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Abstract

Im Verlauf chronischer Krankheit sehen sich die Erkrankten vielfaltigen
Bewadltigungsherausforderungen gegeniiber, zu denen meist auch der Um-
gang mit einem komplexen Medikamentenregime zdhlt. Obwohl die Ad-
hdrenzforschung seit langem das Einnahmeverhalten von Arzneimitteln
untersucht, ist nach wie vor wenig dartiber bekannt, wie chronisch Kranke
im Alltag mit ihren Medikamenten umgehen und welche Herausforderun-
gen im Selbstmanagement eines Medikamentenregimes sich ihnen mit der
Zeit stellen. In diese empirische Liicke stof’t eine vom Bundesministerium
fir Bildung und Forschung (BMBF) geférderte qualitative Studie, die in
den Pflegeforschungsverbund NRW , Patientenorientierte Pflegekonzepte
zur Bewdltigung chronischer Krankheit" eingebunden ist. Es wurden zum
einen Fallverlaufserhebungen chronisch Erkrankter mit komplexen Medi-
kamentenregimen durchgefiihrt. Des Weiteren wurde in einer Experten-
befragung die Sichtweise von professionellen Akteuren der Gesundheits-
versorgung erhoben. Intendiert ist, auf Basis der Studienergebnisse ein
Konzept zur Férderung des Selbstmanagements bei chronischer Krankheit
zu entwickeln.

Der vorliegende Bericht konzentriert sich auf den ersten Untersuchungs-
schritt und stellt die Ergebnisse der Befragung von chronisch Kranken vor.
Ziel ist es, die Probleme und Schwierigkeiten zu beleuchten, die sich aus
Sicht der Erkrankten mit der Zeit beim Selbstmanagement komplexer Me-
dikamentenregime im Alltag stellen. Dazu wurden in Orientierung an den
Erhebungs- und Analyseprinzipien der Grounded Theory 27 Fallverlaufs-
erhebungen mit kardiologisch beziehungsweise an HIV/Aids erkrankten
Personen durchgefiihrt und ausgewertet.

Die Studienergebnisse beleuchten die vielfdltigen und eng mit dem
Krankheitsverlauf verwobenen Probleme im Selbstmanagement von Me-
dikamentenregimen. Chronisch Kranke werden mit wiederkehrenden
Schwierigkeiten konfrontiert, die nicht selten auf eine Leerstelle in ihrem
Erfahrungsrepertoire treffen und fiir deren Bewdltigung sie sich erst Hand-
lungsgrundlagen aneignen miissen. Erschwert durch restriktive Strukturen
in der Gesundheitsversorgung und problembehaftete Interaktionen mit
professionellen Akteuren verfligen sie Uber unzureichendes Krankheits-
und Medikamentenwissen, was Irritationen und Angste hervorruft. lhre
anfanglich hohe Therapiemotivation gerdt unter Belastungsdruck, u. a.
weil sie beim Entwickeln von Routinen im Umgang mit Arzneimitteln auf
sich gestellt sind, bei Fragen zu Alltagsschwierigkeiten mit Medikamenten
auf wenig Resonanz bei professionellen Akteuren stoRen und ihre Hoff-
nung auf Normalisierung enttduscht wird. Daher suchen sie selbst nach
Losungsstrategien gegen komplexer werdende Problemlagen im Krank-
heitsverlauf — ein Schritt, der zu weiterer Expertise im Umgang mit Arz-
neimitteln verhelfen, aber auch Gberfordern und den Belastungsdruck er-
héhen kann.

Wie vielfdltig die Anpassungsbemiihungen chronisch Kranker an das
Medikamentenregime sind, wird von den Gesundheitsprofessionen meist
ubersehen. Daher werden abschlieBend die aus Sicht der Erkrankten wich-
tigen Unterstiitzungserfordernisse diskutiert, um mit Blick auf die Zielset-
zung der Studie Interventionsvoraussetzungen aufzuzeigen, die richtung-
weisend fiir die Foérderung von Selbstmanagement und Adhdrenz bei
chronischer Krankheit sind.
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Vorbemerkung

Chronische Erkrankungen bringen eine Vielzahl an unterschiedlich gela-
gerten Bewadltigungsherausforderungen mit sich (ausfihrlich hierzu Char-
maz 2000; Corbin/Strauss 2004; Schaeffer 2006; Schaeffer/Moers 2003)
zu denen auch das Management eines Medikamentenregimes zdhlt
(Strauss 1984). Eben dieser Umgang mit Medikamenten bei chronischer
Krankheit ist Gegenstand des Projekts ,Forderung des Selbstmanagements
und der Adhdrenz chronisch kranker Patienten mit komplexen Medika-
mentenregimen"', aus dem nachfolgend empirische Ergebnisse zur Prob-
lemsicht chronisch Kranker* vorgestellt werden. Der vorliegende Bericht
ist im Sinne eines Materialbands vierstufig angelegt. Einleitend werden (1)
Anlass und Ausrichtung der Studie vorgestellt, gefolgt vom (II) methodi-
schen Vorgehen und der Datenbasis der Studie. Kern des Berichts ist (ll)
die Darstellung der empirischen Befunde, die abschlieRend jedoch nicht
theoretischen Erkenntnisinteressen folgend diskutiert werden. Vielmehr
werden in Einklang mit den Zielen der Studie resiimierend (IV) Unterstit-
zungserfordernisse beleuchtet, die sich aus der Perspektive chronisch
Kranker im Umgang mit einem komplexen Medikamentenregime stellen,
aus denen Interventionsvoraussetzungen fiir eine alltagsnahe Selbstmana-
gementunterstlitzung abgeleitet werden.

Die hier vorgestellten Ergebnisse stehen in Zusammenhang mit weiteren
Projektveroffentlichungen, insbesondere mit den Ergebnissen der Analyse
der Expertensicht auf komplexe Medikamentenregime bei chronischer
Krankheit (ausfihrlich hierzu die ,Bewdltigung komplexer Medikamenten-
regime bei chronischen Erkrankungen — Herausforderungen aus Sicht der
Gesundheitsprofessionen”, Schaeffer et al. 2007, PO7-134). Beide Berichte
sind als empirische Ergebnisdarstellungen angelegt und werden durch
konzeptionelle Publikationen erganzt: zum einen durch eine Analyse des
vorliegenden Forschungsstands zur Adhdrenzdebatte (Ludwig 2005) und
zum anderen durch eine Auseinandersetzung mit dem Konzept der Selbst-
managementunterstiitzung bei chronischer Krankheit (Haslbeck/Schaeffer
2007). In einem noch ausstehenden Analyseschritt werden die Ergebnisse
dieser Arbeiten zusammengefiihrt mit dem Ziel, ein Interventionskonzept
zur Forderung des Selbstmanagements komplexer Medikamentenregime
bei chronischer Krankheit zu entwickeln.?

" Die Studie ist als Teilprojekt B2 in den vom Bundesministerium fiir Bildung und For-

schung (BMBF) geforderten Pflegeforschungsverbund NRW ,Patientenorientierte Pfle-
gekonzepte zur Bewaltigung chronischer Krankheit" eingebunden und wird an der Fa-
kultdt fir Gesundheitswissenschaften der Universitdit Bielefeld durchgefiihrt
(Foérderkennziffer: 01GT0315, ausfuhrlich hierzu Miller-Mundt et al. i. E., Schaeffer
20054, i. E.).

Zur besseren Lesbarkeit wird auf eine Nennung aller Geschlechtsformen verzichtet, die
jedoch gemeint sind, wenn nachfolgend mehrheitlich die ,mannliche Grammatik" ver-
wendet wird.

?  Das Unterstiitzungskonzept wird in der 2. Phase des Projekts B2 erprobt und evaluiert.



I Einleitung

Chronische Krankheiten stellen weltweit eine der groRten Herausforde-
rungen fir die Gesundheitsversorgung dar (WHO 2002, 2005). Sie domi-
nieren aufgrund des sich verdndernden Krankheitspanoramas und der de-
mografischen Alterung der Bevoélkerung auch in Deutschland das Krank-
heitsspektrum (BMFSFJ 2002; SVR 2000/2001b), wo nahezu dreiviertel
aller Todesfdlle durch chronische Erkrankungen des Herz-Kreislauf-
Systems und durch bésartige Neubildungen verursacht werden (BMG
2005; RKI 2007). Ein Grofteil medizinischer Leistungen wird fiir die Be-
handlung und Versorgung chronisch Kranker genutzt (Schwartz/Walter
2003), auch und insbesondere fiir deren Arzneimittelversorgung. So wur-
den im Jahr 2005 allein fir gesetzlich versicherte Erkrankte mehr als
25 Mrd. Euro fiir Arzneimittel aufgewendet, wovon nach wie vor — von
reformbedingten Schwankungen einmal abgesehen (Glaeske 2004) — rund
80 % der Ausgaben in der Gesetzlichen Krankenversicherung auf die Ver-
sorgung chronisch Kranker entfallen (Glaeske/Janhsen 2004, 2006;
Schwabe 2006; Schwabe/Paffrath 2006). Analysen der Arzneimittelindika-
tionsgruppen zufolge werden hauptsdchlich Erkrankungen des Herz-
Kreislauf- und Atmungssystems, endokrine Stérungen (Diabetes mellitus,
Schilddriisenfunktionsstérungen), und  Erkrankungen des  Muskel-
Skelettsystems medikamentds therapiert — dabei dirfte es sich bei der
Mehrzahl solcher Behandlungsanldsse um chronische Krankheiten (SVR
2005), insbesondere um kardiovaskuldre Erkrankungen handeln, denen
hinsichtlich anfallender Kosten fiir Arzneimitteltherapien eine bedeutende
Rolle zukommt (Glaeske/Janhsen 2007)

Dieser kursorische Blick auf einige Faktendaten soll andeuten, dass das
Thema ,,Medikamente und chronische Krankheit" von hoher Relevanz, um
nicht zu sagen: Brisanz ist. Es stellt die Gesundheitsversorgung vor zahl-
reiche Probleme, zu denen als dringlichste die Kostenentwicklung im Arz-
neimittelsektor, die Suche nach Rationalisierungspotenzialen und Fragen
der weiterhin verbesserungsbediirftigen Qualitdt der Arzneimittelversor-
gung gehéren (SVR 2002). Um hier Ansatzpunkte fiir Lésungsstrategien zu
finden, werden nicht nur 6konomische und strukturelle Rahmenbedin-
gungen wie etwa Vergutungsaspekte, Zuzahlungsregelungen etc. in den
Blick genommen. Last but not least riickt wiederholt das Einnahmeverhal-
ten von Medikamenten® der Erkrankten in den Mittelpunkt, genauer ge-
sagt: ihre Therapietreue beziehungsweise -motivation, die als Kriterien fir
Effektivitaitsmangel in der Gesundheitsversorgung besondere Aufmerk-
samkeit erfahren. Denn hier — so schlussfolgert eines der letzten Gutach-
ten des SVR - bestehe Potenzial zur Verbesserung der Versorgungsqualitat
im Arzneimittelsektor, indem im Sinne einer ,bottom-up’-Strategie chro-

*  Das Einnahmeverhalten von Medikamenten wird konzeptionell unterschiedlich gefasst

(Scheibler 2004). Seit nahezu drei Jahrzehnten dominiert der Begriff der Compliance als
«Therapietreue" (Haynes 2001) den Wissenschafts- und Versorgungsalltag. Mittlerweile
wird vielerorts der Begriff der Adhdrenz oder ,Therapiemotivation" genutzt, da er als
weniger wertend angesehen wird und sich mehr auf vorliegende Fakten bezieht, als
dass die Frage nach Schuld auf Seiten des Patienten, der verordnenden Person oder der
Therapie erhoben wird (Haynes et al. 2005). Neuerdings findet auch das Konzept der
Konkordanz verbreitet Anwendung, mit dem auf einen partnerschaftlichen Aushand-
lungsprozess in der Verordnung und Einnahme von Arzneimitteln zwischen einer er-
krankten Person und professionellen Akteuren abgehoben wird.
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nisch Kranke verstarkt in Therapieentscheidungen eingebunden werden
und dies ihre ,Compliance verbessert" (SVR 2005, S. 375).

Trotz dieser Forderung werden jedoch meist die Belange professioneller
Akteure in den Blick genommen, sei es in der Forschung oder auf der Su-
che nach Wegen zur Verbesserung der Arzneimittelversorgung. So wird
immer wieder gefordert, die Kommunikationskompetenzen der Gesund-
heitsprofessionen zu férdern (SVR 2005), zumal sich viele Erkrankte Gber
die Therapieziele im Unklaren fiihlen und den Eindruck haben, nur gele-
gentlich, bisweilen auch nie Uber die Behandlung(salternativen) informiert
und zu eigenen Problemen befragt zu werden (Schoen et al. 2005). Dies
zeigt, dass die Kommunikation tber Arzneimittel defizitdr ist und es ihr
sowohl an Extensitdt, Intensitdit wie auch Sensibilitit mangelt
(Richard/Lussier 2006). Hinzukommt, dass — wie seit langem kritisiert wird
— die subjektive Sicht der Erkrankten im Versorgungsalltag oft nachrangig
behandelt wird, oft wegen restriktiver Rahmenbedingungen.

Auch im wissenschaftlichen Diskurs wird die Vernachldssigung der Per-
spektive chronisch Erkrankter seit langem betont. Empirische Untersu-
chungen aus unterschiedlichen Wissenschaftsdisziplinen fokussieren seit
geraumer Zeit das Einnahmeverhalten von Medikamenten bei chronischer
Krankheit und haben ein breites Spektrum an Einflussfaktoren herausgear-
beitet, die zu Verdnderungen oder anders formuliert: zu ,Non-
Compliance" fihren kénnen (als Ubersicht Haynes 2001; WHO 2003).
Bereits seit den 1970er Jahren wird in der Compliance- und Adhérenzfor-
schung diskutiert, dass sich Verdnderungen in der Einnahme von Medika-
menten komplex darstellen, allerdings haben sich seither wenig neue Er-
kenntnisse hinzu addiert (Vermeire et al. 2001). Zugleich wird der Per-
spektive der Erkrankten — also der Insider-Perspektive (Conrad 1990) — in
der Erforschung des Umgangs mit Medikamenten bei chronischer Krank-
heit zu wenig Aufmerksamkeit gewidmet (Conrad 1985; Lumme-Sandt et
al. 2000; Warschburger 1998). Das wissenschaftliche Interesse liegt pri-
mar auf dtiologischen Faktoren von Nonadhdrenz (Thorne 1990), was
auch darauf zurlickzufiihren ist, dass Fragestellungen zu Compliance be-
ziehungsweise Adhdrenz mehrheitlich von medizinischen und pharmazeu-
tischen Disziplinen untersucht werden (Donovan 1995). Mehr und mehr
kristallisiert sich jedoch heraus, dass sich allein durch eine Bestimmung
von Pradiktoren kein einheitliches und klares Bild von Nonadhédrenz
zeichnen lasst (Vermeire et al. 2001; WHO 2003). Es bedarf vielmehr ei-
ner vertieften Einsicht in die Bewéltigung von Medikamentenregimen aus
der Perspektive chronisch Erkrankter (Townsend et al. 2003).

Eben hier liegt der Ansatzpunkt der Studie, aus der nachfolgend berich-
tet wird. Sie zielt auf die Analyse der Probleme und Herausforderungen,
die sich im Zeitverlauf beim Selbstmanagement komplexer Medikamen-
tenregime bei chronischer Erkrankung im Alltag stellen (Schaeffer et al.
2005). Dazu wurde neben einer Expertenbefragung die Sichtweise der
Erkrankten selbst erhoben, die Gegenstand des vorliegenden empirischen
Ergebnisberichts ist. Intendiert ist, die erforderlichen wissenschaftlichen
Grundlagen fir die Entwicklung eines Interventionskonzepts zu erarbei-
ten, das zur Forderung des Selbstmanagements komplexer Medikamen-
tenregime von chronisch Kranken beitragen soll. Denn ein vertieftes Ver-
standnis der Perspektive der Erkrankten gilt als wesentliche Voraussetzung
fir Interventionsansdtze zur Férderung von Adhdrenz (Vermeire et al.
2001).



Il.  Methodisches Vorgehen und Datenbasis

Die empirische Untersuchung wurde in zwei Schritten angegangen. Es
wurden

o Patienteninterviews in Form von Fallverlaufserhebungen chro-
nisch Kranker mit komplexen Medikamentenregimen erhoben
und

o Experteninterviews mit professionellen Akteuren der Gesund-
heitsversorgung durchgefiihrt, insbesondere mit niedergelasse-
nen Arzten, Apothekern und professionell Pflegenden aus der
ambulanten Versorgung, die andernorts ausfiihrlich dargestellt
sind (hierzu Schaeffer et al. 2007).

Der vorliegende Bericht konzentriert auf den ersten Untersuchungsschritt,
bei dem folgenden Forschungsfragen nachgegangen wurde:

e Wie wirken sich komplexe Medikamentenregime aus Sicht chro-
nisch Kranker im Alltag aus?

e Welche Probleme und Herausforderungen werfen sie in den un-
terschiedlichen Phasen des Krankheitsverlaufs auf?

e Mit welchen Selbstmanagementstrategien antworten chronisch
Kranke und ihre Angehdrigen darauf? Welche Schwierigkeiten
stellen sich ihnen dabei?

e Welche Interventionserfordernisse lassen sich daraus ableiten?
Welche (professionelle) Unterstiitzung bendtigen chronisch
Kranke, um das Medikamentenregime im Alltag bewdltigen zu
kénnen?

Die Ausrichtung der Studie auf die Perspektive chronisch Kranker — also
die sich im Krankheitsverlauf aus subjektiver Sicht im Alltag stellenden
Herausforderungen im Selbstmanagement von Medikamentenregimen -
bedingte zugleich das methodische Vorgehen der Untersuchung. Es wurde
ein qualitativer Zugriff in Orientierung an den Erhebungs- und Auswer-
tungsstrategien der Grounded Theory gewdhlt (Corbin 2002; Gla-
ser/Strauss 2005; Strauss 1994). Deren Leitmaxime finden inzwischen
breite Anwendung in der qualitativen Gesundheits- und Pflegeforschung
(Haller 2000; Schaeffer/Miiller-Mundt 2002) und gelten als grundlegend
relevant fur qualitative Forschungsvorhaben (Corbin/Hildenbrand 2003;
Hildenbrand 1999; Kelle/Kluge 1999). Die Schritte der Datenerhebung und
-analyse sowie des Samplings werden nun im Einzelnen dargestellt.”

Datenerhebung — Zur Erhebung der Problemsicht chronisch Kranker wur-
den Fallsverlaufserhebungen mittels leitfadengestiitzter Interviews mit
narrativem Charakter durchgefiihrt.® Die Interviews fanden Gberwiegend
im hduslichen Umfeld der Informanten statt und waren zweiteilig konzi-

Dabei konzentriert sich die Darstellung auf den Studienschritt der Erhebung und Analy-
se der Daten chronisch Kranker — das Gesamtkonzept der Studie findet sich im Detail
andernorts (Schaeffer et al. 2005, 2007).

Bei der Kontaktaufnahme und im Erstinterview wurde nochmals ausfiuihrlich das For-
schungsanliegen erldutert und eine informierte Einwilligung (,informed consent") der
Informanten eingeholt, die im Interviewverlauf im Sinne des ,process consent" geprift
wurde (Polit/Hungler 1999, S. 140/141).



piert, was sich in der Erhebung von subjektiven Bewdltigungsherausforde-
rungen bei chronischer Krankheit bewahrt hat (ex. Haslbeck 2005; Muller-
Mundt 2005; Schaeffer 2002, 2004):

() In einem Hauptteil mit offenem, narrativen Charakter konnten
die Studienteilnehmer nach einer Erzdhlaufforderung frei erzah-
len und diesen Interviewteil thematisch autonom gestalten (Hopf
2000). Die Erzahlaufforderung war offen formuliert und auf den
Beginn, den Verlauf sowie kontextbezogene Ereignisse im Zu-
sammenhang mit der Erkrankung und der Arzneimitteltherapie
gerichtet.

(I1) Nach dem Ende der Haupterzdhlung folgte ein durch Nach-
fragen geprégter zweiter Teil, in dem relevante, vom Interview-
teilnehmer bereits genannte Themen mit offen formulierten Fra-
gen vertieft wurden. Unter Zuhilfenahme eines Leitfadens wur-
den anschliefend im Interviewverlauf noch nicht angesprochene
Punkte thematisiert, unter anderem mit Bezug auf

o die Krankheit(en) und das Medikamentenregime (Krankheitsge-
schichte, Arzneimittel, Medikamenteneinnahme im Zeitverlauf,
Therapiemotivation, funktionaler Status, Beziehung zu professio-
nellen Akteuren bzw. Versorgungsnutzung etc.)

o Aspekte des Selbstmanagements von Krankheit(en) und Medi-
kamentenregime

e den Alltag und sozialen Kontext (Beruf bzw. ehemalige berufliche
Tatigkeit, Freizeitgestaltung, soziales Umfeld, Ressourcen etc.)

e die Lebenseinstellung und die Lebensqualitat (Prioritaten, Strate-
gien etc.)

o die soziale Lage, die Rahmenbedingungen des Lebensalltags und
ausgewdhlte soziodemografische Aspekte.

Nach jedem Interview wurde zeitnah ein Protokoll erstellt, in dem der
(Erst-)Kontakt, personen- und kontextbezogene Daten zum Informanten,
Informationen zum Ort, zum Verlauf, zur Dauer etc. des Interviews doku-
mentiert wurden. Ergdnzend wurden reflexive Gedanken zur methodi-
schen Durchfiihrung, Beobachtungssequenzen und fiir bedeutsam erach-
tete Sequenzen im Interviewverlauf protokolliert. Zudem wurden Memos
geschrieben und Schlisselmomente im Forschungsverlauf in einem For-
schungstagebuch (Strauss 1994) dokumentiert. Um den Verlaufsgesichts-
punkten chronischer Krankheit Rechnung tragen zu kénnen, wurde die
Datenerhebung in mehreren Schritten durchgefiihrt, eine in der qualitati-
ven Untersuchung von Krankheitsverldufen erprobte Vorgehensweise
(ex. Schaeffer 2004): nach einem ausfiihrlichen Erstinterview fanden im
Abstand von flinf bis sechs Monaten sowie zehn bis zw6lf Monaten insge-
samt zwei Folgeinterviews statt. Die Interviews wurden aufgezeichnet und
aufbereitet, also unter Anwendung gebréauchlicher Transkriptionsregeln’
transkribiert, anonymisiert und anschliefend indiziert.

7 Genutzt wurden Transkriptionsregeln, die u. a. in der Fallrekonstruktiven Familienfor-

schung Anwendung finden (vgl. Hildenbrand 1999, S. 31): [ = Uberlappen von Rede-
beitrdgen; (4) = ldngere Pause, Dauer in Sekunden; normal = Betonung eines Wortes;
(1) = Stimme heben; . = Stimme senken; (?) = Frageintonation; () = unverstandlich;
(von der) = unklare Transkription; ((lacht)) = Kommentar der Transkribentin. Das Da-
tenmaterial wurde u. a. mit fortlaufenden Zahlencodes anonymisiert bzw. maskiert, um
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Datenanalyse — GemdlR den Prinzipien der Grounded Theory wurde paral-
lel zur Erhebung mit der Analyse des Datenmaterials begonnen, die zu
Beginn unter erhebungsstrategischen, im weiteren Studienverlauf dann
unter ergebnisorientierten Gesichtspunkten durchgefiihrt wurde und fol-
gende Analyseschritte beinhaltete:

o Initial erfolgte mit einer Analyse der Faktendaten die Auswertung
der objektiven Daten, die zur Person, zu biographischen, krank-
heits- und medikamentenbezogenen Fakten in Erstkontakten (in
der Regel am Telefon) und im Interview erhoben wurden. Daraus
wurden erste Hypothesen generiert, die in der weiteren Analyse
Uberprift wurden (s. a. Schaeffer 2002).

e Vor allem in der Eréffnung der Analysephase wurde mit einem
offenen Kodierverfahren eine vertiefte sequenzielle Auswertung —
ein ,Kodieren per Detailanalyse" (Strauss 1994, S. 84) oder ,line
by line analysis" (Corbin 2004) — des erhobenen Fallmaterials
vorgenommen (Froschauer/Lueger 2003; Strauss 1994). Initial
erhobene Interviews wurden ausfihrlich analysiert und weitere
Forschungshypothesen wurden generiert, Uberprift, falsifiziert
und/oder weiterentwickelt. Die gewonnenen vorldufigen Analy-
seergebnisse wurden in Fallverldufen dokumentiert, weiteren
Ausdeutungen unterzogen und zur Fallkontrastierung in der Da-
tenerhebung und -analyse herangezogen, um richtungweisende
Kategorien zu entwickeln.

o Diese Kategorien wurden im weiteren Untersuchungsverlauf mit
einer themenbezogenen Analyse des Datenmaterials ausfihrlich in
den Blick genommen, bei der auf Basis der Indizierung des vor-
liegenden Materials weitere relevante Episoden ausgewéhlt und
intensiv ausgedeutet wurden. Auf diese Weise wurden die im
analytischen Prozess gewonnenen Kategorien in ihren Eigen-
schaften ausdifferenziert und verdichtet. Die dergestalt erzielten
Analyseergebnisse wurden abschlieBend in einer summativen Zu-
sammenfassung gebiindelt und unter

o Verlaufsgesichtspunkten kodiert, das heiit: sie wurden in der
Ausrichtung am Verlaufsgeschehen auf ihre Tragfahigkeit hin ab-
schlieRend Uberprift und konkretisiert. Im Sinne eines ,sensibili-
sierenden Konzepts" (Kelle/Kluge 1999, S. 25) diente der pha-
senférmige Verlauf chronischer Krankheit als heuristischer Rah-
men, wie er beispielsweise im Modell der Forschungsgruppe um
Strauss aber auch in neueren konzeptionellen Uberlegungen zur
Bewdltigung chronischer Krankheit herausgearbeitet wurde
(Corbin 1998; Corbin/Strauss 2004; Schaeffer/Moers i. E.; Strauss
1984).

Riickschlisse auf Informanten, Institutionen etc. zu vermeiden: Pxy = Informant, in der
Darstellung der empirischen Ergebnisse ergdnzt durch Zeilennummern oder Zeitanga-
ben (Stunden : Minuten : Sekunden) der (teil-)transkribierten Interviewpassage. Pxy-F1
bzw. -F2 = Passage aus dem 1. bzw. 2. Folgeinterview.
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Sampling — Wie bereits betont worden ist, waren fiir die Datenerhebung
und -analyse die empirischen Prinzipien der Grounded Theory richtung-
weisend, vor allem das ,theoretical sampling' als systematische Suche nach
Vergleichsgruppen, die Parallelitit von Datenerhebung und -auswertung
sowie die kontrastive Vorgehensweise bei der Fallauswahl (Corbin 2002;
Glaser/Strauss 2005; Strauss 1994). In der vorliegenden Untersuchung
wurde fiir die Auswahl geeigneter Informanten eine vorldaufige Vorab-
Festlegung der Samplestruktur vorgenommen (Flick et al. 1995). Anhand
von externen Kriterien wurden Kontrastgruppen gebildet, um eine grofBt-
mogliche Spannbreite an Problemstellungen, Lebensumstinden sowie
Sicht- und Handlungsweisen chronisch Kranker im Umgang mit Medika-
menten im Alltag erfassen zu kdnnen. Im Sinne der Maximalkontrastie-
rung konzentrierte sich die Fallauswahl auf zwei Gruppen:

e Zum einen auf altere chronisch herzkranke Personen, da kardiolo-
gische Krankheiten von hoher epidemiologischer Relevanz sind.
Zudem gelten medikamentdse Regime dieser Erkrankungen als
ausgesprochen anspruchsvoll (Gaul/Dornaus 2001) und insbe-
sondere &ltere Personen mit Herzerkrankungen sind vielfach von
Multimorbiditdt und Multimedikation betroffen (von Renteln-
Kruse 2001), was sie im Umgang mit komplexen Medikamenten-
regimen meist vor besondere Herausforderungen stellt. Aus die-
ser Gruppe wurden Studienteilnehmer im Alter zwischen 55 und
85 Jahren ausgewdhlt.

o Kontrastierend wurden Personen mit einer chronischen HIV-
Infektion beziehungsweise Aids-Erkrankung in die Untersuchung
einbezogen, die eine HAART (highly-active-antiretroviral-
therapy) einnahmen. Die Auswahl dieser Gruppe griindet darauf,
dass die HIV-Infektion hierzulande vorwiegend in den Alters-
gruppen der 25- bis 40-jahrigen jungen Erwachsenen auftritt, ei-
ne Heilung bislang nicht moéglich ist, sondern nur eine lebenslan-
ge, mit hohen Medikamentenkosten, therapiebedingten Folgeer-
krankungen und erheblichem medizinischen Betreuungsaufwand
verbundene Therapie (RKI 2006). Erkrankte aus dieser Gruppe
weisen teils komplexe, vielschichtige Versorgungsverldufe auf
(Schaeffer 2004), gelten aber im Vergleich zu dlteren chronisch
Kranken als vergleichsweise autonom, verfiigen tber relativ aus-
gepragte Selbstmanagementpotenziale sowie vielfach lber ein
noch ausdifferenziertes soziales Netz und flihren zudem ein star-
ker auRenzentriertes Leben. Aus dieser Gruppe wurden jiingere
Studienteilnehmer zwischen 25 und 55 Jahren ausgewéhlt.

Richtungweisend fiir die vorliegende Untersuchung waren demnach drei
Kontrastierungslinien: Alter, lebensweltlicher Hintergrund und soziale Res-
sourcen. Als weiteres externes Auswahlkriterium wurde eine umfangreiche
Medikation von mindestens drei Wirkstoffen mit mehreren Einnahmezeit-
punkten angesehen. Der Zugang zu den Studienteilnehmern wurde vor-
wiegend uber die im Rahmen der Untersuchung ebenfalls befragten Ge-
sundheitsprofessionen hergestellt, insbesondere tGiber Haus- und Facharzte
sowie spezialisierte Pflegedienste und Beratungsinstitutionen (ausfihrlich
Schaeffer et al. 2007).

