Hochschule fiir Angewandte
Wissenschaften Hamburg
Hamburg University of Applied Sciences

BACHELORARBEIT

Forderung der Selbstmanagementkompetenzen
im Krankheitsverlauf durch die professionelle Pflege bei
Menschen mit chronisch entziindlichen Darmerkrankungen

Vorgelegt am 01.06.2018
von Franziska Alpen

1. Prifer: Prof. Dr. Peter Stratmeyer
2. Prufer: Veronika Blachowski

Hochschule fir Angewandte
Wissenschaften Hamburg
Department Pflege und Management
Alexanderstralie 1

20099 Hamburg



Abstract

Hintergrund

Die Zahlen der Menschen mit einer chronisch entziindlichen Darmerkrankung nehmen
weltweit zu, sodass die Erkrankung immer mehr an Relevanz gewinnt. Aus der aktuellen
Forschungslage wird ersichtlich, dass die Therapie mit Medikamenten bzw. operative Ver-
fahren die Symptome lindern kdnnen, allerdings Patientinnen und Patienten auch lernen
miussen, ihre Krankheit im Alltag selbst zu managen, um eine langerfristige Besserung zu
erlangen. Bisher existieren allerdings kaum evidente Konzepte zur Selbstmanagementfor-
derung speziell bei chronisch entziindlichen Darmerkrankungen. Es ist Aufgabe der Pflege,
die Patientinnen und Patienten in der Erlangung der groRtmoglichen Selbststandigkeit
durch die Férderung der Selbstmanagementkompetenzen zu unterstiitzen. Dabei miissen
immer auch der individuelle Krankheitsverlauf und das Bewéltigungshandeln der Betroffe-
nen berticksichtigt werden, um eine ganzheitliche Forderung tber die Erkrankungsjahre
hinweg zu ermdglichen. Speziell bei CED kann der Krankheitsverlauf sehr variabel und

schwer vorhersehbar sein.

Zielsetzung

Daraus ergibt sich das primare Ziel dieser Arbeit, die Bedeutung der Beriicksichtigung des
individuellen Krankheitsverlaufes im Forderungsprozess der Selbstmanagementkompeten-
zen bei Menschen mit chronisch entziindlichen Darmerkrankungen fiir die professionelle

Pflege zu beleuchten.

Ergebnisse

Die Ergebniszusammenfassung wurde durch eine theoriegeleitete Bearbeitung auf Grund-
lage der aktuellen Literatur unter Anwendung wissenschaftlicher Methoden erstellt. Es
konnten Kategorien fiir geeignete Selbstmanagementkompetenzen speziell bei chronisch
entzundlichen Darmerkrankungen erarbeitet werden. Auf Grund der variablen Verlaufe der
Erkrankung ist grol3e Achtsamkeit seitens der Pflegenden gefragt, damit die Handlungsfa-
higkeit der Patientinnen und Patienten im Verlauf der Krankheitsphasen erhalten werden
kann. Die Selbstmanagementférderung bei CED bietet zudem neue Entwicklungschancen
fur die Pflege, beispielsweise die Schaffung eines pflegerischen Handlungsfeldes speziell
fr chronisch entziindliche Darmerkrankungen. Insgesamt stellt die Selbstmanagementfor-
derung bei CED eine sehr komplexe Aufgabe dar, die die Pflege in Zukunft vor eine grofie

Herausforderung stellt.
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1 Hintergrund

1.1 Einleitung und Zielsetzung

Die Zahlen der Menschen mit einer chronisch entziindlichen Darmerkrankung (CED) neh-
men weltweit, vor allem aber in L&ndern mit einem westlichen Lebensstil, immer weiter zu
(vgl. Bernstein & Shanahan 2008: 1186; Molodecky et al. 2012: 52f.). In Europa sind mitt-
lerweile tber 2,5 Millionen Menschen mit einer chronisch entzindlichen Darmerkrankung
diagnostiziert, und die Inzidenzrate steigt stetig weiter an, sodass die Erkrankung immer
mehr an Relevanz gewinnt (vgl. Burisch et al. 2013: 323f.; Molodecky et al. 2012: 52f.).

Unter die chronisch entzlindlichen Darmerkrankungen fallen Krankheitsbilder, die von
schubweise rezidivierenden oder kontinuierlich auftretenden entziindlichen Veranderungen
des Darms gepragt sind (vgl. Bernstein et al. 2015: 3). Die am weitesten verbreiteten Krank-
heiten sind in diesem Zusammenhang Morbus Crohn und Colitis ulcerosa (ebd.). Wéhrend
bei Morbus Crohn alle Bereiche des Magen-Darm-Traktes abschnittsweise befallen sein
kdnnen, beschrankt sich Colitis ulcerosa auf die Erkrankung der Schleimhaut von Kolon und
Rektum (vgl. Becker et al. 2005: 398). Die Erkrankungen treten haufig im jungen Erwach-
senenalter zwischen dem 20. und 40. Lebensjahr auf (vgl. Rettke et al. 2013: 109; Sainsbury
und Heatley 2005: 499). Die genaue Ursache der Erkrankungen ist bisher idiopathisch, so-
wohl genetische als auch umweltspezifische Faktoren scheinen bei der Entstehung eine Rolle
zu spielen (vgl. Cooper et al. 2010: 1501). Die Verdnderungen des Darms dufRern sich primar
in Form von Diarrhden, haufigem Stuhlgang bis hin zu Stuhlinkontinenz, abdominalen
Schmerzen, gastrointestinalen Blutungen sowie Malabsorption einhergehend mit Gewichts-
verlust (ebd.). Therapeutisch kann konservativ versucht werden, die Auspragung der
Symptome mit einer Erndhrungsumstellung und Medikamenten zu verringern (vgl. Rettke
etal. 2013: 110). In schweren Féllen muss zeitweise parenteral erndhrt werden, um den Darm
zu entlasten (ebd.). Bei Versagen der konservativen Therapie, missen betroffene Darmab-
schnitte resektiert werden, was auch die Anlage eines (voriibergehenden) Stomas mit sich

bringen kann (ebd.).

Das Symptombild und die Therapie der chronisch entzlindlichen Darmerkrankungen beein-
flussen den Lebensalltag der Betroffenen haufig stark und verursachen neben den physischen
Erscheinungen nicht selten auch psychosoziale Probleme (vgl. Rettke et al. 2013: 109f.;
Sainsbury und Heatley 2005: 499). Betroffene sind hdufig mit sozialer Isolation, Bezie-

hungsschwierigkeiten bis hin zu totaler sexueller Abstinenz belastet (vgl. Rettke et al. 2013:



109f.). Daruber hinaus beschreiben Erkrankte, vermehrt Stress zu empfinden und wenig
Unterstutzung im Alltag zu erhalten (ebd.). Durch die stetige Angst vor einem erneuten Re-
zidiv sei die Lebensqualitét der betroffenen Personen erheblich verringert (vgl. Sainsbury
und Heatley 2005: 499f.).

Aus der aktuellen Forschungslage wird ersichtlich, dass alleine die Therapie mit Medika-
menten bzw. operative Verfahren die Symptome lindern kénnen, allerdings Patientinnen und
Patienten auch lernen missen, ihre Krankheit im Alltag selbst einzuschétzen, um eine lan-
gerfristige Besserung zu erlangen (vgl. Grey et al. 2006: 283; van Assche et al. 2013: 14f.).
Dazu bedarf es einer patientengerechten Schulung und professioneller Begleitung im Krank-
heitsverlauf (vgl. Klug Redman 2008: 17f.). Wie bei allen chronischen Erkrankungen ist es
Aufgabe der Pflege und von hoher Relevanz, die Patientinnen und Patienten tber ihr Krank-
heitsbild und die mdglichen Therapieansatze zu informieren und beraten, sowie sie dazu zu
beféhigen, den Alltag mit der chronischen Krankheit moglichst selbststandig zu bewéltigen
(ebd.). Die Erlangung der groRtmdglichen Selbststandigkeit kann unter anderem durch die
Forderung der Selbstmanagementkompetenzen gelingen (ebd.). Im Rahmen der Férderung
des Selbstmanagements konnten unter anderem das ,,Medikamentenmanagement®, eine ,,Er-
ndhrungsumstellung®, der ,,Umgang mit akuten Verschlechterungen der Symptomatik*
sowie die ,,Einschrinkung der psychosozialen Auswirkungen der Erkrankung® Schwer-

punkte sein (vgl. Saibil et al. 2008: 281f.).

Im Rahmen der Forderung der Selbstmanagementkompetenzen muss immer auch die Krank-
heitsbewéltigung der erkrankten Personen beriicksichtigt werden (vgl. Schaeffer & Moers
2008: 27f.). Diese gestaltet sich in Abhangigkeit der Krankheitsverlaufskurven nach Corbin
und Strauss (2004) und kann mit der jeweiligen Krankheitsphase variieren (vgl. Corbin und
Strauss 2004: 61.). Corbin und Strauss beschreiben, dass chronische Krankheiten in ver-
schiedene Verlaufsstadien eingeteilt werden kénnen und Betroffene dementsprechend
unterschiedlich ausgepragte Unterstuitzung in den verschiedenen Stadien bendtigen (ebd.).
Dies spiegelt sich auch in der Nutzung des vorhandenen Versorgungsangebotes fur die chro-
nische Erkrankung im Gesundheitswesen wider (vgl. Schaeffer 2004: 27f.). Befinden sich
die Erkrankten in einem Krankheitsstadium mit hohem Unterstiitzungsbedarf, ist auch die
Notwendigkeit der Versorgungsnutzung hoher (ebd.). Um diesen Nutzungserfordernissen
nachzukommen, benétigen Betroffene wiederum gewisse Kompetenzen, damit sie sich si-

cher im Versorgungssystem des Gesundheitswesens bewegen kdnnen (ebd.).



Weiter beschreiben Schaeffer und Moers, dass auch die Compliance bzw. Adherence der
Patientinnen und Patienten mit den von Corbin und Strauss beschriebenen Krankheitsver-
laufen zusammenhéngen und nicht nur mit psycho-sozialen und sozial-kognitiven Aspekten
korrelieren (vgl. Schaeffer und Moers 2008: 24). In bestimmten Krankheitsphasen ist von
einer starker ausgepragten Adherence der Betroffenen auszugehen als in anderen Krank-
heitsphasen (ebd.). AuRerdem sei ein Zusammenhang zwischen der Adherence und der
Selbstmanagementkompetenz der Erkrankten herzustellen: Je mehr die Patientinnen und Pa-
tienten das Gefuhl haben, selbst durch erworbene Kompetenzen (iber gewisse Bereiche ihrer
eigenen Erkrankung und deren Behandlung verantworten zu kénnen, desto ausgeprégter sind
diese von der Therapie Uberzeugt, motiviert und bemiht, diese umzusetzen (vgl. Robinson
et al. 2001: 980). Auch die Zahl der Arztbesuche und Krankenhausaufenthalte verringere

sich mit steigender Selbstmanagementkompetenz der Patientinnen und Patienten (ebd.).

Insgesamt weisen die herausgearbeiteten Aspekte auf zahlreiche positive Effekte und eine
hohe Relevanz der Forderung der Selbstmanagementkompetenzen durch die professionelle
Pflege von Menschen mit CED hin. Allerdings ist anzunehmen, dass es sich bei der Selbst-
managementforderung im Krankheitsverlauf von CED um einen komplexen Prozess
handelt, der die Pflegenden vor zahlreiche Herausforderungen stellt. Daraus ergibt sich das
primére Ziel dieser Arbeit, anhand der beschriebenen Inhalte, die Rolle der professionell
Pflegenden im Kontext der Selbstmanagementférderung im Krankheitsverlauf bei chronisch
entziindlichen Darmerkrankungen zu beleuchten. Zundchst gilt es, an Hand der Pathophy-
siologie der chronisch entziindlichen Darmerkrankungen oftmals auftretende Versorgungs-
defizite und Bedurfnisse der Betroffenen aufzuzeigen. AnschlieRend soll die Notwendigkeit
des Selbstmanagements bei chronischer Erkrankung gekléart und ein Zusammenhang zur
Krankheitsbewéltigung hergestellt werden. Die Erkenntnisse dazu werden dann auf das Vor-
gehen zur Forderung der Selbstmanagementkompetenzen speziell fur Menschen mit

chronisch entztndlichen Darmerkrankungen angewendet.
Daraus ergibt sich folgende handlungsleitende Fragestellung fir diese Arbeit:

Welche Bedeutung hat die Beriicksichtigung des individuellen Krankheitsverlaufes im For-
derungsprozess der Selbstmanagementkompetenzen bei Menschen mit chronisch entziind-

lichen Darmerkrankungen fir die professionelle Pflege?



1.2 Methodik und Aufbau

Die Ergebniszusammenfassung wurde durch eine theoriegeleitete Bearbeitung auf Grund-
lage der aktuellen Literatur unter Anwendung wissenschaftlicher Methoden erstellt. Dabei
wurde sich einer Literaturrecherche in den Datenbanken MEDLINE, CINAHL und
Cochrane Collaboration bedient. Darlber hinaus wurden die Kataloge der Hamburger wis-
senschaftlichen Bibliotheken fir eine Recherche genutzt. Suchbegriffe waren:

(13 (13

Linflammatory bowel disease®, ,,ulcerative colitis®, ,,crohn’s disease®, “chronic illness”,
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»self-management®, “chronic disease management”, “coping strategy”, “progression of dis-
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ease”, “course of disease”, “trajectory”, “support”, “nurses role” und “nursing care”. Die
Begriffe wurden fiir die Suche mit den Booleschen Operatoren ,,AND* und ,,OR* verkniipft.
Aus den Ergebnissen wurden durch Sichtung der Titel und Abstracts relevante Studien und
Artikel ausfindig gemacht. AulRerdem konnte im Rahmen dessen an Hand des Schneeball-
systems weitere Literatur hinzugezogen werden. Es dienen sowohl Fachbucher als auch
internationale Studien als Literaturbasis fiir diese Theoriearbeit. Auf Grund der Tatsache,
dass Colitis ulcerosa und Morbus Crohn zu den bekanntesten Erkrankungen der chronisch
entziindlichen Darmerkrankungen zéahlen (vgl. Bernstein et al. 2015: 3), wurde sich auch auf
einzelne Studien berufen, die nur explizit diese Krankheitsbilder untersucht bzw. bertick-
sichtigt haben. Vorrangig wurde nur nach Studien gesucht, die sich mit chronisch erkrankten
Menschen im Erwachsenenalter befasst haben, da fir diese Altersgruppe bereits zahlreiche
evidente Programme zur Patientenedukation vorhanden sind (vgl. Muller-Mundt 2014: 711).
Hingegen muss die Patientenedukation bei Kindern und auch bei hochbetagten Menschen
haufig komplexer gestaltet werden und wird somit in dieser Arbeit groRtenteils auen vor
gelassen (vgl. Miller-Mundt 2014: 715f.). Da sich die CED in der Regel zwischen dem 20.
und 40. Lebensjahr manifestiert, entspricht diese Eingrenzung auch der Mehrzahl der Falle,
die eine Patientenedukation auf Grund der CED in Anspruch nehmen (vgl. Rettke et al. 2013:
109; Sainsbury und Heatley 2005: 499). Es wird sich sowohl auf das stationére als auch das
ambulante Setting bezogen, da der FOrderungsprozess der Selbstmanagementkompetenzen
sowohl Diagnose als auch Interventionen beinhaltet und sich somit fortlaufend tUber beide
Settings hinweg erstreckt (vgl. Klug Redman 2009: 15f.). Professionell Pflegende haben
grundsatzlich in allen Settings mit unmittelbarem Patientenkontakt den Auftrag der Patien-
tenedukation, also Informieren, Beraten und Anleiten der Patientinnen und Patienten, um
eine optimale praventive und gesundheitsforderliche Versorgung zu sichern (vgl. London
2010: 27; Gossens 2009: 14).



