeck et al., 2007, S. 82-84).

Durch diese verdnderte Patientlnnen-Autonomie konnen sich mitunter aber auch
Schwierigkeiten ergeben, wenn das Vorhandensein von Ressourcen bei allen Patientlnnen
angenommen wird, und folglich von einem gewissen Leistungsausmal} ausgegangen wird.
Die vermehrte Beriicksichtigung von PatientInnenentscheidungen bringt zudem den Nachteil,
dass man mit all dieser Entscheidungsfreiheit umgehen konnen muss. Chronisch Kranke sind
hiufig mit ihrer aktuellen Situation iiberfordert und benotigen Hilfe bei Problemen und deren
Bewiltigung (vgl. Schaeffer et al., 2006c, S. 127-128). Daher muss u.a. zunehmend
beriicksichtigt werden, dass diese oftmals eben nicht iiber ausreichende Ressourcen verfiigen
und nur ein geringes Engagement auf Seiten der PatientInnen vorhanden ist, sodass soziale
Unterstiitzung fiir die Bewiltigung der Krankheit und der veridnderten Rollen notig wird (vgl.
Schaeffer et al., 2006a, S. 9). So verfihrt die Selbstmanagementférderung bspw.
problemorientiert, indem chronisch Kranke dazu befdhigt und motiviert werden partizipativ
die Krankheitsherausforderungen zu meistern, Probleme zu erkennen und einzuschitzen,
Entscheidungen zu treffen, Ressourcen zu nutzen, forderliche Beziehungsstrukturen
aufzubauen und geplante Handlungen umzusetzen (vgl. Haslbeck et al., 2007, S. 88-89).
PatientInnenberatung ist interdisziplindr angelegt und soll den Umgang mit verdnderten
Rollen erleichtern, sowie bei der Informationssuche Unterstiitzung bieten. Des Weiteren ist
ein erhohtes Verstidndnis fiir strukturelle Probleme erforderlich und die Kompetenzen von

PatientInnen miissen gefordert werden (vgl. Schaeffer et al., 2006a, S. 12-14).
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Dies unterstreicht die Notwendigkeit, dass Beratungsstellen und das Gesundheitswesen auf
die Problemlagen und Krisensituationen reagieren und den Patientlnnen unterstiitzend
beistehen miissen, um vorhandene Kompetenzen fiir die Krankheitsbewiltigung zu stirken
(vgl. Schaeffer et al., 2006c, S. 127-128). Jene Tatsache erklidrt den wachsenden Bedarf an
Beratung (vgl. Schaeffer et al., 2006a, S. 9). So hat beispielsweise auch GRYPDONCK
(2005) mittels Interviews die Bedeutung und den wertvollen Beitrag von Beratung chronisch

Kranker durch Pflegende erkannt (vgl. Grypdonck, 2005b, S. 33-34).

Gerade bei chronisch Kranken werden haufig Méngel im Gesundheitswesen beklagt, sodass
Selbsthilfegruppen auf dieser Ebene eine wichtige Beratungs- bzw. Informationsfunktion fiir
Betroffene einnehmen, sozialen Riickhalt bieten und zur Unterstiitzung im medizinischen und
psychosozialen Bereich dienen (vgl. Schaeffer et al., 2006b, S. 79). Wesentlich ist auch die
Beriicksichtigung der mitunter eingeschrinkten kommunikativen Fidhigkeiten chronisch
Kranker im Rahmen des Beratungsprozesses. Aufgrund einer chronischen Erkrankung kann
es durch den Krankheitsverlauf dazu kommen, dass die Verstindigung mit BeraterInnen
schwierig bzw. nur unzureichend moglich ist. Gerade in diesen Fillen ist die Ausrichtung der
Beratung auf die Familie besonders wichtig (vgl. Biischges-Abel, 2000, S. 91). In der
systemischen Beratung sollen durch die unterstiitzende Mitwirkung von Therapeutlnnen
(Kommunikations-)Veridnderungen ermdoglicht und die Autonomie und Eigenstidndigkeit von
PatientInnen gefordert werden (vgl. Stumm, 1999, S. 38). Denn die Angehdrigen haben eine
Unterstiitzungsfunktion, welche die Ubersetzung und Vermittlung von Aussagen chronischer
Patientlnnen ermdglicht und in weiterer Folge auch den Beratungserfolg erhoht. Oftmals
miissen sprachliche AuBerungen chronisch kranker Menschen zunichst entschliisselt und
interpretiert werden, um informative Schlussfolgerungen daraus ziehen zu konnen. Die
Aufgabe der systemischen Beratung ist es hier verstindnisvoll und neutral zu agieren und den
Betroffenen eine gewisse Sensibilitit entgegen zu bringen (vgl. Biischges-Abel, 2000, S. 91 u.
131).

Im Zuge dessen hat sich die antizipatorische Beratung in Familien mit chronisch Kranken als
besonders hilfreiche MaBnahme herauskristallisiert, indem vorab versucht wird mogliche
Folgen und (Rollen-)Verdnderungen zu ermitteln, sodass positive Anpassungen an die

zukiinftigen Auswirkungen erleichtert werden (vgl. Peters, 2002, S. 80-81).
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5.4. Beratungsprozess

Der Pflegeberatungsprozess dient zur systematischen und wissenschaftlichen Problemlosung,
um die Befindlichkeiten von PatientIlnnen zu verbessern (vgl. Norwood, 2002, S. 55). Darin
werden als wesentliche Ziele der Pflege-Beratung deren Analyse, Planung, Durchfiihrung und
Uberpriifung beschrieben. Essentiell ist hierbei der Aspekt der Problemlosung, welcher in
allen Phasen hervortritt (vgl. Engel, 2006, S. 49-50).