Insgesamt wurden 27 chronisch Kranke (13 Méanner und 14 Frauen) in
Erstinterviews befragt, die in einem Zeitraum von zehn bis zwdlf Monaten



bei 22 Personen durch mindestens ein Folgeinterview ergianzt wurden.?
Nicht in allen Féllen konnten Folgeerhebungen realisiert werden, da Stu-
dienteilnehmer zum anvisierten Interviewzeitpunkt in schweren Krank-
heitskrisen und/oder in der Klinik waren (ex. P13, P16), familidre Krank-
heits- und/oder Sterbefdllen vorlagen (P04, P12) oder die Informanten
ohne ndher bekannte Griinde telefonisch nicht mehr erreichbar waren
(P21). Lediglich in zwei Féllen (P11, P25) wurde von einem Folgeinterview
abgesehen, weil seitens der befragten Personen implizit oder explizit an-
gedeutet wurde, die Interviewsituation sei momentan zu anstrengend. Die
Mehrheit der Informanten signalisierte hohe Gesprachsbereitschaft, die
sich in ausfiihrlichen Erzdhlungen und in der Dauer vieler Interviews nie-
derschlug. Mit Bezug auf den Zeitpunkt des Erstinterviews charakterisiert
sich das hier erhobene Sample wie folgt (s. a. Tabelle 1: Sampleibersicht
aufS. 119):

o Alter — Im Mittel waren die Studienteilnehmer 62 Jahre alt und
die Altersspanne der Erkrankten erstreckte sich von 35 bis 81
Jahre. Das Durchschnittsalter der Mdnner lag mit 56 Jahren unter
dem der Frauen (68 Jahre).

e Erkrankung(en) — Die interviewten Personen waren im Schnitt
seit 8,5 Jahren chronisch krank. Bei knapp einem Drittel der Er-
krankten lag der Krankheitsbeginn weniger als 12 Monate zurtick
(n = 8), andere blickten dagegen auf jahrzehntelange Krankheits-
verlaufe zuritick. Das Krankheitsspektrum der vorliegenden Un-
tersuchung ist sowohl von chronisch degenerativen als auch
chronisch progredienten Erkrankungen gepragt. Entsprechend
dem Studienfokus sind in erster Linie chronische Herzerkrankun-
gen anzutreffen, vor allem die koronare Herzkrankheit (KHK) mit
damit einhergehenden pectangiésen Beschwerden bis hin zu
Herzinfarktproblemen, die bei einigen Erkrankten minimal-
invasive Operationen (n = 4) oder gar umfangreichere operative
Eingriffe am Herzen erforderten (n = 6); des Weiteren chronische
Herzinsuffizienz und Herz-Kreislauf-Erkrankungen wie Bluthoch-
druck und Herzrhythmusstérungen und bei den jingeren chro-
nisch Kranken sechs Personen mit HIV/Aids. Bis auf einen Er-
krankten wiesen alle hier befragten Personen mindestens eine
weitere Erkrankung auf. Das Spektrum an Komorbiditdten reicht
von Asthma bronchiale, Diabetes mellitus Typ I, Erkrankungen
des rheumatischen Formenkreises, Niereninsuffizienzen, seeli-
schen Erkrankungen, bis hin zu b&sartigen Neubildungen. Vor al-
lem Erkrankte mit langen Krankheitsverlaufen blickten auf mehr-
jahrige Phasen der Multimorbiditdt zurlck: im Mittel waren die
hier interviewten Personen 11,6 Jahre mit mindestens einer zu-
satzlichen chronischen Krankheit konfrontiert.

e Medikamente — Im Durchschnitt werden von den hier befragten
Personen sechs Medikamente zu mehrheitlich zwei Tageszeit-
punkten, teils aber auch hdufiger eingenommen. Dabei variiert
die Anzahl zwischen drei und dreizehn Arzneimitteln. Neben ver-
schiedenen  Varianten  von  Highly-Active-Anti-Retroviral-

Ergdnzend wurden zwei Gruppendiskussionen mit kardiologisch erkrankten Personen
gefiihrt (PG) und themenbezogen ausgewertet (Teilnehmerzahl: PG1 = 12, PG2 = 14).
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Therapien (HAART) der an HIV/Aids erkrankten Personen zdhlen
Beta-Blocker, Digitalis-Wirkstoffe, Diuretika sowie Cholesterin-
senkende Mittel zu den am hdufigsten eingenommenen Arznei-
mitteln bei den kardiologisch erkrankten Personen. Bis auf weni-
ge Ausnahmen (n = 5) weisen alle hier erhobenen Medikamen-
tenregime im Vorfeld sowie im Verlauf der Erhebung Verdnde-
rungen auf, die auf drztliche Verordnungen, Klinikaufenthalte,
Apothekenbesuche oder Anpassungsversuche der Erkrankten zu-
rickzufihren sind.

o Versorgungsnutzung — Fir den Groliteil der hier befragten Er-
krankten ist der Hausarzt primdrer Ansprechpartner in der Ge-
sundheitsversorgung (n = 22). Vereinzelt wird auf Schwerpunkt-
praxen, Fachdrzte und ambulante Versorgungseinrichtungen von
Kliniken der maximalen Versorgungsstufe zuriickgegriffen (n = 5).

e Familidre Lebenssituation — Die Mehrheit lebt mit einem Partner
zusammen (dem Ehemann, der Ehefrau, dem Freund etc.), die
zum Teil ebenfalls chronisch krank sind oder es bei bereits ver-
witweten Personen waren. Fast die Halfte der Informanten lebt
allein (40 % bzw. n = 11) und bei acht bereits verwitweten Frau-
en leben Kinder in unmittelbarer oder erreichbarer Nihe. Alle In-
terviewteilnehmer verfiigen tber ein soziales Netzwerk, das von
(Ehe-) Partnern und (Ehe-) Partnerinnen Uber Geschwister, er-
wachsene Kinder bis hin zu Nachbarn reicht.

o Milieu/Berufliche Situation — Entsprechend der gezielten Kontras-
tierung sind die hier erhobenen Félle in unterschiedlichen Mili-
eus verwurzelt und weisen in einem Fall einen Migrationshin-
tergrund auf. Neben Personen aus dem traditionellen Arbeiter-
milieu mit gelernten wie ungelernten beruflichen Téatigkeiten
wurden Erkrankte mit birgerlichem Hintergrund befragt, die als
Angestellte beruflich tdtig waren. Vereinzelt waren sie als Unter-
nehmer tdtig und bei drei interviewten Personen bestand bzw.
besteht eine berufliche Tatigkeit im Gesundheitswesen. Der
GroBteil der Erkrankten ist (friih)berentet (n = 18).



I1l. Bewiltigung komplexer Medikamentenregime aus
Sicht chronisch Kranker — empirische Befunde

Im Folgenden werden die empirischen Befunde dargelegt und die sich aus
der Perspektive chronisch Erkrankter stellenden Probleme und Herausfor-
derungen im Umgang mit komplexen Medikamentenregimen analysiert.
Dabei erfolgt die Darstellung unter Verlaufsgesichtspunkten und widmet
den zeitlichen und dynamischen Aspekten der Bewadltigung komplexer Medi-
kamentenregime besondere Aufmerksamkeit. Auf diese Weise wird ver-
sucht, nicht nur punktuell und querschnittsartig Einblick in die Herausfor-
derungen zu erlangen, die sich chronisch Erkrankten im Umgang mit Me-
dikamentenregimen stellen. Vielmehr sollen Probleme und Schwierigkei-
ten herausgearbeitet werden, die sich aus Sicht chronisch Kranker im Zeit-
verlauf ergeben und die sich (neu) hinzu addieren, beispielsweise wenn
Medikamentenregime auf Dauer gestellt und in Alltagsroutinen integriert
werden missen, wenn entwickelte Strategien des Umgangs mit dem Re-
gime modifiziert werden missen, weil Verdnderungen der Medikation
erforderlich sind etc..

Es werden nachfolgend vier Phasen in der Bewadltigung chronischer
Krankheit und komplexer Medikamentenregime unterschieden. Ab-
schnitt 1 befasst sich mit der meist krisenhaften Manifestation der Erkran-
kung und dem Beginn der Medikamenteneinnahme. In Abschnitt 2 wird
die Phase der Restabilisierung in den Blick genommen, die ein Ende der
anfanglichen Krankheitskrise markiert und in der auch der Umgang mit
dem Medikamentenregime darauf ausgerichtet ist, zum normalen Leben
zurlickzukehren. Es folgt die Phase des oft Jahre wahrenden Verlaufs
chronischer Krankheit mit charakteristischen Auf- und Abwartsbewegun-
gen, in der unter anderem Routinen im Umgang mit dem Medikamenten-
regime zu entwickeln und aufrechtzuerhalten sind, was Abschnitt 3 zum
Thema hat. Hier wird auch auf die sich aus Sicht der Erkrankten stellenden
Herausforderungen im sozialen Umfeld und in der Nutzung professioneller
Unterstiitzungssysteme eingegangen, die sich beim Selbstmanagement
eines Medikamentenregimes stellen, und denen erst mit der Zeit besonde-
re Bedeutung zukommt. Den Abschluss bildet Abschnitt 4, in dem auf die
zunehmend komplexer werdenden Problemlagen im Umgang mit der
Krankheit und dem Medikamentenregime eingegangen wird.

Zundchst also zur Anfangsphase des Krankheits- und Therapiegesche-
hens, in der sich erste Krankheitssymptome zeigen, Diagnosen gestellt
und therapeutische Schritte eingeleitet werden — und in der auch das Me-
dikamentenregime beginnt.’

? In den weiteren Ausfuhrungen wird vereinfachend auch von Regimeverldufen die Rede

sein, um den Verlaufscharakter komplexer Medikamentenregime bei chronischer
Krankheit zu betonen.
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1. Manifestation chronischer Krankheit und Beginn der
Medikamenteneinnahme

Der Zeitpunkt, an dem sich chronisch Kranke damit konfrontiert sehen,
nun dauerhaft Medikamente einnehmen zu missen, ist in der Regel eng-
maschig in eine Kette an Krankheitsereignissen eingebunden und fillt
haufig in die Phase, in der sich die Erkrankung manifestiert. Natirlich ha-
ben die meisten Menschen bereits zuvor Erfahrungen mit der Einnahme
von Medikamenten gesammelt. Oft aber erfolgte sie sporadisch und tber
einen begrenzten Zeitraum und eben dies verdndert sich, wenn sich eine
chronische Erkrankung einstellt. Viele dieser Erkrankungen — so auch die
hier im Mittelpunkt stehenden Herzerkrankungen und HIV- bzw. Aids-
Erkrankungen — erfordern von nun an eine dauerhafte medikamentése
Therapie, denn sie sind zwar behandelbar, aber nicht heilbar. Sie begleiten
die Erkrankten also fortan in ihrem weiteren Leben und das gilt meist auch
fir die medikamentdse Therapie. Auch sie wird zu einem konstanten Be-
gleitmoment und fordert den Erkrankten ab, sich mit Krankheit und Medi-
kamenten auseinanderzusetzen und von nun an mehrere Medikamente
mehrfach am Tag einzunehmen. Mit der medikamentdésen Therapie stromt
also eine ganze Reihe an neuen und ungewohnten Anforderungen auf die
Erkrankten ein, die zusatzlich zur Verarbeitung der Diagnose und der
Krankheitsmanifestation bewéltigt werden miissen. Nachfolgend wird der
Frage nachgegangen, wie den Erkrankten die Bewadltigung all dessen ge-
lingt und wie sich die Krankheitsmanifestation und — eingebettet in dieses
Geschehen — der Beginn des Medikamentenregimes aus ihrer Perspektive
ausnimmt.

Typisch sind dem vorliegenden Datenmaterial zufolge zwei unterschied-
liche Arten des Beginns des Medikamentenregimes: Es kann plétzlich und
abrupt einsetzen oder sich langsam anbahnen. Da diese Charakteristika der
Regimemanifestation nicht ohne Bedeutung fiir die den Erkrankten abge-
forderten Anpassungsprozesse sind, sollen sie nachfolgend eingehender
betrachtet werden.

Abrupter Regimebeginn

Nicht wenige Erkrankte wahnen sich bis zum Zeitpunkt des Krankheitsbe-
ginns subjektiv bei guter Gesundheit und sehen sich plétzlich und uner-
wartet mit der Diagnose einer chronischen Krankheit konfrontiert. Mogen
vereinzelt auch Anzeichen einer koérperlichen Verdnderung und erste
Krankheitssymptome spilirbar gewesen sein, so fiihlten sie sich im Prinzip
doch ,die ganze Zeit gesund" (P19/96), ja ,pudelwohl” (P15/16) — eine
nicht selten von Herzerkrankten zu hérende Einschatzung. Koérperliche
Beschwerden, Funktionseinschrankungen oder Gesundheits- und Krank-
heitseinbuBen spielten bis zu diesem Zeitpunkt meist keine gravierende
Rolle, wurden — so etwa von alteren chronisch Kranken — naturlichen Alte-
rungsprozessen oder beruflichen bzw. familialen Belastungen zugeschrie-
ben und zumeist nicht als problematisch wahrgenommen. Dies wird be-
sonders von mannlichen (herzkranken) Interviewteilnehmern betont. An-
ders als Frauen neigen sie dazu, erste Krankheitsanzeichen zu normalisie-
ren und als voriibergehend einzuschdtzen. Fiir viele von ihnen bricht die
Erkrankung daher wie ,aus heiterem Himmel" (PO4) Uber sie herein und
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fuhrt ihre Einschdtzung ad absurdum. Analog dazu wird der Krankheitsbe-
ginn so wahrgenommen, als habe sich die Krankheit ,von einem Tag auf
den anderen” eingestellt (PO7, P10/60ff., P15/16ff.) oder gar innerhalb
weniger Stunden entwickelt. Das gilt keineswegs nur fiir Herzerkrankte,
wie der nachfolgende Auszug aus dem Interview mit einem Aids-
Erkrankten illustriert:

.7 Wie hat das angefangen mit lhrer Krankheit?

P: Ja, wenn ich das wusste! Gemerkt habe ich das am Wo-

chenende mit der Familie ... ich war zu meiner Nichte, Polter-

abend. Ja, da habe ich von, sagen wir mal, mittags um zwolf —

da haben wir angefangen, Essen und so Kaffee trinken — bis

abends um neun knapp fiinf Kilo abgenommen. Aber rapide!

Ich habe dann nachher nur noch so da gesessen. Mir wurde

nur noch schwindelig, bin getorkelt als wenn ich gesoffen hét-

te ... Montagmorgen bin ich zu meinem Hausarzt: Ja', sagt
der, ,ab ins Krankenhaus.' ..." (P04/23ff.)

Auch dieser Erkrankte sieht sich véllig unvermutet mit rasch um sich grei-
fenden Krankheitssymptomen konfrontiert. Seine Schilderungen lieRen
sich durch viele andere ergdnzen — auch und gerade von Herzerkrankten.
Plotzlich sind nicht mehr bereits bekannte ,Angina-pectoris”-
Beschwerden (P14), die ,Schilddriise" (P18), oder ,Schlecht werden, Ma-
genverstimmung" (P0O7) fiir kérperliches Unwohlsein verantwortlich, son-
dern eine schwerwiegende, sich aus Sicht der Erkrankten urplétzlich mani-
festierende Erkrankung.

Einige Erkrankte haben zwar seit einiger Zeit Veranderungen ihres Ge-
sundheitszustands bemerkt und ahnten, dass etwas mit ihnen vor sich
geht, ohne aber zu wissen, was. Nicht wenige haben auch bereits Arztbe-
suche hinter sich — oft ohne Ergebnis. Zum Teil wird die Mitteilung der
Diagnose daher mit einer gewissen Erleichterung aufgenommen, weil nun
Klarheit herrscht, insbesondere, wenn sich Schwierigkeiten bei der Diag-
nosestellung ergeben haben.” Andererseits wird diese Klarheit - richtiger:
die Diagnose — als nur schwer zu verarbeiten erlebt. Das gilt umso mehr,
da sich die Betroffenen plétzlich einem Biindel an Krankheitskonsequen-
zen gegenliber sehen, wie die nachfolgenden Interviewausziige verdeutli-
chen:

... Ich habe so starke Schmerzen, ich kriege keine Luft. Es ist
alles so, dass es ein Herzinfarkt sein konnte ... Und da bin ich
ins Krankenhaus gekommen und man hat mich sofort — wie
sagt man so schén — auf den Tisch gelegt und man hat mir ei-
nen Stent verpasst. Und das war wohl nicht so ganz einfach ...
Und erst meinte der Professor, ,Das ist nicht so schlimm.' Am
nachsten Tag hat er mir dann gesagt, ,Also ... es war sehr sehr
kritisch.' Ja, das war meine Geschichte. Das war dann ein Ab-
sturz aus dem in meinem Alter eigentlich noch normalen Le-

10 Beispielhaft illustriert das ein Interviewauszug mit einer Herzerkrankten: ... Plétzlich

blieb mir bei jedem kleinen Schritt die Luft weg und da war dann die Veranderung
plétzlich so schlimm. Erst wurde das gar nicht so entdeckt, wovon das kam. Und der
[Hausarzt] hat mich dann zu allen méglichen Facharzten geschickt. Da habe ich sogar
so ein Belastungs-EKG gemacht, da ist nichts gesehen worden. Und dann war ich hin-
terher beim Kardiologen und dann kam dieser Herzkatheter und da endlich haben sie
es dann herausgefunden. Da war ich dann zum Schluss richtig froh, ich dachte schon:
,Meine Gite, ich bin doch kein Simulant. Ich merke doch, dass mir die Luft weg bleibt!'
Und das war wirklich gravierend." (P12/85ff.)
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ben, aus dem Geschiftsleben. Plotzlich ein Absturz zum Null-
punkt.” (P14/45ff)

Plastisch wird hier dargestellt, dass die Krankheitsmanifestation als tief
greifender Einschnitt erlebt wird: als ,Absturz" aus dem normalen Leben
und — so beschreibt es ein anderer chronisch Kranker (P19) — als ein ,ab-
soluter Hammer", der auf die Erkrankten niederfihrt und sie aus ihrem
bisher vertrauten Alltag reiffit. Wie schwierig es fiir die Erkrankten ist, die
unerwartete Diagnose einer schwerwiegenden Erkrankung zu verarbeiten,
zeigt sich in einem weiteren Interview mit dem eben zitierten Erkrankten:

+~Man stlrzt ... so tief ab, weil man sich eine andere Lebens-

planung zurechtgelegt hat. Ich will das und das tun in meinem

Leben und dann geht das auf einmal nicht mehr."
(P14-F2/09:03ff.)

Auch hier klingt an, wie einschneidend der Einbruch chronischer Erkran-
kung allein auf der Ebene der Biografie erlebt wird. Ahnlich ist es auch auf
der Ebene des Alltags und des sozialen Lebens. Denn immer zieht die Ma-
nifestation einer schwerwiegenden chronischen Krankheit eine ganze Rei-
he an existenziellen Erschiitterungen und Verunsicherungen nach sich
(Bury 1982). Die durch die Diagnose hervorgerufenen Irritationen tangie-
ren alle Lebensbereiche und lassen aus Sicht der Erkrankten das gesamte
Leben ins Wanken geraten: ,Pl6tzlich geht nichts mehr" (P18/04:35ff), so
bringt es eine Erkrankte auf den Punkt und deutet damit an, dass der
Fortgang des normalen Lebens abrupt in Frage gestellt ist. Angesichts die-
ser Existenzialitdit und Tragweite der Krankheitsereignisse geraten die Er-
krankten zundchst oftmals in einen Schockzustand (Schaeffer 2004) beglei-
tet von Gefiihlen wie ,Todesangst” (P19/103), Hilflosigkeit oder Ohn-
macht. Sie resultieren nicht selten in einem rapiden Verlust der Selbstkon-
trolle und der Handlungsfahigkeit (Schaeffer/Moers i. E.). Um aus diesem
Zustand nahezu paralysierter Handlungsféhigkeit wieder herauskommen,
bendtigen die Erkrankten meist langere Zeit.

Wie stellt sich nun angesichts dieser Situation der Beginn des Medika-
mentenregimes dar? Er findet in den Ausflihrungen chronisch Kranker
kaum Beachtung. Eher beildufig berichten die Erkrankten davon, im Sog
der Ereignisse mit Arzneimitteln ,versorgt" worden zu sein
(ex. P10/2671ff)). In ihren Ausfihrungen dominieren stattdessen Schilde-
rungen der Krankheitskrise, der oft gravierenden korperlichen Beschwer-
den und der damit verbundenen Erfahrungen von Hilflosigkeit und Verun-
sicherungen. Das Thema ,Medikamente” wird meist erst auf Nachfrage
der Interviewer und dann eher am Rande angeschnitten, in Erzdhlungen
uber Krankheitsereignisse gebettet oder gar vergraben — und das, obwohl
die medikamentdse Behandlung integraler Bestandteil im Versorgungsge-
schehen ist und eine (Mit-)Entscheidung, zumindest aber Zustimmung der
Erkrankten erforderlich ist, wenn die Art und Weise der Behandlung, die
konkrete Therapie und die damit verbundenen Medikamente festgelegt
werden. Bezeichnenderweise aber erwdhnen sie kaum Situationen, in de-
nen Entscheidungen Ulber einzunehmende Medikamente getroffen wur-
den.

Fragt sich, wie sich diese Randstdndigkeit des Themas ,Medikamente"”
bei Krankheitsbeginn erklart. Ein entscheidender Grund hierfiir dirfte dar-
in liegen, dass der Beginn des Medikamentenregimes in eine Zeit fallt, in
der die Erkrankten mit dem Schock tber die Diagnose befasst sind und sie
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sich im Zustand irritierter oder eingeschrankter Handlungsfédhigkeit befin-
den. Vorrangig sind sie in dieser Phase mit der Verarbeitung der Krank-
heitskrise und den gravierenden Einschnitten in ihrem Alltag befasst.
Demgegeniiber hat das Thema Medikamente fiir sie eher nachrangige Be-
deutung und dies erklart, warum es auch in den Interviews weitgehend
de-thematisiert bleibt. Hinzu kommt, dass sie sich zu Beginn des Medika-
mentenregimes in einer Situation befinden, die meist durch einen hohen
Entscheidungs- und Handlungsdruck gekennzeichnet ist. Um der gesund-
heitlichen Krise entgegenzutreten, missen therapeutische MaRnahmen
rasch und ohne Zeitverzégerung eingeleitet werden. Auch das Handeln
der professionellen Akteure ist in dieser Phase vorwiegend auf die Bewal-
tigung der akuten Krankheitsprobleme ausgerichtet und lasst kaum Raum
fir medikamentenbezogene Information und fiir Aushandlungs- und Ent-
scheidungsprozesse Uber die Medikation. Sogar gegenteilig: In dem
Bestreben die Krankheitskrise unter Kontrolle zu bekommen, setzen die
professionellen Akteure fraglos voraus, dass verordnete Medikamente ein-
genommen und angesetzte Therapien eingehalten werden. Da die Er-
krankten in dieser Phase von den auf sie einstromenden Ereignissen meist
hoffnungslos tUberfordert und wie paralysiert sind, lassen sie — den Mus-
tern der traditionellen Patientenrolle folgend - die Arzte agieren und be-
folgen fraglos die an sie als ,Patient’ gestellten Erwartungen. Ebenso frag-
los schlucken sie auch die verordneten Medikamente. In dieser eng mit
der traditionellen Patientenrolle verknlipften Fraglosigkeit liegt ein weite-
rer Grund dafir, weshalb das Thema Medikamente zumindest in dieser
Phase des Krankheitsverlaufs kaum oder nur beildufig erwahnt wird.

Verweilen wir jedoch kurz bei der Frage, weshalb die Erkrankten sich in
die traditionelle Patientenrolle begeben und betrachten dazu ein Inter-
viewzitat:

+Als ich ins Krankenhaus gegangen bin, habe ich gesagt, ,Ich
bin jetzt Patient. Ich will weder gefragt werden noch will ich
eine Zweitmeinung héren noch sonst was. Schiebt mich in den
Routineablauf rein.' Das bietet die groBte Sicherheit, immer in
der Routine bleiben." (P19/65ff.)

Diese Aussage eines chronisch herzkranken Arztes deutet an, dass die Er-
krankten diesen Schritt selbst bei umfassender Kenntnis des Versorgungs-
geschehens nicht etwa gehen, weil sie die traditionelle Patientenrolle be-
vorzugen. Vielmehr sind sie in dieser Phase der Krankheitskrise dergestalt
in ihrem Handlungsvermégen und ihrer Urteilsfahigkeit beeintrachtigt,
dass sie gar nicht anders kénnen, als sich vollstindig in die herkémmliche
Kranken- und Patientenrolle zu begeben. Aus dem gleichen Grund uberlas-
sen sie meist den Arzten die Entscheidung tiber die Behandlung und die
medikamentdse Therapie, was durch den krisenbedingten Zeit- und Hand-
lungsdruck beférdert wird. Doch wie auch immer, wichtig bleibt hier fest-
zuhalten, dass die Erkrankten einer von auflen gesetzten Entscheidung,
beziehungsweise im wortlichen Sinn einer ,Verordnung" folgen.

Motiviert ist dies — wie dem Interviewzitat zu entnehmen ist — durch die
Suche nach ,Sicherheit", weil sie die Situation nicht zu tUberblicken ver-
mogen und die Befolgung der Anordnungen sie vor weiterer Irritation be-
wahrt. Zugleich zielt auch ihr Handeln in dieser Phase — ebenso wie das
der professionellen Akteure — ganz darauf, die akute Krankheitskrise -
berwinden und die teils fortschreitende gesundheitliche Beeintrachtigung
aufhalten zu wollen. Auch aus diesem Grund passen sie sich den Erforder-
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nissen der Situation an und befolgen die an sie gestellten Erwartungen,
zumal sie ihre Situation aus eigener Kraft nicht bewaltigen kénnen. Dazu
ein weiterer Interviewauszug:

«Ich wusste, du musst die Tabletten nehmen, allein ohne Tab-
letten schaffst Du es nicht, haben die behandelnden Arzte je-
denfalls gesagt." (P04/1080ff.)

Die medikamentdse Therapie ist auch aus Sicht der Erkrankten und - wie
hier mit Blick auf das Zitat zu ergénzen ist — in Ubernahme der Perspektive
der professionellen Akteure vielfach der einzige Ausweg aus der Krise, zu
dem es zu diesem Zeitpunkt keine Alternative gibt: Die Medikamente
mussen ,geschluckt" werden, sonst kann die Krankheitskrise nicht Gber-
wunden werden. Deshalb haben die Erkrankten anfanglich meist ein posi-
tives Verhdltnis zu den Arzneimitteln und begegnen ihnen mit groRer
Wertschdtzung, werden sie doch als lebensrettend angesehen, ja sogar
gewissermalen als Heilsbringer erlebt.

Doch auch wenn sie in dieser Phase sehr um Anpassung bemiht sind —
gleichzeitig stellt die mit der Krankheitsmanifestation meist abrupt erfol-
gende Konfrontation mit dem Medikamentenregime fiir viele chronisch
Kranke eine vollig neue Herausforderung dar, die sie nicht so fraglos zu
bewidltigen vermégen wie stillschweigend unterstellt. Denn nicht selten
trifft das Medikamentenregime auf eine Leerstelle im Erfahrungsrepertoire
der Erkrankten, die sich bis dahin meist bei subjektiv guter Gesundheit
wahnten. Ein chronisch Kranker schildert dies folgendermaBen:

... sonst habe ich keine Medikamente genommen, keine!
Nichts gegen Kopfschmerzen, weil ich so gut wie nie Kopf-
schmerzen habe und nichts dergleichen. Und erst seit meiner
Bypassoperation muss ich diese Medikamente einnehmen.”
(P15/3ff.)

Ahnlich eine andere Erkrankte:

... fr mich war es was vollig Neues, jetzt generell Tabletten
zu nehmen." (P18/17:59ff.)

Aussagen wie diese sind keine Seltenheit. Vielen chronisch Erkrankten
mangelt es zu Beginn des Medikamentenregimes an Erfahrungen, zumin-
dest, was einen dauerhaften und - wie einige Erkrankte es formulieren —
.regelmaBigen” Umgang mit Arzneimitteln betrifft (P07/322, P12/60ff.).
Wenn bereits Medikamente eingenommen wurden, so eher zeitlich befris-
tet im Zusammenhang mit akuten Krankheitsereignissen.

Hinzu kommt, dass sich die Erkrankten in der Regel mit einer ganzen
Vielzahl an unterschiedlichen Prdparaten konfrontiert sehen. Stiirzt das
Leben durch die plétzliche Krankheitsmanifestation auf den ,Nullpunkt",
so steigert sich das Medikamentenregime genau gegenlaufig von ,Null auf
Hundert", so das Erleben chronisch Kranker (P19). In einem ,Rutsch"
missen sie eine Fille an Medikamenten einnehmen:

«[Im Krankenhaus] ... musste ich morgens acht Stiick von den
kleinen Kapseln am Tag nehmen. Damals habe ich vier ver-
schiedene Medikamente gehabt und das waren im Durch-
schnitt, sagen wir mal, morgens zwolf, mittags sechs und a-
bends noch mal zwdélf. Richtig Power rein." (P04/533ff.)
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Unschwer ist vorstellbar, dass dies fiir die Erkrankten mit einem erhebli-
chen Umstellungsprozess verbunden ist. Allein die Medikamentenmenge
ist fur viele Erkrankte ungewohnt:

... die ersten vier Wochen, das war eine Plage mit den Medi-

kamenten. ... Das war ungewohnt, weil ich noch nie in mei-

nem Leben Tabletten genommen habe. Die kleinste Pille blieb

mir hier [im Rachen] hangen. Ja, und wenn man dann auf ein-

mal gleich so eine ganze Hand voll nehmen muss, so flinfzehn

Stlick, so ein halbes Frithstlick praktisch — ehe man die dann

runter hat. Das waren ja nun auch so Grofe ..." (P04-
F2/3:47ff., 12:06ff.)

In diesem Interviewauszug wird die Medikamenteneinnahme anfanglich
als ,Plage" beschrieben und damit angedeutet, wie schwierig sie sich sub-
jektiv darstellt, nicht nur, weil der Umgang mit Arzneimitteln ungewohnt
ist, sondern auch die Menge — hier mit einem ,halben Frihstiick" vergli-
chen — Probleme aufwirft. Etliche Erkrankte erleben die Medikamenten-
einnahme anfanglich daher als sehr belastend.

Doch nicht nur die Menge der Medikamenteneinnahme, auch GréRe
und Beschaffenheit und generell die Verwiesenheit auf Arzneimittel ist fiir
viele Erkrankte ,ungewohnt" und wirft erste Unannehmlichkeiten und
Schwierigkeiten bei der Bewdltigung des Medikamentenregimes auf. Fragt
sich, welche Unterstiitzung chronisch Erkrankte in dieser Phase seitens
professioneller Akteure bekommen, um sich an den Umgang mit den Me-
dikamenten zu gewdhnen.

Nur vereinzelt — so die Erkrankten — haben sie Informationen und Bera-
tung zu ihrem Medikamentenregime erhalten und wurden Indikation,
Wirkungsweise und auch potenzielle Nebenwirkungen der Arzneimittel
thematisiert"". Die erhaltene Information betrachten sie retrospektiv als
unzureichend. Bei dieser Einschdtzung ist zu bedenken, dass die Erkrank-
ten sich in einer Phase der gesundheitlichen Krise befinden und die Infor-
mation zu einem Zeitpunkt erfolgt, an dem sie mit der Verarbeitung der
Krankheitskrise, des Diagnoseschocks und dem Zusammenbruch ihrer All-
tagsnormalitdt befasst sind. Oft rauschen in dieser Krankheitsphase medi-
kamentenbezogene Informationen der Gesundheitsprofessionen an ihnen
vorbei und kdnnen nicht in ihrer Relevanz erfasst werden:

.Der Arzt hat mich natirlich informiert. Nur das kann man sich
alles gar nicht so richtig merken und ich habe gedacht, ja
wenn man Interesse hat, kann man sich jederzeit diesen Bei-
packzettel durchlesen.” (P10/313ff.)

Der Textauszug bestatigt, dass die Erkrankten in dieser Phase nicht nur mit
einer Vielzahl an Medikamenten konfrontiert werden, sondern zugleich
eine Fulle an Informationen auf sie einstromt, die von ihnen weder adéa-
quat aufgenommen noch verarbeitet werden kann. In Reaktion darauf
verlagern sie den eigentlich anstehenden Auseinandersetzungsprozess mit

" Beispielhaft fir die De-thematisierung sei eine Beobachtung wahrend einer Interviewsi-

tuation erwdhnt, in der ein chronisch Kranker im Interview von einer Pflegekraft seinen
Medikamentendispenser fir den kommenden Tag mit den Worten erhdlt, ,Ich habe
hier was fiir Sie" (Interviewprotokoll P19), vgl. auch Abschnitt 3, S. 57ff.. Die Versor-
gungsausrichtung auf Akuterkrankungen unterstreichen auch die Ergebnisse der im
Rahmen der Untersuchung durchgefiihrten Expertenbefragung von Arzten, Apothekern
und professionell Pflegenden (Schaeffer et al. 2007).
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ihren Medikamenten auf unbestimmte Zeit und wahnen sich in der Si-
cherheit, dann — ,bei Interesse" — auf entsprechendes Informationsmateri-
al wie beispielsweise Beipackzettel zuriickgreifen zu kénnen. Ob dieser
Strategie Erfolg beschert ist, wird noch zu thematisieren sein.

Blicken wir an dieser Stelle noch einmal zusammenfassend auf die Her-
ausforderungen zuriick, die fir chronisch Erkrankte mit einer abrupten
Krankheitsmanifestation und einem ebensolchen Beginn des Medikamen-
tenregimes verbunden sind. Deutlich wurde, dass sie bei einer sich pl6tz-
lich einstellenden dauerhaften Erkrankung in ein Medikamentenregime
hineinrutschen und dieses krisenbedingt fraglos akzeptieren, weil sie von
ihm den Ausweg aus der Krise erhoffen. Zugleich ist es ihnen in dieser
Phase des Krankheitsverlaufs kaum méglich, sich intensiv mit Medikamen-
tenfragen zu befassen und sich beispielsweise an Entscheidungen im Zu-
sammenhang mit der medikamentdsen Therapie zu beteiligen. Dies vor
allem, weil sie sich angesichts der unerwarteten Krankheitskrise in einer
Art Schockzustand befinden und die Situation fiir sie uniiberschaubar ist.
Daher vertrauen sie sich der Expertise der Arzte an und folgen dem Mus-
ter der herkbmmlichen Patientenrolle entsprechend den drztlichen Thera-
pieentscheidungen. Hinzu kommt, dass das Handeln der professionellen
Akteure und der Erkrankten in dieser Phase durch Zielgemeinsamkeit cha-
rakterisiert ist: denn das Interesse beider gilt einzig der Uberwindung der
akuten Krisensituation. Zugleich ist das Bewadltigungshandeln aller Betei-
ligten bei einem abrupten Beginn des Medikamentenregimes vom Duktus
der Akutversorgung gepragt, was nicht ohne Konsequenzen fir den Um-
gang mit den Medikamenten im Zeitverlauf bleibt, wie nachfolgend ein-
gehender zu betrachten sein wird. Vorher gilt es noch den Blick auf einen
weiteren Typus des Beginns eines Medikamentenregimes zu richten.