Die Herangehensweise, um sich der Beantwortung der Fragestellung dieser Arbeit zu né-
hern, wird im Folgenden dargestellt. Zu Beginn wird eine Grundlage zu chronisch
entziindlichen Darmerkrankungen geschaffen, indem auf Entstehung, Symptome und Ver-
lauf der Erkrankungen eingegangen wird. Daraus sollen dann potenzielle Versorgungs-
defizite und Bedarfe der erkrankten Menschen herausgearbeitet werden. Anschliel3end wird
das Konzept des Selbstmanagements bei chronischer Erkrankung definiert und speziell die
Notwendigkeit der Forderung von Selbstmanagementkompetenzen bei chronisch entziindli-
chen Darmerkrankungen geprift. Dartiber hinaus soll die Rolle der Pflegenden im
Zusammenhang mit der Forderung der Selbstmanagementkompetenzen dargestellt werden.
Daraufhin wird Bezug auf die Krankheitsbewéltigung genommen. Zur Veranschaulichung
dienen hier zwei Modelle von Corbin und Strauss (2004) und Schaeffer und Moers (2008),
um chronische Krankheitsverlaufe und das damit einhergehende Bewaltigungshandeln von
Patientinnen und Patienten darzustellen. AbschlieRend sollen mogliche Selbstmanagement-
kompetenzen fur Menschen mit chronisch entziindlichen Darmerkrankungen vorgestellt und
die Bedeutung der Forderung dieser fur die professionelle Pflege, unter Berlicksichtigung
der Krankheitsverlaufskurven von CED, veranschaulicht werden. Dabei wird sich auf die
zuvor erarbeiteten Grundlagen der CED und allgemeinen Erkenntnisse zum Selbstmanage-
ment und der Krankheitsbewaltigung bei chronischen Krankheiten berufen.



2 Grundlagen zur chronisch entztindlichen Darmerkrankung

2.1 Pathophysiologie der Erkrankung

Die chronisch entziindliche Darmerkrankung wird als Uberbegriff fir verschiedene entziind-
liche Erkrankungsprozesse des Gastrointestinaltraktes (GI-Trakt) genutzt (vgl. Bernstein et
al. 2015: 3; Becker et al. 2005: 397). Die am weitesten verbreiteten chronisch entziindlichen
Erkrankungen des Darms sind Morbus Crohn und Colitis ulcerosa, welche sich auch in Ati-
ologie, Symptombild, Komplikationen und Krankheitsverlauf &hneln (ebd.). Im Folgenden
wird die Pathophysiologie der chronisch entziindlichen Darmerkrankungen am Beispiel der
beiden h&ufigsten Krankheiten dargestellt.

Zundéchst gilt es die Anatomie und Physiologie der betroffenen Korperorgane bei CED auf-
zuzeigen, um pathophysiologische Veréanderungen im Rahmen der CED nachvollziehbar zu
machen. Bei CED konnen alle Bestandteile des Gastrointestinaltraktes betroffen sein (vgl.
Becker et al 2005: 398). Hierzu zéhlen Mund, Rachen, Speiseréhre, Magen, Dinndarm,
Dickdarm sowie Anus (vgl. Faller und Schiinke 2012: 400-415). Der Dunndarm lasst sich
weiter in Duodenum, Jejunum und lleum unterteilen, im Dickdarm wird zwischen Zakum,
Appendix, Colon ascendens, Colon transversum, Colon descendens, Colon sigmoideum und
Rektum unterschieden (vgl. Faller und Schinke 2012: 406-414). Grundsétzlich findet sich
im gesamten GI-Trakt ein charakteristischer Wandaufbau aus vier Schichten: die Mucosa,
eine innere Schleimhautschicht, die verschiedene Sekrete zum Schutz vor Bakterien aber
auch zur Aufnahme von wichtigen N&hrstoffen absondert sowie flr die Wasserriickresorp-
tion im Dickdarm zustandig ist; die Submucosa, eine bindegewebige Zwischenschicht,
welche von Gefalen, Nerven und Drisen durchlaufen ist; die Muscularis, eine duRere Mus-
kelschicht, die fur die Verdauung notwendige Peristaltik zustandig ist; die Serosa, die
auBerste Gewebsschicht des GI-Traktes, um das Ubereinandergleiten der Organe im Bauch-
raum zu ermdglichen (vgl. Faller und Schiinke 2012: 272-274, 404-406).

Sowohl Morbus Crohn als auch Colitis ulcerosa gehen mit entziindlichen Prozessen im Gl-
Trakt einher (vgl. Becker et al. 2005: 398). Eine Entziindung geht meist mit den typischen
Entzlindungszeichen R6tung, Wéarme, Schmerzen, Schwellung sowie eingeschrankter Funk-
tion einher (vgl. Schewior-Popp 2012: 587). Wahrend bei Morbus Crohn eine diskon-
tinuierliche Entziindung aller Abschnitte und Wandschichten des GI-Traktes moglich ist,
betrifft die Colitis ulcerosa in der Regel kontinuierlich einen Bereich der Mukosa und Sub-
mukosa des Dickdarms (vgl. Becker et al. 2005: 398).



Ursachen fir die Entstehung der CED sind bislang nicht eindeutig erforscht (vgl. Bernstein
et al. 2015: 3; Becker et al. 2005: 398). Eine Kombination aus endogenen und exogenen
Faktoren scheint eine Rolle zu spielen (ebd.). Es wird davon ausgegangen, dass eine geneti-
sche Disposition flr die Erkrankung und eine Stérung des Immunsystems bei Betroffenen
vorliegt, sodass die CED hdufig auch als autoimmunbedingt definiert wird (ebd.). Weiter
scheinen psychische Faktoren eine gewisse Relevanz fir die Entstehung und den Verlauf
der CED zu haben (ebd.). Die Genetik allein ist fir das Aufkommen einer CED vermutlich
aber nicht ausreichend (ebd.). Die Exposition mit umweltspezifischen Faktoren scheint das
Risiko fur die Entwicklung der Krankheit weiter zu erh6hen und Einfluss auf den Krank-
heitsverlauf zu nehmen (ebd.). So fallen in zahlreichen Studien erhohte Prévalenzraten in
stadtischen Gegenden gegenuber landlichen Regionen auf (Bernstein et al. 2015: 3f.). All-
gemein bringe laut Bernstein und Shanahan ein moderner, westlicher Lebensstil ein erhéhtes
Risiko fir eine CED mit sich (vgl. Bernstein und Shanahan 2008: 1187f.). Ein hoher Hygi-
enestandard, der Einsatz von zahlreichen Antibiotika und Schutzimpfungen sowie die
seltenere Konfrontation des korpereigenen Immunsystems mit bestimmten Mikroorganis-
men aus der Erde und frisch geernteten Nahrungsmitteln rufen vermutlich unter anderem
Storungen der Darmflora hervor, die wiederum das Entstehen einer CED begunstigen (ebd.).
In diesem Zuge betonen Bernstein und Shanahan, dass die Ernédhrung den groRten Einfluss
auf die Darmflora habe und somit eine gesunde und ausgewogene Ernahrung mit ausrei-
chend Gemuse, Obst, Fisch sowie Ballaststoffen und Omega-3-Fettsauren als sinnvoll
erscheint, um einer CED oder ihrem Progress vorzubeugen (vgl. Bernstein und Shanahan
2008: 1189f.). Gleichzeitig stellen sie aber auch heraus, dass der Grundstein fiir das Risiko,
an einer CED zu erkranken, vermutlich bereits im friihen Kindesalter gelegt werde und spa-
tere exogene Einfliisse nur einen geringen Anteil zur Krankheitsentstehung beitragen (vgl.
Bernstein und Shanahan 2008: 1185f.). Vielmehr wiirden exogene Faktoren, wie ein Niko-
tinabusus und bestimmte Umweltgifte den Verlauf der bereits bestehenden CED
beeinflussen (ebd.). Insgesamt wird deutlich, dass weiterhin ein groRer Forschungsbedarf
beziiglich der Atiologie der CED besteht (vgl. Bernstein und Shanahan 2008: 1190).

Die Unklarheiten im Entstehungsprozess der CED sind allerdings ein klassisches Merkmal
chronischer Krankheiten, unter diese auch die CED fallen (vgl. Schaeffer und Moers 2014
330). Sie gehoren damit zu den nicht heilbaren, progredient verlaufenden Erkrankungen, die
auf lange Sicht mit einer Verschlechterung der Symptomatik einhergehen (vgl. Cooper et
al. 2010: 1501; Schaeffer und Moers 2014: 330f.). Die CED verlaufen héaufig schubweise



mit akuter Exazerbation gefolgt von einer Phase der Remission (vgl. Cooper et al. 2010:
1501). Es wird daher zwischen der aktuellen Symptomlast bzw. Krankheitsaktivitat und dem
allgemeinem Krankheitsfortschritt unterschieden (vgl. Becker et al. 2005: 398, 404; Dignass
et al. 2012a: 968-971). Die Krankheitsaktivitat lasse sich anhand der aktuellen Auspragung
der Symptome sowie den Entziindungsparametern der Patientinnen und Patienten messen
und in die Stadien der Remission, leichte, maRige oder schwere Krankheitsaktivitét einteilen
(ebd.). Der allgemeine Krankheitsfortschritt kdnne unter anderem an Hand der Ausweitung
der Erkrankung im GI-Trakt, der Anzahl akuter Schiibe und zeitlicher Intervalle zwischen
den Schiben sowie den sekundér auftretenden Begleiterkrankungen bzw. Komplikationen
festgemacht werden (vgl. Dignass et al. 2012a: 968-971).

Das Symptombild der CED gestaltet sich in Abhangigkeit von Lokalisation der Entziindun-
gen im GI-Trakt und aktueller Krankheitsaktivitat (vgl. Bernstein et al. 2015: 5f.; Becker et
al. 2005: 398). Die charakteristischen akut auftretenden Symptome infolge entzundlicher
Veranderungen im GlI-Trakt sind Diarrhden, ggf. mit Blutbeimengungen, abdominelle
Krampfe, Schmerzen beim Stuhlgang sowie eine gesteigerte Stuhlfrequenz (ebd.). Auler-
halb des GI-Traktes kann sich die CED langfristig auBerdem in Form von muskuloskeletalen
Gelenkerkrankungen und bestimmten Hauterkrankungen manifestieren (vgl. Bernstein et al.
2015: 6). Eine Augenbeteiligung in Form von Entzindungen der Skleren, Episkleren und
Uvea ist ebenso moglich (ebd.). Seltener treten hepatobiliare Erscheinungen in Form der
primdr sklerosierenden Cholangitis auf (ebd.). H&ufig leiden Patientinnen und Patienten der
CED unter einer Leukozytose und Andamie (ebd.). Generelle Symptome in Folge der ent-
zundlich aktiven Prozesse im Korper sind Fieber, Appetitverlust, Fatigue, nachtliches
Schwitzen sowie Gewichtsverlust als Konsequenz des vermehrten Flissigkeitsverlustes so-

wie der Malabsorption auf Grund der entziindlich verdnderten Mucosa im GI-Trakt (ebd.).

Um der Auspragung der Symptome entgegenzuwirken und den Fortschritt der Erkrankung
einzuschranken, ist eine langfristige Therapie indiziert (vgl. Bernstein et al 2015: 18). Haupt-
ziele der Therapie von Menschen mit CED sind die Erhaltung und Fo6rderung der
groitmoglichen Lebensqualitat, Behandlung akuter Krankheitsschiibe, die Symptomkon-
trolle, die Erhaltung eines gesunden Erndhrungszustandes sowie die Vermeidung von
Komplikationen (vgl. Bernstein et al. 2015: 19). Eine konservative Kombinationstherapie
aus Kortikosteroiden, Immunsuppressiva und Antiphlogistika scheint je nach Auspragung
und Art der CED Mittel der ersten Wahl (vgl. Bernstein et al. 2015: 18-23; Rettke et al.



2013: 110f.). Parallel dazu kénnen Ern&hrungstherapien und Veranderungen in der Lebens-
fihrung einen positiven Einfluss auf den Verlauf und die Symptomauspragung mit sich
bringen (vgl. Bernstein et al. 2015: 19). Exemplarisch besteht eine potenzielle Chance auf
Linderung der entziindlichen Prozesse im GI-Trakt bei vorlibergehender parenteraler Ernah-
rung oder auch einer Stressreduktion (ebd.). Im Krankheitsverlauf wird bei einer Vielzahl
der Betroffenen eine operative Therapie unausweichlich, wenn die konservative Therapie
nicht mehr wie gewinscht anschlagt oder Komplikationen auftreten (vgl. Bernstein et al.
2015: 27f.). Haufig missen Abschnitte des GI-Traktes entfernt werden, die durch die Er-
krankung dauerhaft entzundlich verandert sind, was eine Stomaanlage zur kurz- oder
langfristigen Entlastung des Darms zur Folge haben kann (ebd.). Weitere Indikationen fur
eine operative Therapie bei CED kdnnen in Folge von Fisteln, Abszessen oder Tumoren

gestellt werden (ebd.).

2.2 Versorgungsdefizite und Bedurfnisse bei Menschen mit CED

Ein allgemeines Problem bei chronischen Erkrankungen stellen die neben den physischen
Symptomen auftretenden ,, psychische[n], soziale[n] und ékonomische[n] Konsequenzen *
(Schaeffer und Moers 2014: 331) dar.

Menschen mit CED berichten haufig von einer standigen Unsicherheit auf Grund der Angst
vor erneuten Rezidiven der Erkrankung oder Komplikationen (vgl. Rettke et al. 2013: 110).
In Folge der Unvorhersehbarkeit des Krankheitsverlaufes entstehe ein Gefiihl der Hilflosig-
keit und des Ausgeliefertseins (vgl. Rettke et al. 2013: 113). Cooper et al. beschreiben, dass
Patientinnen und Patienten im Krankheitsverlauf haufig Kontrollverluste erleben, da die
Zeitpunkte erneuter Schiibe nicht planbar seien (vgl. Cooper at al. 2010: 1503f.). Durch die
stetige Achtsamkeit und Erwartungshaltung an ein erneutes Rezidiv der Betroffenen entstehe
bei vielen ein erhohtes Stresserleben, was wiederum das Risiko fur erneute Krankheits-
schiibe und Komplikationen deutlich steigere (vgl. Jones et al. 2006: 478). Der empfundene
Stress entstehe zudem vor allem durch den krankhaft gesteigerten Stuhldrang (ebd.). Die
Unsicherheit und Angst sowie die Irreversibilitdt der CED und die dauerhafte Abh&ngigkeit
von einer medizinischen Versorgung verursachen bei einer Mehrheit der Betroffenen eine
psychische Belastung (vgl. Becker et al. 2005: 407), die wiederum langfristig zu einer Ver-
ringerung der Lebensqualitat fiihren kann (vgl. Sainsbury und Heatley 2005: 500; Verma et
al. 2001: 868). AulRerdem konnen die benannten Faktoren je nach Auspragung der Symp-

tome zu einer Minderung des Wohlbefindens der Patientinnen und Patienten fuhren (vgl.
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Rettke et al. 2013: 110). Je hoher die Krankheitsaktivitét, desto geringer ist folglich haufig
auch das Wohlbefinden (ebd.).

Das Wohlbefinden spielt schlieBlich im Alltag der Betroffenen eine essentielle Rolle (vgl.
Becker et al. 2005: 404f.). Sie haben haufig eine verminderte Leistungsfahigkeit im Alltag
und erleben die Erkrankung vor allem im Berufsleben als sehr einschréankend (vgl. Becker
et al 2005: 404f.; Rettke et al. 2013: 113). Kdrperlich belastende Arbeiten sind ab einem
gewissen Krankheitsfortschritt nicht mehr ausfiihrbar, Arbeiten vor Publikum oder unter
Zeitdruck sowie Dienstreisen stellen fur die Patientinnen und Patienten haufig schwierige
Situationen dar, da immer eine Toilette in Reichweite sein muss, welche unabhangig von der
Tatigkeit umgehend bei Bedarf aufgesucht werden kann (vgl. Becker et al. 2005: 405). Folg-
lich besteht auch ein erhhtes Risiko fur haufige Arbeitsunféhigkeit bis hin zur dauerhaften
frihzeitigen Berufsunféhigkeit der Erkrankten, was neben den sowieso schon anfallenden
Extrakosten fur die Therapien eine zusatzliche finanzielle Sorge darstellen kann (vgl. Becker
et al. 2005: 409).