Um den allgemeinen Nutzen der Beratung und jenen speziell fiir chronisch Kranke in weiterer
Folge besser zu verdeutlichen, soll zunédchst ein moglicher Ablauf der Beratung exemplarisch

nach ENGEL (2006) skizziert werden.

5.4.1. Phasen des Beratungsprozesses

8. Problemldsungs-
plan evaluieren

1. Beratungsbedarf
erheben

7. Problemlosungs-
plan umsetzen

2. Beratungsproblem
beschreiben

6. Problemldsungs-
plan festlegen

3. problemrelevante
Ressourcen erheben

5. Problemlsungs-
moglichkeiten erarbeiten

4. Beratungsziele
formulieren

Abb. 4: Beratungsprozess nach Engel (2006), (vgl. Engel, 2006, S. 50)

1. Beratungsbedarf erheben:
Je nach individueller Situation wird der Bedarf einer Beratung im Laufe eines aufrechten
Pflegeprozesses entweder durch den/die Patientln selbst formuliert oder aber von einer
Pflegeperson aufgrund diverser Merkmale empfohlen. Hierbei soll ein Problem mittels
Beratung zum Ausdruck gebracht werden.

2. Beratungsproblem beschreiben:
In dieser Phase sollen PatientInnen Situationen schildern, die fiir sie unangenehm sind. Diese

Storfaktoren miissen genau geklart werden, damit daraus mogliche Ursachen fiir
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Gesundheitsprobleme abgeleitet werden konnen und um eventuell in den folgenden Schritten
Losungsstrategien zu entwickeln.

3. Problemrelevante Ressourcen erheben:
Ressourcen sollen den Umgang mit Problemen und Schwierigkeiten erleichtern. Es sind
unterstiitzende Féhigkeiten und Charaktereigenschaften, welche es gilt in dieser Phase
ausfindig zu machen, um die Konfrontation mit der aktuellen Problemsituation besser
bewiltigen zu konnen.

4. Beratungsziele formulieren:
Die meist schriftliche Formulierung von Beratungszielen dient dazu, die erwiinschte Situation
zu beschreiben. Es soll dadurch festgelegt werden, welche Umstrukturierungen notwendig
sind, um vom jetzigen Ist-Zustand den Ubergang zu einem gewiinschten Soll-Zustand des
Verhaltens zu erreichen. Diese Phase beinhaltet einen interaktiven Charakter, indem sowohl
PatientInnen als auch Pflegepersonen wechselseitig an der Zielformulierung beteiligt sind.

5. Problemlésungsmoglichkeiten erarbeiten:
Hier sollen nun fiir das in Phase 2 beschriebene Problem Moglichkeiten und Losungen zur
Verbesserung aufgezeigt werden. Dafiir ist es erforderlich, dass die Beratungspersonen
gemeinsam mit den Patientlnnen (Verhaltens-)Anderungen entwickeln, die zur
Problemlosung und Zielerreichung dienen.

6. Problemlosungsplan festlegen:
Die in der vorigen Phase formulierten Kapazititen zur Problemlosung werden je nach
tatsdchlicher Umsetzbarkeit von dem Patienten/der Patientin gegeneinander abgewogen,
sodass schlussendlich nur jene Alternativen iibrig bleiben, die wirklich realisierbar sind. Die
Pflegeperson soll hierbei unterstiitzend die Auswahl begleiten und bei der Entscheidung
Hilfestellung leisten.

7. Problemlosungsplan umsetzen:
Die zuvor formulierten Problemldsungsmoglichkeiten werden nun erneut aufgegriffen und
von den betroffenen Patientlnnen nach Maoglichkeit in die Praxis umgesetzt. Die
Pflegepersonen wirken hier nur unterstiitzend und begleiten diesen Prozess.

8. Problemlosungsplan evaluieren:
In der letzten Phase des Beratungsprozesses werden noch einmal abschlieBend die Umsetzung
des Problemlosungsplans sowie die Erreichung der Beratungsziele einer Beurteilung
unterzogen. Aufgrund dieser ,Ziel- und Durchfiihrungsevaluation® konnen aus den

Ergebnissen Konsequenzen gezogen werden, die sich aus der (Nicht-)Erreichung der
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urspriinglich geplanten Ziele ergeben und einen reflexiven Charakter aufweisen (vgl. Engel,

2006, S. 50-55).
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6. ANGEHORIGEN- UND FAMILIENPFLEGE CHRONISCH KRANKER

Aus den Daten der STATISTIK AUSTRIA (2007) ist ersichtlich, dass die Lebenserwartung in
den letzten Jahren kontinuierlich gestiegen ist und Prognosen zufolge voraussichtlich auch
noch weiter zunehmen wird. Die hiufigsten Todesursachen in Osterreich im Jahr 2006 waren
bei Minnern als auch bei Frauen Erkrankungen des Herz-Kreislaufsystems, gefolgt von
bosartigen Neubildungen im Sinne von Krebserkrankungen (vgl. Statistik Austria, 2007a, S.
45 u. 130). Dadurch werden zukiinftig wohl auch die altersbedingten chronischen
Krankheiten, wie beispielsweise Demenz, weiter ansteigen. Damit verbunden ist der
herausragende Stellenwert, den die extrem zeitintensive Angehorigenpflege eines
demenzkranken Familienmitglieds, vor allem im fortgeschrittenen Krankheitsstadium,
einnimmt (vgl. Seidl et al., 2007c, S. 28-29). Denn der groBte Teil der erforderlichen Pflege
chronisch Kranker wird in der hiuslichen Umgebung von Patientlnnen selbst und unter
Hilfeleistung der Angehorigen durchgefiihrt (vgl. Corbin et al., 1998, S. 6-7).