Schleichender Regimebeginn

Nicht immer sehen sich chronisch Kranke ,von einem Tag auf den ande-
ren" mit einer Erkrankung und zeitgleich einem Medikamentenregime
konfrontiert. Vielfach blicken sie auf lange Krankheitskarrieren zuriick,
deren Anfange weit zuriick liegen (ex. P09, P11). Die Krankheitsverldufe
haben sich zum Teil schleichend vollzogen und besitzen eher die Gestalt
einer zogernden Bahn, wie exemplarisch eine Interviewpassage andeutet:

«Wie bei mir diese ganze [Krankheitsgeschichte und Medika-

menteneinnahme] angefangen hat? Eigentlich bin ich immer

krank gewesen, als Kind schon. ... Dann hatte ich mal ein paar

Jahre Ruhe, aber es brach immer wieder von neuem aus. ... Al-

so mit 15 habe ich Bluthochdruck gekriegt, da habe ich als

Kind immer so Nasenbluten gehabt und ... da habe ich ein
Blutdruckmittel gekriegt." (P11/13ff.)

Wie in diesem Interviewauszug geschildert, sind Krankheitsgeschichte und
Medikamenteneinnahme eng miteinander verknlpft und reichen in der
Wahrnehmung der Erkrankten zuweilen bis in die Kindheit zuriick. Die
Behandlung mit und die Einnahme von Medikamenten ist fiir diese Grup-
pe chronisch Kranker seit langer Zeit, oder zuweilen sogar — in ihren Wor-
ten ausgedrickt — ,immer" eine feste Konstante in ihrem Leben gewesen.
Unter temporalen Gesichtspunkten betrachtet hat sich das Medikamen-
tenregime also eher langsam aufgebaut und schrittweise Einzug in den All-
tag gehalten. Nach akuten Krisenepisoden und intensiven Phasen der Me-
dikamenteneinnahme folgen oft ,ein paar Jahre Ruhe", bevor die Krank-
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heit eine erneute und dann oft vermehrte Medikamenteneinnahme erfor-
derlich macht.

Der Umgang mit Krankheit, mit kdrperlichen Beschwerden und die Ver-
wiesenheit auf professionelle Hilfe ist diesen Erkrankten also nicht unver-
traut. Und anders als chronisch Erkrankte, die plétzlich mit einem Medi-
kamentenregime umgehen missen, verfligen sie meist Uber langjdhrige,
wenngleich oft episodale Erfahrungen mit der Medikamenteneinnahme,
bevor sie sich dauerhaft mit einer Fiille an Arzneimitteln konfrontiert se-
hen. Zugleich féallt der Beginn der Medikamenteneinnahme oft nicht mit
lebensbedrohlichen Situationen zusammen, sodass ihnen ein gréRerer
Handlungs- und Gestaltungsspielraum fiir die von ihnen abverlangten A-
daptionsprozesse zur Verfigung steht, auch dafiir, anstehende Entschei-
dungen in ihrem Fiir und Wider abzuwdégen.

Das zeigt sich im vorliegenden Datenmaterial vor allem daran, dass etli-
che Erkrankte mit schleichendem Anfang eines Medikamentenregimes die
medikamentdse Therapie nicht vergleichsweise fraglos akzeptieren, wie es
chronisch Kranke mit abruptem Krankheits- und Regimebeginn tun. Oft
versuchen sie, den Beginn der Medikamenteneinnahme so lange wie mdg-
lich zu verzégern. So beharren sie beispielsweise darauf, ,moglichst lange
Uberhaupt kein Medikament einzunehmen” (PO1/14ff.) und ,strduben”
sich teils vehement gegen eine dauerhafte medikamentdse Therapie. Er-
klartes Ziel ist es dabei, den Beginn einer solchen Therapie mit Hinhalte-
taktiken so lange als méglich aufzuschieben:

... da hat der Arzt immer [erh6hte Cholesterinwerte] festge-
stellt, ... und da hat er immer schon mit mir geschimpft und
gesagt, ich misste was einnehmen. Das wollte ich ja nie, ich
sage ,Neee, ich mdchte noch nicht, ich versuch es selber." Und
wenn ich aus dem Urlaub kam — da haben wir dann viel Fisch
und Salat gegessen — dann ging es immer wieder. Und dann
kam ich spater wieder und dann sagt er: ,Nee, es ist wieder zu
hoch.' Bis er dann eben sagte: Jetzt ist Schluss!" Jetzt misste
ich was einnehmen ... Ich habe mich immer gestrdubt. ,Nee’,
sage ich, ,das ist doch noch nicht so schlimm. Wir versuchen
es erst noch mal'. Und dann hat er nachher gesagt, ,Das geht
nicht. Das ist nicht okay." Dann hab ich keinen Widerspruch
gemacht, dann habe ich gesagt: ,Gut okay.' Sah ich dann ja
auch ein ..." (P20/25:05ff., 35:53ff., 1:07:00ff.)

Der Textauszug zeigt beispielhaft das Ringen chronisch Kranker um den
Zeitpunkt des medikamentdsen Therapiebeginns und verdeutlicht, dass
Medikamente oft Gegenstand langer Aushandlungsprozesse zwischen den
Erkrankten und den professionellen Akteuren sind. Motiviert sind sie sei-
tens der Erkrankten durch diffuse Angst und inneren Widerstand gegen-
uber Arzneimitteln und nicht zuletzt durch die Beflirchtung, von nun an
dauerhaft auf Medikamente verwiesen zu sein. Um dies zu verhindern, ver-
handeln sie mit dem Arzt. Doch meist ist den Verzégerungstaktiken nur
ein zeitlich begrenzter Erfolg beschieden. Frither oder spdter missen sie
den ,Widerstand" gegen Medikamente aufgeben und sich, wie der Text-
auszug veranschaulicht, dem &rztlichen Votum fligen. Wenngleich sie also
— unter Entscheidungsgesichtspunkten betrachtet — weitaus intensiver in
die Therapieentscheidung und -gestaltung einbezogen sind, so beugen sie
sich schlussendlich der Expertise des Arztes, wissend, dass es keine Aus-
weichmoglichkeit mehr gibt.
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Dabei wird das ,schwierige, erste Mal" der Tabletteneinnahme oft als
bedeutsamer und herausfordernder Schritt erlebt:

.Das erste Mal eine Tablette einzunehmen ist eine Situation,
der ich nicht entweichen kann, es besteht eine Unausweich-
lichkeit, beim ersten Mal wird es kompliziert. Ob das nun zwei
oder acht oder 24 Tabletten sind, hat hier keine Relevanz."
(PO6-F2/05:55ff.)

Der Beginn der medikamentdsen Therapie — wiewohl meist der einzige
Ausweg aus der Krankheitskrise — wird mit der Gewissheit verkniipft, dass
es kein ,Zurlick" mehr gibt. Um die Chronizitdit der Krankheit und die
Dauerhaftigkeit des begonnenen Medikamentenregimes wissend und ihre
Konsequenzen fiir ihr Leben erahnend, wird die erste Medikamentenein-
nahme, so der zitierte Erkrankte, vielfach als ,kompliziert" erlebt. Mit an-
deren Worten, sie stellt eine in hohem MaBe symboltrachtige Situation
dar — eine Einschdtzung, die haufiger von jiingeren als von é&lteren Er-
krankten und mehr von chronisch Kranken mit skeptisch-kritischer Hal-
tung gegenuber der Arzneimitteltherapie zu horen ist.

Doch nicht alle Erkrankten mit einem schleichenden Beginn des Medi-
kamentenregimes strduben sich gegen die Therapie oder versuchen mit-
gestaltend und -entscheidend einzugreifen. Vor allem dltere und alte Er-
krankte akzeptieren oft fraglos ihre Medikamente und in Einklang damit
thematisieren sie sie — ebenso wie chronisch Kranke mit abruptem Re-
gimebeginn — in der riickblickenden Betrachtung des Krankheits- und Me-
dikamentengeschehens bestenfalls ansatzweise. Den Mustern der traditi-
onellen Patientenrolle folgend nehmen auch sie die Arzneimittel wie
selbstverstiandlich ein, ohne den Sinn und Zweck der medikamentdsen
Therapie zu hinterfragen und ohne aktiv zu versuchen, das Therapiege-
schehen und die ihm unterliegenden Entscheidungen zu beeinflussen.

Zwischenfazit

Summierend betrachtet findet sich auch bei chronisch Erkrankten mit
schleichendem Beginn der Medikamenteneinnahme das Muster wenig
hinterfragter, wenngleich zuweilen eher zégerlich verlaufender Akzeptanz
des Medikamentenregimes. Sie erklart sich jedoch nicht durch schockbe-
dingte Handlungsunfihigkeit und dadurch bedingte Uberforderung, wie
bei chronisch Erkrankten mit einer plétzlichen Krankheitsmanifestation
und abruptem Beginn des Medikamentenregimes. Vielmehr griindet sich
die Akzeptanz der medikamentdsen Therapie hier darauf, dass die Er-
krankten unterschwellig erahnen, dass ihre Krankheitssituation unweiger-
lich friiher oder spater auf die dauerhafte Einnahme von Medikamenten
zusteuert. Aus diffuser Angst und Skepsis gegeniiber Medikamenten, oder
aber aus dem Wissen, dass die Medikamente nun dauerhafte und unter
Umstdanden konsequenzenreiche Begleiter ihres Lebens sein werden, wird
zwar vereinzelt versucht, deren Beginn zu verzégern und mit dem Arzt in
entsprechende Aushandlungsprozesse einzutreten. Doch sind dies hilflos
anmutende Versuche, denen meist nur zeitlich befristet Erfolg beschieden
ist. Auch die um Aushandlung und Verzégerung des Medikamentenre-
gimes bemihten Erkrankten sehen sich lUber kurz oder lang gezwungen,
sich dem Arzt zu beugen. Denn angesichts der Krankheitsprogredienz
bleibt ihnen letztlich keine andere Wahl als die mit unterschiedlich ausge-
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pragtem Problemdruck seitens der professionellen Akteure verordnete
medikamentdse Therapie zu akzeptieren.

Gleichwohl unterscheidet sich ihre Situation tendenziell von der jener
Erkrankten, die krankheitskrisenbedingt von einem Tag zum anderen mit
einem Medikamentenregime beginnen missen. Wahrend bei ihnen weit-
gehend Zielgemeinsamkeit mit den professionellen Akteuren bzw. den
behandelnden Arzten besteht, kann diese — wie die Aushandlungsprozesse
zeigen — bei einem schleichenden Krankheitsbeginn nicht immer zwingend
vorausgesetzt werden. Vielmehr missen insbesondere die skeptischen und
zogerlichen Erkrankten erst von der Notwendigkeit der Therapie und der
Sinnhaftigkeit der arztlichen Ziele Gberzeugt werden — ein auch aus drztli-
cher Sicht nicht einfacher Schritt (siehe dazu Schaeffer et al. 2007).

2. Restabilisierung

Mit der Restabilisierung setzt frilher oder spater eine Phase im Krank-
heitsverlauf ein, in der erstmalig Entspannung eintritt. Die zurilickliegende
(schleichend oder abrupt verlaufende) Krankheitskrise scheint unter Kon-
trolle gebracht werden zu kdnnen, die eingeleitete Therapie erste Erfolge
zu zeitigen und auch der gesundheitliche Zustand konsolidiert sich lang-
sam — Entwicklungen, die von den Erkrankten meist mit groRer Erleichte-
rung erlebt und mit einem Ende des Krisenzustands gleichgesetzt werden.
Damit einhergehend keimt bei den Erkrankten zugleich die Hoffnung auf,
bald ihr gewohntes Alltags-, Familien- und Berufsleben wieder aufnehmen
und schrittweise zur bisherigen Normalitdt zuriickkehren zu kénnen. Um
das zu ermdglichen, ist jedoch zundchst die Herausforderung zu bewalti-
gen, die Restabilisierung ihres Gesundheitszustands weiter zu festigen.
Auch weiterhin missen die Erkrankten also an der Krankheitsbewaltigung
und der Wiedererlangung ihrer Gesundheit ,arbeiten”. Zugleich sind sie
mit der Frage beschéftigt, wie das durch die Krankheitsdiagnose irritierte
Leben zu renormalisieren und wie es mit der neuen Situation in Uberein-
stimmung zu bringen ist. Diesen Restabilisierungs- und Auseinanderset-
zungsprozess gilt es nun zu beleuchten.

Wunsch nach Riickkehr zur vorherigen Normalitit

Die Restabilisierung wird von den Erkrankten — das zeigt auch das hier
erhobene Datenmaterial — durchgédngig als Entspannung erlebt. Nahezu
ausnahmslos berichten sie mit groBer Erleichterung davon, dass sich im
Anschluss an die krisenhaften Ereignisse bei Krankheitsbeginn ihr teils
desolater gesundheitlicher Zustand wieder langsam verbessert — nicht zu-
letzt infolge der medikamentdsen Therapie (ex. PO6, P16):

.... die Werte waren im Blut messbar hochgegangen und

nachdem ich so zwei, drei Monate entsprechende Pillen ge-
nommen hatte, hat es sich wieder beruhigt.” (P01/251ff.)

Aufgrund der Medikamenteneinnahme — die Einnahme der ,Pillen”, wie
es in dem zitierten Textauszug heillt — kann das krisenhafte Krankheitsge-
schehen wieder ,beruhigt" werden. Zugleich — das ist nicht weniger wich-
tig — gelingt den Erkrankten, den krisenbedingten Schockzustand zu -
berwinden und peu-a-peu ihre Handlungsféhigkeit wiederzuerlangen.
Damit einhergehend beginnen sie, sich ihre Lage zu vergegenwartigen,
sich mit der Krankheitssituation auseinanderzusetzen und sich angesichts
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der Vielzahl an Verdnderungen neu zu orientieren. Vor allem chronisch
Kranken mit plétzlichem Krankheits- und Regimebeginn er6ffnet sich nach
Uberwindung des anfinglichen Schocks nun erstmalig die Méglichkeit,
sich eingehender mit dem Krankheitsgeschehen zu befassen, ihre Situation
zu reflektieren und die zuriickliegenden Ereignisse zu verarbeiten. Zugleich
beginnen viele Erkrankte zu diesem Zeitpunkt, sich wieder an soziale Rol-
len im Alltag anzundhern und Pldne zu schmieden. Beispielsweise liberle-
gen vor allem ménnliche Interviewteilnehmer, wie sie in absehbarer Zeit
wieder am , Geschéaftsleben" teilnehmen kénnen (ex. PO7, P12, P14, P19)
und chronisch erkrankte Frauen planen, aktiv ins Familiengeschehen zu-
rickzukehren (ex. P18).

Nicht undhnlich ist es bei den Erkrankten, deren Krankheit sich schlei-
chend manifestiert hat. Auch sie beginnen mit der Restabilisierung ihres
Zustands darliber nachzudenken, wie sie die vertraute Alltagsnormalitét
zuriick erlangen kénnen. Obschon ihr Leben und ihr Alltag nicht so massiv
durch die Krankheit tangiert und unterbrochen wurde wie das der Er-
krankten, die pl6tzlich und unerwartet mit einer schwerwiegenden chroni-
schen Erkrankung konfrontiert wurden, so kommt die Krankheitsmanifes-
tation und der Therapiebeginn auch in ihrem Leben einem Einschnitt
gleich und hat bis dahin unhinterfragte Selbstverstdndlichkeiten ins Wan-
ken geraten lassen. Mit der Restabilisierung ihres Zustands erhoffen auch
sie sich eine Restabilierung bzw. Renormalisierung ihres gewohnten Le-
bens und sind bemiiht, mit groBer Energie dazu beizutragen, diese voran-
zutreiben.

Sie alle — so zeigt dies exemplarisch — sind bestrebt, das durch den
Krankheitsbeginn und die Diagnosestellung aus der Balance geratene Le-
ben wieder ins Lot zu bringen, suchen nach Bewadltigungsstrategien und
erwarten in der Regel ,ungeduldig", dass sich wieder ,Ordnung" im Leben
einstellt (ex. P18/30:18ff.). Dass sie dazu auch das Krankheitsgeschehen
.in den Griff kriegen" mussen (P10, P16), scheint aus ihrer Sicht selbstver-
standlich zu sein, ebenso dass sie wieder ,gesund und fit werden" missen
(PO4/538, s. a. P26/211ff.). Immer hat jedoch héchste Prioritdt, wieder in
das ,normale Leben" zurlickzukehren und dies motiviert sie, sich weiter-
hin, wie sie selbst sagen, in hohem Maf$ adhérent zu verhalten und ganz
die an sie als ,Patient' gestellten Erwartungen zu erfiillen. Exemplarisch
dazu ein chronisch am Herzen Erkrankter:

.Ich mach absolut alles, was die gesagt haben, absolut. Ich
nehme die Medikamente absolut pinktlich, vollstindig und
ordentlich. Ich mache bei jeder physikalischen Therapie mit.
Ich habe ja auch ein ganz gesteigertes Interesse, hier aus dem
Krankenhaus wieder fit raus zu kommen ... ich will wieder
mein vorheriges normales Leben fiihren kdénnen und dazu
muss ich kdrperlich fit genug sein ... Was ich erlebt habe, will
ich nicht noch mal erleben und ich werde alles dran setzen,
dass es nicht der Fall ist ..." (P19/560ff., 1181ff.)

Wie auch in diesem Textauszug klingt in vielen Interviews die existenzielle
Erschitterung durch die Krankheitsmanifestation noch deutlich nach und
wird anschaulich beschrieben, wie schockierend die zuriickliegende
Krankheitskrise erlebt wurde und wie sehr die Erkrankten bestrebt sind,
aus dem Krisenzustand herauszukommen. Motiviert dadurch, dass sie —
wie auch in dem Textauszug vehement betont wird — die zurlickliegende
Krankheitssituation nicht noch einmal erleben wollen und getragen von
der Hoffnung darauf, dass vorherige Leben wieder aufnehmen zu kdnnen,
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sind sie bemiht, ,absolut alles" zu tun, was verordnet wird, um grofRt-
mogliche gesundheitliche Stabilitdt wieder zu erlangen. Nahezu alle chro-
nisch Kranke mit abruptem Regimebeginn sind daher in dieser Phase -
beraus bemiiht, genau den drztlichen Vorgaben zu folgen und regelméRig
die Medikamente einzunehmen. Dieses hoch akkurate und ,vorbildliche'
Adharenzverhalten folgt, so ein Patient, der Maxime: ,Du musst die Me-
dikamente nehmen, es ist nur fiir dein Wohlergehen!" (P10/494ff.), denn
oberste Prioritat hat in dieser Phase des Krankheitsverlaufs fiir sie, dass
sich der Gesundheitszustand wieder ,einpendelt” (ebd.) und die Krankheit
unter Kontrolle gebracht werden kann.

Ahnlich auch das Bewiltigungshandeln bei Erkrankten mit langsamem
Krankheits- und Regimebeginn. Auch sie halten sich in dieser Phase des
Krankheitsverlaufs meist strikt an drztliche Vorgaben (ex. P06) und befol-
gen sorgféltig das verordnete Medikamentenregime.

Sie alle eint folglich, dass sie sich in dieser Phase vorbildlich als ,Patient’
verhalten (dazu Schaeffer/Moers i. E.) und sie nach wie vor ganz die an sie
gestellten Erwartungen erfillen und erfillen wollen." Sie alle haben daher
auch in dieser Phase ein zumeist ungetriibtes Verhdltnis zu ihren Arznei-
mitteln haben und begegnen ihnen mit ungebrochener Wertschatzung.
Heilsbringern gleich sollen sie helfen, die Krankheit rasch zu iberwinden
und — wie sich einem Kanon gleichend durch die Interviews zieht — als
.Ticket in die Normalitat" fungieren, wie Conrad es formuliert (1985,
S. 32).

Hoffnung auf Reduktion der Medikamente

Allerdings ist die absolute Adhdrenz bei nicht wenigen Erkrankten von der
Hoffnung getragen, dass sich mit der weiteren Restabilisierung ihres Zu-
stands das Medikamentenregime reduzieren ldasst oder gar ,erlibrigen”
werde:

+... Ich habe nicht das erste Mal in meinem Leben Medika-

mente genommen. Die Medikamente, die ich jetzt wieder ein-

nehme, habe ich vor 15 Jahren auch schon mal langer einge-

nommen und dann hat es sich irgendwann eriibrigt. Vielleicht

klappt das ja noch mal, ich denke nicht, dass ich den Rest

meines Lebens immer diese Blutdrucksenkenden Mittel neh-

men muss. ... Ich denke ja immer, wenn ich irgendetwas habe

und ich schlucke eine Tablette, dann ist es am nachsten Tag
weg ..." (P12-F2/195ff.)

Unter Riickgriff auf bisherige Erfahrungen wird hier erwartet und erhofft,
nicht dauerhaft, sondern nur liber einen begrenzten Zeitraum auf die ver-
ordnete Therapie verwiesen zu sein und Tabletten einnehmen zu missen -
eine nicht unbegriindete, aber angesichts der Chronizitat einer Erkrankung

12" An dieser wie auch an anderen Stellen im Regimeverlauf wird deutlich, dass sich trotz

unterschiedlicher Arten des Beginns von Medikamentenregimen (siehe Abschnitt 0) die
zugrunde liegenden Einflussfaktoren, das Erleben und Handeln chronisch Kranker ah-
neln. Die Problemstellungen und Herausforderungen treten — unter temporalen Ge-
sichtspunkten betrachtet — vielmehr zeitversetzt auf, weisen jedoch Gemeinsamkeiten
auf. Deswegen wird in der weiteren Betrachtung nicht mehr zwischen Erkrankten mit
abruptem bzw. mit anbahnendem Regimebeginn unterschieden. Das Bewaltigungshan-
deln chronisch Kranker im Umgang mit komplexen Medikamentenregimen wird lber-
greifend in den Blick genommen.
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auch nicht zwingend realistische Vermutung. Dennoch: Mit der Restabili-
sierung des Gesundheitszustands kommt es bei vielen Erkrankungen zu
einer Reduktion der Medikamente, sei es dass notwendige Arzneimittel
nur noch in verringerter Dosierung und Anzahl eingenommen werden
muissen und/oder einige sogar ganz abgesetzt werden kénnen. Dies erklart
unter anderem, warum chronisch Erkrankte darauf hoffen, die Medika-
menteneinnahme sei nur voriibergehend und die Arzneimittelmenge wer-
de grundsatzlich abnehmen, sobald sich ihr gesundheitlicher Zustand wei-
ter stabilisiert:

... Die Medikamentierung hat sich verdndert. Von manchen

Tabletten brauche ich nur noch eine Halbe zu nehmen, keine

Ganze mehr und ich hoffe, dass das weiter runter geht. ... Ein

Medikament konnte ich inzwischen absetzen, das musste ich

erst einige Wochen nehmen, weil ich zu viel Wasser in der

Lunge hatte. Ich hatte fortdauernd Husten und konnte da-

durch nicht schlafen. Als das dann erledigt war, konnte ich das

weg lassen. Dann dieses ASS zur Blutverdiinnung ... oder der

Beta-Blocker, da sind wir jetzt auch bei der Hélfte gelandet.”
(P14/343ff.; 875ff.)

Dieser Textauszug zeigt beispielhaft, dass ein anfédnglich komplexes Medi-
kamentenregime mitunter infolge des Erfolgs der Therapie reduziert und
verschlankt werden kann. Nicht selten schlussfolgern die Erkrankten dar-
aus, das Medikamentenregime habe insgesamt episodalen Charakter, sei
von begrenzter Dauer und kénne ,irgendwann ganz weggelassen und ab-
gesetzt werden" — eine triigerische Schlussfolgerung und Hoffnung, die die
Chronizitdt der Erkrankung libersieht. Doch wie auch immer, es ist diese
Hoffnung, die die Erkrankten in dieser Phase motiviert, sich hoch thera-
pietreu zu verhalten und die sie in die Lage versetzt, dies durchzuhalten
und sich Uber einen langen Zeitraum erwartungskonform zu verhalten.
Dies fallt ihnen um so leichter — wie das Datenmaterial zeigt — je fassbarer,
fihlbarer und sichtbarer die erreichten Erfolge sind, kommen sie doch
gewissermalen einer Gegenleistung fiir ihre Adhdrenzanstrengungen gleich.

Zugleich ist die Hoffnung auf Renormalisierung ihres Zustands entschei-
dender Motor, die Auseinandersetzungs- und Anpassungserfordernisse
anzugehen, die ihnen das Krankheitsgeschehen in dieser Phase abfordern.
Die Aussicht auf eine Reduktion der Medikamente motiviert viele Erkrank-
te in ihrem Bewaltigungshandeln und trdgt sie durch die sie stressende
Phase hoher Adhdrenz. Wenn nun die Restabilisierung auf Dauer gestellt
und weiter voran getrieben werden soll, harrt eine ganze Reihe an neuen
Anforderungen der Bewadltigung. So sind beispielsweise umfassende Le-
bensstilinderungen erforderlich, ist es notwendig, das eigene Bewegungs-
verhalten zu verdndern und sich mehr zu bewegen, sind Erndhrungsge-
wohnheiten zu revidieren, ist der Umgang mit Genussmitteln stark einzu-
schranken oder gar einzustellen etc. (ex. P12, P14). Viele Alltagsroutinen
und Handlungsgewohnheiten bediirfen der Modifikation und dies geht
nicht eben selten mit ,drastischen” Einschnitten im bisherigen Alltagsle-
ben einher. Mit anderen Worten: Auch Krankheit und Alltagsleben mus-
sen in Ubereinstimmung gebracht und der Lebensalltag neu ausgerichtet
werden, und zumeist gehen damit weit reichende Umstellungsprozesse
einher.

Gleichwohl werden auch diese Umstellungs- und Anpassungsprozesse
von den Erkrankten in der Regel anfinglich mit groRem Engagement an-
gegangen — ebenfalls getragen von der Hoffnung, auf diese Weise die er-
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reichte Normalisierung und das Zuriickdrdangen der Krankheit weiter be-
férdern zu kénnen:

u--- lch musste drastisch meinen SiRigkeitenkonsum ein-
schranken und die Erndhrung haben wir auch umgestellt, da-
mit die Werte wieder runter gehen. Das ist praktisch das, was
ich von mir aus sofort machen kann. Sofort mit dem Rauchen
aufhéren und mehr Wert auf Erndhrung legen. Das soll sich ja
nicht noch mal wiederholen. Da bin ich doch hinterher, dass
man da was fur sich tut, was man machen kann. Und eben re-
gelmaBig die Medikamente nehmen. ... Das muss sich alles
wieder einpendeln und ich werde mit Sicherheit, wenn sich
das eingependelt hat, wieder meine Schokolade essen. Aber in
MaBen, man muss ja nicht allem entsagen. Aber es ist jetzt e-
ben erstmal ausschlaggebend, dass man bewusster damit um-
geht, damit sich das Ganze nicht mehr wiederholt. Und ich
denke mal, dann ist das wieder in den Griff zu kriegen ..."
(P10/367ff., 1324f1f.)

Der Textauszug zeigt exemplarisch, wie engagiert chronisch Kranke diese
Aufgabe angehen und deutet nochmals an, was sie in ihrem Engagement
motiviert: In jedem Fall soll eine Wiederholung der zuriickliegenden Kri-
sensituation vermieden werden und um dies zu erreichen, sind sie be-
muht, sich hoch adhdrent zu verhalten. Das nimmt sie geradezu in die
.Pflicht", selbst soweit wie moglich zur Aufrechterhaltung ihrer gesund-
heitlichen Stabilitdt beizutragen, auch und insbesondere, indem sie ,re-
gelmadBig" ihre Medikamente einnehmen und ihr Medikamentenregime
sorgféltig einhalten. Nur so kann es ihrer Wahrnehmung nach gelingen,
die Krankheitskrise endgiiltig zu Gberwinden, die eigene gesundheitliche
Situation wieder in den Griff zu bekommen und weitere Gesundheitsge-
fahrdungen zu vermeiden. Dieses Ziel vor Augen wird ein ,bewusster Um-
gang" mit der Krankheit und den Medikamenten angestrebt. Gemeint ist
ein reflektierter Umgang, der indes leichter gefordert als realisiert ist. Denn
er bertihrt eine Vielzahl von Alltagsroutinen, die sich gerade dadurch aus-
zeichnen, dass sie automatisch und ohne groBe Reflektion selbstverstand-
lich und selbstredend zur Verfigung stehen. Und eben diese selbstreden-
den Selbstverstandlichkeiten miissen sich die Erkrankten nun bewusst ma-
chen, missen sie reflektieren und darauf priifen, ob sie mit der Krankheit
bzw. der verordneten Therapie in Ubereinstimmung stehen und sie ggf.
neu ausrichten und modifizieren — eine Aufgabe, die ebenso wie die Kom-
patibilisierung der Arzneimittel mit dem Alltag fiir die Erkrankten keines-
wegs so einfach wie zunédchst gedacht und erhofft ist.

Sogar gegenteilig, sie ist mit einer ganzen Reihe an kleinen, sich bei der
Umsetzung oft als tlckisch erweisenden Herausforderungen und Fragen
verbunden. Beispielsweise ist vielen Erkrankten unklar, wann die ,Pillen”
tagtaglich einzunehmen sind, wie der Einnahmezeitpunkt definiert werden
kann oder wie die vorgegebenen Einnahmezeiten aus dem Krankenhaus
kiinftig in den normalen Tagesablauf zu integrieren sind. Fir viele chro-
nisch Kranke stellt sich auch die Frage, wie sie mit ihren Medikamenten
umgehen sollen, wenn etwa berufliche Erfordernisse, Freizeitaktivitaten
etc. sich im Tagesablauf mit den erforderlichen Einnahmezeiten der Medi-
kamente Uberschneiden (ex. P08, P12). Ebenso fragen sie sich, wo die
Arzneimittel zuhause verwahrt werden sollen, eine vor allem dann dran-
gende Frage, wenn besondere Aufbewahrungsrichtlinien einzuhalten sind.
Fur viele Erkrankte stellt sich das Problem, wie sie das Medikamentenre-
gime Uberhaupt in ihrem normalen Lebensalltag verankern und mit ihm in
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Einklang bringen sollen. Auch die Frage, wie sie mit der Tabletteneinnah-
me gegenlber Dritten umgehen sollen, um eine Stigmatisierung zu ver-
meiden, ist eine bisweilen wichtige Frage — besonders fir an HIV/Aids
Erkrankte (ex. PO1/1114ff.).

Alles in allem missen sich chronisch Kranke in dieser Phase also einem
ganzen Bindel an alltagspraktischen Fragen stellen, den eigenen Lebens-
rhythmus tberdenken und geeignete Strategien entwickeln, um das Me-
dikamentenregime in ihr Leben integrieren und zugleich dessen Renorma-
lisierung sichern zu kénnen.

Dabei ist — dies zieht sich wie ein roter Faden durch das Datenmaterial —
die aus Sicht chronisch Kranker dringlichste Frage, wie sie das Medika-
mentenregime dergestalt mit ihrem Alltag in Einklang bringen kénnen,
dass sie die Tabletteneinnahme nicht vergessen:

... Ich hab ja den Zettel vom Arzt gekriegt, was ich an Medi-
kamenten kriege und wann die Einnahme stattfinden soll. Das
war alles morgens. Bis auf Sortis®, das sollte ich abends ein-
nehmen und ... Ich habe einfach Angst, das abends zu verges-
sen. Das passiert mir garantiert, weil die Abende bei mir an-
ders aussehen. Morgens stehe ich regelmaBig auf, aber abends
bin ich so unregelmaRig zu Hause. Ich bin sehr viel geschéftlich
unterwegs und dann musste ich mit so einem kleinen Silberdé-
schen rumlaufen. Selbst dann, befiirchte ich, wiirde ich gerade
dieses Sortis® vergessen. ..." (P15/406ff.)