Die stetige Notwendigkeit einer Toilette in Reichweite behindert allerdings nicht nur die
Erwerbstatigkeit, sondern schrankt auch soziale Aktivitaten in der Freizeit, beispielsweise
bei Ausfliigen massiv ein (vgl. Rettke et al. 2013: 113). Hinzu kommt, dass Betroffene bei
ihren Mitmenschen hdufig auf Unverstandnis fir das Leben mit der Erkrankung stoRen
(ebd.). SchlieBlich betrifft die CED ein Tabuthema in der Gesellschaft (vgl. Becker et al.
2005: 408). Die Stuhlausscheidung selbst und diese betreffende Probleme, wie exemplarisch
die Stuhlinkontinenz, werden in sozialer Interaktion mit Mitmenschen nur ungern themati-
siert, da sie als abstoRend empfunden werden (ebd.). Dies fuhrt bei einigen Menschen mit
CED laut Erfahrungsberichten zu sozialer Isolation und wenig Unterstiitzung durch andere
(vgl. Rettke et al. 2013: 109; Jones et al. 2006: 478). Dies schlieBt auch Schwierigkeiten in
einer Partnerschaft oder sogar Beendigung einer Beziehung mit ein (vgl. Rettke et al. 2013:
109). Patientinnen und Patienten mit CED haben im Falle einer Stoma-Anlage héufig ein
veréndertes Korperbild und fiihlen sich generell weniger attraktiv (vgl. Sainsbury und Heat-
ley 2005: 503). Diese Akzeptanzprobleme kdnnen bis zur sexuellen Abstinenz fiihren und

somit eine Beziehung zum Partner erschweren (ebd.).

Insgesamt wird deutlich, dass die Erkrankung eine zentrale Rolle im Leben der Betroffenen
einnimmt, da sie durch das Symptombild und die Begleiterscheinungen den Alltag der Men-

schen mit CED bestimmt und ein Stlick weit die Normalitat nimmt (vgl. Rettke et al. 2013:
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110; Schaeffer und Moers 2008: 9). Darliber hinaus scheinen soziale Beeintrachtigungen
deutlich schwerwiegender empfunden zu werden als die priméaren physischen Symptome der
Erkrankung (vgl. Becker et al. 2005: 407). Zu den allgemeinen Bewadltigungserfordernissen
der CED wie auch allen anderen chronischen Erkrankungen zahlen Aufgaben in Bezug auf
die Erkrankung (sei es das Medikamentenmanagement oder eine Erndhrungsumstellung),
Alltagsaufgaben (wie Familie und Beruf) sowie die Auseinandersetzung mit den eigenen
Perspektiven in der Zukunft sowie die daraus resultierenden emotionalen Konfrontationen
(vgl. Klug Redman 2008: 19). Im Umgang mit den zahlreichen Bewaltigungserfordernissen
einer CED sind neben den géngigen medizinischen Therapiema3nahmen weitere Interven-
tionen von Noten, um eine ganzheitliche Therapie der chronischen Erkrankung zu erlangen
(vgl. Klug Redman 2008: 20; Haslbeck und Schaeffer 2007: 82). Klug Redman als auch
Haslbeck und Schaeffer gehen dabei von Schulungen zum Selbstmanagement bzw. zu
Selbstmanagementfahigkeiten aus, die sowohl den Betroffenen als auch ihrem sozialen Um-
feld im Umgang mit der Erkrankung mehr Sicherheit geben kdnnten (ebd.).
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3 Selbstmanagement bei chronischen Erkrankungen

3.1 Patientenedukation

Die Forderung der Selbstmanagementkompetenzen féllt in den Bereich der Patienteneduka-
tion und stellt haufig auch explizit ein Ziel der Patientenedukation dar (vgl. Klug Redman
2009: 15; Miiller-Mundt 2014: 708, 712). Um spezifische Aspekte der Selbstmanage-
mentfoérderung nachvollziehbar zu machen, werden zundchst die Grundlagen der

Patientenedukation dargestellt.

In Folge der in den letzten Jahren beachtlichen Zunahme von Menschen mit chronischen
Erkrankungen gewinnt die Patientenedukation immer mehr an Bedeutung (vgl. Muller-
Mundt 2014: 705). Neben den langfristigen Krankheitsverlaufen tragen die zunehmende
Ambulantisierung sowie technische Fortschritte zu einem Ausbau der Patienteneduaktion
bei (vgl. Miller-Mundt 2014: 705-708). Patientinnen und Patienten werden im Vergleich zu
friher deutlich schneller aus dem Krankenhaus entlassen und mdissen ihre Erkrankung
selbststandig managen kénnen (ebd.). AulRerdem ermdglicht die Technik hdufig auch fir
Patientinnen und Patienten eine einfache Handhabung von Hilfsmitteln im Umgang mit der
Erkrankung, die allerdings mittels der Patientenedukation geschult werden muss (ebd.). Alle
Gesundheitsprofessionen tragen gleichermaBen Verantwortung fiir die Durchfiihrung der
Edukation von Erkrankten, allerdings wird hier der pflegerischen Profession eine groRere

Qualifizierung beigemessen (ebd.).

Um dies begreiflich zu machen, erfolgt an dieser Stelle eine Definition der professionellen
Pflege nach dem International Council of Nursing (ICN), die fur alle weiteren Ausfiihrungen
dieser Arbeit gelten soll. Die professionelle Pflege umfasst demnach vier grundlegende Auf-
gaben: ,, Gesundheit zu fordern, Krankheit zu verhiiten, Gesundheit wiederherzustellen,
Leiden zu lindern® (ICN 2012: 1). Diese Aufgaben werden unter Einhaltung der Menschen-
rechte und einer respektvollen Behandlung durchgefiihrt (vgl. ICN 2012: 1). Die
pflegerischen Handlungen miissen mit anderen Gesundheitsprofessionen koordiniert werden
(ebd.). Alle Handlungen verfolgen das Wohl des Individuums (ebd.). Darunter féllt auch die
Gewabhrleistung von ausreichenden Informationen, damit die pflegebedurftige Person die
Behandlung nachvollziehen kann (vgl. ICN 2012: 2). AuBerdem hat die Pflege eine gesell-
schaftliche Verantwortung, bedlrfnisorientierte MalRnahmen zu veranlassen, die forderlich
fir Gesundheit und Soziales sein kdnnen (ebd.). Das Eingehen auf die individuellen Beddirf-

nisse der Klienten gehdrt zu den professionellen Werten einer Pflegekraft (ebd.). Zudem ist
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es pflegerischer Auftrag, zur Weiterentwicklung des Aufgabenfeldes sowie Professionalitét
der Pflege beizutragen (vgl. ICN 2012: 3).

Miiller-Mundt bezieht sich fir die Patientenedukation vorrangig auf die Advanced Nursing
Practitioner (ANP), d.h. Pflegende mit einem Masterabschluss der Advanced Nursing Prac-
tice (vgl. Muller-Mundt 2014: 717). ANP seien als zentrale Profession der Patienten-
edukation zu verstehen; wobei ihre Position so bereits seit Jahren in den USA praktiziert
werde, wahrend die ANP in Deutschland bisher nur teilweise edukativen Auftrdgen nach-
kommen wiirde (vgl. Miller-Mundt 2014: 716f.; Schaeffer und Moers 2014: 348). Aktuell
werden Aufgaben der Patientenedukation lediglich intuitiv im Pflegealltag wahrgenommen,
zukiinftig musse an einer bewussten Annahme der Tatigkeit gearbeitet werden (vgl. Miiller-
Mundt 2014: 718). Man befinde sich allerdings auf einem guten Wege, starkere Akzente in
der praktischen Umsetzung der Patientenedukation zu setzen (vgl. Miller-Mundt 2014:
719). Schaeffer und Moers sind darlber hinaus der Ansicht, dass die Pflege durch die Tatig-
keit in der Patientenedukation das eigene Ansehen verbessern und das berufliche

Verstandnis erweitern konnte (vgl. Schaeffer und Moers 2014: 348f.).

Grundsétze der Patientenedukation sind die Information, Beratung und Anleitung von Pati-
entinnen und Patienten allgemein oder spezifisch auf die jeweilige Erkrankung bezogen (vgl.
Miller-Mundt, 2014: 705). Haufig wird fundamental vom Salutogenese-Konzept nach An-
tonovsky ausgegangen (vgl. London 2010: 22). Antonovsky beschéftigt sich in diesem
Ansatz mit der Frage, was Menschen gesund hélt (ebd.). Zudem stellte er die Hypothese auf,
dass sich jeder Mensch lebenslang immer auf einem Kontinuum zwischen Gesundheit und
Krankheit bewege, es gebe keine totale Gesundheit bzw. Krankheit (ebd.). Er schrieb dem
Kohérenzgefuhl in diesem Zusammenhang eine sehr grof3e Bedeutung zu; je nach Auspré-
gung der Kohérenz bewege sich der Mensch auf dem Kontinuum eher auf der Seite der
Gesundheit oder eben der Krankheit (ebd.). Das Koharenzgefiihl ist ein Ausdruck der Wi-
derstandsfahigkeit des Menschen und macht sich durch Verstehbarkeit, Handhabbarkeit und
Sinnhaftigkeit aus (ebd.). Die Koharenz und dessen Komponenten kénnen im Rahmen der
Patientenedukation gestarkt werden (ebd.).

Wahrend die Patientin bzw. der Patient zu Beginn der Entwicklung von Edukationsmafnah-
men h&ufig nur passiv teilnehmen konnte und lediglich Informationen zur Erkrankung und
Notwendigkeit der Therapie gelehrt wurden, wird sich heute am Prinzip des ,, shared deci-

sion making* (Muller-Mundt 2014: 707) ausgerichtet, um die Erkrankten aktiv in die
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Krankheitsbewéltigung mit einzubeziehen. Das Prinzip fokussiert auf die gemeinsame Ar-
beit von Pflegenden, Betroffenen und deren Angehorigen im Rahmen der Krankheits-
bewaltigung (vgl. Miiller-Mundt 2014: 707). In diesem Zusammenhang wird sich auf die
Uberzeugung berufen, dass chronisch kranke Patientinnen und Patienten selbst Experten der
eigenen Erkrankung sind, da diese eben auch im Alltag im Vergleich zu den Pflegenden viel
prasenter mit der Krankheit konfrontiert sind (ebd.). Mit Hilfe der Patientenedukation soll
das Management der eigenen Erkrankung und deren Therapie weitestgehend in die Verant-
wortung der Betroffenen und ihrer Angehérigen verlagert werden (ebd.). Dazu ist generell
ein ressourcenorientierter und partizipativer Ansatz sinnvoll, um alle Empféanger der Patien-
tenedukation individuell fordern zu kdnnen (ebd.). Zentrale Aspekte, die im Rahmen der
Patientenedukation relevant sein kdnnen, sind die Aufklarung, die Haltung zur Erkrankung
und einem Leben mit dieser, die Sensibilisierung flr bestimmte Korpersignale, das Erlernen
von spezifischen MaRnahmen, die zur Krankheitsbewaltigung und Prévention verhelfen, der
Ausbau von sozialen Vernetzungen und Ressourcen sowie die Forderung der Selbstmanage-
mentkompetenzen (vgl. Miller-Mundt 2014: 710f.).

3.2 Begriff und Konzept des Selbstmanagements

Fur den Begriff des Selbstmanagements existiert keine einheitliche Definition (vgl. Hasl-
beck und Schaeffer 2007: 82). Clark et al. verstehen unter Selbstmanagement das Repertoire
aller Kompetenzen, die einen positiven Einfluss auf die physischen und psychischen Be-
gleiterscheinungen der chronischen Erkrankung haben (vgl. Clark et al. 1991: 3f.). Adams
et al. bringen Selbstmanagement ebenfalls mit den Aufgaben in Verbindung, die die Be-
troffenen bernehmen missen, um mit einer oder mehreren chronischen Erkrankungen gut
leben zu kénnen (vgl. Adams et al. 2004: 57). Dies beinhalte auch die Koordination des
Krankheitsgeschehens an sich und der mit der Erkrankung einhergehenden emotionalen Er-
lebnisse sowie die Auseinandersetzung mit der eigenen Rolle als chronisch Erkrankte bzw.
Erkrankter (ebd.). Laut Lorig und Holman sei das Selbstmanagement fir Patientinnen und
Patienten einer chronischen Erkrankung haufig eine lebenslange Aufgabe (vgl. Lorig und
Holman 2003: 1). Auf Grundlage des Selbstmanagementbegriffs wird die Selbstmanage-
mentférderung als Prozess verstanden, der zur Unterstlitzung der Erlangung von Féahigkeiten
dient, die im Alltag fur die Bewaltigung der chronischen Erkrankung bendétigt werden (vgl.
McGowan 2005: 6). Das Selbstmanagement oder auch die Selbstmanagementkompetenzen

stellen dann das erlangte Outcome der Selbstmanagementférderung dar (ebd.).
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Das Konzept der Selbstmanagementforderung zeichnet sich durch verschiedene Eigenschaf-
ten aus, die im Folgenden aufgefuhrt werden. Die Selbstmanagementférderung baut dabei
auf vier Grundsteine der Patientenedukation auf (vgl. Klug Redman 2008: 22). Diese sind
die Selbstwirksamkeit der Klientin bzw. des Klienten, die Berticksichtigung der Verhaltens-
veranderungen nach dem transtheoretischen Modell, die Uberzeugung bzw. Vorstellung zur
Entstehung von Gesundheit und Krankheit nach dem Health-Belief-Model sowie die prob-

lemorientierte Forderung der Patientinnen und Patienten (vgl. Klug Redman 2008: 22-31).

Eine zentrale Rolle bei der Selbstmanagementférderung nimmt somit die Patientensicht auf
die Krankheit und Alltagsbewaltigung mit dieser ein (vgl. Haslbeck und Schaeffer 2007: 84;
Lorig und Holman 2003: 2). Mit der subjektiven Patientenperspektive im Fokus wird an
Hand der Erfahrungsberichte und aktuellen Beeintrachtigungen der Betroffenen problemori-
entiert gefordert (vgl. Haslbeck und Schaeffer 2007: 86; Lorig und Holman 2003: 2). Hier
ist auch der Prozess des Empowerments von hoher Relevanz (vgl. Haslbeck und Schaeffer
2007: 87). Mit Hilfe von Empowerment sollen Klientinnen und Klienten die groRtmaogliche
Kontrolle Uber Entscheidungen und Aktivitaten im Zusammenhang mit ihrer Gesundheit er-
langen (vgl. WHO 1998: 6). Das Konzept zur FoOrderung der Selbstmanagement-
kompetenzen basiert somit auf einer Forderung auf Handlungsebene (vgl. Haslbeck und
Schaeffer 2007: 84).