Ein hiufiger Grund fiir die Ubernahme der Betreuungsleistung eines Familienmitgliedes ist
ein gewisses Pflichtbewusstsein, welches unter anderem gesellschaftlich bedingt ist (vgl.
Brink, 2002, S. 221). Mit der Positionierung als ,,pflegender Angehoriger* titig zu sein sind
auch gewisse Erwartungen und Verpflichtungen verbunden, sodass das Management und die
Verantwortung der chronischen Krankheit primidr von den Familien iibernommen werden

(vgl. Lubkin et al., 2002, S. 399-401).

6.1. Angehorigenpflege — eine Begriffsdefinition

Die Angehorigenpflege unterscheidet sich von akuten Pflegesituationen aufgrund des Faktors
,langandauernder Pflegebediirftigkeit. Bei der Beachtung des Krankheitserlebens muss
ebenso der familiale Kontext, mit seiner bedeutenden Rolle fiir den Krankheitsverlauf,
Beriicksichtigung finden. Diese spezielle Art der familidren Sorge kann auch als Ausloser fiir
spezifische Belastungen fungieren. Allgemein ldsst sich festhalten, dass je nach
vorherrschender Familiendynamik von einer Erkrankung immer alle Familienmitglieder in
unterschiedlichster Art betroffen sind (vgl. Schnepp, 2002, S. 9). Die holistische Pflege
umfasst daher in ihrer Komplexitit sowohl korperliche, emotionale und soziale Elemente des

Individuums als auch seiner Familie bzw. Umwelt (vgl. Friedemann, 1996, S. 15).
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Professionelle Unterstiitzungsformen sollen dabei stabilisierend auf das Familiensystem
einwirken und die Angehorigenpflege als , eine spezifische Art familialer Sorge* in ihrer
Struktur, Funktion und Beziehung stirken. Das ,, Krankheitserleben ist geteiltes Erleben”,

sodass immer der Kontext Beriicksichtigung finden muss (Schnepp, 2002, S. 11).

6.1.1. Charakteristika der Angehorigenpflege

Bei der Angehorigenpflege liegt der Fokus auf der Belastung pflegender Angehoriger mit
dem Ziel, diese durch UnterstiitzungsmafB3nahmen weitgehend zu vermeiden und verstehbar zu
machen (vgl. Schnepp, 2006, S. 63). SCHNEPP (2002) beschreibt Angehorigenpflege in jener
Form, dass sich diese durch folgende Merkmale auszeichnet:
»Angehorigenpflege ist Teil familialer Sorge
- diese Art der familialen Sorge reagiert auf Krankheit und Hilfebediirftigkeit eines
Familienmitglieds
- das Kranksein eines Familienmitglieds verdndert die Bediirfnisse, die der Kranke an
seine Familie hat, dies kann zu neuen Bediirfnissen der Familie fiihren
- der Lebenszyklus der Familie, die Art der Erkrankung, soziale, kulturelle Phdnomene
und der Versorgungskontext sind beeinflussende Faktoren
- professionelle Hilfe wird im Kontext der Familie angeboten und sollte unter
Beriicksichtigung familialer Beziehungsdynamik auf die Familie fokussieren
- professionelle Hilfe bietet Familien sowohl Moglichkeiten zu Verdnderungen als auch

zu Stabilitdt an* (Schnepp, 2002, S. 11).

Im Gegensatz zu professionellen Pflegenden sind Angehorige besser in der Lage - aufgrund
ihrer intimen, emotionalen, vertrauensvollen Beziehung zu den Betroffenen - Geborgenheit zu
vermitteln (vgl. Higgen, 2002, S. 112). Die Aufgabe der Pflegepersonen ist es dabei, den
Betroffenen bei der Angehorigenpflege unterstiitzend, beratend und hinweisend zur Seite zu

stehen (vgl. Friedemann, 1996, S. 63).

6.2. Familie — eine Begriffsdefinition

Die zentrale Frage lautet, was wir iiberhaupt unter dem Begriff ,,Familie® verstehen. Die
Familie kann schlieflich auf verschiedene Arten definiert werden. Laut SCHNEPP (2006)

richtet sich die Definition nach dem begrifflichen Verstindnis der Betroffenen von Familie
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(vgl. Schnepp, 2006, S. 62). Auch FRIEDEMANN (1996) geht davon aus, dass die Definition
von Familie je nach Zugehorigkeit, menschlicher Kontakthdufigkeit und von der
individuellen, subjektiven Betrachtungsweise der Personen relativ flexibel bestimmt wird,
abhingig davon wer ihrer Ansicht nach zur Familie gehort (vgl. Friedemann, 1996, S. 31).
BUSCHGES-ABEL (2000) zufolge ist der Familienbegriff ebenfalls sehr weit gefasst, damit
dieser - neben der traditionellen Familienform - auch ,neueren Familienformen®, wie der
sogenannten ,,Patchwork-Familie®, gerecht wird. Er geht hierbei von einem ,,subjektiven
Familienbegriff“ aus, wonach die Familie aufgrund von emotionalen Bindungen und

Zusammengehorigkeitsgefiihlen entsteht (vgl. Biischges-Abel, 2000, S. 60-62).