Exemplarisch zeigt dieser Interviewauszug, dass die Gefahr des Vergessens
ein aus Sicht chronisch Kranker zentrales Thema ist, und deutet zugleich
an, mit welchen ,No6ten” firr die Erkrankten die Frage verbunden ist, wie
sie das Vergessen der Medikamente verhindern kdnnen. Bei vielen chro-
nisch Kranken offenbart sich in dieser Zeit, dass ihr bisheriger Lebensent-
wurf nicht ohne weiteres mit dem nun anstehenden Leben mit chroni-
scher Krankheit vereinbar ist und auch ihre bisherigen Alltagsgewohnhei-
ten in Diskrepanz zum Medikamentenregime stehen. Dennoch sind sie in
dieser Phase fast alle bemiht, diese Probleme zu Uberwinden: Fir fast alle
hat die Einhaltung des Medikamentenregimes weiterhin hohe, ja oberste
Prioritdit und sie streben danach, sich vorbildlich und hoch adhédrent zu
verhalten.

Gleichzeitig betonen alle, wie belastend das Bemithen um ,absolute Ad-
harenz" ist. Denn nicht selten setzen sie sich unter einen hohen emotiona-
len Druck, um das Medikamentenregime einzuhalten:

... Ich muss ganz ehrlich sagen, ich bin Gott sei Dank aus die-
sem ,Mich-selber-stressen-Rhythmus' raus. ... Das sind so die-
se Krankenhausrhythmen: ,Bis acht Uhr muss ich diese Tablet-
ten nehmen!’ ... Man ist emotional so unter Druck, ich glaub
das geht allen Kranken so ..." (PG2-11/1018ff.)

Der ungeheure Druck, unter den die Erkrankten dabei geraten kénnen,
wird in der zitierten Passage sprachlich mit dem Begriff des ,Sich-selber-
stressen-Rhythmus" auf den Punkt gebracht. Eine ganze Reihe an stress-
auslésenden Faktoren gibt hier den Takt an, denn chronisch Kranke mis-
sen nicht nur externen Anforderungen und Erwartungen im Umgang mit
dem Medikamentenregime gerecht werden, das oft aufoktroyiert und un-
ter erheblichem Problemdruck herbeigefiihrt worden ist und dem Duktus
des ,Krankenhausrhythmus" folgt. Vielmehr addieren sich zu den externen
Anforderungen an die Adhdrenz der Erkrankten hohe subjektive Erwar-
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tungen, aber auch Angste hinzu, setzen die Erkrankten — wie nochmals zu
betonen ist — doch alles daran, die Krankheitskrise endgultig zu Gberwin-
den und eine Wiederholung dieser Ereignisse zu vermeiden. Dazu sollen
und mussen die verordneten Medikamente akkurat zum exakt vorgegebe-
nen Zeitpunkt eingenommen werden — alles in allem eine Herausforde-
rung, durch die sie nicht selten in einen Zustand ,gestresster Adhdrenz"
geraten.

Ein Blindel an Umstellungserfordernissen also, das in dieser Phase chro-
nischer Krankheits- und Regimeverldufe zu bewdltigen ist. Sie muten auf
den ersten Blick unscheinbar an, erweisen sich aber als schwierig, zumal
sie — wie die Medikamente selbst — im Versorgungswesen selten explizit
zum Thema erhoben werden und meist de-thematisiert bleiben.

Denn auch in der Phase der Restabilisierung werden die Erkrankten von
den professionellen Akteuren kaum auf die nun zu bewdltigenden und
anzugehenden Anforderungen im Umgang mit den einzunehmenden Me-
dikamenten vorbereitet. Insbesondere die aus Sicht chronisch Kranker so
wichtige Frage, wie sie die Medikamente in ihren Alltag integrieren kon-
nen und wie sie sie dort handhaben sollen, bleibt weitgehend unbeant-
wortet. Generell werden viele der sich aus Perspektive der Erkrankten
stellenden Herausforderungen in der Interaktion mit dem Arzt nicht ange-
sprochen. Wie selbstverstandlich wird dort davon ausgegangen, dass die
Betroffenen ihren bisherigen Lebensrhythmus nun dem Medikamentenre-
gime anpassen oder diesem ggf. unterordnen. Faktisch sind also chronisch
Kranke mit den sich ihnen stellenden Anforderungen auf sich allein ge-
stellt. Es bleibt ihnen selbst Gberlassen, Strategien im Umgang mit dem
Medikamentenregime zu entwickeln, wie der nachfolgende Interviewaus-
zug zeigt:

.Ich habe das bei Arzten angesprochen: ,Wie mache ich das,
dass ich daran denke?' Aber da kommen dann auch keine tol-

len Hilfen, ... die konnten mir nur sagen ,Du musst dir Schritte
Uberlegen, wie du das machst.' ..." (P01/799ff.)

Wie in diesem Zitat deutlich wird, bleibt der Unterstiitzungsbedarf der
Erkrankten, selbst wenn er unmissverstandlich verbalisiert wird, in der
Klinik oder Arztpraxis meist unbeantwortet. Und mehr noch: oft wird der
Unterstitzungsbedarf von den Erkrankten kaum oder gar nicht themati-
siert. Das gilt speziell fur dltere chronisch Kranke. Eher der traditionellen
Patientenrolle verhaftet, scheuen sie sich, ihre ,unscheinbaren" unmedizi-
nischen Anliegen dem Arzt gegeniber offen anzusprechen. Auch anderen
chronisch Kranken féllt dies nicht eben leicht. Denn zum einen haben sie
die sich bei der Bewadltigung eines Medikamentenregimes im Alltag stel-
lenden Herausforderungen — wenn Uberhaupt — in dieser Phase erst nur
schemenhaft vor Augen. Sie sind im Eingewdhnungsprozess und haben
noch keinerlei konkrete Vorstellung von den sich bei einem langerfristigen
oder gar dauerhaften Medikamentenregime im Alltag stellenden Hirden.
Zugleich bestehen im stationdren wie ambulanten Versorgungssektor aus
Sicht der Erkrankten zahlreiche kommunikative Barrieren, die einer offe-
nen Ansprache solcher belanglosen ,Alltagsfragen” entgegenstehen. Doch
egal, ob der Bedarf von den Erkrankten deutlich artikuliert wird oder nicht
— erfolgen Unterstiitzungsleistungen durch behandelnde Arzte, so ist die
Kommunikation meist auf Medikamentenplane und ggf. auf ,Pillendosen”
beschrankt und lasst ,Alltagsprobleme” unberiihrt. Das gilt auch fir die
Apotheker, die in dieser Phase des Krankheitsverlaufs fir etliche Erkrankte
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ebenfalls wichtige Ansprechpartner sind. Zwar beanspruchen die Apothe-
ker — so ihre Selbstprasentation (Schaeffer et al. 2007) — die kommunikati-
ve Licke zwischen Arzt und chronisch kranker Person zu schlielen, be-
schranken sich aber den Erkrankten zufolge dabei ebenfalls auf die Erlau-
terung der medikamentésen Verordnung oder auf Applikationsfragen. Die
Aufgabe der Bewadltigung des Medikamentenregimes im Alltagsleben und
des Umgangs mit den Medikamenten wird damit implizit, aber unmissver-
standlich an die Erkrankten delegiert und als ihre alleinige Aufgabe ange-
sehen.

Zwischenfazit

Zusammenfassend ist festzuhalten, dass die Zeit der Restabilisierung von
den Erkrankten als eine durch groBe Erleichterung und voller Hoffnung
gepragte Phase im Krankheitsverlauf erlebt wird. Sie markiert das Ende
des Krisenzustands und ist mit dem instindigen Wunsch auf baldige
Rickkehr zur gewohnten Normalitdt und zum vertrauten Alltagsleben ver-
bunden. Getragen von dieser Hoffnung sind chronisch Kranke in dieser
Zeit hoch motiviert, weiterhin aktiv und intensiv an der Verbesserung ih-
res Gesundheitszustands mitzuarbeiten. Ganz in diesem Sinn sind sie um
einen konstruktiven Umgang mit den an sie als ,Patient’ gestellten Erwar-
tungen und auch mit ihrem Medikamentenregime bemiht und verhalten
sich in hohem MaBe adhérent, hat doch die weitere Stabilisierung und
Festigung ihrer Gesundheit fiir sie hdchste Prioritat. Darin gehen sie kon-
form mit den professionellen Akteure.

Doch trotz dieser nach wie vor bestehenden Zielgemeinsamkeit deuten
sich schemenhaft erste Dissonanzen an: So wurde etwa sichtbar, dass die
Erkrankten mit vielen der nun auf sie zustrémenden Anforderungen im
Umgang mit der Krankheit und auch den Medikamenten bei den professi-
onellen Akteuren — seien es die Arzte oder Apotheker - nicht die nétige
Resonanz finden. Deren Aufmerksamkeit und deren kommunikative Un-
terstiitzung bleiben strikt auf die direkte (somatische) Krankheitsbewalti-
gung konzentriert. Was es jedoch fiir die Erkrankten heifit, die mit der
Krankheitsbewdltigung verbundenen Aufgaben konkret umzusetzen und
was es bedeutet mit der Krankheitssituation und den mit ihr einherge-
henden Umstellungserfordernissen zu leben — diesen Fragen schenken die
professionellen Akteuren aus Sicht der Erkrankten offenkundig kaum Be-
achtung und mit ihnen sind Letztere weitgehend sich selbst lberlassen.
Ob nun mit oder ohne hinreichende Unterstiitzung, in dieser Phase gehen
die Erkrankten die ihnen abverlangten Aufgaben mit viel Energie an, in
der Hoffnung, auf diese Weise in das — wie sie selbst sagen — bisherige
normale Leben zuriickkehren zu kénnen.

3. Bewaltigung von Medikamentenregimen im Verlauf
chronischer Krankheit — ein Balanceakt?

Wourden in den zuriickliegenden Abschnitten relativ kurz dauernde Krank-
heitsphasen in den Blick genommen, so wird nun die mitunter Jahre dau-
ernde Zeit des Verlaufs chronischer Krankheit mit ihrem sich abwechseln-
den Auf und Ab betrachtet. Es ist dies eine Zeit, in der die Erkrankten ler-
nen missen, was es bedeutet, chronisch krank zu sein und damit konfron-
tiert werden, dass die Krankheit eben doch kein episodales Ereignis ist,
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sondern sie fortan dauerhaft in ihrem Leben begleitet. Mit anderen Wor-
ten, sie missen sich mit der Krankheit arrangieren oder anders formuliert:
sie als Konstante in ihrem Leben verankern und das Leben auf die Krank-
heit abstellen. Uber all das hinaus missen sie sich an die besondere Ver-
laufsdynamik chronischer Krankheit gewdéhnen und anpassen. Denn an-
ders als Akuterkrankungen verlaufen chronische Krankheiten nicht gleich-
formig. Vielmehr stehen Phasen relativer Stabilitdit und moglicherweise
auch Normalitdt in einem permanenten Wechsel mit solchen der erneuten
Destabilisierung, Instabilitit und auch krisenférmigen Zuspitzung. Da-
durch ausgeldst entstehen immer wieder neue Herausforderungen, aber
auch neue Verunsicherungen, fir die es Antworten und Strategien zu fin-
den gilt. Wie aber gehen chronisch Erkrankte mit der fiir sie irritierenden
Erkenntnis um, dass sich die Erkrankung anders als erhofft eben nicht hei-
len und/oder sich ein dauerhaft stabiler Zustand erzielen lasst? Wie reagie-
ren sie auf die Chronizitit der Erkrankung und die Dauerhaftigkeit des Me-
dikamentenregimes und darauf, dass die Hoffnung auf Normalisierung be-
ziehungsweise Reduktion der Medikamente nicht realisierbar sind? Wel-
che Selbstmanagementstrategien entwickeln die Erkrankten nun im Um-
gang mit ihrem Medikamentenregime und wie gehen sie im weiteren Ver-
lauf der Erkrankung damit um, wenn durch die verlaufsdynamischen Be-
sonderheiten chronischer Krankheit das Selbstmanagement des Medika-
mentenregimes zunehmend verunsichert wird? Ein Blindel an Fragen, auf
das nachfolgend eingegangen wird.

Zundchst aber zur Frage danach, wie chronisch Kranke der nun folgen-
den Phase im Krankheitsverlauf, oder praziser: den Ubergang zum Alltag
mit chronischer Krankheit erleben. Denn nunmehr wird deutlich, dass sich
die seit Krankheitsbeginn zu beobachtende, von allen Akteuren hart er-
kampfte Besserung und Restabilisierung ihres gesundheitlichen Zustands
nicht unbegrenzt fortsetzen wird. Friiher oder spdter flacht diese bislang
stetig aufwarts zeigende Kurve merklich ab und nivelliert sich in ihrer
Tendenz: Das subjektive Befinden bessert sich zwar, aber eben nicht ganz,
weil einzelne Symptome weiterhin bestehen bleiben. Die Verwiesenheit
auf professionelle Hilfe hat zwar abgenommen, aber ganz ohne Kontakt
zum Versorgungswesen geht es auch nicht, da Kontrolluntersuchungen
beim Arzt erforderlich sind. In berufliche und familidre Rollen zuriickge-
kehrt, stellt sich heraus, dass sie die dort an sie gestellten Anforderungen
aufgrund von Krankheit und Medikamentenregime nicht mehr passgenau
zu erfiillen vermdégen etc.. Auch drangt sich mehr und mehr in den Vor-
dergrund, dass die Einnahme von Medikamenten kein episodales Ereignis
ist, sondern zum Dauerzustand im Krankheitsverlauf wird. Diese wenigen
Beispiele deuten an, dass den Erkrankten deutlich wird, dass ihre bislang
offen oder insgeheim gehegte Hoffnung auf Genesung und der Wunsch
nach einer Riickkehr in das vorherige Alltagsleben sich so nicht (mehr)
erfillen lassen. Ihr gesamter Alltag ist von der Erkrankung und den mit ihr
einhergehenden Erfordernissen tangiert, sodass sie nun ihr Leben restruk-
turieren mussen.

Was das aus Sicht der Erkrankten bedeutet, zeigt exemplarisch ein Inter-
viewauszug mit einem am Herzen Erkrankten, der aus seinem Alltag im
Verlauf chronischer Krankheit berichtet:

.Es ist jetzt bald ein Jahr her, dass ich einen Infarkt hatte und
man muss sich eben mit einem niedrigen Niveau abfinden, das
ist klar. An und fir sich méchte ich oder muss ich zufrieden
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sein. Man muss sich im Leben etwas darauf einrichten, man ist
nicht mehr so leistungsfdhig, der Akku ist schneller leer und
man kann eben nicht alles machen, was man noch friher
mochte und konnte, sei es Gartenarbeit und so weiter, was
eben anfdllt. Damit habe ich mich irgendwie abgefunden.”
(P14-F1/00:30ff.)

Das Zitat bringt zum Ausdruck, dass das Fortbestehen der Erkrankung den
meisten Erkrankten einen Umdenkprozess abverlangt: sie missen sich —
wie der zitierte chronisch Kranke es formuliert — mit einem ,niedrigeren
Niveau” im (Alltags-)Leben mit chronischer Krankheit abfinden. Und sie
sehen sich im Krankheitsverlauf damit konfrontiert, die Enttduschung uber
die ausbleibende Renormalisierung, genauer: die ihnen verwehrte Riick-
kehr zum ,vorherigen" Leben zu verarbeiten, die sich unter anderem dar-
auf griindet, dass sich ihr gesundheitliches Befinden eben nicht in Gédnze
wieder herstellen ldsst — vielmehr werden sie zunehmend der Grenzen
ihrer ,Leistungsfahigkeit" gewahr und erleben Einschrdnkungen in ihren
Alltagsgewohnheiten, im Beruf, in der Familie etc..

Zwar mag sich das Leben mit chronischer Krankheit fir einige Zeit auf
einem neuem ,Niveau" einpendeln und als leidlich stabil darstellen, aber
auch dieser Zustand ist nicht von Dauer. Bei nahezu allen in der vorlie-
genden Untersuchung befragten chronisch kranken Personen zeigt sich in
der Folgezeit, dass die Krankheit aufgrund ihrer nicht gleichférmigen, son-
dern wechselhaften Verlaufsdynamik Schwankungen ihres Krankheitszu-
stands mit sich bringt und sie sich ,mal besser, mal schlechter" fiihlen.
Ebenso tauchen hier und da wieder Krankheitssymptome auf, zeichnen
sich erste Begleiterscheinungen der Medikamenteneinnahme ab etc.. Die-
se keineswegs vollstindige Aufzahlung deutet an, dass das Krankheitsge-
schehen aufgrund seiner oszillierenden Auf- und Abwaértsbewegungen
(Schaeffer/Moers 2003) die Erkrankten immer wieder mit neuen und an-
ders gelagerten Herausforderungen konfrontiert. Sie befinden sich daher
in einer durch fortlaufende Unbestandigkeit charakterisierten Situation, in
einem ewigen ,Hin und Her", so ein Erkrankter (PO6), der diesen Wechsel
von Stabilitdt und Labilitdt dahingehend umschreibt, dass man mal ,Him-
melhoch jauchzend", im nachsten Moment wieder ,tief betribt" ist und
.panikartig in ein Loch stiirzt".

Die Erkrankten sind in dieser Phase im Krankheitsverlauf nicht nur gené-
tigt, sich unter Einschrankungen mit der ihnen verbliebenen Lebensquali-
tat zufrieden zu geben und mit reduzierten Ressourcen — dem sich schnell
JJeerenden Akku" — den Alltag zu bewaltigen. Vielmehr miissen sie sich
Jrgendwie damit abzufinden”, dass die Krankheit und das Medikamen-
tenregime dauerhaft sind, also bleiben werden. Um diese fiir sie neue
Konstellation im Krankheitsverlauf bewdltigen zu kdnnen, bendtigen sie
andere, neue Strategien. Denn mehr und mehr zeigt sich, dass das in der
Restabilisierungsphase entwickelte Adhdrenz- und Anpassungsverhalten —
wiewohl! durch strenge, ja gestresste Befolgung der von auBen an sie he-
rangetragenen Erwartungen charakterisiert — unzureichend ist und es nicht
allein damit getan ist, die Arzneimittel fiir eine bestimmte Zeit akkurat
einzunehmen. Vor allem das Verharren in der traditionellen Patientenrolle
erweist sich keineswegs als ausreichend, um den sich im Alltag mit chroni-
scher Krankheit stellenden Herausforderungen begegnen zu kénnen. In-
folgedessen beginnen viele Erkrankte, ihr Schicksal ,selbst" in die Hand zu
nehmen und die Krankheit wie auch das Medikamentenregime aktiv

29



.selbst-zu-managen”, ganz im Sinne eines Ko-Produzenten von Gesund-
heit. Das betreiben sie nicht selten ,irgendwie" intuitiv und haufig wenig
gezielt, denn nach wie vor sind die aus der Chronizitat der Krankheit und
der Dauerhaftigkeit des Medikamentenregime erwachsenen Bewalti-
gungsherausforderungen fiir chronisch Kranke nicht antizipierbar und fir
sie daher uniiberschaubar. lhnen ist also eine keineswegs leichte Aufgabe
auferlegt, gleichwohl entwickeln sie Strategien, diese zu bewadltigen. Eine
bei allen Erkrankten zu beobachtende Strategie besteht darin, die Medi-
kamenteneinnahme zu routinisieren.

Routinisierungsbemiihungen

Um selbst aktiv zu einem Zustand gesundheitlicher Balance beitragen zu
kénnen, sehen chronisch Erkrankte in der ,RegelmaBigkeit” im Umgang
mit dem Medikamentenregime einen Garant fiir eine erfolgreiche Krank-
heits- und Regimebewadltigung. Zugleich hoffen sie, durch einen ,bewuss-
ten” Umgang mit den Arzneimitteln das Medikamentenregime in den All-
tag integrieren zu kénnen. Unserem Datenmaterial zufolge gehen viele
Erkrankte anfdnglich davon aus, dass sich ,regelméRige Gewohnheiten" in
der tagtaglichen Handhabung der Arzneimittel ,wie von selbst' ergeben
werden — dass sich automatisch eine Routinisierung ergibt, wie der nach-
folgende Interviewauszug zeigt:

+... Ich muss halt immer bedacht sein, die auch zu nehmen. ...

Es muss sich einfach einspielen, dass die Tabletten zur Mahl-

zeit mit dazugehoren. Also das kriegt man doch noch auf die

Reihe dreimal am Tag eben zu den Mahlzeiten die erforderli-
chen Tabletten zu nehmen. ..." (P10/440ff., 491ff.)

Nicht selten erwarten sie, dass die regelmaBige Medikamenteneinnahme
keine grundsatzlich schwer zu bewadltigende Herausforderung darstellen
dirfte und — wie im Textbeispiel anklingt — sich im Alltag unproblematisch
.auf die Reihe" bekommen ldsst. Solange diese neue Aufgabe umsichtig
und mit Sorgfalt angegangen wird, so die Vermutung etlicher chronisch
Kranker, wiirde es verhdltnisméRig ,einfach” zu realisieren sein, mit der
Zeit einen systematischen Umgang — oder anders formuliert: einen ,Au-
tomatismus” — mit den Arzneimitteln zu erlangen:
.- Es muss einfach zur Gewohnheit werden, praktisch wie

Aufstehen, Zdhneputzen — man muss irgendwann auch mal so
eine Automatik reinkriegen ..." (P12-F2/33ff.)

Auch hier kommt die Erwartungshaltung zum Ausdruck, dass sich der tag-
liche Umgang mit Arzneimitteln in seinem Schwierigkeitsgrad mit dem
anderer, bereits vertrauter Alltagshandlungen wie beispielsweise dem
.Zadhneputzen” vergleichen ldsst, die von Kindesbeinen an wie selbstver-
standlich, um nicht zu sagen ,spielerisch” beherrscht werden.

Viele Erkrankte gehen anfanglich davon aus, dass eine offensichtliche
Prdsenz der Medikamente im Alltag ausreichen diirfte, um die Tabletten-
einnahme nicht zu vergessen. Dazu wird beispielsweise ,von jeder Sorte
was in der Handtasche mitgenommen" oder es wird zur Sicherheit eine
Extra-Dosis ,Pillen" eingesteckt (PG2-4/797ff.; s. a. P06). Indem Medika-
mente immer greifbar in Reichweite sind, sie in der ,Hosentasche" zum
stdndigen Begleiter im Tagesablauf avancieren, wiirde — so die Hoffnung
vieler chronisch Kranker — auf Dauer ein regelmaRiges Medikamentenma-
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nagement und eine Aufrechterhaltung hoher Adhdrenz gelingen
(P19/685ff.).

Fuhrt man sich darliber hinaus den emotionalen Druck vor Augen, unter
dem viele chronisch Erkrankte nach wie vor stehen, so sollen diese ersten
Routinisierungsversuche auch wesentlich zur Entspannung der Krankheits-
situation beitragen. Denn viele Erkrankte hoffen auf diese Weise, den
Aufmerksamkeitsfokus nicht fortlaufend auf das Krankheitsgeschehen und
die Medikamenteneinnahme richten zu mussen, sondern sich wieder ver-
mehrt alltdglichen Angelegenheiten widmen zu kénnen. Indem sie einen
Beitrag zu den Entspannungstendenzen leisten, fungieren diese anfangli-
chen Routinen auch als Ventil fiir den ,Adhdrenzstress’, dem sich chronisch
Erkrankte ausgesetzt sehen.

Allerdings zeigt sich rasch, dass die Routinisierung fiir viele Erkrankte
herausfordernder ist als es anfanglich den Anschein hat. Denn mit der Zeit
ist es nicht mehr einfach damit getan, die Medikamente in der Ndhe zu
haben und nach dem Motto zu verfahren, ,Schluck Wasser, runterschlu-
cken, fertig und dann ist gut" (P10-F1/253). Diese Strategie ist auf Dauer
nicht ausreichend, wenn nach dem Abklingen der krisenhaften Krank-
heitsereignisse subjektive Beschwerden und Symptome der Krankheit in
den Hintergrund treten, sich Erkrankte ,wieder gesund und wohl fiihlen"
(P26/471f.) und sich zudem ,alte Gewohnheiten wieder einschleichen"
(P12/1306ff.). In dieser Phase der ,Druckentlastung' zeigt sich fir viele
chronisch Erkrankte, dass das ,riesengroBe Risiko" des Vergessens der
Medikamente fortbesteht (ex. P12-F1). Es braucht also ein Repertoire an
nachhaltigen Routinen und Strategien, um die neuen und oft ungewohnten
Handlungsmuster im Umgang mit Medikamenten in den Alltag zu integ-
rieren und eine kontinuierliche Medikamenteneinnahme zu sichern — denn
nunmehr gilt die Direktive ,RegelmédRige Einnahme oder Vergessen"
(PG2-T4/121f)).

Eine der von chronisch Kranken gewdhlten Strategien besteht darin, die
Medikamenteneinnahme eng in bestehende basale Alltagsroutinen einzu-
binden, um sie nicht zu vergessen. Wie sich in vorangegangenen Zitaten
bereits angedeutet hat, wird beispielsweise die Einnahme der ,Pillen” in
Zeitfenster der Korperpflege oder tdglicher Mahlzeiten gelegt. Meist er-
folgt auch eine rdumliche Anbindung der Medikamente im Alltag, indem
Arzneimittel an oft frequentierten Stellen im Wohnbereich platziert wer-
den. Beispielsweise werden die ,Pillen" neben dem Bett oder im Bad auf-
bewahrt, riicken sofort ,sichtbar” ins Blickfeld und erinnern so an ihre Ein-
nahme (P15-F1/12:15ff., s. a. PO1). Alles in allem sind dies strategische
Ansatze, die Medikamenteneinnahme in den Rhythmus tagtédglicher Akti-
vitdten einzuschwingen, wie der nachfolgende Textauszug unterstreicht:

.17 Wie macht man das denn, dass man die Medikamentenein-
nahme nicht vergisst?

P: Tja, wie macht man das? Einnehmen. Morgens aufstehen,
alles fertig machen, Friihstiick fertig machen, die Pillen hinstel-
len, fertig." (PO4/1069ff.)

So simpel dies hier auf den ersten Blick auch anmuten mag — aus Sicht
chronisch Kranker sind diese Strategien fiir die Bewaltigung von Medika-
mentenregimen von grundlegender Relevanz, um die Tabletteneinnahme
in ihr Alltagshandeln zu integrieren. Denn mit dieser wiederkehrenden
Gleichférmigkeit gelingt es ihnen, ein festes Ritual in der Medikamenten-
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einnahme zu entwickeln und sie zu einer Konstante im Alltag werden zu

lassen. Dies verdeutlicht exemplarisch ein weiteres Interviewbeispiel:
.Irgendetwas fehlt am Frihstiickstisch, wenn das Pillend6-
schen nicht da steht. Also, das gehort irgendwie dazu und das
weil ich. Ich nehme immer meine Medikamente nach dem Es-
sen ein, um den Magen zu schonen, weil ich ja viele Medika-
mente nehme. Und da gehort eben auf den Friihstlickstisch
meine Pillendose und ... es ist irgendwie in Fleisch und Blut
Uibergegangen, auch nach dem Abendbrot. Ich weil, als Erstes
werden meine Tabletten genommen, dann ist Ruhe fiir den
Tag." (PG2-T4/352ff.)

Anschaulich zeigt sich hier, dass das Bewaltigungshandeln chronisch Kran-
ker darauf ausgerichtet ist, den Umgang mit Medikamentenregimen in
bestdndige Muster, genauer gesagt: in Routinen zu Uberfiihren. Die Medi-
kamenteneinnahme wird zu den bisherigen Alltagserfordernissen derge-
stalt hinzuaddiert, dass allein das ,Fehlen der Pillendose" bereits als Ver-
lust empfunden wird. Dieser Integrationsprozess soll es ermdéglichen, sich
gleichermalen adhdrent zu verhalten und sich dennoch wieder dem nor-
malen Alltag widmen zu kdnnen. Und faktisch finden sich hier erste An-
zeichen, dass chronisch Kranke zu diesem Zeitpunkt bereits die Vorzei-
chen im Umgang mit dem Medikamentenregime sukzessive umkehren: es
soll Teil des Alltags werden und zu diesem ,dazugehéren” — nicht umge-
kehrt.

Dariiber hinaus sind nicht nur regelméfRige Gewohnheiten und Rituale
zu entwickeln, sondern ist — auch das deutet das vorangegangene Zitat an
— der Umgang mit Medikamenten zu internalisieren. Damit das ,Tabletten-
schlucken" zu einem ,Automatismus" wird, muss das Medikamentenre-
gime akzeptiert werden und der Umgang mit den Arzneimitteln in ,Fleisch
und Blut" ibergehen (s. a. P04/1406, P24/1530). Dann gelingt es vielen
chronisch Erkrankten, einen individuellen ,Rhythmus" zu entwickeln und
sich die Medikamenteneinnahme dadurch zu Eigen zu machen. Eine Er-
krankte bringt diesen Prozess der Internalisierung folgendermaBen auf den
Punkt: ,es gehort zu mir wie ich selbst" (P24/1583ff.).

Allerdings ist das Streben nach Routinisierung und Internalisierung nicht
unproblematisch. Wenn Handlungsmuster im Umgang mit Medikamenten
in ,Fleisch und Blut" Gbergehen, wird es fir chronisch Kranke zunehmend
schwierig, sich im Alltag die Medikamenteneinnahme fortlaufend zu ver-
gegenwdrtigen. Beispielhaft kommt dies in nachfolgendem Textauszug
zum Ausdruck:

... An manchen Tagen, da nehme ich das und irgendwann
habe ich mich dann [gefragt]: ,Habe ich denn meine Medika-
mente genommen oder habe ich sie nicht genommen?' Da
wusste ich es auch nicht mehr ..." (P12/35ff.)

Wie sehr die Frage ,Habe ich die Tabletten genommen oder nicht?" den
Alltag chronisch Kranker pragt, zeigt auch das nachfolgende Zitat:

... Dieses tagliche ,Pillen-nehmen’ morgens und abends - seit
1994 nehme ich irgendwelche Pillen. Das wird so gleichmaRig.
Ich nehme die Pillen, drehe mich herum und habe vergessen,
dass ich die genommen habe. Ja, der Vorgang ist so neben-
sdchlich geworden, dass ich mir den nicht merke. Das ist schon
ein Problem fiir mich. ... Dass ich so mehrere Wochen hinter-
einander immer die Pillen nehme, das haut irgendwie nie hin,
irgendwann einmal lass ich es immer aus. Ich werde nicht G-
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bermiitig oder so, ich werde einfach nachldssig. Und dann
merke ich das und drgere mich tierisch. Friiher habe ich auch
lauthals geschimpft, damit es mir bewusster wird und als Reak-
tion darauf bin ich die nachsten Tage viel konzentrierter. ...
Das ist schon ein Problem, weil ich das so ritualisiert habe. ...
Ich weill vom Kopf her, ich muss die Tabletten nehmen, aber
das ist ganz schwer, das durchzuziehen, das beizubehalten."
(P0O1/359ff., 1759ff.)

Hier deuten sich erste Schattenseiten der Routinisierung an. Einerseits zie-
len chronisch Erkrankte darauf ab, durch Routinen die ,Pilleneinnahme"
zu internalisieren und so in den Alltag zu integrieren, dass sie nicht ver-
gessen wird. Zugleich zeigt sich hier eine ,Kehrseite der Medaille’ von
medikamentenbezogenen ,Ritualen: sie lassen den Vorgang des ,Pillen-
nehmens" zu einer ,Nebensache" werden. Durch die Routinisierungs- und
Internalisierungsprozesse wird die Medikamenteneinnahme fraglos selbst-
verstdndlich, was auf Seiten chronisch Kranker wiederum zu Verunsiche-
rungen fihrt, da sie sich oft nicht mehr erinnern kénnen, ob sie die Medi-
kamente eingenommen haben oder nicht. Dadurch geraten chronisch Er-
krankte in ein Dilemma, denn sie sehen sich erneut mit der Direktive der
.regelmafigen Einnahme oder des Vergessens" konfrontiert, die doch im
Grunde durch die Routinisierungsversuche strategisch gelést werden soll-
te.

Wie schwierig die Routinisierung fiir chronisch Kranke ist, zeigt ferner
der labile Charakter, den die Alltags- und Routinisierungsstrategien im
Umgang mit dem Medikamentenregime haben. Sie sind fortlaufend ge-
fahrdet, sobald sich Abweichungen, UnregelmaRigkeiten oder Stérungen
im ,normalen Tagesablauf" ergeben. Meist greifen dann die Strategien der
Erkrankten nicht mehr, so dass die Medikamenteneinnahme vergessen
wird:

... Wenn sich irgendetwas im normalen Tagesablauf dndert,
dann kann das schon mal vorkommen. Normalerweise gehéren
die Medikamente zum Friihstiick mehr oder weniger dazu. ...
Neulich, da habe ich das Auto weg gebracht und da komme

ich wieder — ,Ahh, Teufel! Jetzt hast du schon wieder heute
Morgen die Medikamente vergessen!' ..." (P12-F2/24ff.)