Die Interventionen im Rahmen des Konzeptes verfolgen bestimmte Ziele, die im Verlauf der
Forderung erreicht werden sollen. Im Vordergrund steht die Starkung der Patientenautono-
mie (vgl. Haslbeck und Schaeffer 2007: 83). Sie soll die Patientinnen und Patienten dazu
befdhigen, ihre Erkrankung selbststandig zu managen, sodass eine aktive Teilhabe an der
Bewaltigung und Therapie der Erkrankung gefordert wird (ebd.). Spezifische Fahigkeiten
im alltdglichen Umgang mit der Erkrankung sowie Selbstvertrauen zu entwickeln, spielen
dabei eine entscheidende Rolle (vgl. Haslbeck und Schaeffer 2007: 84). So ist die Zurlick-
erlangung der eigenen Handlungsfahigkeit und Sicherheit nach dem oft einschneidenden
Ereignis der Diagnosestellung einer chronischen Erkrankung ein Ziel der Selbstmanage-
mentforderung (vgl. Haslbeck und Schaeffer 2007: 86). Saibil et al. beschreiben dies als
Entwicklung eines Kontrollgeftihls, das tber die Erkrankung herrscht (vgl. Saibil et al. 2008:
284f.). Zu Beginn einer Diagnose kommt haufig das Gefiihl auf, dass die chronische Erkran-
kung das Leben bestimmt; dies soll mit Hilfe von Selbstmanagement umgekehrt werden

und das Geflihl vermitteln, selbst wieder Kontrolle tiber die Erkrankung und das Leben damit
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zu haben (ebd.). Dies erfordert eine professionelle Vermittlung von Kompetenzen und Wis-
sen als Grundlage (vgl. Haslbeck und Schaeffer 2007: 83). Hierbei geht es zum einen
spezifisch um die betreffende chronische Erkrankung, zum anderen sind aber auch allge-
meine Informationen zum generellen Leben mit einer chronischen Erkrankung fir die
Betroffenen interessant (vgl. Klug Redman 2008: 20f.). So kann z.B. die Vermittlung von
Versorgungsangeboten und Unterstltzungsleistungen im Gesundheitswesen und Anweisun-
gen zur Inanspruchnahme dieser zu einer geeigneten Ressource fiir die Betroffenen werden
(vgl. Haslbeck und Schaeffer 2007: 87). Schaeffer und Moers fassen die Ziele eines guten
Selbstmanagements folgendermalRen zusammen: Patientinnen und Patienten sollen lernen,
auf ihren Kdrper zu héren um auftretende Symptome friihzeitig zu erkennen und diese ggf.
zu meiden bzw. zu lindern (vgl. Schaeffer und Moers 2014: 336). Um die gesundheitliche
Situation auf einem konstanten Niveau zu halten, muss sich mit der verminderten Leistungs-
fahigkeit arrangiert werden und Lebensgewohnheiten sollen an die Erkrankung angepasst
werden (ebd.). All diese Bestrebungen verfolgen das groRe Ziel der Selbstmanagementfor-
derung, die Erkrankten in ihrer Krankheitsbewaltigung und im alltéglichen Leben mit der
chronischen Erkrankung zu unterstiitzen (vgl. Haslbeck und Schaeffer 2007: 84). Es existie-
ren bereits etablierte Konzepte fir die Selbstmanagementférderung bei einzelnen chro-
nischen Krankheiten; beispielsweise sei hier Diabetes mellitus genannt (vgl. Klug Redman
2008: 210).

Der Prozess der Forderung der Selbstmanagementkompetenzen ist nicht statisch, sondern
durch verschiedene Faktoren beeinflussbar (vgl. Grey et al. 2006: 279f.). Grey et al. unter-
scheiden zwischen dem Erkrankungszustand, den individuellen Faktoren, psychosozialen
Charakteristika, familidren Gegebenheiten sowie der Umwelt (ebd.). Je nach Prognosestel-
lung, subjektiv empfundener Krankheitslast und der Komplexitat der Therapie gestalte sich
auch der Bedarf an Selbstmanagementkompetenzen der Erkrankten (ebd.). Individuelle Fak-
toren der Klientinnen und Klienten, wie ein niedriges oder sehr hohes Alter, beeinflussen die
Abhéngigkeit von der Familie bzw. anderweitiger Unterstiitzung von auRen (vgl. Grey et al.
2006: 281). Bei Fallen mit hoher Abh&ngigkeit von der Familie, wie z.B. Kindern, ist nicht
nur die Férderung des Selbstmanagements, sondern auch des Familienmanagements sinnvoll
(ebd.). AuBerdem bringen Menschen geschlechtsspezifische Charakteristika mit, die unter
anderem das Verantwortungsbewusstsein fir den Umgang mit der Erkrankung beeinflussen
kdnnen (ebd.). Hinzu kommen psychosoziale Merkmale des Menschen (ebd.). Wahrend De-

pression die Selbstmanagementfahigkeiten einschranken kann, fordert eine hohe Selbst-
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wirksamkeit die Fahigkeit, die eigene Erkrankung selbst zu managen (ebd.). Unter Selbst-
wirksamkeit wird das MaR an Uberzeugung, das Gewiinschte auch umsetzen zu kénnen bzw.
zu schaffen, verstanden (vgl. Bandura 1977: 193f.). Die Selbstwirksamkeit wird vor allem
durch vorangegangene Leistungserfolge verstarkt, im Gegenzug verringert sich diese bei
Misserfolgen (vgl. Cooper et al. 2010: 1504). Daruiber hinaus wird die Selbstwirksamkeit
durch Erfahrungen Dritter, Beeinflussung aus dem sozialen Umfeld sowie dem aktuellen
Befinden geformt (vgl. Klug Redman 2009: 18). Weiter muss auch der kulturelle Hinter-
grund der Betroffenen berlcksichtigt werden (vgl. Grey et al. 2006: 281). Verschiedene
ethnische Urspriinge bringen z.B. auch unterschiedliche Bildungsniveaus mit sich, welche
in der Forderung der Selbstmanagementkompetenzen Berucksichtigung finden missen
(ebd.). In diesem Zusammenhang spielen auch die familiaren Gegebenheiten eine wichtige
Rolle (vgl. Grey et al. 2006: 282). Der soziotkonomische Status und Beziehungsgeflechte
innerhalb der Verwandtschaft nehmen Einfluss auf die Selbstmanagementfahigkeit (ebd.).
Gleiches gilt fur die den Menschen umgebende Umwelt (ebd.). Eine gute Integration in die
Gesellschaft und ein ausgebautes soziales Netzwerk verhelfen prinzipiell zu einem guten
Selbstmanagement, da die Betroffenen mehr Unterstltzung erfahren (ebd.). Weiter beschrei-
ben Saibil et al., dass die Patientinnen und Patienten fur ein gutes Selbstmanagement
ausreichend Motivation und Interesse an der eigenen Gesundheit mitbringen mussen (vgl.
Saibil et al. 2008: 283). Aullerdem sei eine gewisse Ausdauer von Noten, um ein erfolgrei-

ches Selbstmanagement der chronischen Erkrankung zu erlangen (ebd.).

3.3 Notwendigkeit

Unter Berlicksichtigung der oben aufgefiihrten Eigenschaften des Konzeptes zur Foérderung
der Selbstmanagementkompetenzen sowie Einflussfaktoren darauf soll im Folgenden der
Nutzen des Konzeptes dargestellt werden, um die Notwendigkeit der Selbstmanagementfor-

derung zu betonen.

Grey et al. fassen in Folge der Forderung von Selbstmanagement verschiedene Outcomes
zusammen, die Auswirkungen auf das Krankheitserleben, individuelle Charakteristika, fa-
milidre Gegebenheiten sowie die Umwelt der Gefdrderten haben (vgl. Grey et al. 2006: 283).
Grundsétzlich wird mit einem guten Selbstmanagement ein besserer Umgang mit der Er-
krankung und damit einhergehend eine verminderte Anfalligkeit fir andere Begleit-
erkrankungen sowie geringere Sterblichkeitsrate nachgewiesen (ebd.). Klientinnen und Kli-
enten berichten von einer subjektiven Steigerung der Lebensqualitidt sowie einer groReren
Adherence (ebd.). Die Adherence definiert die Befolgung der Therapieansétze seitens der
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Patientinnen und Patienten als auch seitens der Gesundheitsprofessionen, die partnerschaft-
lich an einer Verbesserung der Gesundheitssituation arbeiten (vgl. London 2010: 224f.).
Héufig kommt es auch allgemein zu einer besseren Beziehung zwischen Klientin bzw. Kli-
ent und Leistungserbringer (vgl. Grey et al. 2006: 283). Ein optimiertes Selbstmanagement
kann auf3erdem einen positiven Einfluss auf die Lebensweise und Zusammenarbeit innerhalb
der Familie haben (ebd.). Der Zugang zu und die Nutzung von Gesundheitsleistungen ist
durch die Selbstmanagementfahigkeiten haufig vereinfacht (ebd.). Patientinnen und Patien-
ten beschreiben selbst, dass sie dank des verbesserten Selbstmanagements das Gefuhl haben,
Kontrolle Gber ihre Erkrankung und das Leben zuriuick erlangen kénnen (vgl. Saibil et al.
2008: 84f.). Die gesteigerte Selbstwirksamkeit verleiht im Alltag ein Gefuhl von mehr
Selbstbestimmung und Autonomie, was als positiv empfunden wird (ebd.). Gleichzeitig
gebe aber auch die Mdglichkeit der Rickversicherung durch einen regelméfig erreichbaren
professionellen Ansprechpartner groRe Sicherheit (ebd.). Dass von den Betroffenen eine
selbstverantwortete, durch die Gesundheitsprofessionen unterstiitzte Lebensweise mit der
chronischen Erkrankung den sonst gangigen passiven Versorgungskonzepten vorgezogen
wird, bestétigen auch Robinson et al. (vgl. Robinson et al. 2001: 980). Herkdmmliche Ver-
sorgungskonzepte zeichneten sich laut den Autoren durch eine groRere Abhangigkeit der
Patientinnen und Patienten vom Arzt aus und bezogen die Betroffenen kaum bis gar nicht

mit in die Versorgung der eigenen Erkrankung ein (vgl. Robinson et al. 2001: 976).

Aulerdem konnten Robinson et al. in ihrer Studie zum Selbstmanagement bei Menschen mit
Colitis ulcerosa nachweisen, dass die Zahlen von unangemessenen Selbstbehandlungsversu-
chen bei Krankheitsschiben geringer wurden; folglich also die Sicherheit der
Selbstbehandlungen durch die erlernten Selbstmanagementkompetenzen zunahm (vgl. Ro-
binson et al. 2001: 980). Dartber hinaus stellte sich heraus, dass Patientinnen und Patienten
Arzttermine zuverlassiger wahrnehmen, wenn sie diese selbststandig planen und einfordern,
und nicht vorgeschrieben bekommen (ebd.). Auch Lorig und Holman bestatigen im Rahmen
eines guten Selbstmanagements eine signifikante Verbesserung im Umgang mit einer chro-
nischen Erkrankung (vgl. Lorig und Holman 2003: 3). Zudem werde durch ein gutes
Selbstmanagement deutlich seltener Gebrauch von vor allem notfallmaRigen Versorgungs-
angeboten im Gesundheitswesen gemacht (ebd.). Bedenken, dass die Forderung der
Selbstmanagementkompetenzen bei den Klientinnen und Klienten durch die detaillierten In-

formationen und Wissensvermittlungen noch mehr Unsicherheit und Uberforderung
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auslosen konnte, seien nur geringfligig berechtigt, da eine stetige Begleitung durch eine pro-
fessionelle Instanz im Rahmen des Konzeptes gesichert sei (vgl. Barlow et al. 2002: 180).

Schaeffer und Moers beschreiben Selbstmanagementfahigkeiten als unumganglich, um ei-
nen positiv forderlichen Umgang mit der Erkrankung und somit eine gelungene
Krankheitsbewéltigung zu erlangen (vgl. Schaeffer und Moers 2014: 336). Auch Miller-
Mundt verweist auf die Notwendigkeit von individuellen edukativen Interventionen fiir Pa-
tientinnen und Patienten mit chronischer Erkrankung, da diese vor allem einen positiven
Beitrag zum subjektiven Erleben der Erkrankung beitragen wirden (vgl. Muller-Mundt
2014: 713-715). Es seien allerdings weitere Untersuchungen zur Evidenz der Konzepte zur
Selbstmanagementférderung von Noéten, um eindeutige Schliisse auf den Nutzen der Inter-
ventionen ziehen zu kénnen (vgl. Miller-Mundt 2014: 712; Haslbeck und Schaeffer 2007:
90).

3.4 Rolle der Pflege in der Forderung der Selbstmanagementkompetenzen

Die an dem Prozess der Selbstmanagementférderung beteiligten Gesundheitsprofessionen
kénnen sowohl Arzte als auch Pflegende sein (vgl. Robinson et al. 2001: 980). Von hoher
Bedeutung bei der Férderung des Selbstmanagements ist, dass die zustandigen Professionen
in der Lage sind, Verantwortung und Kontrolle an ihre Klientinnen und Klienten abzugeben,
ohne aber relevante Aspekte der Erkrankung zu tibersehen (vgl. Saibil et al. 2008: 283).
Haslbeck und Schaeffer schreiben diese Forderungsaufgabe der professionellen Pflege zu,
da sie eher der pflegerischen Grundhaltung entspreche und zudem neue Entwicklungschan-
cen fur die Pflege biete (vgl. Haslbeck und Schaeffer 2007: 90). Mller-Mundt teilt diese
Auffassung, da die Pflege auf Grund der unmittelbaren Patientennahe und dem ganzheitli-
chen Blick auf die Erkrankung und die Patientinnen und Patienten besonders fir die
Patientenedukation qualifiziert sei (vgl. Muller-Mundt 2014: 717). Welche besonderen As-
pekte seitens der Pflege fur die Foérderung der Selbstmanagementkompetenzen bei chronisch
erkrankten Patientinnen und Patienten beachtet werden missen, soll im Folgenden erldutert

werden.

Im Erstkontakt missen sich die zustdndigen Pflegekrafte bewusst machen, dass die Betroffe-
nen hdufig erst vor kurzem von ihrer Erkrankung erfahren haben und bzw. oder bisherige
Alltagsstrukturen nicht mehr hinreichend fiir die Krankheitsbewaltigung sind, sodass ein

Unterstutzungsbedarf entstanden ist, der zundchst einmal eine neue Abhéngigkeit fur die
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oder den Betroffenen darstellt (vgl. Gossens 2009: 14f.). Die Pflegenden stellen fur die Er-
krankten haufig eine grolle Ressource dar; diese Rolle muss von den Zustandigen ernst
genommen werden (ebd.). Fir einen gelungenen Férderungsprozess ist immer ein gezieltes,
didaktisches VVorgehen notwendig (vgl. Miller-Mundt 2014: 709). Dies impliziert auch eine
systematische Erhebung des Forderungsbedarfs der Klientinnen und Klienten an Hand von
Assessments (ebd.). Im Rahmen dessen miissen auch individuelle Ressourcen und Vorlieben
der Erkrankten erfasst werden, um die Férderung der Selbstmanagementkompetenzen an die
Beduirfnisse anpassen zu kdénnen (vgl. Muller-Mundt 2014: 708). Von den Pflegenden wird
ein individuelles Eingehen auf jede einzelne Klientin bzw. jeden einzelnen Klienten gefor-
dert (vgl. Lorig und Holman 2003: 2). Dazu gehort auch die Beriicksichtigung von
ethnischen Faktoren der Betroffenen (vgl. Haslbeck und Schaeffer 2007: 83). Eine gezielte
Vorbereitung der Patientinnen und Patienten ist flir den Forderungsprozess essentiell (vgl.
Lorig und Holman 2003: 5). Zudem muss die bzw. der Pflegende die Klientinnen und Kli-
enten als eigene Experten und Expertinnen fir die jeweilige Erkrankung akzeptieren (vgl.
Gossens 2009: 16f.). Wahrend Pflegende infolge ihrer Expertise das umfassende Hinter-
grundwissen und allgemeine praktische Kenntnisse mitbringen, wissen alleine die
Betroffenen, was sie selbst wirklich bendtigen und inwieweit sich die Malinahmen der Pfle-
genden in den individuellen Alltag integrieren lassen (ebd.). In diesem Zusammenhang wird
in der Selbstmanagementférderung vermehrt auf chronisch erkrankte Menschen als Mento-
ren zuruckgegriffen, die bereits ein gutes Selbstmanagement erlangt haben und ihr Wissen
und ihre Erfahrungen als Experten an andere weitergeben konnen (vgl. Miller-Mundt 2014:
712; Lorig und Holman 2003: 4).