Familienbezogene Pflege sowie die Familie in ihrer gesamten Komplexitit, nehmen einen
bedeutenden Stellenwert im Bereich der Pflege und der Gesundheitsfiirsorge ein (vgl.
Gehring, 2001, S. 15-16). Dabei basiert die familien- und umweltbezogenen Pflege auf der
Theorie des systemischen Gleichgewichts (vgl. Friedemann, 1996, S. 16). Das zentrale
Element von ,,Family Nursing“ ist die Gesundheitsforderung sowohl der ganzen Familie, als
auch der einzelnen Familienmitglieder (vgl. Kean, 2001, S. 48). Oftmals werden im Bereich
der Familienforschung systemtheoretische Konzepte und Ansitze verwendet (vgl. Kean et al.,
2001, S. 33).
BOZETT (1988) beschreibt beispielsweise Family Nursing als interdisziplindr auf drei
verschiedenen Ebenen:

- Ebene I: KlientInnenwahrnehmung im Familienkontext.

- Ebene 2: Einbezug der Familienmitglieder in den Pflegeprozess.

- Ebene 3: Beriicksichtigung der Dynamik und Interaktionen von Familien bei der

Durchfiihrung pflegerischer Interventionen (vgl. Kean, 2001, S. 49).

6.2.1. Eigenschaften familienbezogener Pflege
BERTALANFFY (1950) hat als wesentliche Eigenschaften von Systemen die Ganzheit,

Offenheit, Feedback, Homoostase, Kontingenz, Grenzen sowie die Umwelt beschrieben.
Diese Eigenschaften lassen sich gewissermallen auch auf Familien iibertragen, indem man
diese als selbsterhaltende, offene Systeme betrachtet. Wenn man von einer systemischen
Perspektive ausgeht, dann liegt der Fokus nicht mehr auf dem Individuum, sondern auf dem
gesamten Familiensystem (vgl. Kean et al., 2001, S. 35). Das Element der Ganzheit
beriicksichtigt die Komplexitit eines Systems und die Verkniipfungen bzw. die

Beziehungsstrukturen, wobei das Ganze mehr ist ,,als die Summe seiner Teile“ (Kean et al.,
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2001, S. 35). Systemische Eigenschaften sind daher keineswegs gleichbedeutend mit der
Summe der Eigenschaften der dazugehdrigen Subsysteme. Die Anderung eines Subsystems
kann Auswirkungen in allen anderen Subsystemen hervorrufen (vgl. Friedemann, 1996, S. 17-
18). Des Weiteren sind zur Erhaltung der Systeme zirkulierende Feedbackmechanismen
erforderlich, welche in weiterer Folge die Homoostase ermoglichen. Dadurch entsteht eine
Balance zwischen stabilen und verdndernden Faktoren, sowie Anpassungsleistungen an
Veridnderungen, welche zur Kontingenz beitragen. Systeme grenzen sich zudem jeweils

voneinander ab (vgl. Kean et al., 2001, S. 35-36).

Diese systemischen Eigenschaften von Familien lassen sich folgendermallen
zusammenfassen:

- Familien zeichnen sich durch zirkuldre Interaktionsmuster und eine
familienspezifische Organisationsstruktur aus (vgl. Kean et al., 2001, S. 37).

-, Ein Familiensystem ist mehr und anders als die Summe seiner Teile* (Kean et al.,
2001, S. 33). Die Eigenschaften, welche sich im Familiensystem ergeben
unterscheiden sich von jenen Eigenschaften der Individuen einer Familie.

- Es besteht eine wechselseitige Abhingigkeit der einzelnen Teile -eines
Familiensystems, welche in Verbindung zueinander stehen.

- Wenn man Teile eines Systems verdndert, dann hat dies Auswirkungen auf das
gesamte System der Familie bzw. auf alle Familienmitglieder (vgl. Kean et al., 2001,

S. 37; Stetz, 2001, S. 230-231).

Die Entwicklung des Individuums und der Familie bedingen sich gegenseitig und
beeinflussen dadurch das System. Die Person und die Familie werden als ineinander
verflochtene Systeme beschrieben. Nach ROBINSON (1995) existiert eine Person
gleichzeitig in verschiedenen Bereichen, (1) als Individuum, welches unabhingig von der
Familie besteht und (2) als Person und somit Teil der Familie. Damit kritisiert ROBINSON
jene Ansitze von Family (Systems) Nursing, in denen der Teil einer Person (Individuum)

unberiicksichtigt bleibt, da er nicht Teil einer Familieneinheit ist (vgl. Kean, 2001, S. 54).
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6.3. Auswirkungen und Belastungen der Angehorigenpflege

Die Familie nimmt, neben ihrer alltiglichen essentiellen Rolle, vor allem bei der Erkrankung
eines Familienmitgliedes einen auflerordentlich bedeutenden Stellenwert ein. Insbesondere bei
der Angehorigenpflege miissen die gewohnten Muster und Abldufe innerhalb der Familie
komplett neu strukturiert werden, was mit gewissen Belastungen und Veridnderungen fiir die
gesamte Familie verbunden ist. Hierfiir sind diverse UnterstiitzungsmaBnamen notwendig, um
mit der Pflege des Angehorigen besser umgehen zu konnen und dennoch Wohlbefinden zu
erlangen. Dies betrifft auch die Anerkennung der Betreuungsleistung und Pflegearbeit auf

Seiten der Gesellschaft (vgl. Seidl et al., 2007b, S. 19).