Wie der vorangegangene Textauszug andeutet, kann zur groBen Verarge-
rung der Erkrankten die Medikamenteneinnahme bereits bei kleinen Ab-
weichungen von Alltagsgewohnheiten vergessen werden. Noch mehr gilt
dies, wenn groBere Verdnderungen im Alltag anstehen, beispielsweise
wenn berufliche Besonderheiten eintreten, Verwandtschaftsbesuche an-
stehen oder Urlaubsreisen angetreten werden — dann dndert sich der ge-
wohnte ,Rhythmus" oder gerat aus dem Takt (ex. PG2-T4/12ff.), so dass
das Medikamentenregime unbeabsichtigt zur ,Nebensache" wird.

Um dem Vergessen der Medikamente zu begegnen, bauen chronisch
Kranke ,Erinnerungsstiitzen” im Alltag ein. Beispielsweise hoffen sie dar-
auf, dass Familienangehdrige sie an die Medikamenteneinnahme erinnern
(ex. PO7, P14, P15)." Meist adaptieren sie klinische Handlungsmuster im
Medikamentenmanagement und verwenden die im Krankenhaus ge-

3 Am Ende dieses Kapitels wird im Abschnitt zur familialen Unterstiitzung ausfiihrlicher

auf die Rolle der Angehérigen und in diesem Zusammenhang auch auf ihre Funktion als
Korrektiv bei der Bewdltigung des Medikamentenregimes eingegangen (siehe S. 60).
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brauchlichen ,Tablettenschachtelchen" und ,Pillendosen" auch zuhause
weiter."* Diese ,Krankenhaus-Relikte' werden als Gedachtnisstutze genutzt
und sind — wenn Uberhaupt — die einzige Hilfestellung, die Erkrankte von
professioneller Seite erhalten (ex. PO1), von vereinzelten Medikamenten-
planen einmal abgesehen. Aber diese Dosetten werden chronisch Erkrank-
ten nicht automatisch angetragen und viele legen sie sich erst zu einem
spateren Zeitpunkt im Krankheits- und Regimeverlauf zu, sei es nun eigen-
initiativ oder aufgrund von Empfehlungen:

... Ja, als ich anfangen musste, regelméRig Medikamente zu
nehmen — und anfangs waren das auch mehr -, da habe ich
gemerkt, dass man wirklich wenig Hilfe kriegt. Da muss man
selber sehen, dass man sich ein paar Erinnerungsstiitzen ein-
baut. Eine Tante sagte dann zu mir, ,Du hér mal, ich schenke
dir so ein Késtchen.’ Und dann hat sie mir so ein Kastchen ge-
schenkt und da sind Facher drin flr morgens, mittags, abends.
... Das entlastet auch den Kopf, dass man weil3, ja man hat sie
genommen ..." (P12/24ff.)

Auch hier wird deutlich, dass chronisch Kranke bestrebt sind, die Tablet-
ten ,regelmdRig" zu nehmen und mit der Verwendung von Medikamen-
tendosetten erhoffen, dabei unterstitzt zu werden. Vielen Erkrankten ver-
helfen die ,Kdstchen" in der Tat zu einem systematischen Umgang mit
ihren Arzneimitteln, da sie unter temporalen Gesichtspunkten — ,morgens,
mittags, abends" — strukturieren und zugleich eine erfolgte Tablettenein-
nahme sichtbar machen. Auf diese Weise verschaffen sich chronisch Kran-
ke im Alltag (Selbst-)Kontrollmdglichkeiten und Sicherheit im Umgang mit
dem Medikamentenregime, was zum einen der Fraglosigkeit der Medika-
menteneinnahme entgegenwirkt und zugleich zur Entlastung der Erkrank-
ten beitrdgt, denn sie haben den ,Kopf" gewissermaBen frei fiir andere
Dinge.

Der systematische Umgang mit dem Medikamentenregime zeigt sich
auch daran, dass sich chronisch Kranke im Alltag gezielt Zeitfenster fiir
eine bewusste Handhabung von Medikamenten schaffen, ihnen Raum ge-
ben und als Aktivitdt strukturiert in ihr Alltagshandeln einbinden. So be-
trachten sie beispielsweise das Befiillen von Medikamentendispensern als
+Arbeit" (P07/1071), der geordnet nachzugehen ist:

... Ich mache es wochentlich. Immer Sonntags morgens ma-
che ich mein Labor auf ..." (PG1-M1/1304ff.)

Denn wie sich hier andeutet, ist fir den Umgang mit Medikamenten —
oder genauer gesagt: mit Chemikalien — auch Sorgfalt angebracht. Chro-
nisch Erkrankte schaffen sich im Alltag die hierfiir erforderlichen ,Labor"-
Bedingungen, eine Schutzathmosphdre, unter der sie ihre verschiedenen
Substanzen handhaben kénnen, da es auch ein Mal an ,Ruhe" braucht,
um dieser Tatigkeit entsprechend sorgféltig nachgehen zu kénnen, wie das

" Im Rahmen der Datenerhebung wurde im hiuslichen Kontext auch danach gefragt, wo

die Erkrankten ihre Medikamente aufbewahren und bei Zustimmung der Ort der Auf-
bewahrung in Augenschein genommen. Teilweise nutzen Erkrankte nach Krankenhaus-
aufenthalten noch wochenlang die dort gebrduchlichen Medikamentendispenser, die
noch mit Namensaufkleber, Geburtsdatum und Patientencodenummer der Verwaltung
versehen sind (ex. P10). Sie sind bei einigen chronisch Kranken auch nach Jahren wei-
ter in Gebrauch (ex. PO1, P0O7).
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nachfolgende Textbeispiel ausdriickt, wenn auch unter anderen Vorzei-
chen:

+... Ich habe hier unten einen kleinen Kasten, da hab ich mei-

ne Medikamente. ... Alle zwei Tage mache ich mir ein Meni

fertig, da hab ich so kleine Kadstchen vom Krankenhaus, da leg

ich den Kram rein. ... Ich mache mir das abends in Ruhe fertig,

lege es dahin, dann brauche ich morgens da nicht rum zu
klimpern. ..." (P14/1100ff.)

Wie sich hier abzeichnet, wird durch Routinisierungs- und Integrations-
prozesse die Medikamenteneinnahme fiir viele Erkrankte dergestalt zu
einem festen Bestandteil des Alltags, dass sie sprachlich auf eine Stufe mit
ihren Mahlzeiten rangieren, denn letztlich zeichnet sie sich in der Regel
ebenfalls durch mehrere Gange im ,Menl" aus. Zugleich deutet sich in
den vorangegangenen Zitaten auch an, dass die Medikamentendosetten
fir viele chronisch Kranke auch ein Stauraum fir Medikamente sind und —
hier abwertend konnotiert — der ganze ,Kram" dadurch aufgerdumt wer-
den kann. Dies tragt neben einer der dadurch erzielten Ruhe mit dazu bei,
Ordnung und Ubersicht im Umgang mit den zahlreichen Arzneimitteln zu
behalten.

Ob nun ,Pillendosen” téaglich, ein- bis zweimal die Woche oder in lange-
ren zeitlichen Abstdnden befiillt werden — aus den vorangegangenen Zita-
ten lasst sich ableiten, dass chronisch Kranke eine individuelle Systematik
im alltdglichen Umgang mit ihren Arzneimitteln generieren. Sie vergegen-
wdrtigen sich diejenigen Momente im Tagesablauf, in denen Raum fir
Auseinandersetzungsprozesse mit dem Medikamentenregime ist. Dieses
vorausschauende Planen und strategische Handeln im Selbstmanagement
des Medikamentenregimes griindet auf der Erfahrung, dass es nicht allein
damit getan ist, die Tabletten immer dabeizuhaben. Strategisches Planen
und Handeln sind bedeutsam, um am gewohnten Alltag wieder teilneh-
men zu kénnen und ein normales Leben gestalten zu kdnnen, wozu die
Einnahme der Medikamente im Blick und ihre RegelméaRigkeit gewdhrleis-
tet sein muss. Insbesondere chronisch Kranke mit ersten Funktionsein-
schrankungen durch die Erkrankung platzieren und organisieren ihre Me-
dikamente strategisch, um das Medikamentenregime individuell auf rdum-
liche Gegebenheiten zuzuschneiden und dadurch entsprechend hand-
lungsfahig zu sein. Sie bereiten beispielsweise ihre frihmorgens einzu-
nehmende Medikamente am Vorabend vor, legen Schmerzmittel greifbar
in Reichweite oder deponieren schnell wirksame Arzneimittel fir Notfallsi-
tuationen an zentralen Stellen im Wohnraum (ex. P16/892ff., s. a. P21).
Solch Depots- und Vorratshaltung ist vor allem bei Erkrankten anzutreffen,
die sich — die belastenden Krankheitsereignisse noch vor Augen - gegen
weitere Krankheitskrisen wappnen mdéchten und ,daher lieber mal mehr
Tabletten mit in den Urlaub nehmen als man eigentlich braucht" oder sich
Reserven anlegen (P24/1406ff; s. a. PO1, P06).

Allerdings hat auch die Routinisierung durch Verwendung von Dosetten
ihre Kehrseite. Denn obwohl| Medikamentendosetten als Erinnerungsstiit-
ze fungieren, den Umgang mit Medikamenten erleichtern, eine Kontrol-
lemoglichkeit darstellen etc., so vergegenwadrtigen sie den Erkrankten
zugleich kontinuierlich ihr ,Kranksein'. Und aus diesem Grund haben sie
fur viele chronisch Kranke einen fragwiirdigen Charakter:

u... Ich mache mir die Tabletten immer vierzehntdgig fertig.
Ich habe immer Horror davor, wenn ich das machen muss. Ich
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bin immer noch nicht so weit, dass ich irgendwie mit mir im
Reinen bin, dass ich die jeden Tag nehmen muss. Dass ich die
einfach zur Vorbeugung nehmen muss, damit ich keinen
Schlaganfall und ich keinen Herzinfarkt kriege. ... Dann hab ich
immer so ein Geflihl: ,Ach Gott, jetzt muss ich schon wieder!’
Und denn mache ich die fiir 14 Tage fertig und dann empfinde
ich das nicht so. Dann bin ich fertig damit und habe fir 14 Ta-
ge Ruhe ..." (PG2-T3/ca. 2015ff.)

Exemplarisch zeigt dieser Textauszug, dass Medikamentendispenser eine
zwiespadltige Erinnerungsstiitze darstellen. Vor allem die Vorbereitung der
Dispenser wird oft als Belastung, ja sogar als ,Horror" erlebt, weil es die
soeben im Krankheitsgeschehen erzielte Entspannung in Frage stellt. Es
erzwingt eine bewusste Auseinandersetzung mit der Krankheit, die oft-
mals noch gar nicht verarbeitet und in ihrer Tragweite innerlich noch nicht
akzeptiert wurde. Um aus diesem Dilemma — Wunsch nach Adharenz ver-
sus Wunsch nach Entspannung — herauszugelangen, tendieren chronisch
Kranke dazu, die Dispenser fiir einen ldngeren Zeitraum vorzubereiten,
was zugleich die Krankheit und den von ihr ausgehenden ,Stress" wieder
in den Hintergrund drangen soll.

Aber auch aus einem anderem Grund begegnen chronisch Kranke den
Dosetten mit Abneigung:

... Es ist schon etwas Abneigung dabei, wenn ich dieses Kast-
chen sehe und mir vorstelle, frither habe ich das immer nur bei
alten Leuten gesehen. Und dann denke ich, ,Nee, das bist
doch nicht du! Du sollst die jetzt alle nehmen!?' Und dann
kippe ich die schnell runter und verdrdnge es dann einfach. Ich
sage mir, es geht im Moment nicht anders ... und deswegen
mach ich das firr vier Tage fertig. ..." (P16/867ff.)

Der Textauszug deutet an, dass Medikamentendispenser — hier neutralisie-
rend als ,Kastchen" bezeichnet — auch deshalb negativ besetzt sind, weil
sie als Synonym fiir Alter und Gebrechen stehen. Sie symbolisieren alters-
bedingte Hilflosigkeit und Autonomieverlust und stoBen daher insbeson-
dere bei Erkrankten auf Ablehnung, die sich nicht als alt wahnen. Gerade
sie verzichten oft auf die Verwendung von Dosetten und nehmen die Me-
dikamente gewissermaBen verschwiegen von der Hand in den Mund.
Nicht selten greifen chronisch Erkrankte zu weitergehenden Vermeidungs-
strategien: sie ,verbergen" ihre Medikamente in ,irgendeiner Schublade”
(ex. P19/737ff.; s. a. PO4, P21), ,verdrangen" sie aus dem Blickfeld und
verhindern dadurch, dass ihre Verwiesenheit auf Medikamente 6ffentlich
sichtbar wird. Auf diese Weise versuchen sie Stigmatisierungsgefahren zu
entgehen, die der Umgang mit Medikamentendispensern ebenfalls repra-
sentieren kann.

Alles in allem entwickeln chronisch Kranke ein reichhaltiges Repertoire
an Strategien, um ihr Medikamentenregime in den Alltag integrieren zu
kénnen und um alltagstaugliche Umgangsweisen mit ihren Arzneimitteln
zu finden. Nochmals gilt es zu betonen, dass sie sich dabei vor in sich wi-
derspriichliche und daher nur schwer zu bewiltigende Herausforderungen
gestellt sehen: einerseits soll die Medikamenteneinnahme im Alltag als
fraglos selbstverstandliche Routine' verankert werden, um sowohl den
Krankheitsanforderungen als auch dem Wunsch nach Normalisierung ent-
sprechen und dabei hoch adhdrent sein zu kdnnen; andererseits ist ein
.bewusster” Umgang mit der Medikamenteneinnahme erforderlich, damit
sie nicht zur ,Nebensache" wird und in Vergessenheit gerat, was wieder-
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um der Routinisierung und der mit ihr verbundenen Hoffnung auf Ent-
spannung und Normalisierung zuwider lauft. Hier zeigt sich ein Dilemma,
das die Erkrankten zu einer fortlaufenden Pendelbewegung zwischen ge-
wollter aber belastender, ja gestresster Adharenz und erhoffter ,Fraglosig-
keit" durch Routinisierung zwingt.

Informationsbestrebungen - ,sich-kundig-machen"

Mit den Bemiihungen chronisch Kranker um Integration und Routinisie-
rung des Medikamentenregimes in den Alltag riickt in den Vordergrund,
dass zu Beginn der Krankheit kaum Raum fiir eine intensive Auseinander-
setzung mit den Medikamenten zur Verfiigung stand. Mehr und mehr
offenbart sich den Erkrankten, dass Krankheits- und Medikamentenwissen
erforderlich sind, um den sich sukzessive abzeichnenden Dilemmata im
Krankheits- und Regimeverlauf begegnen zu kénnen. Dementsprechend
beginnen sie, sich zu informieren und es stellt sich die Frage, wie sie die-
ser Herausforderung begegnen und auf welche Schwierigkeiten sie dabei
stolRen.

Zwar eignen sich chronisch Kranke mit der Zeit ein ganzes Repertoire an
individuellen Routinen im Umgang mit ihren Arzneimitteln an, aber vor
allem in der Anfangsphase stehen sie der Erkrankung, insbesondere aber
auch den Medikamenten oft ahnungslos gegenliber. Dies zeigt sich bereits
daran, wie schwer es ihnen haufig fallt, im Interview detailliert Giber ihr
Medikamentenregime zu berichten: ihr Erzédhlfluss ist stockend und es
gelingt ihnen nur eine bruchstiickhafte, wenig plausible Darstellung mit
zbgerlich oder vermutenden Aussagen. So ist beispielsweise von ,grofRen
weillen Zuckertabletten" die Rede (P24/720ff.) oder es wird erklart, das
Medikament ,soll angeblich die HerzkranzgefifRe schonen und stirken
oder was weiB ich." (P12-F1/725ff.). Im Interviewverlauf werden bereits
getroffene Aussagen zu Arzneimitteln auch wieder relativiert oder gar zu-
rickgenommen, obwohl die Erkrankten davon liberzeugt sind, ihre Medi-
kation zu kennen (ex. P09-F1/26:04ff.). Mit welcher Unsicherheit und
Unkenntnis chronisch Kranke tber ihre Arzneimittel berichten, zeigt ex-
emplarisch der folgende Textauszug:

.12 Woflr sind die einzelnen Tabletten?
P: Die ersten wei8 ich, die Plavix®. Ja weil die gegen &hm
Thrombose, aber alles Andere? ..." (P18/43:40ff.)

Plastisch veranschaulicht dieses Zitat, dass chronisch Kranke haufig nur
eine vage Vorstellung der Indikation und Wirkungsweise ihrer Medikamen-
te haben, selbst wenn sie diese bereits ldngere Zeit einnehmen. Im Ex-
tremfall — so zeigt ein weiteres Interviewbeispiel — verfligen sie tber kei-
nerlei ,Wissen" zu ihrer Medikation:
... Der Doktor hat mir da gleich welche verschrieben und im
Krankenhaus haben die mich mit Medikamenten versorgt, aber

was das jetzt im Einzelnen ist, weill ich bis heute nicht.”
(P10/270ff.)

Wie sich hier andeutet, ist aus Sicht chronisch Kranker der derzeitige
.Versorgungs"-Modus dergestalt konzipiert, dass sie zwar umfassend mit
Medikamenten, allerdings nicht oder zumindest wenig nachhaltig mit In-
formationen zu ihrem Medikamentenregime ,versorgt" werden. Infolge-
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dessen kehren sie ahnungslos und ohne basales Krankheits- und Medika-
mentenwissen in den Alltag zurlick.

Fur diese Informations- und Wissensdefizite lassen sich zahlreiche Ursa-
chen finden, die an dieser Stelle nur angedeutet werden kénnen. Als ein
Erkldrungsansatz hierfiir ist der bei Krankheitsbeginn vorherrschende
Schockzustand anzusehen, in dem sich chronisch Kranke durch die Diag-
nosestellung befinden. Die damit einhergehenden Irritationen beanspru-
chen meist die uneingeschrankte Aufmerksamkeit der Erkrankten, daher
verwundert es nicht, dass Informationen zum Medikamentenregime an
vielen chronisch Kranken ,vorbeirauschen". Erschwerend kommt hinzu,
dass die Informations- und Wissensvermittlung durch professionelle Ak-
teure haufig auf eine Art und Weise erfolgt, die als problematisch emp-
funden wird:

... Im Krankenhaus stehen die da und quatschen Lateinisch
vor meinem Bett und unsereiner versteht wieder mal Bratkar-
toffel." (PG2-4/714ff.)

Exemplarisch zeigt dieser Auszug, dass chronisch Kranke im Versorgungs-
wesen oft in Situationen geraten, die einer ,babylonischen Sprachverwir-
rung' gleichen. Weil sich professionelle Akteure Uber die Krankheit und
die Arzneimittel mit Fachtermini — dem , Lateinisch-quatschen" — ausdri-
cken, stoRen sie bei chronisch Kranken auf Unverstandnis und schlieRen
diese vom Kenntnisstand um deren Krankheit und Medikamentenregime
aus. Nicht selten erfolgen Medikamentenverordnungen ohne ,weiterge-
hende Erklarungen” mit dem Effekt, dass interaktiv eine Kommunikations-
barriere zwischen chronisch Kranken und professionellen Akteuren ge-
schaffen wird. Aus Sicht der Erkrankten werden die rudimentéren Informa-
tionen im besten Fall schwer dekodierbar, in der Regel aber gadnzlich un-
verstandlich, was das nachfolgende Textbeispiel verdeutlicht:

.... Die Arzte hatten ja nur KHK'® gesagt und ich konnte mir
nix darunter vorstellen ..." (P20/1:14:15ff.)

Wie in den Zitaten angedeutet wird, erhalten chronisch Kranke zwar eini-
ge wenige Hinweise zur Erkrankung oder zu Arzneimitteln. Durch die ver-
wendeten Abkilirzungen oder Fachbegriffe konnen sie den Informations-
gehalt jedoch nicht verstehen, da sie nicht tiber den erforderlichen ,Code'
verfugen.'® Unverstandliche Informationen ziehen eher desorientierende
Wirkungen nach sich, als dass sie chronisch Kranken dabei helfen, mit
medikamenten- und krankheitsbezogenem ,Grundwissen” den Informati-
onsgehalt zu entschlisseln. Die kryptische wie ebenso fragmentarische In-
formationsvermittlung durch professionelle Akteure spiegelt demnach nicht
nur eine unzureichende Patientenorientierung wider. Sie verhindert
zugleich, dass sich die Erkrankten ein Bild von ihrer Krankheit und dem
Umgang mit Medikamenten machen kdnnen, genauer gesagt: sie sich die
damit verknlpften Herausforderungen und Konsequenzen des Medika-
mentenregimes ,vorstellen” kénnen.

5 Gemeint ist hier die Koronare Herzkrankheit (KHK).

'® In Ausnahmefillen haben chronisch Kranke aufgrund ihrer beruflichen Tatigkeit medi-

zinisch-pflegerisches Hintergrundwissen und bereits zu Beginn des Medikamentenre-
gimes eine Wissensbasis zu Medikamenten (P06, P19).
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Infolgedessen erleben chronisch Kranke ihr Informationsdefizit nicht sel-
ten als emotional verunsichernd. Die Arzneimittel wie auch die medizi-
nisch-pharmazeutischen Termini erscheinen ihnen géanzlich unverstandlich
und irritierend:

.... Also, erst waren die Medikamente fur mich auf Deutsch
gesagt bohmische Dorfer. Das war etwas Furchtbares."
(P18/43:04ff.)

Exemplarisch kommt hier zum Ausdruck, dass viele Erkrankte den Ein-
druck haben, sich auf einer ,terra incognita' oder — in den Worten der
chronisch Kranken — sich in ,b6hmischen Dorfern" zu befinden. Arznei-
mittel werden dann als verunsichernd und ,furchtbar" erlebt, wenn ohne
ausreichende Hintergrundinformationen mit einem Medikamentenregime
umgegangen werden muss. Chronisch Kranke fiihlen sich dann haufig hilf-
los und handlungsunféhig, da sie das Krankheits- und Medikamentenge-
schehen nicht addquat ,beurteilen” kénnen (ex. P14/333ff.). Dies birgt die
Gefahr, dass sich ein bereits vorhandenes Widerstreben gegeniiber der
Medikamenteneinnahme weiter verstarken kann. Vor allem sehen sich
chronisch Erkrankte einer erneuten Verunsicherung gegeniiber, obwohl sie
sich dank ihrer Anpassungs- und Routinisierungsbemiihungen auf der si-
cheren, oder préziser: der stabilen Seite wahnten.

Um dieser Herausforderung zu begegnen, verschaffen sich viele Erkrank-
te im Lauf der Zeit eigenstdandig Informationen uber ihre Krankheit und ihr
Medikamentenregime. Diese erwachende ,Neugier” am Medikamentenre-
gime schildert ein chronisch Kranker folgendermalen:

... Also da hatte ich mich kundig gemacht, weil ich selber
wissen wollte, fiir welche Beschwerden die Tabletten eigent-
lich sind. ... Ich war doch mal neugierig, was nimmt man da
tberhaupt und was sind da fiir Wirkstoffe drin. Am Anfang war
mir das egal und je mehr Abstand man von der ganzen Ge-
schichte hat [gemeint ist der Beginn der Erkrankung], dann
wollte ich doch mal wissen, was nimmt man da eigentlich. Ab-
setzen kann man es nicht, aber man will wenigstens wissen,
fur was es hilft." (P10-F1/197ff., 546ff.)

Wie sich hier andeutet, entsteht mit zeitlichem ,Abstand" zum Krank-
heitsbeginn ,Interesse” an der eigenen medikamentdsen Therapie und
chronisch Kranke beginnen, das unvertraute Terrain des Medikamenten-
regimes zu ,erkunden” und auszuleuchten. Richtungweisend in der Ausei-
nandersetzung mit den Medikamenten ist das Motiv, Eigenkompetenz im
Umgang mit dem Medikamentenregime zu erlangen und den Sinn und
Zweck der Arzneimitteleinnahme zu ergriinden. Oft ist dies der Beginn
von eigeninitiativen Informationsbestrebungen — oder in den Worten der
Erkrankten — einem ,sich-kundig-machen”, das sie mit unterschiedlichen
Strategien angehen.

Sich Zugang zu krankheits- und medikamentenbezogenem Wissen zu
verschaffen, ist fiir chronisch Erkrankte so einfach wie kompliziert
zugleich, denn sie sehen sich einem breiten Spektrum — um nicht zu sagen,
einer ganzen ,Flut' — an Informationsméglichkeiten tber Krankheit und
Medikamente gegeniiber: sie erhalten in Arztpraxen und Apotheken In-
formationsbroschiren und -magazine, verfolgen Beitrdge in Funk und
Fernsehen, nutzen in zunehmenden MaB mehr oder weniger gezielt das
Internet etc.. Dadurch erschlieBen sie sich ein breites Informationsangebot
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rund um das Thema ,Gesundheit, Krankheit und Medikamente", das (po-
tenziell) hilfreich sein kann:

... also es gibt ringsherum sehr viele Magazine, die mit Ge-
sundheit zu tun haben. Da kann man sehr schnell auch viel ho-
ren und erkennen. Und wenn man das dann fiir wichtig hélt,
richtet man sich danach ..." (PG1-M5/2299ff.)

Zugang zu Informationen, so deutet sich hier an, ist heutzutage einfach
und ,schnell" zu realisieren. Gleichwohl ist es fiir chronisch Kranke eine
Herausforderung, die krankheits- und medikamentenbezogenen Hinweise
in ihrer Relevanz fiir den eigenen Krankheits- und Regimeverlauf abzuwa-
gen und einzuschdtzen — ein oft auch deshalb nicht einfaches Unterfan-
gen, weil viele Erkrankte bei ,Null' beginnen und erst mit der Zeit heraus-
finden, welche Informationen eine Orientierung auf dem Krankheits- und
Medikamententerrain bieten und nach welchen sie sich richten kénnen.

Eine populdre Informationsstrategie besteht darin, Beipackzettel als In-
formationsquelle zu nutzen. Weil Beipackzettel niederschwellig zugénglich
sind, sie allen Arzneimittelpackungen beigefiigt sind und nicht erst kduf-
lich erworben werden miissen, werden sie vielfach genutzt und haben fiir
viele chronisch Erkrankte hohe Relevanz:

.- Ich lese immer die Beipackzettel und wenn ich was nicht
verstehe, dann schlage ich nach und dadurch hat man sich im
Laufe der Zeit ein Grundwissen angeeignet. Als mein Mann
das jetzt hatte und der den Beipackzettel las, da habe ich ge-
merkt, dass der wirklich véllig unbeleckt war von all diesen
Ausdrucken ..." (P12-F1/265ff.)

Hier wird angedeutet, dass chronisch Kranke beim Lesen der Beipackzettel
ein ,Grundwissen" zur Krankheit und zu Arzneimitteln erwerben. Durch
regelmélige Beipackzettel-Lektlire und systematische ,Recherchen” unbe-
kannter Begriffe gelingt es ihnen, die anfanglich existente Unerfahrenheit
- das ,Unbeleckt-sein" — im Umgang mit dem Medikamentenregime lang-
sam zu Uberwinden. In Kombination mit anderen Informationsmaterialien
versuchen sie, sich sukzessive basales Krankheits- und Medikamentenwissen
anzueignen, das fiir den weiteren Umgang mit der Erkrankung und den
Arzneimitteln nicht nur zentral ist, weil die Erkrankten nun zu wissen
glauben, ,was dahinter steckt" (P10/187ff.) und wie die medikamentdse
Therapie wirkt. Es erfolgt dadurch auch eine Aneignung des Medikamen-
tenregimes.

Zugleich zeigt das vorangegangene Textbeispiel, dass das Studium der
Beipackzettel fiir viele Erkrankte nahezu normativ aufgeladen ist. Es wird
als Pflicht empfunden, die Beipackzettel sorgféltig zu lesen und sich eigen-
initiativ zu ,informieren” (ex. PO7, P14, P27). Der in den Medien gebets-
mihlenartig wiedergegebene Epilog von Arzneimittelwerbungen - ,Zu
Risiken und Nebenwirkungen lesen Sie die Packungsbeilage ..." - mag
diesen Prozess zusétzlich beférdern.

Durch die Beipackzettel-Lektiire gelingt es den Erkrankten ferner, sich
Hinweise von professionellen Akteuren zu ihrem Medikamentenregime ins
Gedachtnis zu rufen, die sie bereits vergessen haben (ex. P07, P12). Zu-
dem fungieren ,Waschzettel" auch als Riickversicherungsméglichkeit und
erleichtern, Krankheitssymptome zu deuten und einzuordnen (ex.
P21/234ff.). Sie eréffnen damit Kontroll- und Vergleichsmdglichkeiten, was
ein chronisch Kranker beschreibt:
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.l: Diese Packungsbeilagen von Ihren Medikamenten, lesen Sie
sich die durch?

P: Immer! Immer! Die hebe ich auch auf und kann immer im
Nachhinein, wenn irgendwas ist, schon mal sagen, na ja, das
und das hat damals geholfen. Oder das hast Du schon mal ge-
habt. Oder die Inhaltsstoffe sind gleich, wenn's auch ein ande-
res Fabrikat ist." (P0O7/1130ff.)

Chronisch Kranke nutzen die Beipackzettel, um die Wirksamkeit ihrer
Medikamente zu kontrollieren, sie auf ,Wechselwirkungen" zu berprifen
und um dadurch arzneimittelinduzierte Folgeschdden zu vermeiden (ex.
P12/873ff.). Zuweilen archivieren sie sogar ihre Beipackzettel oder ander-
weitige Materialien, um fortlaufend Zugriff auf medikamentenbezogene
Informationen zu haben.

Packungsbeilagen, Broschiiren etc. bieten nicht nur die Méglichkeit, sich
mit der medizinisch-pharmazeutischen Terminologie vertraut zu machen
und sich sukzessiv Wissen uber die Krankheit und die verordneten Arz-
neimittel anzueignen. Diese ,Wissensbasis' dient im Alltag auch als Hand-
lungsgrundlage und verhilft chronisch Kranken zu einem autonomeren,
selbstbestimmten Umgang mit dem Medikamentenregime, da sie bei-
spielsweise in der Interaktion mit professionellen Akteuren Uber eine Ent-
scheidungsgrundlage verfiigen.

Allerdings lasst sich am Beispiel der Beipackzettel auch zeigen, dass sich
chronisch Kranke mit zahlreichen Schwierigkeiten konfrontiert sehen,
wenn sie sich im Lauf der Zeit ,kundig machen" und sich informieren. Es
fehlt ihnen zu Beginn nicht nur das entsprechende Fachvokabular zur De-
kodierung von Medikamenteninformationen. Sie bend&tigen viel Geduld,
um die in Beipackzetteln und Informationsmaterialien aufgelisteten, in der
Regel schwer nachvollziehbaren Zusammenhédnge zwischen Erkrankung
und Medikamentenregime zu verstehen:

... Ich lese mir die Beipackzettel ja auch durch und da sage
ich schon zu meiner Frau, ist ja erschreckend, wie viele Ne-
benwirkungen die immer angeben missen. Ganz egal, kauft
man sich ein Auto, steht in der Anleitung erstmal, was alles
passieren kann. So ist es auch bei diesen Medikamenten. ...
Also das ist ja bekannt, dass eine Aspirin® das Blut irgendwie
mit verflissigt. Aber was mir nicht bekannt war, dass das nicht
nur das Blut verflissigt, sondern in Ergdnzung mit andern Mit-
teln auch den Blutdruck mit senkt. Da hort es bei mir auf, das
kann ich nicht verstehen. ..." (P14/612ff.)

Hier wird implizit der Hoffnung Ausdruck verliehen, in den Packungsbeila-
gen eine ,Anleitung”, praziser: eine Gebrauchsanweisung zum alltaglichen
Umgang mit Medikamentenregimen zu finden, die die Handhabung von
Arzneimitteln vereinfachen soll. Diese Hoffnung wird jedoch durch den
Umstand getriibt, dass sich die komplexen Zusammenhdnge von Krankheit
und Medikamentenregime nur schwer ,verstehen" lassen. Viele Informa-
tionsmaterialien — und allen voran Beipackzettel — sind aus Sicht chronisch
Kranker zu kompliziert und nicht fir ,Laien" geschrieben (P10/203). Diese
Komplexitdt medikamentenbezogener Informationen ist fir sie eine schwie-
rige, oft kaum zu bewaltigende Hirde, zumal ihr Umfang und ihre Unver-
stdndlichkeit sich ebenfalls als hinderlich erweisen. Eine Erkrankte bringt
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das folgendermaRen auf den Punkt: ... das sind ja so lange Zettel, das
verstehe ich alles gar nicht." (P21/234ff.)"