Allgemeinen Tétigkeiten der Patientenedukation, wie z.B. die Hilfsmittelversorgung und
dem Nachkommen des Informations-, Anleitungs- und Beratungsbedarfs, mussen die Pfle-
genden selbstverstandlich weiter nachkommen (vgl. Gossens 2009: 141). Insbesondere sei
eine begleitende Beratung der Klientinnen und Klienten der Selbstmanagementférderung
unabwendbar (vgl. Miller-Mundt 2014: 716). Weiter mussen organisatorische Aufgaben,
wie die Zusammenstellung der Termine und Patientengruppen erfolgen (vgl. Muller-Mundt
2014: 715f.; Lorig und Holman 2003: 4f.). Eine kursmé&Rige Organisation verhilft in der
Selbstmanagementforderung zur Aktivierung der Betroffenen und tragt zur Kompetenzfor-
derung bei, da voneinander gelernt werden kann und Erfolge einiger Kursmitglieder

wiederum andere anspornen kénnen (ebd.).
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Das Konzept der Selbstmanagementfdrderung entspringt einem supportiven Ansatz, der den
Betroffenen zur Selbsthilfe verhelfen, nicht aber direkte Versorgungsleistungen erbringen
soll (ebd.). Die aktive Mitarbeit der Klientinnen und Klienten stellt in diesem Ansatz lang-
fristig den Schlissel zum Erfolg dar (vgl. Gossens 2009: 141). Im Prozess der Selbst-
managementforderung agiert die Pflege folglich lediglich als Unterstutzer und Begleiter, da
der Prozess auf emanzipatorisch und ressourcenorientiertes Handeln ausgelegt ist (vgl. Mul-
ler-Mundt 2014: 708, 712). Erstellen die Patientinnen und Patienten exemplarisch einen
Aktionsplan zur Umsetzung von erlernten MaRnahmen, so ist es Aufgabe der Pflege, zu
uberprifen und sicherzustellen, dass die Plane realistisch und fir die Betroffenen in naher
Zukunft umsetzbar sind (vgl. Lorig und Holman 2003: 3). AuRerdem mussen die Erkrankten
davon Uberzeugt sein, dass sie ihren Aktionsplan umsetzen kénnen (ebd.). Stellt die oder der
Pflegende fest, dass einer oder mehrere dieser Aspekte nicht erfullt sind, wird gemeinsam
nach Ursachen und Lésungen geforscht, um die Plane umsetzbar zu machen (ebd.). Eine
symmetrische Beziehungsebene zwischen Klientin oder Klient und den Gesundheitsprofes-
sionen auf Augenhohe ist essentiell, um die Autonomisierung der Erkrankten zu férdern und
eine partnerschaftliche Zusammenarbeit zu ermdglichen (vgl. Haslbeck und Schaeffer 2007:
88). Bei den bereits erwahnten selbst erkrankten Mentoren sei die Gefahr eines Hierarchie-
gefalles zwischen unterstiitzender und empfangender Instanz noch geringer (vgl. Muller-
Mundt 2014: 712; Lorig und Holman 2003: 4).

Auf Grund der variablen Krankheitsverlédufe bendtigen Klientinnen und Klienten phasen-
weise vermehrt oder kaum Unterstltzung (vgl. Schaeffer und Moers 2014: 355). Dies birgt
ein hohes Risiko der Uberforderung, da Verantwortung, die zeitweise (ibernommen werden
kann, in bestimmten Situationen gegebenenfalls nicht tragbar ist (ebd.). Um einer potenziel-
len Uberforderung entgegenzuwirken, ist es Aufgabe der Pflege, die Selbstwirksamkeit der
Klientinnen und Klienten zu starken (vgl. Haslbeck und Schaeffer 2007: 83; Gossens 2009:
15f.). Unterstiitzung kann dazu in den Bereichen der Orientierung, Handlungsfahigkeit und
Motivation gegeben werden (vgl. Gossens 2009: 15f.). Informationen zur Erkrankung und
deren Verlauf in adressatengerechter Form geben den Patientinnen und Patienten mehr Ori-
entierung (ebd.). Anleitungen zu bestimmten krankheitsrelevanten Téatigkeiten erhalten die
Handlungsféhigkeit und das Gefiihl der Selbststandigkeit (ebd.). Im Rahmen von Beratungs-
gesprachen kénnen motivationale Aspekte thematisiert werden, die Pflegekraft spiegelt die
bereits erlangten Erfolge, motiviert bei erneuten Riickschldgen und verhilft zu neuen Per-

spektiven (ebd.).
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Insgesamt wird deutlich, dass die Pflegekraft im Prozess der Selbstmanagementforderung
bei Menschen mit chronischen Erkrankungen eine zentrale Rolle einnimmt, die als Beglei-

tung vor allem die Aufgabe hat, von auRen zu beobachten und bei Bedarf zu untersttzen.



23

4 Krankheitsbewaltigung chronisch Erkrankter

4.1 Begriff der Krankheitsbewaltigung

Die Selbstmanagementkompetenzen sollen die Betroffenen einer chronischen Erkrankung
in der Krankheitsbewaltigung unterstiitzen (vgl. Schaeffer und Moers 2014: 336). In diesem
Abschnitt soll auf Modelle der Krankheitsverldufe, deren Auswirkungen und die Bewalti-
gung eingegangen werden. Dazu ist zundchst eine Begriffsdefinition der Krankheits-

bewaltigung sinnvoll.

Unter Bewaéltigung fallen alle ,, die von dem erkrankten Individuum unternommenen Hand-
lungsanstrengungen, um mit der Krankheitssituation und ihren zahlreichen biographischen,
sozialen, alltagsweltlichen und krankheitsbezogenen Implikationen umzugehen* (Schaeffer
und Moers 2008: 11). Ein weit verbreitetes Verstandnis fur die Krankheitsbewaltigung stellt
das Coping-Konzept dar (vgl. Lazarus und Folkman 1987: 146). Der Begriff des Copings
wird als der Umgang mit der Krankheit definiert (ebd.). Dieser macht sich durch Fahigkeiten
aus, die den Erkrankten dazu verhelfen, mit der Erkrankung umzugehen und diese zu bewal-
tigen — in gewisser Weise Fahigkeiten, die den Grad des Krankheitsmanagements aus-
machen (ebd.). Je groier die Coping-Fahigkeit, desto besser sei das Krankheitsmanagement
(vgl. Lazarus und Folkman 1987: 152). Grundsétzlich wird die Krankheitsbewaltigung aber
nicht nur als Management einer Krankheit, sondern vor allem bei chronischen Erkrankungen
auch als Arbeit definiert (vgl. Corbin und Strauss 2010: 24; Corbin et al. 2009: 63, 70). Die
Arbeit beginnt mit der diagnostischen Phase, in der sich die Betroffenen befinden, sobald
ein Verdacht auf eine Erkrankung gedufRert wird und weitere Untersuchungen zur Differen-
zierung oder Sicherstellung der Diagnose erfolgen (vgl. Corbin und Strauss 2010: 45f.). Sie
findet in verschiedenen Aufgabenfeldern statt, die von allen an der Gesundheitsversorgung
mitwirkenden Akteuren bewéltigt werden muss (vgl. Corbin und Strauss 2010: 25). Die Auf-
gaben werden in die Bereiche der Krankheits-, Alltags-, Biografiearbeit sowie das Nutzungs-
handeln unterteilt, welche ein sich wechselseitig beeinflussendes Verhéltnis zueinander ha-
ben (vgl. Corbin und Strauss 2010: 26; Corbin et al. 2009: 63; Schaeffer 2004: 22). Unter
anderem sind die Betroffenen haufig mit einer Umstrukturierung ihrer eigenen Identitat und
dem alltéglichen Leben mit der Erkrankung konfrontiert (vgl. Schaeffer und Moers 2014:
333). Dariiber hinaus spielt auch die Auseinandersetzung mit dem durch die Erkrankung
verénderten Korperbild eine wichtige Rolle (ebd.). Schaeffer betont aullerdem, dass auch
das héaufig tbergangene Nutzungshandeln als Teil der Bewéltigung chronischer Krankheit
zu verstehen ist (vgl. Schaeffer 2014: 21).
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Das Nutzungshandeln steht fur die Inanspruchnahme von Leistungen des Gesundheitswe-
sens, was eine aktive Teilhabe der Patientinnen und Patienten in der Krankheitshewéltigung
impliziert (vgl. Schaeffer 2014: 18). Die Notwendigkeit des Nutzungshandelns variiert je
nach Krankheitsphase, grundséatzlich ist aber von einem Anstieg der Notwendigkeit mit dem
Fortschreiten der Erkrankung auszugehen (vgl. Schaeffer 2004: 27). Die Inanspruchnahme
von Gesundheitsleistungen stellt furr viele Betroffene eine Herausforderung dar, da die dafur
benotigte Expertise haufig fehlt (vgl. Schaeffer 2004: 28). Die chronisch Erkrankten geraten
in ein Dilemma, da eine Krankheitsbewaltigung ohne Versorgungsnutzung nicht méglich
erscheint, der Zugang zu Versorgungsleistungen fir Laien aber nicht transparent und somit
erschwert ist (vgl. Schaeffer 2004: 29f.). Uber kurz oder lang entsteht eine Abhéngigkeit von
professionellen Akteuren, um den Anforderungen der Versorgungsnutzung gerecht werden
zu konnen (vgl. Schaeffer 2004: 30f.). Schaeffer fordert hier, auch das Nutzungshandeln als
einen Aspekt mit in die Selbstmanagementférderung aufzunehmen (vgl. Schaeffer 2004:
32).

Die Bewaltigung von Krankheit ist als komplexer Prozess zu verstehen, der nur durch Aus-
einandersetzung mit der Erkrankung selbst und ihren Konsequenzen funktioniert (vgl.
Corbin und Strauss 2010: 24, 91, 129). Der Prozess der Bewaltigung gestaltet sich dabei auf
einem Kontinuum zwischen Ablehnung und Akzeptanz in Abhédngigkeit von sowohl krank-
heitsbezogenen, biografischen und alltagsspezifischen Ereignissen (vgl. Corbin und Strauss
2010: 90). Die Bewegung auf dem Kontinuum bis hin zum Verstehen und Akzeptieren der
Erkrankung und ihren Folgen wird von Selbstmanagementkompetenzen geférdert (vgl. Cor-
bin und Strauss 2010: 90, 129). Allerdings ist auch eine Rickwaértsbewegung hin zur
Ablehnung auf dem Kontinuum zu jeder Zeit in Folge von spezifischen Ereignissen oder

Vernachlassigung der Selbstmanagementforderung moglich (ebd.).

AuBerdem muss speziell bei chronischen Erkrankungen beachtet werden, dass die Krank-
heitsbewaltigung durch die haufige Unvorhersehbarkeit der Erkrankungen, also in Folge der
variablen Krankheitsverlaufe, erschwert ist (vgl. Corbin et al. 2009: 66; Schaeffer und Moers
2014: 335).

4.2 Krankheitsverlaufskurven nach Corbin und Strauss

Corbin und Strauss haben sich auf Grund der nicht konstanten Verléufe der chronischen
Erkrankungen ndher mit den Verlaufskurven dieser beschaftigt und das sogenannte
,, Trajektkonzept (Corbin et al. 2009: 62) entwickelt. Trajekt steht grundsatzlich fir die



25

., Flugbahn eines Geschosses, bei dem Richtung und Kurs allerdings meist nicht genau vor-
hersagbar und ungewiss sind‘““ (Corbin et al. 2009: 64). Richtung und Kurs werden durch
aulere Einflisse bestimmt (vgl. Corbin et al. 2009: 64; Corbin und Strauss 2010: 47). Auf
den Menschen mit einer chronischen Erkrankung (bertragen, bedeutet dies in etwa, dass der
Verlauf der Erkrankung grob prognostiziert werden kann, allerdings durch Einflussfaktoren
veréndert wird und dadurch in gewisser Weise ein Stiick weit immer variabel ist (ebd.).
Diese Annahme ist allgemeingultig und kann auf jede chronische Krankheit projiziert wer-
den (vgl. Corbin et al. 2009: 62). Die Krankheitsverlaufskurve definiert sich folglich nicht
nur durch den Krankheitsverlauf an sich, sondern auch durch die Beeinflussung in Folge von
Handlungen der an dem Krankheitsverlauf aktiv beteiligten Akteure (vgl. Corbin und Strauss
2010: 48; Corbin et al. 2009: 64).

Aus der Verlaufskurve kdnnen Verlaufskurvenentwirfe sowie Verlaufskurvenplane entwi-
ckelt werden (vgl. Corbin und Strauss 2010: 48f.). Ein Verlaufskurvenentwurf ist eine oft
unsichere Annahme Uber den wahrscheinlichen Krankheitsverlauf (ebd.). Solch ein Entwurf
kann von allen an der Krankheitsbewéltigung Beteiligten erstellt werden und basiert vor al-
lem auf der eigenen Wahrnehmung der zur Verfugung stehenden Ressourcen (vgl. Corbin
und Strauss 2010: 52f.). Dadurch kdnnen auch unterschiedliche Vorstellungen Uber den
Krankheitsverlauf entstehen (ebd.). Verlaufskurvenentwirfe sind immer durch duRere Ein-
flisse gestaltbar und somit nicht statisch, es kénnen also im Krankheitsverlauf mehrere
Verlaufskurvenentwurfe entwickelt werden (vgl. Corbin und Strauss 2010: 51f.). Hingegen
ist ein Verlaufskurvenplan ein Handlungsplan, mit dem Ziel, die Krankheitssymptome zu
kontrollieren und die Krankheit an sich zu bewéltigen (vgl. Corbin und Strauss 2010: 49f.).
Der Plan wird in der Regel von der Arztin oder dem Arzt entwickelt und steht in Abhéangig-
keit zu mehreren Aspekten (ebd.). Alleine der Verlaufskurvenentwurf nimmt Einfluss auf
die angedachten Handlungen; dartiber hinaus missen das Patientenalter, die Selbstwirksam-
keit der oder des Betroffenen und die Gegebenheiten im Leben der Patientin bzw. des
Patienten und der Angehorigen berlcksichtigt werden (ebd.). Zudem muss auch immer die
Verfligbarkeit der Mittel, wie z.B. Gelder, beleuchtet werden (ebd.). Nicht zuletzt beeinflusst
auch der medizinisch-technische Fortschritt die Planung der Handlungen im Krankheitsver-
lauf (ebd.). Da sich all diese Faktoren stetig im Wandel befinden, ist auch der
Verlaufskurvenplan nicht als statisch zu verstehen (vgl. Corbin und Strauss 2010: 51). Zu-

dem ist der Vorschlag der Arztin bzw. des Arztes nicht festgelegt, da Patientin oder Patient
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und die Angehdrigen ihn akzeptieren, ablehnen oder aushandeln kdnnen und ggf. durch per-
sonliche Vorziige erganzen oder kiirzen kdnnen (vgl. Corbin und Strauss 2010: 54f.). Sowohl
der Verlaufskurvenentwurf als auch der Verlaufskurvenplan kdnnen Einfluss auf die letzt-

endliche Verlaufskurve nehmen (vgl. Corbin und Strauss 2010: 56).

Die Wechselwirkung zwischen der Krankheit, den individuellen Handlungen in Bezug auf
diese und auliere Einflisse in Kombination mit den Verlaufskurvenentwdirfen und —planen
erzeugen eine ganz eigene Dynamik, die sich auf die Krankheitsbewaltigung und schluss-
endlich wieder auf den Krankheitsverlauf auswirkt (vgl. Corbin und Strauss 2010: 56). Die
Krankheitsverlaufskurve sei ein komplexes und empfindliches Gerist mit fluktuierender
Struktur (vgl. Corbin et al. 2009: 64). Deshalb sei auch ein regelméfRiges Verlaufskurven-
management, im Rahmen dessen die Entwirfe und Plane Gberprift und ggf. neu ausgerichtet
werden, notwendig (vgl. Corbin et al. 2009: 68). Nur so seien Destabilisierung zu vermeiden
und Kontrolle zu bewahren (vgl. Corbin et al. 2009: 64).

Krankheitsverlaufskurven bringen nach Corbin und Strauss zwei Eigenschaften mit sich
(vgl. Corbin und Strauss 2010: 57). Sie seien zum einen wie bereits beschrieben variabel,
zum anderen ergeben sie sich durch die Einteilung in Phasen, die den Stand der Erkrankung
widerspiegeln (ebd.). Es wird dabei zwischen akuter, Normalisierungs-, stabiler, instabiler,
Verschlechterungs- und Sterbephasen unterschieden (ebd.). Da das physische Wohlbefinden
nicht immer im Einklang mit dem psychischen Wohlbefinden stehen muss, gestaltet sich die
Phasierung der Verlaufskurven als sehr komplex (ebd.). Somit sind weitere Subphasen sowie
unterschiedlichste Kombinationen und Abfolgen der Phasen mdglich (vgl. Corbin und
Strauss 2010: 59; Corbin et al. 2009: 66). Die Verlaufskurvenformen gestalten sich letztend-
lich bei jedem Patienten bzw. jeder Patientin individuell, es sind allerdings Trends fur
bestimmte Erkrankungen erkennbar (vgl. Corbin und Strauss 2010 58f.). Jede Phase inner-
halb der Verlaufskurvenform weist auf die Art und Weise der notwendigen Bewaltigungs-
arbeit hin, exemplarisch sei hier auch die Selbstmanagementférderung genannt (vgl. Corbin
und Strauss 2010: 57).