Die Pflege von Familienmitgliedern wird oftmals von Frauen {ibernommen, indem diese im
Bereich der tédglichen Lebensaktivititen chronisch Kranker Unterstiitzung leisten. Hierbei
wird hdufig versucht die Krankheit moglichst stark ins Leben zu integrieren, um besser mit
den Belastungen und Einschrinkungen umgehen zu konnen. Damit verbunden ist auch eine
Verinderung der urspriinglichen Beziehung zwischen Pflegenden und Gepflegten.
Belastungen werden meist verstirkt, wenn eine nahe und intensive Beziehung zum Kranken
besteht. Diese Betreuungssituation kann sich auch auf die physische und psychische
Gesundheit pflegender Angehoriger sowie auf finanzielle und soziale Bereiche problematisch
auswirken. Je nach emotionaler Abhingigkeit wird die Pflegearbeit von den pflegenden
Angehorigen positiv wahrgenommen oder zunehmend als Einschrinkung interpretiert (vgl.

Seidl et al., 2007c, S. 22-24).

Unterschiedliche Bedingungen (wie z.B. personelle und finanzielle Ressourcen) sind fiir
mogliche Variationen bzgl. des Ausmalles und der Art der Belastungen pflegender
Angehoriger ausschlaggebend. Bspw. variiert der Belastungsgrad je nach Erkrankung und
Pflegebedarf, wodurch die Bereitstellung und Gewdhrleistung angemessener Unterstiitzungs-
und Entlastungsstrategien besonders wichtig wird. Wenn die Last moglichst niedrig gehalten
wird und die Belastbarkeit sehr hoch ist, dann werden Belastungen subjektiv nur dufSerst
gering wahrgenommen (vgl. Seidl et al., 2007d, S. 33 u. 45). Je nach dem individuell
empfundenen Grad an vorhandenen Ressourcen im Vergleich zu benétigten Ressourcen
kommt es zur Entstehung von Stress und einem Gefithl der Uberlastung, wenn die
Anforderungen die familidren Ressourcen iibersteigen (vgl. Lubkin et al., 2002, S. 405-406 u.
424).
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Das Belastungsausmall beschreibt ,,das Verhdltnis zwischen der vom Angehirigen zu

tragenden Last und seiner Belastbarkeit* (Blom, 1999, S. 24).

6.3.1. Beispiel: Belastungen pflegender Angehoriger dementierender alter Menschen

Zunichst soll anhand der spezifischen Krankheit ,,Demenz* aufgezeigt werden, welche
besonderen Belastungssituationen sich im Zuge der Betreuungsleistung ergeben und welche
Strategien bzw. Entlastungsmafnahmen existieren und verfiigbar sind. In erster Linie geht es
dabei um die Art der Belastungen pflegender Angehoriger demenzkranker Menschen und um

den bestehenden Unterstiitzungsbedarf.

Es gibt sehr viele verschiedene Belastungsarten, sowohl auf subjektiver als auch auf
objektiver Ebene, die im Zuge der Pflege von demenzkranken Angehdorigen entstehen konnen
(vgl. Seidl et al., 2007a, S. 13). In Anlehnung an eine Studie von SEIDL et al. (2007) greife
ich die beiden dort angefiihrten leitenden Forschungsfragen auf:
1) ,Was erleben pflegende Angehorige von demenzkranken Menschen an der
Betreuungssituation als belastend?
2) Welche Strategien setzen pflegende Angehorige von demenzkranken Menschen ein,

um die Betreuungssituation zu bewdltigen? “ (Seidl et al., 2007d, S. 33-34).

BLOM und DUIINSTEE (1995) entwickelten einen strukturierten Interviewleitfaden, den
sogenannten ,,Zorgkompas“, der in Interviews als Instrument , zur Einschdtzung der
Belastungen pflegender Angehoriger dementierender dlterer Menschen* eingesetzt wird
(Hejda, 2002, S. 197-198). Damit sollen die korperliche Gesundheit, emotionale und
finanzielle Belastungen der Betroffenen, sowie Einschriankungen und die Nutzung von
Unterstiitzungsangeboten auf Seite der Pflegenden ermittelt werden. Das Belastungsausmal
ist durch die PatientInnen-, Pflegenden- und Umgebungsmerkmale bedingt, sowie vom Grad
der Last und Belastbarkeit abhédngig. Das individuelle subjektive Empfinden von Belastungen
ist hierfiir das entscheidende Kriterium, wobei auch ein Zusammenhang zur objektiven
Pflegesituation gegeben ist und die drei Faktoren der Akzeptanz, Motivation und
Handhabung, inklusive deren Varianten, einen erheblichen Einfluss aufweisen (vgl. Seidl et

al., 2007d, S. 34-35 u. 42-43).