Haufig fihren die ,Unverstdndlichkeit" von Packungsbeilagen, vor allem
aber die aufgelisteten Nebenwirkungen und Begleiterscheinungen zu ei-
nem ersten Widerwillen gegenliber den Medikamenten:

... Wenn man den Beipackzettel liest, mag man schon gar nix
mehr einnehmen." (P12/210)

Wie hier zum Ausdruck kommt, wirken sich medikamenten- und krank-
heitsbezogene Informationen auch demotivierend auf die Adhdrenz chro-
nisch Kranker aus. Die in Beipackzetteln aufgelisteten Nebenwirkungen
sind fur sie Furcht einfl6Rend und versetzen sie in ,Angst und Schrecken”,
im Extremfall werden sie sogar mit einem ,Horror"-Erlebnis verglichen (ex.
P22/331ff.). Plastisch hierzu ein weiterer Textauszug:

... Die Packungsbeilage lese ich erst gar nicht durch. ... Ganz

selten, es sei denn ich habe irgendwelche Beschwerden. Ich

kriege immer Angst und Schrecken, wenn ich das durchlese.
Da stehen ja so viele Nebenwirkungen drin ..." (P20/33:16ff.)

Hier zeigt sich, dass Informationsmaterialien, Packungsbeilagen etc. erneut
die Krankheit beziehungsweise deren krisenhafte Dimensionen heraufbe-
schworen und Erinnerungen an zuriickliegende Krankheitskrisen oder die
Befiirchtung einer Wiederholung wecken. Sie laufen den auf Seiten der
Erkrankten bestehenden Normalisierungsbestreben zuwider und daher
setzen sich viele Erkrankte erst wenn es unvermeidbar ist, mit medika-
mentenbezogenen Informationen auseinander. Nicht selten ist eine ab-
lehnende und verdrangende Haltung gegeniiber ,Waschzetteln" und an-
deren Informationsmaterialien vorzufinden, vergleichbar mit einer ,Vogel-
Strauss-Taktik’. Zum Teil wird dies von behandelnden Arzten sogar unter-
stutzt, um Irritationen der Erkrankten vorzubeugen (P23/524ff.). Vor die-
sem Hintergrund verwundert es nicht, dass das Motto vieler chronisch
Kranker bei Packungsbeilagen lautet, ,Die muss man sofort rausschmei-
Ren!" (ex. PG1-M2/519ff.) Auf diese Weise — so ihre Hoffnung — geldnge
es, weiteren Verunsicherungen im Umgang mit dem Medikamentenre-
gime aus dem Weg zu gehen.

Fur chronisch Erkrankte hdufen sich im Verlauf ihrer Erkrankung mehr
und mehr Fragen auf, die es zu beantworten gilt: Soll ein ,sorgloser Um-
gang' mit dem Medikamentenregime gewahlt werden und der ,Kopf in
den Sand gesteckt' werden, um Verunsicherungen aus dem Weg zu ge-
hen? Oder ist es ratsam, sich eigeninitiativ zu informieren und dabei mit
neuen Angsten, Sorgen und Néten konfrontiert zu werden? Ein weiteres
Dilemma, das sich in der Janusképfigkeit von Krankheits- und Medika-
mentenwissen offenbart und dem sich viele Erkrankte in ihren Informati-
onsbestrebungen gegenlibersehen. Weil sie nicht wissen, wie sie damit
umgehen sollen, wenden sie sich an das Versorgungswesen und seine In-
stanzen, um Unterstiitzung und weitere Informationen zu ihren Arzneimit-

7" Allerdings verfiigen viele Erkrankte nicht von Haus aus iber die nétigen Ressourcen,

die ihnen unbekannten und unverstandlichen Fachbegriffe ,nachzuschlagen”, im Inter-
net zu recherchieren oder sich bei anderen zu erkundigen, sprich sie verfiigen oft nicht
Uber den entsprechenden Bildungshintergrund oder sind kognitiv nicht mehr in der La-
ge, die Informationsflut zu bewidltigen: ... Ich denke manchmal, wenn Leute eine ein-
fache Schulbildung haben und krank werden, dass die viel schlechtere Chancen haben,
sich in diesem ganzen Wald zu Recht zu finden." (P12/926ff.)
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teln zu erhalten. Dabei kommt der arztlichen Profession eine zentrale Rol-
le zu, die bereits zu Beginn der Krankheit und des Medikamentenregimes,
aber auch im weiteren Krankheitsverlauf primarer Adressat fir chronisch
Kranke ist. Mit Blick auf das Informationsbedirfnis der Erkrankten und
ihre Bewadltigung des Medikamentenregimes interessiert daher, welche
Erfahrungen sie in der Interaktion mit dem Arzt machen.

Arzte als zentrale Ansprechpartner

De jure kommt der arztlichen Profession eine Schliisselposition zu, die ih-
nen von den Erkrankten auch bei der Bewdltigung von Medikamentenre-
gimen zugeschrieben wird: ,.... wenn man nicht klar kommt, bleibt einem
nur der Weg zum Arzt", so ein chronisch Kranker (PG2-F/594ff.). Hier
kommt zum Ausdruck, dass Arzte als primire Unterstiitzungsinstanz fur
(Alltags-)Probleme im Umgang mit Arzneimitteln gelten. Sie verfligen liber
das obligate medizinische Fachwissen und — so die Annahme der Erkrank-
ten — sie haben den Uberblick iber das Medikamentenregime:

«Es ist ndmlich unheimlich schwierig, wenn man bei einem

neuen Medikament den Beipackzettel liest, Gberhaupt zu ana-

lysieren, passt das zu meinen anderen Medikamenten. ... Und

da habe ich Arztvertrauen, da bin ich ganz ehrlich. Sonst

schnappe ich iber mit meinen vielen Medikamenten. ..."
(PG2-11/578ff.)

Plastisch wird hier nochmals betont, dass es fur viele Erkrankte kaum
maoglich ist, sich selbst einen Uberblick tiber ihr Medikamentenregime zu
verschaffen, ohne Uberfordert zu werden und ,lberzuschnappen”. Sie
erachten ihre behandelnden Arzte als alleinige ,Prif'-Instanz des Medi-
kamentenregimes (PG1-M4/1765ff.) und sprechen ihnen die Kompetenz
zu, Wirkungsweise, Vor- und Nachteile der Arzneimittel fachlich einschat-
zen zu kénnen. Wie das vorangegangene Zitat zeigt, ist dazu ,Vertrauen”
in den Arzt von entscheidender Bedeutung. Es ist fiir chronisch Erkrankte
nicht nur Motor einer funktionierenden Beziehung zum Arzt, sondern
zugleich Motivationsfaktor ihrer Adhdrenz. Indikatoren fiir eine vertrau-
ensvolle Beziehung zum Arzt sind aus Sicht chronisch Kranker, dass sich
ihr Arzt  kiimmert", sich ,Zeit nimmt" und ausfihrlich iber Medikamente
informiert, auch wenn das ,Wartezimmer platzt" (PG2-F1/272ff.). Dies
wirdigen sie, weil es ihnen ein Geflihl der Sicherheit und Entlastung im
Umgang mit Arzneimitteln vermittelt, eben den Eindruck, keine ,Beden-
ken" haben zu missen und ,gut aufgehoben" zu sein (P12).

Aus Sicht vieler Erkrankter ist es fiir eine vertrauensvolle Beziehung zum
Arzt obligatorisch, nur einen Arzt als konstanten Ansprechpartner zu wéh-
len und diesem ,treu” zu bleiben:

.Ich bin der Meinung, das ist das Wichtigste. Man muss sei-
nem Arzt vertrauen. Da habe ich auch keine Bedenken und
was verschrieben ist, nehme ich auch ein. ... Dem Arzt ver-
trauen wir. Ich wirde niemals einen anderen Arzt aufsuchen,
nur wenn's ein Notfall ist, wenn der nicht da ware. ..."
(PO7/720ff., 1424ff.)

Hier wird deutlich, dass die Arztreue nur im ,Notfall* aufgegeben wird und
viele Erkrankte ihrem Arzt Gber ,Jahre" oder gar Jahrzehnte treu bleiben.
Vor allem éltere chronisch Kranke mit langen Krankheitskarrieren verfligen
tber tragfihige Bindungen zu (Haus-)Arzten, die aufgrund der langjéhri-
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gen Behandlungsverldufe das soziale Umfeld" der Erkrankten sehr gut
kennen und ,um alle Dinge in der Familie Bescheid wissen" (PG1-
M3/1686ff.):

... Ich geh ja schon ganz ganz lange zu dem Doktor, ach be-

stimmt Uber zwanzig Jahre. Meine Mutter ist da hingegangen

.. mein Vater ist hingegangen, mein Mann geht hin, die Kin-

der auch. ... Ja, Vertrauen, mehr brauche ich eigentlich gar

nicht. Er untersucht mein Blut, er sagt mir meine Werte. Und

dann sage ich immer, ,Na, ist alles in Ordnung? Lebe ich

noch?' Ich mache dann immer meine Witze mit ihm, so ein

bisschen ..." (P20/1:00:02)

Dieser Interviewauszug zeigt zudem, dass neben fachlicher Kompetenz
und Expertise von Bedeutung ist, dass Arzte ,nett" und ,locker" sind, der
eine oder andere ,Witz" gemacht und Vertrautheit hergestellt werden
kann, etwa dergestalt, dass sich manche Erkrankte mit ihrem Arzt ,duzen”
(PO1, P16). Auf diese Weise hdlt in der Wahrnehmung der Erkrankten ein
personlicher und vor allem ,menschlicher” Umgang Einzug in die Interakti-
on mit dem Arzt, dem hohe Relevanz beigemessen wird. Er ermoglicht
partnerschaftliche Aushandlungsprozesse und hilft chronisch Erkrankten,
ihr Medikamentenregime aktiv (mit-)zugestalten (ex. PO1/109ff.) und of-
fen Fragen, Sorgen und Anliegen im Umgang mit Arzneimitteln verbalisie-
ren zu kénnen. Ganz in diesem Sinn sprechen viele Erkrankte mit Wert-
schitzung von ihren behandelnden Arzten und fihlen sich als Person an-
genommen - alles wichtige Aspekte, die zur Einhaltung und Einnahme der
Medikamente motivieren kénnen.

Allerdings steht diesen positiven Dimensionen eine Vielzahl an proble-
matischen Erfahrungen der Erkrankten mit behandelnden Arzten gegen-
Uber. So erweist sich insbesondere die restriktive Organisationsform in
vielen Arztpraxen als problematisch, deren Rahmen- und Ablaufbedingun-
gen explizit und implizit kritisiert werden. Da chronisch Kranken viele or-
ganisationale Abldufe diffus erscheinen, finden sie die in der Regel langen
Wartezeiten oft inakzeptabel, was eine Erkrankte wie folgt beschreibt:

.uUnd dann hat der Arzt diese komische Ansicht. Dann missen
Sie sich anziehen und wieder ins Wartezimmer gehen und
dann holt er mich wieder ins Sprechzimmer. Und jetzt sagt er
zu mir, ,Frau Mejer, gehen Sie noch mal ins Wartezimmer, ich
hole Sie dann.' Ich sage, ,Wie lange dauert das denn noch?’
Mein Gott, habe ich da was zuviel gesagt? Da wurde er bald
verriickt. Rentner und keine Zeit und so. Ich sage, ,Herr Dok-
tor, nun regen Sie sich mal gar nicht auf, ich hab Sie anstandig
gefragt. Mein Sohn, der wartet schon anderthalb Stunden
drauBen.' Ja, er kann ja ins Wartezimmer kommen.* Ich sage,
wenn ich das weil, dass ich so lange warten muss, dann bringt
er mich nachstens hierhin und dann rufe ich ihn an und er holt
mich wieder ab. Der Arzt konnte sich gar nicht beruhigen ..."
(P21/483ff.)

Hier zeigt sich, dass viele Handlungsmuster von Arzten aus Sicht chronisch
Kranker ,komisch" erscheinen und es deswegen nicht selten im Praxisall-
tag zu Stérungen kommt. Es entsteht eine spannungsgeladene Atmosphé-
re und es schichtet sich Konfliktpotential auf, das beispielsweise durch
unfreundliches Personal noch zusétzlich aufgeladen wird (P15). Solche
Reibungspunkte werden von chronisch Kranken als belastend erlebt und
munden bisweilen in Konfliktsituationen, aus denen sie sich nur durch
Abbruch der Beziehung zu I6sen vermégen, was wiederum neue Suchbe-
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wegungen nach geeigneten Ansprechpartnern fir medikamentenbezogene
Probleme nach sich zieht. Immer aber fiihren diese kleinen oder grofRen
Konflikte im Praxisalltag dazu, dass die Aufmerksamkeit aller Beteiligten
weniger auf die Anliegen der Erkrankten — namlich Hilfe und Unterstit-
zung bei der Bewdltigung von Krankheit und Medikamentenregime — ge-
richtet ist, sondern vornehmlich die restriktiven Rahmenbedingungen fo-
kussiert.

Damit einher geht ein weiteres Problem in der Interaktion mit Arzten,
das breit das vorliegende Datenmaterial durchzieht. Chronisch Kranke
machen fortlaufend die Erfahrung, dass in der primdrarztlichen Versorgung
massiver Zeitmangel herrscht — ,In der Regel hat der Arzt sehr wenig Zeit
fir seine Patienten", so ihr Tenor. Vor allem &ltere chronisch Kranke sehen
darin eine drastische Veranderung:

.Die Hausdrzte von friher, die gibt's nicht mehr. ... Die haben
heutzutage keine Zeit dazu zu fragen: ,Ja, was macht denn ihr
Sohn?' Erstens gibt's kein Geld dafiir und zweitens sind die
Wartezimmer voll. Die haben zwei Minuten. Da wird's dann
auch gefadhrlich, denn dann untersucht der dich ja gar nicht
mehr. ..." (PG1-M3/1686ff.)

Wie dieses Zitat zum Ausdruck bringt, ist die gegenwartige (haus-)arzt-
liche Versorgungssituation hochgradig diskrepant zu ,friheren" Erfahrun-
gen mit Arzten. Fir Gesprache mit dem Arzt besteht nur ein Zeitfenster
von wenigen Minuten, das es nahezu unmdglich macht, individuelle
krankheits- und medikamentenbezogene Probleme zu artikulieren, zumal
diese oft komplexer Natur sind und sich kaum in wenige Satze komprimie-
ren lassen.” Und mehr noch: Viele Erkrankte sehen in der zeitlichen Re-
striktion eine ernste ,Gefahr" fir ihr Wohlbefinden und ihren Krankheits-
verlauf. Diagnostik und Therapie werden im Praxisalltag unter hohem
Zeitdruck durchgefiihrt, was das Risiko von Diagnose- und Behandlungs-
fehlern erhoht. Erschwerend kommt hinzu, dass die Interaktion mit dem
Arzt oft schon zu Beginn unter dem Vorzeichen eines gefiihlten Zeitmangels
steht:"

.Ich habe auch immer das Geflhl, der hat vielleicht auch gar

nicht so die Zeit, in dem Moment, wo man da sitzt. ... Der

Arzt gibt sich schon sehr viel Miithe und nimmt sich auch Zeit.

Aber irgendwie vergisst man das dann und wenn man dann zu

Hause sitzt, dann griibelt man noch mal driiber nach. Man

musste sich das eigentlich aufschreiben, was man alles fragen

will, aber das tut man dann auch nicht oder ich zumindest

nicht. ... Manchmal komme ich dann raus, ,JJa Mensch, das

hast Du auch noch fragen wollen!". Und das vergisst man

dann, weil er fragt mich dann ja auch, wie ist das und das so
und so gelaufen. Und da verliert man wieder seinen Faden und

" Das zeigt auch die Datenerhebung der vorliegenden Studie, die in der Regel durch
ausfahrliche Schilderungen des Krankheitsgeschehens geprdgt war, ehe die Informan-
ten nach weit ausholenden Erzdhlbewegungen auf den Forschungsgegenstand zu spre-
chen kamen.

' Chronisch Kranke mit langjéhrigen Krankheitsverldufen haben bisweilen den Eindruck,

dass im drztliche Zeitmanagement nicht selten ungleiche Priorititen gesetzt werden,
was sich nicht nur in Hinblick auf den Versicherungsstatus der Erkrankten zeigt, son-
dern beispielsweise auch deutlich wird, wenn Pharmareferenten die Arztpraxis aufsu-
chen: ,Ja, aber wenn die Pharmaleute kommen, ja, da haben die Arzte alle Zeit", so ein
Erkrankter (PG1-M1/1893ff.).
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vergisst, doch zu fragen, was man eigentlich fragen wollte ..."
(P12/423ff)

Selbst wenn sich Arzte ,Zeit nehmen" und sie sich — wie es dieser Textaus-
zug andeutet — den Erkrankten zuwenden, so zieht der Eindruck der ge-
fullten Wartezimmer und der langen Wartezeiten nicht spurlos an chro-
nisch Kranken voriliber, sondern prdgt nachhaltig das Gesprach mit dem
Arzt. Viele Fragen der Erkrankten zur Krankheit und zum Medikamenten-
regime bleiben auBen vor oder werden nicht gestellt, da der ,rote Faden"
im Gesprachsverlauf verloren geht und medikamentenbezogene Anliegen
.vergessen” werden. Dementsprechend verfligt der behandelnde Arzt
nicht nur Uber ein oft fragmentarisches Wissen tber die Probleme, die
chronisch Kranke mit der Krankheit und den Arzneimitteln haben — auch
fur Hinweise zur familidren Situation ist kein Platz. Ahnliche Erfahrungen
machen chronisch Kranke im stationdren Sektor, wo ebenfalls wenig pati-
entenorientierte Ablaufroutinen das Versorgungsgeschehen dominieren
und ihnen nur ein knapp bemessener Zeitrahmen fir Fragen zur Verfi-
gung steht. Unabhdngig davon, ob der Zeitmangel in der drztlichen Ver-
sorgung nun real existent oder — in Anfiihrungsstrichen — nur gefiihlter
Natur ist: Aus Sicht chronisch Kranker werden ihre Fragen, Anliegen und
Bedirfnisse in den Routinen des Praxisalltags zerrieben oder ,verlaufen im
Sand" (P07).

Erschwerend kommt hinzu, dass in der Wahrnehmung der Erkrankten
eher den drztlichen Belangen in der Interaktion mit dem Arzt Prioritdt
beigemessen wird und sich eine ungleiche Gewichtung der Anliegen von
Erkrankten und Arzten abzeichnet. Um eine zufrieden stellende Situation
herzustellen, ware aus Sicht chronisch Kranker unter anderem ,mehr Zeit,
Ruhe und Informationen von Arzten" erforderlich (PG2-1/1631ff). So aber
entwickeln sich aus den restriktiven Rahmenbedingungen weitere Verun-
sicherungen in der Bewaltigung von Medikamentenregimen.

Dariiber hinaus existiert beim Gespriach mit Arzten eine von chronisch
Kranken als problematisch wahrgenommene asymmetrische Kommunikati-
onsstruktur. Sie haben den Eindruck, als wiirde tber ihren Kopf hinweg
entschieden und dass sie sich dem Versorgungsgeschehen ,unterordnen”
mussten. Ein Erkrankter fasst das mit den Worten zusammen, ,Ich habe ja
nix zu sagen" (P14/348). Er spricht damit nicht nur einen drastisch be-
schnittenen Kommunikationsspielraum an, sondern deutet zugleich an,
dass in der Wahrnehmung vieler Erkrankter medizinische Belange gegen-
Uber ihren Bedirfnisse prioritir behandelt werden und in krankheits- und
medikamentenbezogenen Entscheidungsprozessen fiir sie kein Raum fir
ihre Partizipation vorgesehen ist. Das vermittelt ihnen nicht nur ein Gefiihl
von Machtlosigkeit, sondern verstarkt die passive Haltung vieler chronisch
Kranker.

So sich chronisch Erkrankte aus dieser Asymmetrie zu |6sen versuchen
und Gesprdchsbedarf signalisieren, stolRen sie vielfach auf wenig Resonanz,
bisweilen sogar auf Ablehnung:

.... Die Rheumatologin sagte, also ihr wdren Patienten lieber,
die die Medikamente nehmen und den Beipackzettel nicht le-
sen wiirden. Die wéren fur sie besser zu hdandeln als Leute, die
standig kritisch hinterfragten und das ist ihnen zu aufwandig,
sich mit denen auseinanderzusetzen." (P16/249ff.)
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Ruckfragen und eine interessiert-kritische Haltung der Erkrankten zu
Krankheit und Medikamentenregime werden — so zeigt der Textauszug —
aus Sicht chronisch Kranker von Arzten kaum geschatzt. Eher werden un-
informierte, genauer gesagt: ,unkritische Patienten" bevorzugt, da sie ein-
facher durch den Versorgungsalltag zu dirigieren sind und nicht durch eine
ubermaRige zeitliche Inanspruchnahme des Arztes die Versorgungsabldufe
behindern. Dies hinterldsst bei chronisch Kranken nicht nur den Eindruck,
.VOllig unkundig" im Umgang mit Krankheit und Medikamenten zu sein,
sondern signalisiert ihnen zugleich, dass ihre Alltagsfragen zur Krankheit
und zum Medikamentenregime nachrangig, ,dumm" und nicht von Inte-
resse sind. Es erweckt dartiber hinaus den Anschein, dass auf arztlicher
Seite hdufig wenig Interesse besteht, das Informationsbediirfnis der Er-
krankten zu befriedigen, um sich mit besser informierten und infolgedes-
sen kritischen Erkrankten nicht Probleme im Praxisablauf zu schaffen.

In diesem Zusammenhang kommt erschwerend hinzu, dass chronisch
Kranke haufig auf Ablehnung und Zuriickweisung bei Arzten stoRen. Her-
absetzende oder gar diffamierende Erfahrungen sind aus Sicht chronisch
Kranker im gesamten Krankheitsverlauf anzutreffen: bei Krankheitsbeginn
erfolgt die Mitteilung einer Diagnose durch den Arzt oft in ,abschrecken-
der Weise" (ex. P20/08:03ff.) und im weiteren Verlauf chronischer Krank-
heit werden nicht selten ,Schuldgefiihle” erzeugt, beispielsweise, wenn
Arzneimittel vergessen oder verandert eingenommen werden:

.Das ist immer sehr dankenswert, wenn die Arzte einem dann
sagen: ,Da sind Sie selber Schuld.' Das sagen die nicht so di-
rekt, aber versteckt ein bisschen durch die Blume. Und dann
irgendwann ist man selber Schuld, wenn man krank wird,
wenn man resistent wird, weil man eben dauernd die Thera-
pien gewechselt hat oder weil man dauernd vergessen hat o-
der so was. Das ist ja noch so ein zweiter belastender Faktor,
der macht die Compliance nicht einfacher. ..." (P01/439ff.)

Hier zeigt sich, dass sich chronisch Kranke oft subtil herabgesetzt sehen,
sei es durch einen ,siffisanten” Unterton oder gar durch offene Diffamie-
rung. Es stellt aus ihrer Sicht eine weitere ,Belastung" oder gar Irritation
im dauerhaften Umgang mit komplexen Medikamentenregimen dar und
kann negative Einstellungen gegeniiber der medikamentdsen Therapie
triggern.

Zugleich mindert es ihre Bereitschaft, dem Arzt offen Fragen und Anlie-
gen anzuvertrauen. Denn hdufig begegnen sie dieser kommunikativen
Schieflage mit einer Themenselektion oder gar De-Thematisierung und
klammern gezielt bestimmte krankheits- und medikamentenbezogene
Angelegenheiten aus, je nachdem, ob sie den behandelnden Arzt als
kompetent und vertrauenswiirdig einschétzen, sich ihrer Bedirfnisse an-
zunehmen, oder von ihm abwertende Reaktionen zu erwarten sind. Ex-
emplarisch hierzu ein Zitat:

... Ich weily, dass das nicht sein Gebiet ist. Da gibt es Gebiete,

wo ich mit ihm nicht darliber rede, die spar ich dann einfach
aus. ..." (P16/482ff.)

Das ,Aussparen” von Themen klingt auch in einem weiteren Interviewaus-
zug an:

... Da habe ich mit dem Arzt nicht driiber geredet. Im Grunde
genommen ist es ja so, man schamt sich ein bisschen. Man
empfindet das ja als eigenes Versagen, dass man so sagt,
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/Mensch, bist du eigentlich zu bléde, diese paar Tabletten zu
nehmen?' ..." (P12/708ff.)

Hier zeigt sich, dass auch einfach oder banal erscheinende Themen in der
Interaktion mit dem Arzt nicht zur Sprache kommen, weil sie emotional
behaftet sind. Chronisch Kranke verspiiren Schamgefiihle oder Versagens-
dngste bei der Vorstellung, Probleme in der Handhabung des Medikamen-
tenregimes — wie etwa simples ,Vergessen" von Medikamenten — offen zu
legen und sich damit als ,unfdhig" zu erweisen. Durch eine De-
thematisierung ihrer Alltagsschwierigkeiten lassen sich solche Gefiihle und
schwierige Kommunikationssituationen umgehen, so die Wahrnehmung
vieler Erkrankter.

Verkompliziert wird diese Kommunikationssituation durch die asymmet-
rische Beziehung zwischen Arzt und erkrankter Person. Nicht selten wer-
den chronisch Kranke in ihrer Rolle als ,Patient' infantilisiert, was allein in
imperativen, paternalistisch gefirbten Formulierungen -  Jetzt aber
Schluss!" (ex. P16, P20) — oder in wenig patientenorientierten Versor-
gungsablaufen zum Ausdruck kommt. Insbesondere édltere chronisch Er-
krankte haben hadufig den Eindruck, man sei ,wie so ein dummer Junge,
dem nix gesagt wird, gar nichts" (P07/493ff.). Exemplarisch zeigt dies fol-
gender Textauszug:

... Die Arzte tun sich ja immer nicht aussprechen. Als wenn

der Patient doof wadre. ... Ich finde das nicht in Ordnung,
wenn man denen immer alles aus der Nase ziehen muss."
(P09/760ff.)

Oft fuhlen sich chronisch Kranke — so wird nochmals sichtbar — ,nicht
ernst genommen" und sehen sich als inkompetent, als unfdhig, ja als min-
der bemittelt und ,doof" betrachtet. Kritisiert wird in diesem Zusammen-
hang vor allem, dass den Arzten krankheits- und medikamentenbezogene
Informationen aus der ,Nase gezogen" werden missen. Nach wie vor sind
sie traditionellen Rollenmustern verhaftet und obwohl es im Grunde nicht
mehr tragféhig ist, den Erkrankten als passiv Erduldenden zu betrachten,
sehen sie sich nicht in der Pflicht, chronisch Kranken grundlegende Infor-
mationen zukommen zu lassen — es sind die Erkrankten selbst, die Infor-
mationen einholen mussen. Doch vor eben diesem Schritt scheuen vor
allem &ltere und aus unteren sozialen Schichten stammende Erkrankte
nicht selten zuriick, was sich als weitere Hirde erweist, wenn sich chro-
nisch Kranke ,kundig machen". Zum Teil bleibt ihnen nichts anderes (ib-
rig, als in der traditionellen Patientenrolle zu verharren: ,Ja, Herr Doktor,
ja, Herr Doktor", so zeichnet ein chronisch Kranker die unterwiirfig anmu-
tende Haltung vieler Erkrankter nach.

Um die asymmetrische Beziehung beim Arzt rankt sich auch das Thema
der drztlichen Delegation von Verantwortung. Exemplarisch zeigt dies die
Erfahrung eines an HIV/Aids Erkrankten (P06), der aufgrund eines Karposi-
Sarkoms eine Chemotherapie erhalt. Auf seine Frage, wann diese beendet
werden kdnne, antwortet sein behandelnder Arzt ,schnippisch” und ab-
weisend, es wdre doch die Entscheidung des Erkrankten gewesen, mit der
Chemotherapie anzufangen. Das Beispiel zeigt, dass chronisch Kranke
beim Arztbesuch in ein Spannungsfeld von paternalistisch geprdgter und
(vermeintlich) partnerschaftlicher Entscheidungsfindung geraten, was nicht
selten in Orientierungslosigkeit miindet und ihnen das Geflihl vermittelt,
kaum Rickhalt im Krankheitsverlauf zu haben.
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Als weiterer Belastungsfaktor kommt hinzu, dass chronisch Kranke von
Arzten oft massiv unter Druck gesetzt werden. Haus-, Fach- und Klinikérz-
te drdngen sie, bei ersten Anzeichen oder Verdnderungen einer Erkran-
kung unter Androhung konsequenzenreicher Folgen ,sofort" mit einer
medikament6ésen Behandlung zu beginnen:

«--- Mir wurde von meiner Rheumatologin gesagt, ,Also, wenn
Sie die Basistherapie nicht machen, dann enden Sie im Roll-
stuhl!l" ..." (P16/93ff.)

Mit einem ,worst-case'-Szenario — der Drohung mit der Endstation ,Roll-
stuhl" — wird diese chronisch Kranke unter Druck gesetzt, um ihre Einwil-
ligung in die medikamentdse Behandlung zu erzielen. Dieser Druck ist fir
die Erkrankten Uberaus belastend, da er sie ihrer Entscheidungsfreiheit
beraubt und zugleich ihren Normalisierungsbestrebungen zuwider lduft.
Sie werden plakativ mit belastenden Dimensionen der Krankheit konfron-
tiert und bekommen ein Leben mit progredienter Verschlechterung vor
Augen gefiihrt. Ohne Zweifel ist es wichtig, chronisch Kranken eine Vor-
stellung der vor ihnen liegenden Herausforderungen im Krankheitsverlauf
aufzuzeigen. Es ist aber vor allem die Art und Weise, wie Arzte die Not-
wendigkeit medikamentdser Therapie kommunizieren, die aus Sicht chro-
nisch Kranker kritisiert wird. Nicht selten fiihrt dieser arztliche Druck zu
einem gegenteiligen Effekt und verstarkt einen Widerwillen der Erkrank-
ten gegeniliber ihren Medikamenten. Oder es machen sich Unsicherheiten
im Umgang mit chronischer Krankheit und komplexen Medikamentenre-
gimen breit, was wiederum dazu fihrt, dass weitere ,Uberzeugungsarbeit"
erforderlich wird, um die Erkrankten zu notwendigen Therapien zu bewe-
gen — ein ,circulus vitiosus', der sich als weitere Belastung zu den vielfalti-
gen Bewaltigungsherausforderungen hinzuaddiert.

Nicht selten lasst sich der Druck in der Interaktion mit dem Arzt darauf
zurlickfiihren, dass beide Akteure auf sprachlicher Ebene nicht zueinander
finden und zwischen ihnen eine Perspektivenungleichheit vorherrscht:

«--- Was ich komisch fand, da habe ich so zum Arzt gesagt, ,Ich
finde das schrecklich, Diabetes zu haben. Ich mdéchte das end-
lich loswerden." Und dann hat er mich so angeguckt und hat
gesagt, ,Das ist das einzige, was Sie nicht schaffen. Und am
Besten ist, Sie spritzen, dann haben Sie gar keine Sorgen." ..."
(P12/454ff)

Hier zeigt sich nicht nur, dass chronisch Kranke nach wie vor die Chronizi-
tat von Erkrankung und Medikamentenregimes nicht vor Augen haben
und beides ,endlich los werden wollen". IThr Wunsch nach Normalisie-
rung, genauer gesagt: nach lang ersehnter Genesung wird jedoch von arzt-
licher Seite — so er denn wahrgenommen wird - nicht addquat aufgefan-
gen, denn der drztliche Blick ist in erster Linie auf die objektiven Parame-
ter von Krankheit und Medikamentenregime gerichtet und fixiert bei-
spielsweise die ,Blutwerte" der Erkrankten oder ihre Einnahmefrequenz
(ex. P12/1153ff.). Den (Alltags-)Problemen, Angsten oder Strategien der
Erkrankten im Umgang mit ihrer Erkrankung und den Arzneimitteln wird
dagegen wenig Bedeutung beigemessen: ,NO, einziges [Thema] war, wie
ich sie vertrage", so ein Erkrankter (PO4-F2/37:30ff.) und deutet damit an,
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dass Arzte vorwiegend an der Wirksamkeit und ,Vertraglichkeit", praziser:
am Monitoring ihrer therapeutischen Schritte interessiert sind.*

All dies deutet darauf hin, wie schwierig es fiir chronisch Kranke ist, in
der Arztpraxis ihre Fragen, Probleme und Bedirfnisse zum alltdglichen
Umgang mit dem Medikamentenregime zum Thema zu erheben. Die
Arztpraxis ist eine ,Welt der Missverstandnisse”, so ein Erkrankter (P06)
und macht damit deutlich, dass das drztliche Versorgungshandeln nicht
selten dem Bewaltigungshandeln chronisch Kranker zuwider lauft, indem
die beteiligten Personen gewissermalen aneinander vorbeireden. Bei-
spielhaft zeigt dies ein Kurzdialog zwischen Arzt und erkrankter Person:

u... Ich frage [den Arzt] immer schon mal, ,Kénnen wir ir-
gendwie was absetzen?' ,Nein, wir kénnten was dazu nehmen
fir das und das und das.'" (Ja, moglichst nicht.’ !
(P14-F1/21:11ff.)