Das Trajektkonzept steht insgesamt im Einklang mit dem Konzept zur Férderung der Selbst-
managementfahigkeiten (vgl. Corbin et al. 2009: 68f.). Riicksprachen und Abstimmungen
seien immer unter Einbeziehung der professionellen Akteure und der Erkrankten zu tétigen
(ebd.). Dies inkludiert, dass sich die professionellen Instanzen ihrer Rolle als Unterstitzer

bewusst sind und Kontrolle an die Betroffenen und ihre Angehdrigen abgeben kénnen (ebd.).
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Denn auch das Trajektkonzept zielt genauso wie das Konzept zur Selbstmanagementforde-
rung auf die Patientenperspektive im Fokus und eine aktive Beteiligung der Patientinnen und
Patienten ab (vgl. Corbin et al. 2009: 70).

4.3 Phasenmodell zum Bewaltigungshandeln nach Schaeffer und Moers

In Anlehnung an das Trajektkonzept haben Schaeffer und Moers ein Phasenmodell entwi-
ckelt, dass das Bewaltigungshandeln der Patientinnen und Patienten und dessen
Veranderungen sowie Herausforderungen im Krankheitsverlauf nédher beschreiben soll (vgl.
Schaeffer und Moers 2008: 6-8, 10). Nach Auffassung der Autoren fokussiert das Bewalti-
gungshandeln vor allem auf das Leben der Betroffenen mit der Erkrankung und nicht primar
auf die Erkrankung selbst (vgl. Schaeffer und Moers 2008: 6f.). Auf Grund der geringen
generalisierten Forschungserkenntnisse speziell zur Patientenperspektive in der Krankheits-
bewaéltigung soll ihr Modell alle bisher erlangten Erkenntnisse dazu beriucksichtigen (ebd.).

Eine Besonderheit des Phasenmodells stellt die Fokussierung auf die Betroffenen als Indivi-
duen dar, sozial interaktive Prozesse werden im Vergleich zu vorangegangenen Konzepten
eher auBen vor gelassen (vgl. Schaeffer und Moers 2008: 11). In diesem Zuge sind insbe-
sondere drei Aspekte und deren Verhalten im Krankheitsverlauf im Rahmen des Modells
von Interesse: das Bewaltigungshandeln bzw. die Bewaltigungsstrategien, dann der Umgang
mit der Erkrankung und schlie3lich die Wahrnehmung der Patientenrolle (vgl. Schaeffer und
Moers 2008: 25). Die Bewadltigungsstrategien gestalten sich individuell in Abh&ngigkeit von
der Einstellung der Betroffenen (vgl. Schaeffer und Moers 2008: 17). Sie werden nicht vorab
geplant und bewusst ausgewahlt, sondern stellen letztendlich Reaktionen auf die Erkrankung
und ihre Begleiterscheinungen dar, die mit Hilfe der wahrgenommenen Ressourcen gestaltet
werden (ebd.). Schaeffer und Moers setzen die Bewéltigungsstrategien mit ,, Reparaturver-
suchen* (Schaeffer und Moers 2008: 18) gleich, da die Patientinnen und Patienten
versuchen, mit Hilfe der Strategien sich vor den Beeintrdchtigungen zu schitzen und ein
mdoglichst normales Leben zu fuhren (vgl. Schaeffer und Moers 2008: 18f.). Einige nutzen
die Erkrankung als Identitatsersatz und richten ihr gesamtes Leben nach der Krankheit aus,
wollen im Umgang mit der Erkrankung alles richtig machen (vgl. Schaeffer und Moers 2008:
17). Andere wiederum ergeben sich ihrem Schicksal und lassen alle krankheitsbezogenen
Entscheidungen passiv an sich vorbeiziehen, tbergeben die Verantwortung in die Hande
anderer (ebd.). Wieder andere versuchen, die Krankheit ihrem bisherigen Leben unterzuord-
nen, geben ihr nur den wirklich nétigen Raum (ebd.). Dartiber hinaus gibt es Menschen, die

die Diagnose nutzen um ihr gesamtes Leben neu auszurichten und alte Laster abzulegen oder
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aber auch Menschen, die versuchen, die Kontrolle tGber die Erkrankung zu behalten, indem
sie nicht zu viel Uber diese nachdenken (ebd.). Dies seien die gangigsten Strategien fur den
Umgang mit einer chronischen Erkrankung, allerdings gebe es dartiber hinaus immer auch
noch andere Formen und Kombinationen dieser (ebd.). Der Umgang mit der Erkrankung
sowie die Wahrnehmung der eigenen Patientenrolle stehen in einem engen Abhangigkeits-
verhéltnis zu den Bewaltigungsstrategien (vgl. Schaeffer und Moers 2008: 18). Um den
wandelnden Charakter der drei Hauptaspekte des Phasenmodells nachvollziehen zu kénnen,
werden die sechs verschiedenen Phasen nach Schaeffer und Moers im Folgenden erldutert.
Es werden dazu die Begrifflichkeiten aus dem Artikel der Autoren fiir die Namen der Phasen
verwendet (vgl. Schaeffer und Moers 2008: 26).

»Im Vorfeld der Diagnose*

Die zu Beginn stehende Phase ist haufig durch einen langwierigen Prozess bis zur Manifes-
tation der Erkrankung gepragt (vgl. Schaeffer und Moers 2008: 13f.). Symptome und
Veranderungen des Korpers treten sehr schleichend auf und sind zunachst fremd, sodass sie
zu Beginn meist unbeachtet bleiben (ebd.). Typisch ist der Versuch, die Beschwerden zu
verharmlosen, indem sie auf andere Ursachen zuriickgefiihrt werden (ebd.). Im Unterbe-
wusstsein erahnen die Betroffenen haufig etwas Schlimmeres, aber erst, wenn die Normali-
sierungsversuche der Krankheitsvorboten an ihre Grenzen stoRen, suchen sie professionelle
Hilfe auf (ebd.).

,Manifestation chronischer Krankheit“

In der zweiten Phase ist die Diagnostik in Folge der gescheiterten Normalisierungsversuche
unumganglich geworden und die Betroffenen erhalten in der Regel die Diagnose ihrer Er-
krankung (vgl. Schaeffer und Moers 2008: 14). Die Zeit bis zur endgiltigen Diagnose wird
durch die Ungewissheit hdufig als sehr belastend beschrieben und kann sich je nach Kom-
plexitat des Symptombildes und der Erkrankung tiber Monate hinwegziehen (vgl. Schaeffer
und Moers 2008: 15). Ist die Diagnose gestellt, iberkommt die Betroffenen oft ein kurzwei-
liges Gefuhl der Erleichterung, bevor sich ein Schockzustand einstellt (ebd.). Dieser kann
vor allem bei jungen Erwachsenen eine ausgepragte Dynamik und Dauer aufweisen, da das
Bewusstsein fir die begrenzte Zeit des Menschenlebens manchmal erstmalig bewusst wird
und vielleicht vor noch nicht allzu langer Zeit gemachte Plane fir die Zukunft zunéchst erst-
mal erschittert werden (ebd.). Vor allem junge Menschen flhlen sich in ihrer Identitat

eingeschrankt, da vorherige Plane pl6tzlich nicht mehr umsetzbar erscheinen (ebd.). Der
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Schockzustand ist von Handlungsunfahigkeit der Patientinnen und Patienten geprégt (ebd.).
Sie schweben in dieser Phase auf der Suche nach einer Ldsung fur das nun auf sie zukom-
mende Leben mit der chronischen Erkrankung férmlich in der Luft (vgl. Schaeffer und
Moers 2008: 16). Im Rahmen dessen entwickeln die Betroffenen ein Verhéltnis zu ihrer Er-
krankung, was flr das weitere Leben mit dieser unumganglich ist und den Grundstein fir

die Bewaltigungsstrategien im Umgang mit der Erkrankung darstellt (ebd.).
»Restabilisierung*

Haben die Betroffenen den Schockzustand verlassen, schliefit die Restabilisierung (vgl.
Schaeffer und Moers 2008: 16). Die Betroffenen haben das Gefihl, dass zum ersten Mal
nach dem Durchlaufen der ersten zwei Phasen des Modells etwas Kontrolle und Stabilitét in
ihr Leben zurtickkehren (vgl. Schaeffer und Moers 2008: 17). Dazu tragt auch die Therapie
bei, die ihre erste Wirkung zeigt (ebd.). Die Patientinnen und Patienten sind in dieser Phase
durch die Hoffnung auf Heilung héufig hochmotiviert, sehr compliant und vorbildlich be-
miht, aktiv zu einer Besserung und Stabilisierung der Krankheitssituation beizutragen, um
einen Rickfall in die vorher durchlebte Krise zu vermeiden (vgl. Schaeffer und Moers 2008:
18).

»Leben im Auf und Ab der Krankheit*

Diese Phase ist wohl dem typischen Verlauf chronischer Krankheiten geschuldet und kann
sich Uber eine lange Zeit der Erkrankung erstrecken (vgl. Schaeffer und Moers 2008: 19).
Die Erkrankten sind in dieser Phase immer wieder mit neuen Krankheitsbeschwerden kon-
frontiert, die Bewaltigungsherausforderungen darstellen (ebd.). Sie realisieren und
akzeptieren dahingehend die Chronizitat ihrer Erkrankung, verstehen, dass eine vollstandige
Heilung nicht mdoglich ist (ebd.). Trotzdem bleiben sie unabladssig und verfolgen ihre Bewél-
tigungsstrategien ausdauernd, auch wenn diese gegebenenfalls leicht angepasst werden
mussen (ebd.). Den Bewéltigungsstrategien kommt in dieser Phase eine hohe Bedeutung zu,
da sie fiir die Betroffenen nun als einziges Mittel bleiben, um das Leben mit der Krankheit
zu bewaltigen, nachdem der Realitat ins Auge geblickt und die Aussicht auf Heilung aufge-
geben wurde (ebd.). Im Gegenzug verandert sich der Umgang mit der Erkrankung (vgl.
Schaeffer und Moers 2008: 20). Da die Betroffenen kaum Entlohnung fur ihre Compliance
verspuren, werde auch dem regelméiiigen Nachkommen der medizinischen Therapieanfor-

derungen eine geringere Wichtigkeit beigemessen (ebd.).
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»Beginn der Abwiirtsentwicklung*

Der Ubergang in die fiinfte Phase gestaltet sich meist schleichend (vgl. Schaeffer und Moers
2008: 20). Dadurch wird diese Abwaértsentwicklung oft durch das soziale Umfeld tibersehen
und fuhrt bei den Betroffenen zu Unzufriedenheit, weil sie sich nicht ausreichend wahrge-
nommen fuhlen (vgl. Schaeffer und Moers 2008: 21). Gleichzeitig fehlt ihnen aber die Kraft,
um auf die eigene Situation aufmerksam zu machen, sodass sie sich oft in zunehmender
Verbitterung aus ihrem Umfeld zuriickziehen (ebd.). In Folge dieser Vereinsamung schiiren
die Patientinnen und Patienten h&ufig ihre letzten Kréfte, um das letzte Stiick an Autonomie
zu wahren und treffen in der Uberforderung nicht selten von auRen als sonderbar empfun-
dene Entscheidungen (vgl. Schaeffer und Moers 2008: 22). Nach Schaeffer und Moers ist
dies ein Zeichen, dass die Betroffenen zum Erliegen kommen, sich aber nicht der Krankheit

ergeben wollen (ebd.).
»Endgultiges Abwarts und Sterben<

Doch an einem gewissen Punkt fiigen sich die Patientinnen und Patienten dem Lauf ihrer
Krankheit und gelangen in die letzte Phase des Modells nach Schaeffer und Moers (vgl.
Schaeffer und Moers 2008: 23). Die flr chronische Krankheiten typische Ambiguitat zwi-
schen Gesundheit und Krankheit schldgt endgiltig auf die Seite des Krankseins um (ebd.).
Die Einschrankungen des Handlungsvermdgens und die Vulnerabilitét der Betroffenen neh-
men in dieser Phase drastisch zu, eine Unterstiitzung durch Dritte ist unerlésslich (ebd.). Die
Kraft reicht nicht mehr aus, um an den auserwahlten Bewaltigungsstrukturen festzuhalten
(ebd.). Da dies aber h&ufig das einzig Haltgebende fur die Betroffenen darstellt, kommt es
zur Kapitulation infolge der Hilflosigkeit und Angst (ebd.). Die Patientinnen und Patienten
sind gezwungen, ihr aktives Handeln aufzugeben und mussen ihre Rolle als erleidende Pati-
entinnen und Patienten akzeptieren lernen (ebd.). Oft scheint der offensichtlich
unausweichliche Prozess des Sterbens plotzlich ausgeblendet, hingegen wird unabhédngig
von friheren Vorstellungen vom Sterben mit allen Mdglichkeiten versucht, das Leben so
lange wie moglich zu erhalten (vgl. Schaeffer und Moers 2008: 24).

Insgesamt wird deutlich, dass die Bewaltigung einer chronischen Erkrankung einen lebens-
langen Prozess darstellt (vgl. Schaeffer und Moers 2008: 13). Die Bewaéltigungsstrategien
bleiben in ihrem Charakter und der Zielsetzung im fortlaufenden Krankheitsprozess nahezu
gleich, wahrend der Umgang mit der Krankheit und das Verstandnis der Patientenrolle hdu-

fig variiert, sich sogar zeitweise gegenldaufig zu den Herausforderungen im Verlauf verhalt
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(vgl. Schaeffer und Moers 2008: 7, 19f.). Die Bewaltigungsstrategien fokussieren immer auf
das Leben der Betroffenen, je mehr dieses durch die Krankheit bedroht scheint, desto mehr
versuchen die Betroffenen hdufig auch, an ihren Bewadltigungsstrategien festzuhalten (vgl.
Schaeffer und Moers 2008: 25). In Folge der Energie, die zunehmend flr die Bewaltigungs-
strategien aufgebracht wird, werden der vorbildliche Umgang mit der Erkrankung und die

Rolle eines zuverldssigen Patienten im Krankheitsverlauf immer mehr vernachléssigt (ebd.).

Schaeffer und Moers betonen flr die Zukunft die Notwendigkeit, vor allem der Patienten-
sicht auf die chronische Erkrankung als auch der Ambiguitat chronischer Krankheit mehr
Beachtung zu schenken (vgl. Schaeffer und Moers 2008: 27f.). Aullerdem betonen sie die
Notwendigkeit guter Selbstmanagementkompetenzen (ebd.). Sie seien fiir die Ausbildung
der Bewaltigungsstrategien essentiell und wirden die Erkrankten bei Herausforderungen im

Krankheitsverlauf dabei unterstiitzen, die Handlungsfahigkeit zu erhalten (ebd.).
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5 Fdorderung der Selbstmanagementkompetenzen im Krankheits-
verlauf bei CED

5.1 Selbstmanagementkompetenzen bei CED

In diesem Kapitel sollen nun die zusammengetragenen Erkenntnisse zur Selbstmanage-
mentférderung und dem Bewaéltigungshandeln im Krankheitsverlauf auf die chronisch
entziindliche Darmerkrankung bertragen werden. Dazu sollen zunéchst einige potenziell
gesundheitsforderliche Selbstmanagementkompetenzen speziell fir Menschen mit CED dar-
gestellt werden, indem sich auf haufig auftretende Herausforderungen im Leben mit CED
bezogen wird. Im Anschluss werden verschiedene Verlaufskurvenentwirfe fiir die CED in
Anlehnung an das Verlaufskurvenmodell von Corbin und Strauss (2010) vorgestellt. Es folgt
eine kurze Zusammenfassung der wichtigsten Aspekte des Phasenmodells zum Bewilti-
gungshandeln nach Schaeffer und Moers (2004). Daraus soll dann schlussendlich die
Bedeutung der Selbstmanagementférderung im Krankheitsverlauf von Menschen mit CED
fiir die professionelle Pflege abgeleitet werden, um die zu Beginn gestellte Fragestellung

hinreichend beantworten zu kénnen:

Welche Bedeutung hat die Berlicksichtigung des individuellen Krankheitsverlaufes im For-
derungsprozess der Selbstmanagementkompetenzen bei Menschen mit chronisch entziind-

lichen Darmerkrankungen fur die professionelle Pflege?