Nachfolgend sollen die drei von DUIINSTEE (1993) beschriebenen intervenierenden

Faktoren und ihre jeweiligen Variationen néher erldutert werden.
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Beeinflussende Faktoren | Handhabung Akzeptanz Motivation

Zugeordnete Variationen | Anpassung Ubereinstimmung Ausgleich
Distanz Burn-out Entschiadigung

Voraussicht Riicksicht Kongruenz

Tab. 3: Beeinflussende Faktoren im Belastungserleben nach Duijnstee (1993), (vgl. Hejda,
2002, S. 198)

1. Handhabung
Bei diesem Begriff handelt es sich um ,,Coping* bzw. um den ,,Umgang mit“. Es geht dabei
konkret um den angemessenen Umgang mit dem Demenzpatienten/der Demenzpatientin und
den Problemen, welche bei der Pflege dementierender Menschen entstehen konnen. Das
frithzeitige Erkennen von Problemen durch Familienmitglieder erleichtert den Umgang mit
diesen. In Bezug auf den Faktor ,,Handhabung* unterscheidet man folgende drei Variationen:

- Anpassung: kann als jene Fihigkeit angesehen werden, in addquater Weise mit
DemenzpatientInnen umzugehen.

- Distanz: beziiglich der Versorgung, ist im Bereich der Umgebungsmerkmale und fiir
die pflegenden Angehorigen von entscheidender Bedeutung. Dabei muss
gewissermallen ein Abstand zu objektiv belastenden Aspekten gewihrleistet werden.

- Voraussicht: richtet sich als eine mogliche Handlungsweise auf das frithzeitige

Erkennen von Problemen (vgl. Hejda, 2002, S. 198-199).

2. Akzeptanz
»Akzeptanz bedeutet, die Bereitschaft, eine Situation so zu nehmen wie sie ist*“ (Hejda, 2002,
S. 199). Umso mehr Verstindnis gegeniiber der aktuell vorherrschenden, schwierigen
Situation aufgebracht wird, desto besser gelingt die Anpassung an die Moglichkeiten
dementiell erkrankter Menschen und desto weniger problematisch werden die gegebenen
Umsténde erlebt. Auch die Erwartungen an Demenzkranke sind in weiterer Folge
realistischer. Man unterscheidet folgende Formen der ,,Akzeptanz‘:

- Ubereinstimmung: bedeutet, dass Probleme zwar sichtbar sind, aber dennoch nicht

gelost werden konnen und dementsprechend bestehen bleiben.

- Burn-out: tritt dann auf, wenn Belastungen der Versorgung dementierender
Patientlnnen von den pflegenden Angehorigen, wie auch von den
Umgebungsmerkmalen, nicht mehr als solche erkannt werden und in Folge jegliche

Veridnderungen unmoglich machen.
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- Riicksicht: bedeutet die bewusste Wahrnehmung von Problemen und
Verhaltensweisen dementierender Menschen, wodurch deren Losung ermoglicht wird
und ein erhohtes Verstidndnis fiir unerwiinschtes Verhalten entgegengebracht werden

kann (vgl. Hejda, 2002, S. 199).

3. Motivation
Motivation beinhaltet jene personlichen Beweggriinde pflegender Angehoriger, die fiir die
Ubernahme der Pflege dementierender Menschen ausschlaggebend sind. Wesentlich ist dabei
die vorherrschende Beziehungsstruktur zwischen den  Angehorigen wund den
DemenzpatientInnen. Die Pflege geliebter Menschen fillt leichter, wihrend im Gegensatz
dazu fehlende Wertschitzung die Versorgung pflegender Angehoriger erschwert.
Dem beeinflussenden Faktor ,,Motivation* konnen folgende Variationen zugeordnet werden:
- Ausgleich- Die bewusste Entscheidung von Angehorigen, die Pflege des
dementierenden Menschen zu iibernehmen, wirkt sich positiv aus, indem eine Balance
zwischen Geben und Nehmen vorherrscht.

- Entschdidigung: wird von pflegenden Angehorigen als Nutzen erlebt. Durch die

Ubernahme der Betreuungsleistung bekommen diese von den Demenzkranken
sozusagen wieder etwas zuriick (vgl. Hejda, 2002, S. 200).

- Kongruenz: ,,beschreibt ein Gleichgewicht zwischen der geleisteten Hilfe und dem
potentiellen Hilfsbediirfnis des dementierenden dlteren Menschen* (Hejda, 2002, S.
200).

Beim Vorhandensein der drei gerade beschriebenen beeinflussenden Faktoren (Handhabung,
Akzeptanz und Motivation) auf das subjektive Erleben von Belastungen wird der
Belastungsgrad verringert, weil diese Elemente einen Einfluss auf pflegende Angehorige,
Demenzbetroffene, sowie auf die Umgebungsfaktoren ausiiben. Pflegende Angehorige
nehmen dabei unterschiedliche Belastungen wahr (vgl. Seidl et al., 2007d, S. 45-46; Hejda,
2002, S. 200).

SEIDL et al. (2007) haben im Zuge dessen mittels Interviews mit pflegenden Angehorigen
demenzkranker Personen Belastungsfaktoren ermittelt, wie z.B. gesteigerte Aggressivitiit,
standiges Fragen, Gegenstinde suchen, Wandertrieb und Zwangshandlungen. Des Weiteren
konnten die mangelnde Kommunikationsfahigkeit, die Reaktionslosigkeit, der stidndige

Betreuungsbedarf, Doppelbelastungen aufgrund der Betreuungssituation, sowie soziale,
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gesellschaftliche Ausgrenzung, sozialer Riickzug, mangelnde Freizeit und Einsamkeit als
Problembereiche identifiziert werden. In weiterer Folge entstehen dadurch auch korperliche
und psychische Beschwerden und die Gefahr einer Gesundheitsbeeintrichtigung.