Nochmals zeigt sich, dass das arztliche Handeln oft nicht die eigentlichen
Bedurfnisse der Erkrankten — hier ein Reduktionswunsch mit dem ,Abset-
zen" von Medikamenten — adressiert. Im Gegenteil, aus Sicht chronisch
Kranker werden sie mit einer Medikalisierung ihres Lebens konfrontiert,
wodurch nicht nur ihre Fragen ins Leere laufen und der Raum fiir chro-
nisch Kranke verengt wird, ihre Bedirfnisse zu artikulieren und das Medi-
kamentenregime mitzugestalten. Es vermittelt ihnen zunehmend den Ein-
druck, diesem Medikalisierungsprozess Stand halten und den medizini-
schen Normen und Standards entgegenwirken zu miissen, die nach der als
Uberwunden geglaubten Krankheitskrise nun erneut ihren Alltag zu domi-
nieren beginnen.

Rickblickend zeigen die Erfahrungen chronisch Kranker in der Interakti-
on mit Arzten, dass sie beim Arztbesuch extreme Erfahrungen machen
(kénnen), die folgender Textauszug auf den Punkt bringt:

... Manchmal hat man das Gefiihl, ich bin jetzt die Nummer
395 wie am Kasestand und manchmal gibt's aber auch noch
Arzte, wo man das Gefihl hat, da bin ich gut aufgehoben.”
(P12/1834ff.)

Chronisch Kranke fiihlen sich hin und her gerissen zwischen einer vertrau-
ensvoll-therapeutischen Beziehung und anonymer Massenabfertigung, bei
der auf individuelle Bedurfnisse und Préferenzen des einzelnen Erkrankten
kaum Ricksicht genommen wird, da sie eine von zahllosen ,Nummern*
im drztlichen Versorgungsalltag sind. Und mehr noch: Die fiir sie in der
Regel existenziellen Themen rund um die Krankheit und das Medikamen-
tenregime drohen in Anonymitdt zu versinken, indem sie sich nur mehr als
einer von zahllosen ,Kunden" in einem Dienstleistungsbetrieb empfinden.
Dazu tragt auch bei, dass die traditionelle Patientenrolle des passiv-
erleidenden Kranken nach wie vor in der Interaktion zwischen Arzt und
erkrankter Person explizit wie auch implizit von arztlicher Seite erwartet

20 Die Priorisierung von Messwerten in der Interaktion mit Arzten zeigt sich auch daran,

dass viele Erkrankte im Verlauf chronischer Krankheit beginnen, ihre subjektive Befind-
lichkeit anhand objektiver Parameter zu kommunizieren. Beispielsweise antwortet eine
herzkranke Person in einem Folgeinterview auf die Frage, wie es ihm ginge: ,Ich kann
nicht klagen. ... Alle Werte, die man in Bezug auf Herz und Krebs messen kann, sind
negativ" (P10-F1/14ff.). Auch HIV/Aids-Erkrankte bringen ihr gesundheitliches Befin-
den durch objektive Parameter mit Hilfe der ,Viruslast" zum Ausdruck (ex. PO1-F1/39;
PO4/3ff.).
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wird. In der Summe betrachtet erweisen sich Arzte zwar als zentrale Be-
handlungsinstanz in der Gesundheitsversorgung, sie bieten aus Sicht der
Erkrankten aber weder den geeigneten Rahmen noch die entsprechenden
Kommunikations-, Interaktions- und Edukationsstrukturen, um sie in ihren
Fragen und Anliegen zum Medikamentenregime addquat unterstiitzen zu
kénnen. Daher wenden sich viele chronisch Kranke anderen Akteuren in
der Gesundheitsversorgung zu und hier vor allem an Apotheker, denen
ebenfalls eine wichtige Rolle zugeschrieben wird.

Apotheken - Umschlagplatz fiir Medikamente

Im vorliegenden Datenmaterial sind Aussagen zu Apothekern weitaus sel-
tener als zu Arzten.”" Gleichwohl sind auch sie Adressaten fiir medikamen-
tenbezogene Fragen und Anliegen der Erkrankten, da der Gang in die A-
potheke in der Regel direkt auf einen Arztbesuch folgt: ,Wenn wir vom
Arzt kommen, dann fahren wir sofort bei der Apotheke vorbei”, so eine
chronisch Erkrankte (P21/958ff.).”” In diesem Abschnitt wird auf die Erfah-
rungen chronisch Kranker in Apotheken eingegangen und gefragt, welche
Unterstiitzungsleistungen sie dort erhalten, die fir ihre Anpassungs-, Rou-
tinisierungs- und Informationsbestrebungen bedeutsam sind.

Aus Sicht der Erkrankten fungieren Apotheker zu Beginn von Krankheits-
und Regimeverldufen oder bei der Neuverordnung von Medikamenten als
aufkldrende und informierende Instanz. Beispielsweise erldutern sie medizi-
nische und pharmakologische Fachbegriffe und sind bei unverstandlichen
Beipackzetteln neben dem Arzt Adressaten fiir Fragen chronisch Kranker:
... dann gehe ich zum Arzt oder frage den Apotheker”, so wird mehrfach
im Datenmaterial berichtet (ex. PG2-3/587ff.). Vor allem das nie-
derschwellige und leicht zugdngliche Informationsangebot in der Apothe-
ke findet immer wieder Erwdhnung, da die Erkrankten dort ,Unterlagen”
zu ihrer Krankheit und dem Medikamentenregime (P14/545ff.) oder die
+Apothekenzeitschrift" kostenlos ausgehdndigt bekommen. Aus letzterer
kann ,man so viel rauslesen”, so eine chronisch Erkrankte. Deswegen wird
sie vor allem von dlteren chronisch Kranken ,gerne genommen". Wie
weitgehend die Unterstiitzung bei der Informationsbeschaffung reicht,
zeigt folgender Interviewauszug:

u-.. Ich lass mir von dem Apotheker einen Auszug von dem
Waschzettel geben. Die sind groBer geschrieben und intensiver
ubersetzt." (PG2-3/602ff.)

Sicher gehort es nicht zu den Ublichen Praktiken, dergestalt Informati-
onsmaterialien aus der Apotheke einzuholen. Dennoch wird die Apotheke
geschéatzt, weil sie ,Ubersetzte" Informationen bereitstellt. Auch fiir anste-
hende Therapieentscheidungen kommt der Information durch die Apo-
theke eine wichtige Rolle zu, da die Erkrankten Hinweise zu optionalen

21 Erfahrungen mit Arzten wurden von Erkrankten im Interviewverlauf oft beim Erzdhlen

der Krankheitsgeschichte berichtet und meist facettenreich beschrieben. Episoden zu
Apothekern kamen dagegen selten ohne Frageimpuls des Interviewers zu Stande und
fielen in der Regel knapp aus.

22 von chronisch Kranken wird thematisiert, dass bei nahezu jedem Arztbesuch eine Me-

dikamentenverordnung erfolgt und haufig von den Erkrankten auch erwartet wird: ,Ein
Arztbesuch ohne ein Medikament zu bekommen ist flir manche Leute kein Arztbe-
such", so fasst es ein Erkrankter zusammen (P15/1186ff.).
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Medikamenten erhalten (ex. P16-F1). All das unterstreicht, dass Apothe-
ker dazu beitragen (kénnen), dem auf Seiten chronisch Kranker bestehen-
den Wissens- und Kompetenzdefizit entgegenzuwirken.

Zudem erhalten die Erkrankten eine Vielzahl an Hilfestellungen und Ser-
viceleistungen. So dokumentieren Apotheker beispielsweise Details zum
Medikamentenregime wie Einnahmezeitpunkt und Dosierung und
.schreiben auf das Packchen, wann sie eingenommen werden missen"
(P18/43:04ff.). Sie informieren bei sich verindernden Produktbezeichnun-
gen (ex. P08/563ff.) und handigen chronisch Kranken die bereits genann-
ten nutzerorientierten Medikamenteninformationen aus. Zum Teil weisen
sie auch auf ,Pillendosen” als Kontrollméglichkeit fiir die Medikamenten-
einnahme hin (P01/817ff.).?> Neben einer raschen Verfugbarkeit benétig-
ter Arzneimittel - ,die haben die ganzen Medikamente immer da“
(PO4-F2) — schétzen viele Erkrankte auch die Medikamentenlieferung nach
Hause. Diese Serviceleistung erspart chronisch Kranken mit krankheits-
oder altersbedingten Funktionseinschrankungen den mitunter beschwerli-
chen Gang in die Apotheke (ex. PO1, P21).

Aus Sicht der Erkrankten hat die Apotheke auch Bedeutung als Riickver-
sicherungs- und Kontrollinstanz. Haufig nutzen sie die in Apotheken offe-
rierten Monitoring-Angebote zur Kontrolle von Vitalparametern wie bei-
spielsweise von ,Cholesterin- oder Blutdruckwerten". Diese ,Momentauf-
nahme' des Krankheitszustands soll helfen, das Krankheitsgeschehen ein-
zuschdtzen und dient ihnen als Entscheidungsgrundlage in der Versor-
gungsnutzung:

u-.. Zwischendurch bin ich zur Apotheke gegangen und habe
mir meinen Blutdruck messen lassen. Dann hat ich 180 zu 110
und dann bin ich wieder zum Arzt. ..." (P18/01:17ff.)

Wie hier am Beispiel des ,Blutdruckmessens” zum Ausdruck kommt, bie-
tet die Apotheke den Erkrankten im Alltag Anhaltspunkte und Orientie-
rungshilfen im Umgang mit Krankheitssymptomen. Die beim Apotheker
gemessenen Vitalzeichen erleichtern es ihnen, ihre subjektiven Symptome
und Krankheitszeichen zu deuten. Zudem stehen Apotheken als Riickver-
sicherungsinstanz fiir medikamentenbezogene Fragen zur Verfigung, die
beim Arzt nicht geklart wurden. Sie prifen Neuverordnungen oder Verdn-
derungen des Medikamentenregimes und identifizieren beispielsweise
Inkompatibilitaten etc.

Vor allem é&ltere chronisch Kranke schédtzen Hilfestellungen wie bei-
spielsweise EDV-basierte ,Medikamentenprofile”, die von Stammkunden
erfasst werden. Hierzu ein Beispiel:

.... Ich hatte mal den Fall, dass der Hausarzt mir ein Mittel
verschrieben hatte und da sagte der Apotheker — das heifit, die
Angestellte da, die haben das ja im Computer — sofort Be-
scheid. Das darf nicht im Zusammenhang mit Marcumar® oder
was weild ich jetzt eingenommen werden. Also da informiert

2 Wie der Abschnitt zur Routinisierung zeigt (S. 30), wird diese Kontrollméglichkeit

chronisch Kranken mitnichten automatisch angeboten, auch nicht in der Apotheke.
Vielfach werden chronisch Kranke erst im sozialen Umfeld auf Medikamentendispenser
aufmerksam (gemacht), was aus der Perspektive chronisch Kranker eine Licke in der
Arzneimittelversorgung darstellt. Das Resiimee einer Erkrankten ist hier deutlich:
.---Wenn jemand viele Medikamente einnimmt, misste es in der Apotheke das Kést-
chen automatisch mit dazu geben" (P12/796ff.).
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der schon. Da sagt der, ,Warten Sie drei Tage, nehmen Sie das
und das nicht ein.' ..." (P07/950ff.)

Hier zeigt sich, dass Apotheken é&rztliche Verordnungen auf Wechselwir-
kungen mit dem bestehenden Medikamentenregimes kontrollieren (kén-
nen). Sie beraten chronisch Kranke zudem, wie sie mit arzneimittelbezo-
genen (Applikations-)Problemen im Alltag umgehen kénnen.

Fur eine funktionierende Rickversicherung und Kontrolle ist — so die
Wahrnehmung vieler Erkrankter — eine Apothekentreue imperativ: man soll
.jahrelang immer in die gleiche Apotheke" gehen (P07, P21). Und ohne
Zweifel spielt dabei auch die Freundlichkeit und das Entgegenkommen
des Apothekenpersonals eine wichtige Rolle: ,die sind immer so nett und
kulant”.

Hier deutet sich bereits an, dass chronisch Kranke in der Apotheke of-
fenbar auf eine andere Beziehungsstruktur als beim Arzt treffen und sich
Apotheker ihrer Informationsbediirfnisse anders annehmen, als das in der
primdrdrztlichen Versorgung der Fall ist. Folgendes Zitat deutet das bei-
spielhaft an:

... Die erkldren einem das immer, das finde ich ganz schén -
ich geh' gerne dahin einkaufen.” (P23/2141ff.)

In der Aussage dieser chronisch Kranken zeigt sich nicht nur, dass Apo-
theken eine Informationsinstanz fir chronisch Kranke sind. Sie sind
zugleich ein Ort, an dem ,eingekauft" und ,entsorgt" wird, genauer ge-
sagt: wo mit Konsumgutern gehandelt wird. Das rickt nicht nur ins Blick-
feld, dass aus Perspektive chronisch Kranker der Symbolgehalt von Medi-
kamenten um eine 6konomische Dimension als ,Warengut' zu erweitern
ist, die zur bereits genannten Einschdtzung hinzustoBt, Arzneimittel seien
Heilsbringer aber zugleich auch mit einem sich abzeichnenden Widerwil-
len versehen. Vielmehr deutet sich in der Apotheke eine neue Rollensitua-
tion flir chronisch Kranke an, da sie nicht mehr nur ,Patienten’, sondern
zugleich Kunden sind, denen unter 6konomischen Pramissen begegnet
wird.

Das zeigt sich darliber hinaus daran, dass die Apotheke aus der Perspek-
tive chronisch Kranker zugleich ein ,Umschlagplatz’ fiir Medikamente ist.
Sie ist die Instanz der Medikamentenausgabe, bei der sie vom Apotheker
die verordneten Prdparate ,in die Hinde gedriickt" bekommen (P12/706).
Man ,kriegt seine Gesundheit aus der Apotheke", zugleich werden dort
alte Medikamente ,entsorgt" (P01/202; 1673ff.). Und so sehr chronisch
Kranke die zahlreichen Hilfestellungen und Serviceangebote in der Apo-
theke auch schdatzen — im vorliegenden Datenmaterial zeigt sich ebenso
eine problematische Dimension:

.... Jaah, wenn man im Monat so fiir finf sechstausend Mark
Medikamente braucht, dann ist man ein guter Kunde. Die ha-
ben an mir reichlich verdient. ..." (P04/16:40ff.)

Wie hier zum Ausdruck kommt, bendétigen chronisch Kranke nicht selten
viele und dann haufig auch teure Arzneimittel und gehen mit ,Taschen
voller Medikamente" nach Hause, wie es der eben zitierte Erkrankte for-
muliert. Entsprechend addiert sich zur Patientenrolle die des ,Kunden" in
der Gesundheitsversorgung hinzu, die allerdings zwiespéltig, wenn nicht
sogar kritisch angesehen wird:
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... Und warum soll sich die Apotheke dariiber Gedanken ma-
chen, wenn bei neu aufgetauchten Krankheiten andere, neue
Medikamente aufgeschrieben werden. Ich weill nicht, ob die
Apotheken sich dariiber Gedanken machen. Da freuen sie sich
normalerweise, dass sie mehr verkaufen konnen und mehr
Geld einkassieren kénnen. ..." (P17-F1/19:56ff.)

In der Apotheke wird chronisch Kranken oft der Eindruck vermittelt, ,dass
die nur an einem verdienen und Medikamente verkaufen wollen", so der
eben zitierte Erkrankte (P17-F1), zumal die Resonanz, auf die sie in der
Apotheke stolRen, durch die zahlreichen ,Kundengeschenke" mit einem
Wettbewerbscharakter durchsetzt ist und als Kundenbindung gedeutet
wird.”* Entsprechend stehen Informations-, Beratungs- und Unterstit-
zungsangebote in Apotheken unter dem Vorzeichen des Profits, so die
Sichtweise etlicher chronisch Erkrankter. Sie vermuten, dass ihre individu-
ellen Problemstellungen und Bediirfnisse im Umgang mit dem Medika-
mentenregime nachrangig sind, da die ,Gedanken” der Apotheker vor-
wiegend auf monetdren Aspekten ruhen.

Der ,monetdre Beigeschmack' von Erlebnissen in Apotheken lasst auf
Seiten chronisch Kranker Zweifel, ja sogar Misstrauen aufkommen, inwie-
weit diese eine geeignete Informations- und Beratungsinstanz fiir medi-
kamentenbezogene Probleme sind. Sie dulBern Skepsis an der Wertigkeit
des Informations- und Beratungsangebots in Apotheken, wie folgender
Textauszug zeigt:

... Ja, fragen Sie ihren Arzt oder Apotheker, das ist ein scho-
ner Spruch. Aber ich sage ,So ein groBer Quatsch!" Wer geht
schon hin zu einem Apotheker und sagt, ,Was halten Sie da
und davon?' Der muss ja sehen, dass er auch seine Sachen ver-
kauft. Nicht nur Medikamente, auch was freier Verkauf ist. Da
kann man nicht sagen, ,Was halten Sie von diesem Medika-
ment, was Sie verkaufen?' Dann kann der nicht sagen, ,Das ist
ganz groRer Mist, da wiirde ich von abraten.’ Dann gehen Sie
zum nachsten Arzt oder Apotheker. Es ist alles ein bisschen
widersinnig. Es ist gut gemeint, die sagen immer, das ist alles
so in Ordnung, da kénnen Sie die Experten fragen, die werden
lhnen das bestdtigen. Aber es hat ja keinen praktischen
Wert. ..." (P14-F1/42:50-43:35)

Hier wird drastisch der Epilog von Arzneimittelwerbungen — ,Fragen Sie
Arzt oder Apotheker ..." — und damit letztlich das Beratungsangebot in
Apotheken an sich kritisiert und als ,groBer Quatsch" bezeichnet. Da be-
furchtet werden muss, dass Apotheker mehr oder weniger nur ,verkaufen"
wollen, erscheinen auch ihre Unterstiitzungs-, Riickversicherungs- und
Kontrollangebote fraglich. Sie kénnen den eigentlichen Informations- und
Beratungsbediirfnissen chronisch Kranker kaum entsprechen, da ihr Auf-
merksamkeitsfokus eher monetdr denn patientenorientiert ist. Das redu-
ziert fur viele Erkrankte den ,praktischen Wert" von Information und Be-
ratung in der Apotheke und erklart, warum sie sich bei krankheits- und
medikamentenbezogenen Fragen doch an den Arzt wenden (ex. P04,

24 Zwar werden nach wie vor Vitaminpraparate und ,Hausapothekensachen wie Salben
oder Kopfschmerztabletten" (PO1) an chronisch Kranke verteilt. Solche ,Kundenge-
schenke" und ,Probchen” sind allerdings ebenfalls einem Verdnderungsprozess unter-
worfen: Friher habe man derlei ,in Massen geschenkt bekommen und heutzutage
nicht mehr" (P01/1680ff.), was auf Seiten chronisch Kranker mit zunehmender Res-
sourcenknappheit im Gesundheitswesen in Verbindung gebracht wird.
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P10), genauer gesagt: ,den Apotheker erst fragen, wenn's gar nicht anders
geht" (PG1-M4/1780ff.). Wie sich hier andeutet, besteht eine ambivalente
Haltung vieler Erkrankter gegenliber den Informationsangeboten in Apo-
theken, was wiederum zeigt, dass sie nach der Arztpraxis auch in der Apo-
theke auf ein inaddquates Informations- und Beratungsangebot stofRen
und damit nicht die erhoffte Unterstiitzung in ihren Informationsbestre-
bungen erhalten.

Erschwerend kommt hinzu, dass chronisch Kranke in der Apotheke oft
auf ein liickenhaftes Informations- und Beratungsangebot stolRen, wie nach-
folgendes Beispiel zeigt:

... Die Kdnigs-Apotheke, die geben schon Auskunft, was in
den Medikamenten drin ist und so weiter. ... Aber die Kaiser-
Apotheke macht das nicht. ... Doch! In der Kaiser-Apotheke
ist eine dltere Frau, die macht das schon. Aber die jungen Leu-
te kimmern sich nicht so viel. ..." (P17-F1/19:56ff.)

Je nachdem, in welcher Apotheke die Medikamente geholt werden und
wer sich dort ,kimmert", nimmt Einfluss auf die medikamentenbezogenen
JAuskunfte", die chronisch Kranke erhalten. So machen chronisch Kranke
bei der Neuverordnung von Arzneimitteln die Erfahrung, dass der ,Apo-
theker das nicht kannte" (PO7-F1/683ff.) oder sie werden bei Fragen zu
Medikamentenzuzahlungen nicht ausreichend informiert: ... die in der
Apotheke konnte das auch nicht richtig sagen.”, so beschreibt es ein Er-
krankter (P10-F1/398ff.). Noch deutlicher bringt es das nachfolgende Bei-
spiel zum Ausdruck:

.Meine Frau, die nimmt Plavix®, das ist ein dhnliches Mittel

wie ASS oder Aspirin®. Und sie nimmt Sortis®. Und weder der

Arzt noch, als wir das erste Mal das Uber die normale Apothe-

ke geholt haben, haben irgendwas gesagt, dass man das Sor-

tis® nicht mit dem Plavix® zusammen nehmen darf, weil das

die Wirkung abschwacht. Dann sind wir dazu Ubergegangen,

unsere Medikamente (iber die Versandapotheke zu bestellen.

Da kann man ankreuzen, dass man so ein Medikamentenprofil

kriegen kann und dann kriegten wir einen dicken Brief: ,Legen

Sie dies bitte Ihrem Arzt vor. Wir haben gesehen, dass Sie Pla-

vix® und Sortis® nehmen. Das vertragt sich nicht, bitte bereden

Sie das mit lThrem Arzt. Nehmen Sie es eventuell zu anderen

Zeiten ein oder steigen Sie auf andere Medikamente um.' Das

hat uns hier keiner gesagt. ..." (PG2-J/78ff.)

Hier zeigt sich, dass die Kontroll- und Informationsangebote beim Arzt,
aber auch in der ,normalen Apotheke" keineswegs liickenlos sind, wie es
manche Erkrankte erwarten, weswegen wichtige Informationen sie oft
nicht erreichen. Das ist der Grund, warum sie oft andere Bezugsmaéglich-
keiten fur Arzneimittel suchen, etwa den Online-Versandhandel von Me-
dikamenten oder das Angebot an nicht-apothekenpflichtigen Arzneimit-
teln in Supermarkten nutzen (ex. PO1, P21). Die traditionelle Rolle von
Apotheken als Umschlagplatz fir Medikamente mit individueller Kunden-
orientierung ist infolgedessen einem Verdnderungsprozess unterworfen,
der eine Weichenstellung zu mehr Anonymisierung und reduzierten per-
sonlichen Kontakten in der Arzneimittelversorgung erahnen lasst.
Verschérft wird die ambivalente Haltung der Erkrankten gegeniiber Apo-
thekern durch deren krankheits- und medikamentenbezogenen Fokus, der
— analog zur Sichtweise der Arzte — vorwiegend auf das Medikament an
sich, auf die Arzneimitteleinnahme sowie den Umgang mit Nebenwirkun-

55



gen gerichtet ist. Diese arzneimittelbezogene Perspektive ldsst aus Sicht
chronisch Erkrankter ihre eigentlichen Problemstellungen und Bedirfnisse
im Umgang mit komplexen Medikamentenregimen auBer Acht. Auch in
der Interaktion der Erkrankten mit Apothekern sind also diskrepante
Sichtweisen anzutreffen, die dann zum Ausdruck kommen, wenn Normali-
sierungswiinsche, das Hoffen und Streben nach Reduktion des Medika-
mentenregimes oder andere alltagsintegrative Strategien der Erkrankten in
der Apotheke auf wenig Resonanz stoRRen. Exemplarisch hierzu ein Inter-
viewzitat:

u--. Wir sind mal samstags in die Apotheke gesaust, dringend,
um Tabletten zu holen. Aber der Apotheker sagte da, ,Das ist
verriickt. Man kann mit Tabletten Zucker nicht einstellen. Das
geht nur mit Spritzen, weil entweder ist es mit Tabletten zu
wenig oder zu viel. Dazwischen gibt's nichts.'..."
(P12/1248ff.)

Hier deutet sich an, dass sich chronisch Kranke und Apotheker der Bewal-
tigung komplexer Medikamentenregime aus unterschiedlicher Perspektive
anndhern und jeweils andere Relevanzkriterien haben. Intention des Apo-
thekers mag es zwar sein, Impulse fir eine Optimierung der medikamen-
tésen Therapie zu geben und Komplikationen im Krankheitsverlauf zu
vermeiden. Jedoch bleiben die Relevanzkriterien der Erkrankten unbe-
riicksichtigt oder werden gar fehlinterpretiert. Chronisch Kranke sehen
sich dadurch erneutem Problem- und Handlungsdruck gegeniiber, zumal
auch ihre individuellen Strategien der Krankheits- und Regimebewaltigung
in der Apotheke drastisch abgewertet werden: Der zitierte und diffamie-
rende Terminus ,verriickt" ldsst sich nur schwer mit einer Patienten- oder
Kundenorientierung in Einklang bringen. All dies deutet an, dass chronisch
Kranke auch in der Apotheke mit Kommunikations- und Beziehungsstruk-
turen konfrontiert werden, die — wenn sie im Vergleich zur Interaktion mit
dem Arzt auch anders gelagert erscheinen — sich gleichwohl verunsichernd
auf chronisch Kranke ausnehmen und ihre Informationsbestrebungen irri-
tieren.

Erschwert wird die Bewaltigung des Medikamentenregimes fir viele Er-
krankte auch durch irritierende Verdnderungsvorschldge, denen sie sich in
der Apotheke ausgesetzt sehen. Sie machen beispielsweise aufgrund der
.Aut idem"-Regelung® die Erfahrung, dass ihnen von Apothekern ein ,Er-
satz" oder ein vergleichbares Medikament an Stelle verordneter Arznei-
mittel angeboten wird. Hierzu ein Interviewbeispiel:

.Das ist auch automatisch. Sie gehen zum Arzt, Sie brauchen
Rezepte, zum Beispiel Sortis®. Sie kommen in die Apotheke —
,Das haben wir nicht, wir haben einen Ersatz.' Okay interes-
sant. Das nachste Mal kriegen Sie wieder neue Rezepte. ,Das
hier, nee, das haben wir nicht mehr. Aber wir haben Ersatz,
wir haben was Neues.' ... Und auch heute wieder, ,Ach, das

%> Im Rahmen des GKV-Modernisierungsgesetzes (GMG) wurden im Januar 2004 MaR-

nahmen zur Regulierung des Arzneimittelmarktes und der Verordnungspraxis eingelei-
tet, unter anderem die Erweiterung der Aut-idem-Regelung (Deutscher Bundestag
2003). Die Aut-idem-Regelung (§ 129 Abs. 1 SGB V) rdumt Apothekern die Moglich-
keit ein, bei wirkstoffgleichen Prdparaten Arzneimittel zu substituieren, sofern der Arzt
ein Arzneimittel nur unter seiner Wirkstoffbezeichnung verordnet oder seine Substitu-
tion durch ein wirkstoffgleiches Medikament durch den Apotheker zuldsst (SVR 2002,
S. 36). Damit ist die Hoffnung verbunden, die Apotheker wiirden sich starker in der
Gesundheitsberatung engagieren (SVR 2003, S. 103).
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fuhren wir nicht mehr, da haben wir wieder was Neues.' Ja, ist
mir egal. Geben Sie mir was Neues, Hauptsache es hat die
gleiche Wirkung.' Das ist nonstop irgendeine Veranderung. ...
Die dndern das immer. ... Heute habe ich angerufen, weil ich
habe immer Probleme mit der Apotheke. Ich wohne zur néchs-
ten Apotheke Minimum drei Kilometer. Ich komme zur Apo-
theke — ,Das hab ich nicht.' ,Das hab ich nicht.', zweites Mal.
Jetzt mache ich das so, ich rufe an und sage, ,Das und das ha-
be ich. Bestellen Sie das, ich komme morgen oder Gbermor-
gen.' ..." (PG1-M2/154ff)

Hier wird angedeutet, dass sich Bestandteile eines Medikamentenregimes
.non stop" verdndern (kdnnen), was zwar anfinglich akzeptiert, im weite-
ren Regimeverlauf jedoch als irritierend empfunden wird. Es stort die
durch Routinisierung erzielte Alltagssystematik im Umgang mit dem Me-
dikamentenregime und gefdhrdet die (wieder-)erlangte Sicherheit und
Kontrolle in der Handhabung der Arzneimittel. Insbesondere dltere chro-
nisch Kranke begegnen dem ,Verdnderungsautomatismus" in Apotheken
mit groRer Skepsis und abwehrender Haltung. Sie ,bestehen” auf ihre ver-
trauten Prdparate, wie das nachfolgende Beispiel andeutet:

... Der Apotheker wollte mir ein anderes Medikament statt

Zocor® geben. Ich habe aber das Medikament nicht genom-

men und bin zu meinem Arzt gegangen. Der hat da angerufen

und da hat der Apotheker mir das Medikament besorgt. ..."
(PG1-M3/225ff.)

Hier zeigt sich, dass chronisch Kranke zwischen Arzt und Apotheke hin
und her pendeln und sich unter Umstédnden Versorgungsschleifen ergeben,
um den in Apotheken vorgeschlagenen ,Verdanderungen" zu entgehen.

Rickblickend lasst sich festhalten, dass chronisch Kranke in der Apothe-
ke zwar auf ein breites Spektrum an Informations-, Beratungs- und Servi-
ceangeboten stoRen, das vor allem é&ltere chronisch Kranke wertschatzen.
Allerdings verdndert sich ihre Patienten- hin zur Kundenrolle und nicht
selten stehen sie einem marktférmig-gebrochenen Paternalismus gegen-
uber. Das resultiert in einer ambivalenten Haltung gegentiber den Infor-
mations- und Beratungsangeboten der Apotheker. Infolgedessen finden
chronisch Kranke auch in der Apotheke keine addquat auf ihre Bedirfnisse
und Probleme ausgerichtete Unterstiitzung, um die Alltagsherausforde-
rungen im Umgang mit Medikamentenregimen zu bewadltigen. Zuneh-
mend kristallisiert sich heraus, dass die bestehenden Angebote der Ge-
sundheitsversorgung ihren Bedirfnissen nicht oder nur in Ansdtzen ge-
recht zu werden vermoégen.

Pflege — ,unsichtbare' (Unterstiitzungs-)Instanz?

Auch mit der professionellen Pflege kommen die Erkrankten wahrend des
Krankheitsverlaufs und in der Bewdltigung von Medikamentenregimen in
Beriihrung. Allerdings berichten die hier interviewten Erkrankten nur sel-
ten von Erfahrungen mit professionell Pflegenden, denn ihr Kontakt ist in
dieser Phase der Erkrankung - so Uberhaupt vorhanden — mehrheitlich
sporadisch.

Dass die Pflege im Vergleich zu den anderen Gesundheitsprofessionen
aus Sicht chronisch Kranker in den Hintergrund tritt, ist zum einen auf ihr
vielfach anonymes Auftreten im Versorgungsalltag zurlickzufiihren: Pflege-
personal und Arzthelferinnen stellen sich beispielsweise den Erkrankten
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selten vor, so der Eindruck eines chronisch Kranken (P06) in der Akutver-
sorgung, Arzte wiederum tun dies sehr wohl. Aus Sicht chronisch Kranker
werden professionell Pflegende demnach eher als homogene Gruppe
wahrgenommen und nicht als Individuen. Sie werden auch kaum mit der
Arzneimittelthematik in Verbindung gebracht.