Es existieren einige Studien zu relevanten Selbstmanagementkompetenzen bei CED, die im
Folgenden mit einbezogen werden (z.B. Cooper et al. 2010; Plevinsky et al. 2016). Um die
groitmogliche Motivation und Handlungsfahigkeit der Betroffenen zu erhalten, lassen sich
aus den zuvor gesammelten Erkenntnissen drei Oberthemen festlegen, in die sich die Selbst-

managementkompetenzen fur Menschen mit CED grob einordnen lassen. Diese sind

e die Akzeptanz und das Arrangement mit der Krankheit,

e das Wissen und die Kompetenzen im Umgang mit der Krankheit sowie

o die umweltspezifischen Gegebenheiten (vgl. Schaeffer und Moers 2014: 336; Grey
et al. 2006: 282).

»Akzeptanz und Arrangement mit der Krankheit*

In Hinblick auf die Akzeptanz und das Arrangement mit der Krankheit wird von Betroffenen

selbst betont, dass zu Beginn gelernt werden muss, sich dem Leben mit Unsicherheiten und
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Ungereimtheiten in Folge der CED ein Stiick weit hinzugeben, da eine vollstandige Kon-
trolle beispielsweise des gesteigerten Stuhldrangs nahezu unmdglich ist (vgl. Cooper et al.
2010: 1504). Man miisse akzeptieren, dass sich nicht immer auf das erwartete Outcome einer
Handlung verlassen werden kann (vgl. Cooper et al. 2010: 1505). Exemplarisch verursache
ein bestimmtes Nahrungsmittel h&ufig Beschwerden, allerdings gibt es auch Tage, an denen
es eben diese Beschwerden nicht verursacht (ebd.). Um trotz der unvorhersehbaren Schibe
eine gewisse Normalitat im Alltag aufrecht erhalten zu kénnen, spielt die eigene Einstellung
zur Erkrankung und die Resilienzfahigkeit eine wichtige Rolle, die im Rahmen der Selbst-
managementforderung weiter gepragt werden kann (ebd.). Kampfer-Personlichkeiten sind
im Alltag belastbarer (ebd.). Sie sind entschlossener, dass sie die Krankheit determinieren
konnen, und es fallt ihnen leichter, den Balanceakt zwischen Kontrolle und Kontrollverlust

im Verlauf der CED anzunehmen und trotzdem ein selbstbestimmtes Leben zu fiihren (ebd.).
»Wissen und Kompetenzen im Umgang mit der Krankheit*

Die Akzeptanz und das Arrangement mit CED kann auch durch vermitteltes Wissen und
erlernte Kompetenzen fiir den Umgang mit der Krankheit verstarkt werden. Neben dem
grundlegenden Informationserwerb zur CED geht es hier um den Erwerb von Kompetenzen
fir den Umgang mit der Erkrankung. Vor allem die Férderung der Selbstwirksamkeit steht
im Vordergrund (vgl. Plevinsky et al. 2016: 261; Cooper et al. 2010: 1504). Beispielsweise
mussen sich die Erkrankten je nach Krankheitsstadium und -intensitt mit dem Symptom-
management, Medikamentenmanagement, einer Erndhrungsumstellung oder auch mit der
Stomapflege auseinandersetzen (vgl. Saibil et al. 2008: 281f.). Selbstentwickelte Strategien
kdnnen positive Effekte auf das Bewaéltigungshandeln haben (vgl. Kawakami et al. 2017:
161f.). Eine selbst ausgewahlte Stress-Bewaltigungsmethode kann abdominelle Schmerzen
und gesteigerten Stuhldrang lindern, und Erinnerungsmechanismen erleichtern die regelma-
Rige Medikamenteneinnahme (vgl. Rettke et al. 2013: 113; Plevinsky et al. 2016: 261).
AuBerdem ist es flr ein gutes Selbstmanagement der CED von hoher Relevanz, korpereigene
Signale erkennen zu lernen, diese deuten zu kénnen und dementsprechend zu handeln (vgl.
Cooper et al. 2010: 1505). Dariiber hinaus ist der Erwerb von Nutzungskompetenz essentiell,
um Angebote des Gesundheitswesens zielgerichtet in Anspruch nehmen zu kénnen (vgl.
Haslbeck und Schaeffer 2007: 87). Werden mit Hilfe aller dieser Kompetenzen die ge-
winschten Effekte erzielt und Erfolge erlebt, steigert sich die Selbstwirksamkeit der
Betroffenen (vgl. Cooper et al. 2010: 1504). Um auftretende Herausforderungen oder erlebte
Niederlagen im Rahmen des Krankheitsmanagements selbststdndig angehen zu kénnen und
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neue Strategien zur Problemlésung zu entwickeln, bedarf es eines Problemldsungsféhigkei-
ten-Trainings im Rahmen der Selbstmanagementforderung (vgl. Plevinsky et al. 2016: 261).
Dabei handelt es sich um ein verhaltenstherapeutisches Verfahren, welches durch erlernte
Strategien zur selbststandigen Problemldsung im Alltag verhelfen soll (vgl. Klug Redman
2008: 31f.). Dazu werden hdufig zundchst willkurliche Beispiele fiir Problemldsungen ver-
anschaulicht, bevor sich dann im Trainingsverlauf mit personlichen Problemen der

Erkrankten auseinandergesetzt und gelibt wird (ebd.).
LUmweltspezifische Gegebenheiten

AuRerdem spielt die Férderung der umweltspezifischen Gegebenheiten eine wichtige Rolle
in der Selbstmanagementférderung von Menschen mit CED (vgl. Grey et al. 2006: 282).
Zum einen sollen die Klientinnen und Klienten lernen, sich Unterstiitzung in Form von
Selbsthilfegruppen oder anderen Plattformen zu suchen; zum anderen ist es notwendig, Ver-
trauen aufzubauen, um eben diese Unterstiitzung von auBen annehmen zu kdnnen (vgl.
Plevinsky 2016: 263; Cooper et al. 2010: 1505). In diesem Zusammenhang ist bei CED die
Auseinandersetzung mit dem eigenen Korperbild besonders wichtig, da vor allem die gesell-
schaftliche Tabuisierung von Fékalien haufig zu einem Riickzug der Betroffenen fiihrt und
die Annahme von Hilfe durch andere auf Grund des Schamgefiihls erschwert ist (vgl. Cooper
et al. 2010: 1506). Darlber hinaus sollten ForderungsmalRnahmen des Selbstmanagements
alltagliche Gegebenheiten, wie Familie oder Arbeitsplatz, beleuchten und die Betroffenen
dazu befahigen, diese Gegebenheiten ihren Bedurfnissen anzupassen, exemplarisch sei hier
die Organisation einer arbeitsplatznahen Toilette genannt (vgl. Sainsbury und Heatley 2008:
282).

Die Ausfuhrungen zeichnen nur einen Teil der méglichen Selbstmanagementkompetenzen
flr Menschen mit einer chronisch entziindlichen Darmerkrankung ab. Je nach Krankheits-
fortschritt und -verlauf entwickeln die Erkrankten vermehrt Ablehnung oder Akzeptanz und
somit auch unterschiedlichste Selbstmanagementbeddrfnisse, die es zu férdern gilt (vgl. Cor-
bin und Strauss 2010: 90; Grey et al. 2006: 279f.).

5.2 Verlaufskurvenentwdrfe fir CED

Der Verlauf einer CED kann sich sehr variabel gestalten (vgl. Solberg et al. 2009: 432f.;
Loftus et al. 2002: 56f.). Es wird zwischen kontinuierlicher, schubweise rezidivierender, zu-
nehmender und abnehmender Aktivitat unterschieden (ebd.). In Abh&ngigkeit von der

spezifischen Krankheit, sei es Colitis ulcerosa oder Morbus Crohn, unterscheiden sich die



35

Hé&ufigkeiten der Krankheitsverlaufe (vgl. Wehkamp et al. 2016: 76). Bei Uber der Halfte
aller Betroffenen der Colitis ulcerosa nimmt die Krankheitsaktivitat nach einer anfanglich
schwerwiegenden Phase mit der Zeit ab (vgl. Solberg et al. 2009: 437f.). Uber ein Drittel der
Patientinnen und Patienten leidet unter einem schubweise rezidivierenden Verlauf mit Pha-
sen totaler Remission als auch akuten Krankheitsschiiben (ebd.). Nur eine geringe Anzahl
der Betroffenen entwickelt einen kontinuierlichen Krankheitsverlauf mit nahezu dauerhafter
Krankheitsaktivitat in unterschiedlicher Auspragung (ebd.). Selten kommt es im Verlauf der
Colitis ulcerosa zu einer Zunahme der Krankheitsaktivitat nach einer leichten Aktivitat zu
Beginn dieser (ebd.). Hingegen bei Morbus Crohn weisen ca. dreiviertel der Erkrankten ei-
nen schubweise rezidivierenden Verlauf auf, und nur ein kleiner Teil der Betroffenen erfahrt
im Verlauf der Krankheitsjahre eine Abnahme der Krankheitsaktivitat (vgl. Loftus 2002:
58).

Im Folgenden werden die zwei haufigsten Verléufe der CED in Form von Verlaufskurven-
entwirfen nach dem Modell von Corbin und Strauss dargestellt (vgl. Corbin und Strauss
2010: 47). Die Kurven bewegen sich in Anlehnung an das Salutogenese-Konzept nach An-
tonovsky auf einem Kontinuum zwischen Gesundheit und Krankheit (vgl. Corbin und
Strauss 2010: 56f.). Bei einem schubweise rezidivierenden Verlauf kommt es zu einer akti-

ven Krankheitsepisode, bei der die Kurve nach unten, hin zur Krankheit fallt (siehe Abb. 1).

Verlauf einer CED mit schubweise rezidivierender Aktivitat (eigene Darstellung)

Krankheit <> Gesundheit

Zeit

Abbildung 1: Verlauf einer CED mit schubweise rezidivierender Aktivitat

Sie kann steil fallend oder aber auch nur leicht einschneidend sein. Im Anschluss kommt es
zu einer Aktivitatsminderung oder sogar Remission, sodass die Kurve wieder einen Auf-
wartstrend aufweist und sich zeitweise auf einem hohen Niveau der Gesundheit normalisiert,

bevor es zu einem erneuten Krankheitsschub und einem Fall der Kurve kommt.
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Anders gestaltet sich dies bei einem Krankheitsverlauf mit abnehmender Aktivitat tber die
Erkrankungszeit hinweg. Mit dem Beginn der Erkrankung kommt es haufig zu einer schwer-
wiegenden Krankheitsaktivitét, die die Verlaufskurve auf dem Kontinuum tief sinken lasst
(siehe Abb. 2). Ist diese Phase tiberwunden, hélt sich die Kurve relativ stabil auf einer Ebene,
in der die Gesundheit tberwiegt. Fortan wird die Kurve nur noch durch gelegentliche Ein-
kerbungen in Richtung Krankheit verschoben, da die Krankheitsaktivitdt im Verlauf
abnimmt. An dieser Stelle sei darauf hingewiesen, dass es sich bei den Abbildungen ledig-
lich um Verlaufskurvenentwirfe handelt, die durch zahlreiche unterschiedliche Faktoren

beeinflusst werden konnen (vgl. Corbin und Strauss 2010: 56, 64).

Verlauf einer CED mit abnehmender Aktivitat (eigene Darstellung)

Krankheit < Gesundheit

Zeit

Abbildung 2: Verlauf einer CED mit abnehmender Aktivitat

An Hand der Darstellungen wird deutlich, dass sich Patientinnen und Patienten mit einer
CED lebenslang mit der Ambiguitat zwischen Gesundheit und Krankheit auseinandersetzen
mussen, da die Verlaufskurven nur schwer vorhersehbare Eigendynamiken entwickeln (vgl.
Schaeffer und Moers 2008: 27). Die Notwendigkeit, dies bei der Selbstmanagementférde-
rung zu bericksichtigen, betonen Schaeffer und Moers im Rahmen ihres Phasenmodells zum
Bewaltigungshandeln (ebd.). Neben dem Krankheitsverlauf der Patientinnen und Patienten
muissen aulRerdem die jeweilige Bewaltigungsphase nach Schaeffer und Moers sowie die
damit einhergehende Bewaltigungsstrategie analysiert und bertcksichtigt werden (vgl.
Schaeffer und Moers 2008: 18f.). Je nach Verlaufskurvenphase ergeben sich unterschiedli-
che Bewaéltigungsanforderungen der CED, denen mit Hilfe der Selbstmanagement-
kompetenzen nachgekommen werden kann (ebd.). Grundsétzlich sollten in jeder Krank-
heitsphase nach Schaeffer und Moers (2008) alle drei Oberthemen der
Selbstmanagementkompetenzen prasent sein. Allerdings ist davon auszugehen, dass in der

zweiten Phase — der Manifestation der Krankheit — die Akzeptanz und das Arrangement mit
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der CED, und in diesem Zuge das Resilienztraining im Fokus stehen. So werden die Patien-
tinnen und Patienten in der Zuriickerlangung der Handlungsféhigkeit unterstiitzt (vgl.
Schaeffer und Moers 2008: 15). Im Rahmen der Restabilisierungsphase bietet das haufig
vorbildlich aktive Patientenverhalten eine gute Grundlage, um vor allem Wissen und Kom-
petenzen zu vermitteln (vgl. Schaeffer und Moers 2008: 18). An Hand erster positiver
Erfahrungen kann beispielsweise die Selbstwirksamkeit gestarkt werden. In der vierten
Phase erhalten in Folge von wiederkehrenden Riickschlagen vorrangig die Problemldsungs-
fahigkeiten, die Wahrnehmung eigener Korpersignale sowie die Entwicklung ganz
individueller Strategien besondere Bedeutung (vgl. Schaeffer und Moers 2008: 19). Wiede-
rum in den letzten Phasen der CED, der Abwartsentwicklung, ist die Starkung der
umweltspezifischen Gegebenheiten von hoher Notwendigkeit, um die Uberforderung und
Vulnerabilitat der Patientinnen und Patienten aufzufangen (vgl. Schaeffer und Moers 2008:
23). Damit dies tatsachlich funktioniert, muss selbstverstandlich auch in allen vorangehen-
den Phasen an den sozialen Gegebenheiten gearbeitet werden, z.B. sollten die Betroffenen
schon vorab lernen Vertrauen aufzubauen, sich mit dem eigenen Kdrperbild auseinanderset-
zen und Selbsthilfeangebote wahrnehmen. Auch eine Anpassung der unmittelbaren

Umgebung, in der sich die Erkrankten aufhalten, ist bei Bedarf schon friihzeitig sinnvoll.

Vor allem die Tatsache, dass sich die Bewadltigungsstrategien der Betroffenen in den Krank-
heitsphasen nicht gleichféormig zum Umgang mit der Krankheit und dem eigenen
Verstandnis der Patientenrolle verhélt, weist darauf hin, dass grof3e Achtsamkeit seitens der
Pflegenden gefragt ist, damit die Handlungsfahigkeit der Patientinnen und Patienten mit
CED im Verlauf der Krankheitsphasen erhalten werden kann (vgl. Schaeffer und Moers
2008: 18f.).