Auch auf die Familie haben diese Verinderungen folgenreiche Auswirkungen. So konnen
zusitzliche familidre Konflikte, neue familidre Rollen und finanzielle Engpésse entstehen. Die
Beantragung von Pflegegeld stellt einen weiteren Belastungsfaktor dar. Moglichkeiten der
professionellen Unterstiitzung, die in Form von mobilen Pflegekriften und Tageszentren
angeboten werden, haben oftmals aufgrund von geringen Zeit- und Personalkapazititen sowie
niedriger Flexibilitdt nicht die gewiinschte Entlastungsfunktion. Auch die Veridnderung
zwischenmenschlicher Beziehungen und Interaktionen wird als duBerst schmerzhaft erlebt
(vgl. Seidl et al., 2007d, S. 46-56). Je nach Grad der individuellen Belastbarkeit und den
belastenden Faktoren variiert dann schlussendlich das Belastungsausmalf} (vgl. Hejda, 2002, S.

200-201).

6.3.2. Entlastungsstrategien bei der Angehorigenpflege von DemenzpatientInnen

Die Entlastung von Familien nimmt bei der Angehorigenpflege einen bedeutenden
Stellenwert ein, indem fiir die pflegenden Angehorigen neben der Betreuungsaufgabe auch
Freiraum fiir eigene Bediirfnisse und Interessen geschaffen wird (vgl. Peters, 2002, S. 84).

Faktoren, welche im Zuge der Angehorigenpflege von Demenzkranken entlastend wirken sind
bspw. die bewusste Entscheidung fiir die Ubernahme der Pflegebetreuung eines kranken
Familienmitgliedes. Auch der angemessene Umgang mit einer - vorwiegend durch
gesundheitliche ,,Misserfolge” gekennzeichneten - progredienten Verlaufskurve eines
Demenzpatienten/einer Demenzpatientin kann entlastend wirken. Die
Ressourcenwahrnehmung von handlungsorientierten Personen und das Filtern relevanter
Informationen haben ebenfalls einen positiven Effekt, indem die Umwelt so gestaltet wird,

dass sie eine entlastende Funktion ausiibt (vgl. Seidl et al., 2007d, S. 60-64).

Pflegende Angehorige &duBlern zunehmend den Wunsch nach einer interdisziplindren
Begleitung im Verlauf der Angehorigenpflege. Gesellschaftliche Anerkennung der
Pflegeleistung und ,Enttabuisierung® von Demenz sind weitere Erwartungen, welche die
Angehorigen an ihr soziales Umfeld richten. Angebote von Pflegeberatung im héuslichen
Umfeld, psychologischer Beratung, medizinischer Betreuung, Informationen iiber
Unterstiitzungsmoglichkeiten, sowie Kultursensibilitit und Interdisziplinaritit stellen nur

einige wenige jener Kernelemente im Rahmen einer multiprofessionellen Pflegebegleitung
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dar, anhand derer eine Unterstiitzungs- und Entlastungsmoglichkeit fiir pflegende Angehorige
von Demenzkranken gegeben ist (vgl. Seidl et al., 2007a, S. 14-16). Diese spezielle Beratung
als Unterstiitzungsform fiir Familien muss sich besonders auf die Themenbereiche (1) der
Bedeutung von Emotionen (z.B. Arger, Frustration, Traurigkeit), (2) der Erhaltung der
Gesundheit pflegender Angehoriger, (3) der Funktion pflegender Angehoriger als
Entscheidungstrdger, sowie auf (4) die entstehenden Rollenverdnderungen, auf (§) die
Problematik mangelnder bis fehlender Besserung im Gesundheitszustand und auf (6)
konkurrierende Verpflichtungen konzentrieren. Dadurch kénnen aufgrund von beratenden
Gespriachen eher gezielt Prioritdten moglichst sinnvoll gesetzt werden (vgl. Lubkin et al.,

2002, S. 422-423).

Wichtig ist zudem, dass Angehorigen ausreichend emotionale und soziale Unterstiitzung
dargeboten wird, dass sie sich mit anderen durch offene Kommunikation austauschen konnen,
sowie geniigend Informationen und professionelle Beratung erhalten (vgl. Horn, 2002, S. 39),
sodass es bspw. besser gelingt Erwartungshaltungen und Gefiihle verbal auszudriicken oder
familidre Stdarken zu betonen (vgl. Lubkin et al., 2002, S. 416). Nur unter diesen Bedingungen
werden Entlastungsangebote auch als solche wahrgenommen (vgl. Brink, 2002, S. 239).

Es existieren somit sehr wohl Strategien, die insbesondere fiir Angehorige entlastend wirken
und die Bewiltigung diverser Herausforderungen ermdoglichen bzw. erleichtern (vgl. Seidl et

al., 2007a, S. 14).
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7. GESAMTZUSAMMENFASSUNG

Fiir den Gegenstandsbereich chronischer Erkrankungen finden sich zahlreiche Publikationen
aller Art und wissenschaftliche Literatur, welche den markanten Anstieg verschiedenster
Problembereiche im Zuge des zahlenméfigen Anwachsens chronischer Krankheiten
thematisieren. Dennoch zeigt sich aber bis dato weitgehende Uneinigkeit beziiglich einer
einheitlichen, allgemein giiltigen Definition von chronischem Kranksein, ebenso wie von
Lebensqualitit. Diese beiden Elemente ,,chronischer Erkrankungen* und ,,Lebensqualitit*
sind fiir die vorliegende Arbeit zentral.

Multidimensionalitdat und Subjektivitit sind auf der Ebene von Lebensqualitit entscheidende
Faktoren und elementare Themenbereiche, welche wesentliche Bestandteile einer moglichen
Definition darstellen. So miissen die Auswirkungen der korperlichen, seelischen, sozialen,
somatischen und spirituellen Dimensionen kontinuierlich Beachtung finden, aber auch

Umgebungsmerkmale spielen eine essentielle Rolle.

Es besteht ein eindeutiger Beziehungszusammenhang zwischen den Elementen chronischer
Erkrankungen und der Lebensqualitit. Dabei versuchen chronisch kranke Menschen stets
trotz groBter Belastungen und Schwierigkeiten im Umgang mit ihrer Erkrankung eine
optimale Lebensqualitidt zu erreichen bzw. ein gewisses Ausmall an positiver Lebensqualitit
in ihrem Alltag zu bewahren. Wichtige Bestandteile, welche das Outcome der Lebensqualitit
und die Lebenszufriedenheit stark beeinflussen, sind der Schweregrad der Erkrankung, die
Aggressivitit der Behandlung und Faktoren auf der soziookonomischen Ebene, sowie

gesundheitsfordernde Mal3nahmen.

Insgesamt hat eine chronische Erkrankung weitreichende Folgen und Auswirkungen auf die
Betroffenen selbst, als auch auf deren Umfeld, Familie und auf die Lebensqualitit, wobei die
Variationsbreite der Umgangsformen und Bewiltigungsstrategien enorm grof} ist. Sie reicht
von einer automatischen Abwehrhaltung gegeniiber den auftretenden Problemen, in Form von
Isolierung, Verleugnung oder Identifikation, bis hin zu einem gezielten Einsatz von
Copingstrategien durch Unterstiitzung, Reduktion der bisherigen Arbeit, Vermeidung oder
Verzogerung. Welche Bewiltigungsformen fiir wen relevant sind héngt sehr stark von den
sozialen Umgebungs- und Unterstiitzungsleistungen, sowie von personlichen Faktoren,

Erfahrungen und Strukturen ab. Die Rolle der Familie sowie familidare Reaktions- und
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strategische Handlungsweisen sowie -kompetenzen im Umgang mit Belastungen gewinnen

dabei vor allem im Bereich der Angehorigen- und Familienpflege an Bedeutung.

Héaufig wird im Zuge dessen der herausragende Stellenwert von pflegerischer und allgemeiner
Beratung vernachldssigt und nicht ausreichend beachtet. Doch Studien zur
Selbstmanagementforderung und Patientlnnenedukation bei chronischen Krankheiten liefern
bspw. einen eindeutigen Beweis fiir deren Niitzlichkeit. Diese patientlnnenorientierte
Beratungsleistung in der Pflege ist insbesondere ressourcen- und 1osungsorientiert, wobei die
Beratungsperson gewisse Grundhaltungen der Authentizitit, der Wertschiatzung und der
Empathie beachten muss. Ausgangspunkt der Beratung ist ein ersichtlicher Bedarf auf Seiten
der Betroffenen, wobei die Patientlnnen stindig in den Prozess der Beratung miteinbezogen
werden miissen und die Problemlosung vordergriindig behandelt wird.

Auch das angefiihrte Beispiel fiir den Beratungstyp bei Diabetes mellitus ldsst deutlich die
einzelnen Schritte eines Beratungsgespriches erkennen. Im Bereich der praktischen
Anwendbarkeit von pflegerischer Beratung chronisch Kranker bestehen aber noch
weitgehende Defizite, da zwar Pflegemethoden, nicht aber konkrete Leitfiden eines
Beratungsgespriches vorliegen. Hier sind also noch wichtige Schritte notwendig, um die
Besonderheit pflegerischer Beratung in der Gesellschaft und im Bereich wissenschaftlicher

Publikationen und Forschungen erkenntlich zu machen.

Bislang existieren zwar einige Konzepte und Modelle zu chronischen Erkrankungen und
deren Bewiltigungsmoglichkeiten. Trotzdem mangelt es nach wie vor an der Erstellung
lebensqualititsbezogener Theorien, welche in nichster Zeit besonders stark fokussiert und
angestrebt werden sollten. Zukiinftige Forschungen im Bereich chronischer Erkrankungen
miissen zudem ihr Augenmerk vermehrt auf die Wahrnehmungen und das Erleben des
(chronischen) Krankheitsprozesses aus Sicht der Betroffenen und ihres Umfeldes legen. Des
Weiteren sollen im Zuge dessen die Beziehungsstrukturen zwischen Lebensqualitit und
chronisch  Kranksein genauer untersucht werden, eine eindeutige Definition
»gesundheitsbezogener Lebensqualitdt™ fiir chronisch kranke Menschen ermittelt und
Beratungsgrundsitze erarbeitet werden, um der weltweit ansteigenden Problematik

zunehmender chronischer Erkrankungen erfolgreich entgegenzutreten.
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