5.3 Bedeutung fir die professionelle Pflege

In diesem Abschnitt gilt es nun, die zu Beginn gestellte Frage nach der Bedeutung der Be-
ricksichtigung des individuellen Krankheitsverlaufes im Forderungsprozess der
Selbstmanagementkompetenzen bei Menschen mit chronischen Darmerkrankungen fir die
professionelle Pflege zu beantworten. Dazu soll zundchst kurz die pflegerische Rolle in der
Selbstmanagementforderung von Menschen mit CED zusammengefasst werden, bevor in
diesem Zusammenhang die Bedeutung der Berlcksichtigung des Krankheitsverlaufes ge-
nauer betrachtet wird.
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Grundsatzlich ist die Selbstmanagementférderung bei Menschen mit CED als professionelle
Aufgabe der Pflegenden im Rahmen der Patientenedukation zu verstehen (vgl. Miiller-
Mundt 2014: 717). Die unmittelbare Néhe zu den Patientinnen und Patienten sowie das ganz-
heitliche Konzept der professionellen Pflege pradestiniert die Profession der Pflegenden fiir
den Bereich der Selbstmanagementforderung (ebd.). Es wird erwartet, dass die verantwort-
lichen Pflegenden ihre Rolle in der Selbstmanagementférderung ernst nehmen und sich
ihrem Forderungsauftrag mit allen Mdglichkeiten und Mitteln annehmen. SchlieBlich biete
die Selbstmanagementférderung auch neue Entwicklungschancen fur die Pflege, wenn sich
am Beispiel der ANP im angloamerikanischen Raum orientiert werde (vgl. Haslbeck und
Schaeffer 2007: 90; Muller-Mundt 2014: 717). Auf Grund des im Bereich der Patientenedu-
kation vorhandenen Entwicklungsspielraumes zur Erweiterung der pflegerischen
Tatigkeiten in Deutschland, bietet sich hier auch eine Mdglichkeit, um den Professionalisie-

rungsprozess der Pflege voranzutreiben (ebd.).

So wurde im Rahmen des deutschen Gesetzes zur Reform der Pflegeberufe in 2017 auch die
Patientenedukation in Form von ,, Beratung, Anleitung und Unterstiitzung von [...] Men-
schen bei der individuellen Auseinandersetzung mit Gesundheit und Krankheit sowie bei der
Erhaltung und Stirkung der eigenstindigen Lebensfiihrung und Alltagskompetenz “ nach 85
Abs. 3f Pflegeberufegesetz (PfIBG) als ein Ausbildungsziel in den Fokus geriickt. Weiter
gehort dazu nach 85 Abs. 3g PfIBG die ,, Erhaltung, Wiederherstellung, Forderung und Sta-
bilisierung individueller Fihigkeiten* der Betroffenen. Im neuen Pflegeberufegesetz wird
die Forderung der Selbstmanagementkompetenzen durch die professionelle Pflege gewis-
sermalien als eigenstandige Aufgabe der Pflege in Deutschland definiert und gewinnt somit

an enormer Wichtigkeit.

Aktuell kommt der Pflege in Deutschland vor allem die Férderung von Patientinnen und
Patienten in akuten und instabilen Krankheitsphasen nach Corbin und Strauss (2010) zu (vgl.
Miller-Mundt 2014: 716f.; Schaeffer und Moers 2014: 348). Haufig, wenn die Betroffenen
in ein Krankenhaus aufgenommen werden oder aber ein ambulanter Pflegedienst in die Ver-
sorgung mit einbezogen wird, weil den Bewéltigungsanforderungen nicht mehr selbststéandig
nachgekommen werden kann. Aufgabe der Pflege in diesen Krankheitsphasen ist es, die
Orientierungs- und Handlungsféhigkeit sowie Motivation der Erkrankten zu erhalten bzw.
zu fordern (vgl. Gossens 2009: 15). Dazu z&hlen informierende Gespréache zu aktuellen Er-

eignissen im Rahmen der CED, beispielsweise Ursachen und Entstehung der CED bzw. ihrer
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Begleiterkrankungen. Aullerdem spielt je nach Bedarf die Anleitung zu speziellen Tatigkei-
ten, wie z.B. der Stomapflege, Wundversorgung oder dem Umgang mit Inkontinenzmaterial,
eine wichtige Rolle. Weiter sind beratende Gespréache essentiell, in denen die aktuelle Situ-
ation reflektiert wird und Problemldsungen erarbeitet werden (vgl. Gossens 2009: 16). All
diese Leistungen, die die Pflegekraft im Rahmen der FOrderung des Selbstmanagements er-
bringt, tragen auch zu einem guten Entlassungsmanagement bei (vgl. Wingenfeld 2014:
687). Die Krankheitsbewaltigung in der hauslichen Versorgungsumgebung kann durch ein
gutes Entlassungsmanagement unterstitzt werden (ebd.). Dies beinhaltet sowohl die Forde-
rung der Patientinnen und Patienten wahrend des Krankenhausaufenthaltes als auch in der
eigenen Hauslichkeit, um Versorgungsproblemen nach bzw. wéhrend einer akuten oder in-
stabilen Krankheitsphase vorzubeugen (vgl. Wingenfeld 2014: 684f.). Hierzu zahlt auch die
Koordination von Versorgungsleistungen sowie Hilfsmittelanspriichen der Patientinnen und
Patienten (vgl. Wingenfeld 2014: 687). In diesem Zusammenhang ist auch die Forderung
der Nutzungskompetenzen von Relevanz, mit Hilfe derer die Betroffenen dazu beféhigt wer-
den sollen, Leistungen und Anspriche selbststandig wahrzunehmen (vgl. Schaeffer 2014:
18). Dies kann in der akuten bzw. instabilen Phase durch die Vermittlung von Kontakten
oder Selbsthilfeangeboten in die Wege geleitet werden. Die aktive Wahrnehmung der An-
gebote ist dann hdufig erst in einer Phase der Stabilisierung wieder mgdglich.

In Hinblick auf die Entwicklung der Selbstmanagementférderung speziell bei CED kdnnte
auch die Schaffung eines ganz neuen Tétigkeitsfeldes fur Pflegende in den letzten Jahren
interessant sein. Es existieren bereits erste Studien zu den Aufgaben und Effekten sogenann-
ter Inflammatory Bowel Disease (IBD) Nurses bzw. CED Nurses, wie sie Krofika und Mandl
beschreiben (vgl. Krofika und Mandl 2016: 40f.). Die European Crohn’s and Colitis Orga-
nisation definiert eine IBD Nurse als Expertin bzw. Experten fur chronisch entziindliche
Darmerkrankungen (vgl. O"Connor et al. 2013: 751). Die Expertise macht sich durch spezi-
elle Schulungen fir den Umgang mit der Erkrankung und Erfahrungen mit ihr aus (ebd.).
Die IBD Nurses sind fur den Pflegeprozess speziell bei Menschen mit CED zustandig und
vermitteln in diesem Rahmen Informationen, schulen und beraten die Betroffenen sowie ihre
Angehorigen und bieten emotionale Unterstiitzung (ebd.). Sie handeln immer nach ihrem
professionellen Fachwissen und in groitmaoglicher Verantwortung fir die Patientinnen und
Patienten, wobei sie sich auf aktuelle Leitlinien berufen (ebd.). Insgesamt scheint die Ein-

bindung einer IBD Nurse bei Menschen mit CED sowohl fiir die Betroffenen als auch fiir
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das Gesundheitssystem positive Effekte zu haben (vgl. O"Connor et al. 2013: 757f.). Bei-
spielsweise wird die Kontinuitat der VVersorgung der Betroffenen durch eine IBD Nurse
insgesamt verbessert (ebd.). Die Kontinuitét der pflegerischen Betreuung auszubauen, for-
dern auch Rettke et al. in ihrer Studie (vgl. Rettke et al. 2013: 115). Da sich die
Krankheitsbilder und Begleiterscheinungen der CED sehr komplex gestalten und sehr vari-
abel ausgepragt sein konnen, wird die Weiterentwicklung und Implementation der 1BD
Nurses gefordert (vgl. O"Connor et al. 2013: 758; Dibley et al. 2016: 357). Dies fordere
regelmaRige Schulungen und Weiterbildungen der verantwortlichen Pflegenden, um den Er-
krankten unter anderem zu einem effektiven Selbstmanagement zu verhelfen (vgl. Krofika
und Mandl 2016: 46).

Dies untermauert auch nochmal die Notwendigkeit der Weiterentwicklung der Selbstma-
nagementforderung im Bereich der CED durch die professionelle Pflege und zeigt auf, dass
die Forderung der Selbstmanagementkompetenzen bei Menschen mit CED in allen Krank-
heitsphasen eine komplexe Aufgabe darstellt, die von sehr hoher Wichtigkeit fir die Pflege
sein sollte. Speziell bei CED, aber auch allgemein bei chronischen Krankheiten, missen die
Patientinnen und Patienten auf eigene Korpersignale achten lernen (vgl. Cooper et al. 2010:
1505). Die oder der verantwortliche Pflegende muss ganz individuell auf die Patientinnen
und Patienten eingehen, da jede bzw. jeder kdrpereigene Signale ganz anders wahrnehmen
kann (ebd.). AufRerdem konnte bei CED insbesondere die Tabuisierung der Stuhlausschei-
dung und deren Inkontinenz in der Gesellschaft eine gesonderte Herausforderung fiir die
Pflegenden in der Selbstmanagementforderung der Betroffenen darstellen (vgl. Cooper et al.
2010: 1506). Das schambehaftete Verhalten vieler Patientinnen und Patienten hemmt das
Selbstwertgefiihl und somit auch das Selbstmanagement in vielen Bereichen (ebd.). Da heut-
zutage von einer aktiven Teilhabe der Patientinnen und Patienten in der Patientenedukation
ausgegangen wird, ist eine regelmaRige individuelle Anpassung an die Klientinnen und Kli-
enten der Selbstmanagementforderung durch die Pflegenden der Schliissel zum Erfolg (vgl.
Miller-Mundt 2014: 707f.; Gossens 2009: 141).

Dies ist zum einen auf Grund der sehr variablen und unvorhersehbaren Krankheitsverléufe,
zum anderen aber auch bedingt durch die ganz individuellen Bewéltigungsstrategien der
chronisch erkrankten Patientinnen und Patienten sehr wichtig (vgl. Schaeffer und Moers
2008: 18). Die variablen Verladufe und unterschiedlichen Abfolgen der Krankheitsphasen,
wie sie vorab beschrieben wurden (vgl. Solber et al. 2009: 432f.; Loftus et al. 2002: 56f.),
erfordern von den Pflegenden eine standige Bereitschaft, um Veranderungen friihzeitig zu
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erkennen und sich ggf. auf eine Umstellung der Férderungsbedarfe einzustellen. In diesem
Zusammenhang spielt auch die bereits mehrfach erwéhnte Ambiguitat zwischen Gesundheit
und Krankheit eine essentielle Rolle (vgl. Schaeffer und Moers 2008: 27). Je nachdem, wo
die Betroffenen sich gerade auf dem Kontinuum befinden, nehmen sie ihre Erkrankung an-
ders wahr und fordern sich in unterschiedlichem Mal3e Unterstiitzung ab bzw. beurteilen die
Notwendigkeit des Selbstmanagements auch ganz anders (ebd.). Hier sind Flexibilitat und
auch Kreativitat von den Pflegenden gefordert, um sich immer wieder auf die neuen Situa-
tionen in der Forderung ihrer Klientinnen und Klienten mit CED einzustellen (vgl. Rettke et
al. 2013: 113). Zu Beginn einer professionellen Beziehung zwischen einer Klientin bzw.
eines Klienten und einer bzw. eines Pflegenden muss immer auch die Bewaltigungsstrategie
der Klientin bzw. des Klienten, wie sie Schaeffer und Moers beschreiben (vgl. Schaeffer und
Moers 2008: 17f.), analysiert werden, damit im fortlaufenden Forderungsprozess der Selbst-
managementfahigkeiten speziell an die personliche Strategie angeknupft und diese optimal

als Ressource genutzt werden kann.

Zusammen betrachtet wird deutlich, dass die Férderung der Selbstmanagementkompetenzen
im Krankheitsverlauf bei Menschen mit CED eine grof3e Herausforderung fur die Pflege
darstellt. Es kann nicht von einheitlichen Férderungsmanahmen ausgegangen werden, da
allein durch die Beruicksichtigung des Krankheitsverlaufes zahlreiche Anforderungen an die
verantwortlichen Pflegenden gestellt werden. Und auch die Forderung der Selbstmanage-
mentkompetenzen fiir Menschen mit CED an sich, bringt in Hinsicht auf die
Professionalisierung ein hohes Entwicklungspotenzial mit, welches es auszuschdpfen gilt.
Die Ergebnisse dieser Arbeit lassen folglich auf eine groRe Bedeutung der Forderung der
Selbstmanagementkompetenzen im Krankheitsverlauf bei Menschen mit CED fiir die pro-

fessionelle Pflege schliel3en.
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6 Fazit und Ausblick

AbschlieBend kann gesagt werden, dass die zu Beginn gestellte Fragestellung entsprechend
der Annahme beantwortet werden konnte, dass die Forderung der Selbstmanagementkom-
petenzen im Krankheitsverlauf bei Menschen mit CED eine Herausforderung fiir die
professionelle Pflege darstellt. Die Notwendigkeit vor allem auf Grund der zunehmenden
Prévalenz und ein positiver Nutzen des Selbstmanagements bei CED konnte aufgezeigt wer-
den. Im Verlauf der Arbeit wurde allerdings deutlich, dass eine grundsétzliche
Unterentwicklung im Bereich der Férderungsmafnahmen des Selbstmanagements bei Men-
schen mit chronischen Erkrankungen vorherrscht. Allgemein wurde in der Literatur immer
wieder auf die Vernachlassigung chronisch Kranker im Gesundheitssystem verwiesen. Dies
lasst auf ein grundlegendes Problem in der Versorgung der Erkrankten schlieRen, welches
die Implementation von Férderungskonzepten zusatzlich erschwert. Es gibt vereinzelte Er-
krankungen, fur die bereits evidenzbasierte Forderungskonzepte im Bereich des
Selbstmanagements entwickelt werden konnten, dies gilt allerdings nicht fir die chronisch
entziindlichen Darmerkrankungen. Speziell fir CED existieren bisher lediglich Studien, die
den Effekt von einzelnen Selbstmanagementinterventionen prifen, nicht aber ein ganzheit-
liches Konzept zur Selbstmanagementférderung fur das Krankheitsbild darlegen. Die
Studien fordern mehrheitlich neue Versorgungsmodelle, die den Gegebenheiten der CED
angepasst sind. In diesem Zusammenhang konnte auch die Notwendigkeit der Berticksichti-
gung des Krankheitsverlaufes in der Férderung der Patientinnen und Patienten deutlich
gemacht werden, dies macht die Herausforderung fur die Pflegenden allerdings auch noch-

mal komplexer.

Umso wichtiger erscheint, dass die professionell Pflegenden sich ihrer Aufgabe im Rahmen
der Patientenedukation annehmen und die Herausforderung der Entwicklung dieses Berei-
ches angehen, damit zukinftig eine Besserung der aktuellen Situation verzeichnet werden
kann. Erste Ansétze zur Entwicklung dieses Tatigkeitsfeldes in Deutschland sind unter an-
derem durch die Eingliederung dessen in das neue Pflegeberufegesetz geschaffen worden.
Zudem gibt es international schon Beispiele fiir professionell Pflegende mit einem Master
im Bereich der Advanced Nursing Practice oder aber einer Weiterbildung im Bereich der
CED - die IBD Nurses. Auch sie leisten einen wichtigen Beitrag in der Entwicklung der
Selbstmanagementforderung im Krankheitsverlauf fir Menschen mit CED. Auch in Hin-

blick auf die Professionalisierung der Pflege sollte die Forderung der
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Selbstmanagementkompetenzen von Menschen mit CED als Chance gesehen werden, um

die eigenen Handlungsfelder zu erweitern.

Diese Arbeit konnte an Hand der vorhandenen Literatur die Wichtigkeit der Férderung der
Selbstmanagementkompetenzen im Krankheitsverlauf bei Menschen mit CED verdeutlichen
und reiht sich mit dieser Erkenntnis in die zahlreichen Forderungen der vorhandenen Studien

zur Weiterentwicklung dieses Handlungsfeldes ein.
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