Zudem ist die professionelle Pflege oft sprachlos, wenn es um Medika-
mente geht, wie vor allem die Krankenhauserfahrungen einiger Erkrankter
zeigen. Exemplarisch deutet das auch eine Beobachtungssequenz wéhrend
eines Interviews an: Eine Pflegekraft bringt dem Erkrankten (P19) seinen
Medikamentendispenser mit den Worten ,Ich habe hier was fiir Sie", um
anschlieBend kommentarlos wieder zu gehen. Professionell Pflegende — so
deutet sich hier an — sind zwar in die Arzneimittelversorgung eingebun-
den. Sie sind jedoch vorwiegend mit der Medikamentengabe befasst und
erheben die Medikamente als solche nicht zum Thema. Das unterstreicht der
folgende Textauszug:

... Im Krankenhaus stand auf dem Nachttisch ein Kéastchen.
Die Krankenschwester orientiert sich nur am Kastchen, weil sie
so viele Patienten gar nicht im Kopf haben kdénnen. Im Kran-
kenhaus ist das namlich ganz normal, dass man morgens, mit-
tags, abends und dann fiir eine Woche diese Dinger hat. ...
Die machen die morgens in dem Schwesternzimmer fertig und
dann bringen die einem so einen Tagesblister. ..." (P12/784ff.)

Auch in diesem Zitat wird berichtet, dass die ,Krankenschwester" den
.Tagesblister" mit Medikamenten bringt. Damit wird zum Ausdruck ge-
bracht, dass die professionelle Pflege in der Arzneimittelversorgung vor-
wiegend mit funktionalen Verrichtungen betraut ist, aber ebenso wie die
Arzte der Gefahr einer anonymen Massenabfertigung angesichts der ,vie-
len Patienten" anheim fallen kénnen. Denn ihre Hauptaufgabe - so die
Wahrnehmung der Erkrankten — ist das ,Fertigmachen von Medikamenten
im Schwesternzimmer" und ihr wird in erster Linie eine organisatorische
Aufgabe in Zusammenhang mit Medikamenten zugesprochen. Das ver-
wundert nicht, da sich ein GroBteil pflegerischen Handelns im Umgang
mit Arzneimitteln dem Blick der Erkrankten entzieht und hinter ,verschlos-
senen Tiren' stattfindet.

Hinzu kommt, dass sich die professionelle Pflege vor allem auf das Moni-
toring der Medikamenteneinnahme konzentriert und im Krankenhausbe-
reich den institutionellen Ablaufroutinen den Vorzug gibt. Im eben zitier-
ten Interviewbeispiel deutet das nicht nur der Eindruck der Erkrankten an,
die Krankenschwester konne nicht so viele ,Patienten” im Kopf haben.
Das ,morgens, mittags, abends" unterstreicht, dass der ,normale” Kran-
kenhausrhythmus den Takt der Medikamenteneinnahme vorgibt. Auch die
professionelle Pflege vermag es nur bedingt auf die Probleme und Heraus-
forderungen im Selbstmanagement des Medikamentenregimes einzuge-
hen. Denn — so die Vermutung auf Seiten chronisch Kranker — angesichts
der Vielzahl an zu versorgenden ,Patienten” gerdt der einzelne chronisch
Erkrankte aus dem Blickfeld der Pflege, die sich vorwiegend am ,Medika-
mentenkastchen orientiert”.

Welche Konsequenzen ziehen die genannten Punkte nach sich? Erinnern
wir uns daran, dass Medikamente in frihen Phasen des Krankheitsverlaufs
fir die meisten Erkrankten unhinterfragt Bestandteil des Versorgungsge-
schehens sind. Die fraglose Selbstverstindlichkeit auf Seiten chronisch
Kranker trifft nun auf eine bei professionell Pflegenden vorherrschende
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Sprachlosigkeit zu Arzneimittelthemen, was sich als einer der Griinde an-
fihren lasst, weswegen die Medikamente an sich wie auch die Probleme
und Herausforderungen der Erkrankten im Selbstmanagement des Medi-
kamentenregimes meist de-thematisiert bleiben, auch und insbesondere
im stationdren Versorgungsgeschehen.

Ein weiterer Aspekt ist hier zu erganzen. Denn die Sprachlosigkeit der
Pflege dauert auch dann noch an, wenn chronisch Erkrankte sich mit ih-
rem Medikamentenregime auseinandersetzen und beginnen, sich fir ihre
Medikamente zu interessieren, genauer gesagt: sie ,sich kundig machen”
und sich dabei auch an Pflegende wenden:

«-.. Ich kriegte immer so Tabletten von der Klinik und da habe
ich gesagt, ,Die eine Tablette kenne ich nicht. Was ist das?’
Und da sagt die Schwester, ,Muss ich mal kucken..." Aber da
warte ich heute noch auf die Antwort. Hat sie mir nicht ge-
sagt. ..." (P23/398ff.)

Hier kommt zum Ausdruck, dass die professionelle Pflege fiir chronisch
Kranke zwar ein Ansprechpartner zu Arzneimittelfragen ist, um Informatio-
nen zu ,unbekannten Tabletten" zu erhalten. Aber auch hier ist es die
Aufgabe der Erkrankten, sich zu erkundigen und Informationsbarrieren zu
uberwinden, in diesem Fall die Sprachlosigkeit der Pflege. Selbst wenn
Medikamente in der Interaktion zwischen den Erkrankten und professio-
nell Pflegenden zum Thema erhoben werden, so laufen die Fragen der
Erkrankten nicht selten ins Leere und sie warten — wie das vorangegange-
ne Zitat zeigt — vergebens ,auf Antwort". Denn die professionelle Pflege
verflgt haufig nicht tber das erforderliche Detailwissen, um chronisch
Kranken ad hoc die erhofften Antworten geben zu kdnnen: Sie missen
erst ,nachkucken” und nicht selten delegieren sie die Verantwortung der
Information und Beratung zu Arzneimitteln an den behandelnden Arzt,
der de jure als alleinig verantwortlicher Akteur gilt. Daher verlaufen die
Fragen der Erkrankten insbesondere im Klinikalltag oft ,im Sand".

Anders nehmen sich die Erfahrungen eines Erkrankten mit der ambulan-
ten pflegerischen Versorgung aus:*®

... Zum Beispiel musste dieses Leucovorin® neu gestellt wer-
den und bei der Pflege haben die im Moment fiir einige Wo-
chen einen Schiiler von der Uniklinik dabei. Der sagte dann,
wofir ist das Medikament denn? Ich sage, ,\Weil ich nicht. Die
habe ich auch normalerweise nie.' Bei bestimmten Medika-
menten weil ich, woflr das ist. Und da hat er dann nachge-
kuckt und das war halt das mit diesen Vergiftungen. Dass das
dafiir da ist, dass der Korper nicht durch die Medikamente
vergiftet wird." (P02/1020ff.)

Wie hier deutlich wird, ist die Pflege durch eine fragende Haltung charak-
terisiert, durch die mdglich wird, medikamentenbezogene Informations-
und Wissensdefizite chronisch Kranker aufzudecken. Und mehr noch: dem
Wissensdefizit der Erkrankten wird begegnet, es wird ,nachgekuckt" und

%6 Das Sampling der vorliegenden Untersuchung war primir auf chronisch Kranke ausge-

richtet, die mit ihrem Medikamenten weitestgehend selbstbestimmt umgehen, weswe-
gen nur eine pflegebediirftige Person im Sample aufgenommen wurde: Bei einem
HIV/Aids-Erkrankten (PO2) besteht eine dauerhafte Gehbehinderung und damit einher-
gehende Pflegebediirftigkeit; die anfanglich ganz von einem ambulanten Spezialpflege-
dienst ibernommene Medikamentenversorgung wurde auf Initiative des Erkrankten
sukzessive wieder von ihm gestaltet und von der Pflege lediglich kontrolliert.
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der Erkrankte erhélt die entsprechenden Informationen zum Medikament.
Anders als bei den Krankenhauserfahrungen der Erkrankten werden Medi-
kamente in der hduslichen Versorgung von pflegerischer Seite explizit zum
Thema erhoben.

Damit einhergehend bekommen die Erkrankten durch die Pflegenden
Impulse, um sich mit dem Medikamentenregime auseinanderzusetzen,
indem Diagnosen, Behandlungsperspektiven etc. thematisiert werden.
Dadurch werden Auseinandersetzungsprozesse mit der Krankheit und
dem Medikamentenregime angestoRen, die sich zwar als ,kleiner Schock"
erweisen kénnen, den Erkrankten aber zu einer realistischen Einschdtzung
ihrer Lage verhelfen. Zugleich werden fraglose Routinen im Umgang mit
dem Medikamentenregime und damit einhergehende Verdnderungen der
Medikamenteneinnahme sichtbar gemacht (P02/459ff.). Professionell
Pflegende koénnen demnach als Katalysator fiur die Bewadltigung von
Krankheit und Medikamentenregime fungieren, so sie eine fragende Hal-
tung einnehmen und dadurch Reflexionsprozesse in Gang setzen. Ermog-
licht wird dies durch die Ndhe der professionellen ambulanten Pflege zum
Alltag chronisch Kranker, durch den sie in einen vertrauensvollen Aus-
tausch tber Probleme mit dem Medikamentenregime treten kénnen.

Aber auch in der Interaktion mit der Pflege zeigen sich aus Sicht chro-
nisch Kranker Einschrankungen. Vor allem der enge Zeitrahmen in der
hauslichen Versorgung wird kritisiert, weil er sich restriktiv auf das gesam-
te Pflegegeschehen und auch auf informierende oder beratende Gespra-
che auswirkt. Dariiber hinaus verstricken sich Gesprdche zwischen erkrank-
ter Person und Pflegekraft in ,alltdglichen Sachen” (P02-F1/346) und befas-
sen sich kaum systematisch mit der Bewadltigung des Medikamentenre-
gimes.

In der Gesamtschau wird deutlich, dass die professionelle Pflege aus
Sicht chronisch Kranker in der Arzneimittelversorgung nur marginal in Er-
scheinung tritt. Sie spielt — so die Wahrnehmung der Erkrankten — eine
unscheinbare, um nicht zu sagen: ,unsichtbare' Rolle. Das heiBt nicht, dass
seitens der professionellen Pflege keine medikamentenbezogene Informa-
tion oder Beratung erfolgt — sie wird aber aus Sicht der Erkrankten nicht
vordergriindig wahrgenommen, obwohl sie durch Pflegende wichtige Im-
pulse fir eine reflexive Auseinandersetzung mit der Krankheit und dem
Medikamentenregime erhalten (kénnen). Fragt sich, wo chronisch Kranke
Unterstiitzung bei ihren Routinisierungs- und Informationsbemiithungen
finden, sprich: der Entwicklung weiterer Strategien im Umgang mit Medi-
kamenten. Eine besondere Rolle nimmt dabei frither oder spéter das so-
ziale Umfeld ein, dessen Unterstiitzungshandeln es nun zu betrachten gilt.

Unterstiitzung im sozialen Umfeld

Im sozialen Umfeld und in der Familie*’ treffen chronisch Kranke auf eine
breit gefacherte Palette an Unterstiitzung in der Bewadltigung ihrer Erkran-
kung und des Medikamentenregimes.”® Allerdings ware die Schlussfolge-

27" Es wird von einem offenen Familienbegriff ausgegangen: Familie ist das, was das Indi-

viduum als solche definiert, was auch Wahlverwandtschaften etc. umfassen kann.

8 Eine detaillierte Analyse der familialen Unterstiitzungsleistungen bei der Bewdltigung

komplexer Medikamentenregime ist Rahmen der vorliegenden Untersuchung andern-
orts vorgenommen worden (Grésbrink i. E.).
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rung verfriiht, das soziale Umfeld wiirde den Bedarf bzw. die Beddirfnisse
an Information und Beratung chronisch Kranker in Gédnze decken. Betrach-
ten wir nun genauer die Rolle von Angehdrigen fir die Bewdltigung von
Medikamentenregimen.

Familienangehorige und nahe stehende Personen aus dem engen sozia-
len Umfeld sind meist von Beginn an in das Krankheitsgeschehen invol-
viert. Oft sind sie es, die in der Anfangsphase chronischer Krankheit Arzt-
termine vereinbaren, Krankenhauseinweisungen veranlassen etc.. Sie er-
greifen die Initiative zu ersten Diagnose- und Behandlungsschritten und
sind treibende Kraft in der Versorgungsnutzung. Nicht selten haben sie in
akuten oder sich rapide zuspitzenden krisenhaften Krankheitsereignissen
auch die Rolle von ,Lebensrettern” inne, wenn sie beispielsweise Notfall-
maBnahmen einleiten und stellvertretend fiir die betroffene Person han-
deln (ex. PO7, P15). Auch im weiteren Verlauf chronischer Krankheit sind
sie in der Regel eng in das Versorgungsgeschehen eingebunden, indem sie
beispielsweise bei Arztterminen, Klinikaufenthalten etc. chronisch Kranke
begleiten und anwaltschaftlich im Sinne des erkrankten Familienmitglieds
handeln.

Aus Sicht chronisch Kranker sind sie nicht nur direkt an der Bewaéltigung
chronischer Krankheit beteiligt, sondern erleben zugleich die Existenzialitat
der Krankheitsereignisse. Riickblickend auf die Zeit seines Krankheitsbe-
ginns deutet das exemplarisch folgender Textauszug eines Erkrankten an:

... Meine Frau und ich wussten beide, dass das eigentlich so
mit das Bedrohlichste war, was wir zusammen erlebt haben."
(P19/145ff.)

Wie hier zum Ausdruck kommt, ,erleben” Angehérige ,gemeinsam” mit
chronisch Kranken die ,Bedrohung” krisenhafter Krankheitsereignisse und
teilen ihre Angst, Unsicherheit und schockbedingte Handlungsunfahigkeit.
Ohne ausfihrlich die Bedeutung familialer Unterstlitzung bei der Bewalti-
gung chronischer Krankheit zum Thema erheben zu kénnen, gilt es zu un-
terstreichen, dass die den Erkrankten nahe stehenden Personen mit deren
krankheitsbezogenen Sorgen und Angsten vertraut sind. Dieses kollektive
Wissen um eine existenzielle Bedrohung vermittelt chronisch Kranken das
Gefuhl, nicht ,alleine zu sein", wie in zahlreichen Interviews beschrieben
wird. Sie erhalten von ihren Angehdrigen emotionalen Beistand, dem sie
hohe Relevanz beimessen, erleichtert er ihnen doch die Bewadltigung der
krankheitsbedingten Angste, Verunsicherungen und Zweifel. Familienan-
gehodrige und nahe stehende Personen sind aus Sicht chronisch Kranker
enge Vertraute oder in anderen Worten: ihre ,intimates’, die ,einfach fir
sie da" sind. Vielfach intensiviert sich noch das Gefihl von ,Zusammen"-
gehorigkeit und Néhe in existenziellen Phasen chronischer Krankheit. Wie
wichtig fiir chronisch Kranke die emotionale Unterstiitzung auf der ,Ge-
flihls"-Ebene ist, unterstreicht ein weiterer Interviewauszug mit einem
HIV/Aids-Kranken:

... Mein Mann hatte schon mal das Gefiihl, er misste jetzt

pflegerisch titig werden, als ich krank geworden bin. ... Ich

habe ihm klar gemacht, darum geht es lberhaupt nicht: ...

\Was ich von dir brauche ist etwas ganz anderes — ich brauche
deine Emotionen und nicht deine Hilfe." ..." (P01/20171f.)

Exemplarisch zeigt sich hier der hohe Stellenwert, den emotionale Unter-
stitzung bei der Bewaltigung chronischer Krankheit aus Sicht der Erkrank-
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ten einnimmt. Emotionaler Support wird — wie im Zitat angedeutet — ge-
radezu appellativ eingefordert. Demgegeniber wird familiale Unterstiit-
zung bei der Pflege wie auch beim Selbstmanagement des Medikamen-
tenregimes zu diesem Zeitpunkt noch tberwiegend nachrangig angesehen
und tritt meist erst in spat(er)en Phasen chronischer Krankheit in den
Vordergrund.

Dass Angehorige vorwiegend bei der Krankheitsbewdltigung emotional
unterstiitzen, zeigt sich auch bei den vielfaltigen Umstellungs- und Anpas-
sungserfordernissen, denen sich chronisch Erkrankte nach der Uberwin-
dung des krisenhaften Krankheitsbeginns in der Re-Stabilisierung gegeni-
bersehen. In diesem Prozess messen sie der emotionalen Unterstlitzung
durch die Familie wesentliche Bedeutung bei, besonders wenn es darum
geht, die anstehenden Lebensstilverinderungen zu bewaltigen. Dazu ein
Interviewauszug einer chronisch Kranken, die von ihrem Ehemann bei der
Umstellung ihrer ,Erndhrung" unterstiitzt wird:

.... Damals war er im Krankenhaus nach meinem Bypass bei
der Erndhrungsberatung dabei. Das trdgt er schon wirklich gut
mit, das muss ich sagen. Und er ermahnt mich auch manch-
mal, das Vernlinftige zu essen. ... Er hat angefangen, richtig
gut zu kochen, wie sich das fiir die Krankheit gehért und hat
auch das Kochen gelernt. Das hat er wirklich gut gemacht und
mich wirklich gut versorgt.” (P12/389ff.; P12-F2/835ff.)

Aus Sicht chronisch Kranker tragen Familienangehérige oft die ganze ,Last’
der Anpassungs- und Integrationserfordernisse mit und schultern einen Teil
der Verantwortung, die den Erkrankten durch die Krankheit auferlegt
wird, zumal sie frithzeitig in das Versorgungsgeschehen involviert sind und
an Informations- und Beratungsangeboten partizipieren. Dem Zitat zufol-
ge fungieren sie als Korrektiv, indem sie chronisch Kranke ,ermahnen”
oder ermutigen, den Anpassungs- und Integrationserfordernissen zu be-
gegnen und eingeleitete Lebensstilveranderungen aufrecht zu erhalten.

Eine supportive Rolle wird Familienangehdrigen auch von professionel-
len Akteuren explizit zugedacht. Beispielhaft hierzu der Dialog zwischen
Arzt und Ehefrau aus der Perspektive eines Herzkranken:

... Der Professor hat meiner Frau in meinem Beisein gesagt,
Jetzt kommt es auf Sie an, Frau Michael, Sie miissen, miissen,
miissen!' Und da sagt sie, ,Ja, wie soll ich das denn?' ,Ja, gehen
Sie in die Bibliothek, da gibt's meterweise Bande, wie man
sich dann verhalt' ..." (P14/486)

Hier zeigt sich, dass professionelle Akteure (Ehe-)Partner und andere nahe
stehende Personen der Erkrankten fur Umstellungs- und Verdnderungs-
prozesse geradezu moralisch verpflichten und eine familiale Unterstiitzung
als selbstverstédndlich voraussetzen. Mit Nachdruck wird Familienangehéri-
gen eine (Mit-)Verantwortung fiir die Bewdltigung von Krankheit im Alltag
auferlegt, die im vorangegangenen Zitat zwar als Ermutigung durch den
Arzt interpretiert werden kann. Zugleich birgt es aber eine Delegation von
Verantwortung der Gesundheitsprofessionen, vor allem, wenn — wie im
vorangegangenen Beispiel — Familienangehdrige ohne entsprechende In-
formation und Beratung unterstiitzen sollen. Sie sind darauf in der Regel
nicht vorbereitet und reagieren — dergestalt auf sich selbst gestellt — haufig
hilflos und irritiert: ,Wie soll ich das denn?" Ein ums andere Mal zeigt
sich, dass professionelle Akteure nicht nur die subjektiven Probleme chro-
nisch Kranker wenig im Blick haben, sondern oft auch die Hilflosigkeit und
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Verunsicherung der ebenfalls von den Krankheitsereignissen betroffenen
Familienangehorigen vernachldssigen. Dadurch bleiben erste Anzeichen
von Uberforderung in den Familien unerkannt, was kontraproduktive, ja
geradezu paradoxe Effekte nach sich ziehen kann: Die professionellen Ak-
teure intendieren eine intensivere Unterstiitzung chronisch Kranker durch
ihre Angehorigen, was jedoch zu deren Uberforderung und damit zu einer
zusétzlichen Belastung im Krankheitsgeschehen fiihren kann.

Wie sieht nun die familiale Unterstlitzung im Umgang mit Medikamen-
tenregimen aus? Aufgrund der fehlenden Resonanz bei professionellen
Akteuren schdtzen es chronisch Kranke beispielsweise, wenn (Ehe-)Par-
tner, Kinder oder enge Freunde auch Antworten auf Fragen zu Arzneimit-
teln und zum Medikamentenregime suchen und die dafiir nétigen Infor-
mationen recherchieren (s. a. P06, P12, P14):

«--- Wir haben im Internet geguckt und mein Sohn hat was
ausdrucken lassen. Er hat noch mal was gefunden und kommt
immer mit Sachen, das muss ich sagen. ,Ich habe hier schon
wieder was  fir  deine  Krankheit  gefunden!'..."
(P20/1:14:15ff.)

Wie der Textauszug zeigt, findet familiale Unterstiitzung auch bei Informa-
tionsbestrebungen chronisch Kranker statt. Familienangehérige greifen die
anfanglich bestehende Ahnungslosigkeit der Erkrankten im Umgang mit
krankheits- und medikamentenbezogenen Themen auf und versuchen,
dem Informationsdefizit zu begegnen, genauer gesagt: die Fragen dann
anzugehen, wenn sie im Alltag virulent werden. Personen des sozialen
Umfelds sind als Adressaten fiir krankheits- und medikamentenbezogene
Fragen allein schon deswegen pradestiniert, weil eine vertrauensvolle,
intime Beziehung zu ihnen besteht. Sie 6ffnet Raum fiir einen Austausch
zu schambesetzten Krankheitsthemen (ex. P18), die nicht selten bei pro-
fessionellen Akteuren de-thematisiert bleiben.

Dartiber hinaus ist das soziale Umfeld bei der Informationsvermittlung
behilflich, insbesondere, wenn moderne Kommunikationsmedien wie das
.Internet” herangezogen werden. Oft braucht es familiale Unterstiitzung,
um Informationen zu Krankheit und Medikamentenregime zu besorgen
und zu erschlieRen. Angehdrige mit berufsbedingtem Fachwissen oder
ebenfalls chronisch kranke Familienmitglieder helfen dabei, die fiir chro-
nisch Kranke oft unverstandlichen Informationen zu Krankheit und medi-
kamentenbezogenen Themen zu verstehen. All dies weist darauf, dass
chronisch Kranke versuchen, durch Unterstiitzung aus dem sozialen Um-
feld ihre Informationsbemiihungen zu forcieren.

Familienangehorige leisten im Alltag zudem eine Vielzahl an versor-
gungspraktischen Hilfestellungen, die insbesondere fiir dltere Erkrankte von
besonderer Bedeutung sind. Das Spektrum reicht hier von Fahrdiensten
zur Arztpraxis (P21), der Besorgung verordneter Arzneimittel (P12, P17)
bis hin zu Hilfestellungen bei der Applikation von Medikamenten (P07,
P21). Besondere Bedeutung messen chronisch Erkrankte jeden Alters der
familialen Unterstiitzung bei der Routinisierung der Medikamentenein-
nahme bei. Haufig sind es Familienmitglieder oder nahe Verwandte, die
auf Medikamentendosetten als Moglichkeiten der (Selbst-)Kontrolle bei
der Tabletteneinnahme aufmerksam machen (ex. P12), zumal diese Routi-
nisierungshilfen nicht automatisch ihren Weg in den Alltag der Erkrankten
finden. Oder Familienangehérige ,erinnern” aktiv an die Tabletteneinnah-
me und sorgen fiir die Einhaltung des Medikamentenregimes:
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... Meine Enkelkinder wussten, dass ich das einnehmen muss.
... Wenn meine Enkelin hier unten war, dann hat sie die Tab-
letten immer hingelegt und gesagt, ,Oma, hier! Du musst das
einnehmen, du musst das einnehmen!" Da hat sie fiir ge-
sorgt ..." (P21/8471f.)

Da viele Routinen zur Einhaltung des Medikamentenregimes einen labilen
Charakter haben und durch kleinste Verdnderungen des Alltags irritiert
werden, fordern chronisch Kranke familiale Hilfestellungen auch explizit
ein. Hierzu ein weiteres Beispiel:

u... Ich bitte immer meinen Mann vorher und sage immer,

,Du, wenn wir jetzt unterwegs sind, erinnere mich mal lieber

daran!" Ja, er muss immer ein bisschen mithelfen..."
(P12/856ff.)

Deutlich kommt hier zum Ausdruck, dass Angehdrige aus Sicht chronisch
Kranker im Alltag zugleich Gedéchtnisstiitze fur die Medikamentenein-
nahme sind. Der Umgang mit einem Medikamentenregimen ist demnach
in vielen Familien prasent und wird zuweilen von chronisch Kranken selbst
zum Thema erhoben, was der Fraglosigkeit der Medikamenteneinnahme
entgegenwirkt. Familienmitglieder tragen ,Sorge" dafiir, dass die Arznei-
mittel eingenommen werden und sind ganz im Sinne der von Strauss
(1984, S. 42) beschriebenen ,controlling agents” eine kontrollierende Un-
terstiitzungsinstanz des Medikamentenregimes.

Allerdings ist dies eine keineswegs leichte Aufgabe und das nicht nur,
weil die Medikamententhematik nicht nur die Erkrankten, sondern auch
ihre Angehérigen uberfordern kann. Denn sie miissen die Erkrankten un-
ter Handlungsdruck setzen und versuchen haufig, sie mit Nachdruck zu
einer regelméligen Medikamenteneinnahme zu bewegen. Fir die Er-
krankten bedeutet dies, erneut Pflichten erfillen zu ,mussen”, Aufforde-
rungen nachzukommen etc.:

... Mein Sohn hat zu mir gesagt: ,Das eine will ich Dir sagen,
auch wenn's Dir nicht so gut geht, dass Du die Tabletten
nimmst!’ Da habe ich gesagt: ,Oh, wenn's zu Ende ist, ist es
aus, sind alle Spatzen gefangen.' Ja, du bist immer richtig’,
sagt er dann." (P09/561ff.)

Hier deutet sich an, dass Familienangehérige chronisch Kranke appellativ
dazu bewegen (wollen), der Therapie ,treu” zu bleiben. Allerdings ist das
Muster solch familialer Gedachtnisstitzen nicht unproblematisch, hat es
doch einen paternalistischen Beigeschmack, der bereits in Interaktionen
mit professionellen Akteuren als stérend empfunden wurde. Es verwun-
dert daher nicht, das diesen familialen Interventionsversuchen, die Adha-
renz der Erkrankten zu verbessern, oft nur ein begrenzter Erfolg beschert
ist. Wie das Textbeispiel auBerdem zeigt, verhallen diese Hinweise nicht
selten.

Familiales Unterstitzungshandeln bei der Bewéltigung von Medikamen-
tenregimen erweist sich auch deshalb als herausfordernd, weil sowohl die
Krankheit als auch das Management der Medikamente im Alltag nicht
ohne Konsequenzen fiir Rollen im Familiensystem bleiben. Das vorange-
gangene Zitat verdeutlicht, dass familidre Rollenkonstellationen tangiert
werden und es zu einer — vielfach nicht unproblematischen — Umkehrung
bisheriger Rollen kommen kann: Der ,Sohn" versucht, elterlichen Firsor-
gepflichten nachzukommen und st6Bt auf wenig Resonanz, da seine Inten-
tionen bei der Mutter ins Leere laufen — sie begegnet seinem Appell mit
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frohlichem Fatalismus: ,wenn es aus ist, sind alle Spatzen gefangen”. Bis-
herige Rollen in der Familie kénnen demnach nicht mehr unhinterfragt
aufrechterhalten werden und es bedarf auch hier der Anpassung und In-
tegration neuer Handlungsmuster — ein keineswegs einfacher Schritt fur
alle Beteiligten. Es deutet exemplarisch an, dass neben den Erkrankten
selbst auch die Mitglieder des von chronischer Krankheit betroffenen Fa-
miliensystems sich mit neuen und in der Regel ungewohnten Rollen aus-
einandersetzen (missen), insbesondere, wenn es darum geht, bei der Be-
waltigung komplexer Medikamentenregime zu unterstitzen.

Dies ist einer der Griinde, weswegen familiales Unterstlitzungshandeln
im Umgang mit Medikamenten einem Balanceakt mit sensiblen Aushand-
lungsprozessen gleichkommt. Exemplarisch hierzu ein Interviewauszug:

... Wenn wir mal Gbers Wochenende irgendwo hingefahren
sind, war mir das auch schon mal passiert, dass mir auf der Au-
tobahn einfiel, ,Wir missen noch einmal zurick fahren, ich
habe meine Pillen vergessen.' Quasi auch aus Eigenschutz hat
mein Mann dann schon gefragt, ,Hast du deine Pillen dabei?’
Damit ihm das nicht wieder passiert. Nicht wirklich, um mich
zu kontrollieren oder um mir da eine Hilfestellung zu geben.
Die habe ich auch nicht gesucht. Im Gegenteil, das wéare mir
auf den Keks gegangen. Wenn, dann war es nur, um solche
Vergesslichkeiten nicht ertragen zu miussen, die fir uns beide
von Nachteil gewesen waren." (P01/851ff.)

Das Zitat bringt zum Ausdruck, dass familiale Unterstiitzung unweigerlich
die Autonomie der Erkrankten im Umgang mit ihren Arzneimitteln be-
rihrt, was zuweilen als Grenziiberschreitung interpretiert wird. Der eben
zitierte Erkrankte betont das auch an anderer Stelle im Interview in Zu-
sammenhang mit einer Infusionstherapie: ,... das mach ich selber, kann
ich selber, will ich auch nicht, dass das jemand anders macht.”
(PO1/2011ff.). Chronisch Kranke streben nach Autonomie und Kontrolle
im Umgang mit Medikamenten, ein nicht unwesentlicher Motivationsfak-
tor fir ihre Routinisierungsbemiihungen. Fir die ihnen nahe stehenden
Personen wirft das die Frage auf, wie sie chronisch Kranke im Selbstmana-
gement des Medikamentenregimes unterstlitzen kénnen, ohne ,wirklich
zu kontrollieren”, genauer gesagt: ohne das autonome Bewadltigungshan-
deln der Erkrankten zu beeintrachtigen. Fir die Familie erwéchst daraus
die Herausforderung, dergestalt an die Einnahme von Medikamenten zu
erinnern, dass es nicht friilher oder spater einer resonanzlosen ,Gebets-
mihle' gleicht oder sich grenziiberschreitend und de-autonomisierend
auswirkt. Fir die Erkrankten wiederum bedeutet es, sich damit auseinan-
derzusetzen, dass sie immer wieder supervidierend an die Krankheit ,er-
innert" werden. Das ist keineswegs leicht zu bewadltigen, steht es doch in
Widerspruch zu ihren Normalisierungsbestrebungen. Hier zeichnet sich
ab, dass alle Beteiligten vor der Herausforderung stehen, neue Formen der
Kommunikation zu finden, um die krankheitsbedingten Veranderungen
und die mit der Bewadltigung des Medikamentenregimes verbundenen
Herausforderungen zum Thema erheben zu kdnnen, ohne dass dies zu
weiteren Konflikten, Krisen oder Verunsicherungen fihrt.

All dies weist daraufhin, dass das familiale Unterstiitzungshandeln bei
der Bewaltigung von Medikamentenregimen aus Sicht chronisch Kranker
nicht unproblematisch, oft sogar zwiespdltig ist. Das deutet der folgende
Textauszug an:
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.|: Es macht den Eindruck, dass Ihre Frau Sie ganz gut unter-

stiitzt?
P: Doch, doch, doch, doch, jaja, nein, nein, nein."
(P15/1001ff.)

Pragnant wird hier auf den Punkt gebracht, wie ambivalent chronisch
Kranke der Unterstiitzung im Umgang mit Medikamenten durch Familien-
angehorigen bisweilen gegeniiberstehen. ,Ja" — sie erhalten Hilfestellun-
gen, insbesondere was die Bewdltigung der Krankheit an sich betrifft. Und
doch: ,Nein" — die Annahme wadre verfehlt, das wiirde in gleichem MaR
beim Management des Medikamentenregimes der Fall sein.

Oft bleiben Erinnerungshilfen und Gedachtnisstiitzen seitens der Famili-
en auch aus, wenn der Aufmerksamkeitsfokus von Angehérigen eben
nicht (mehr) auf die einzunehmenden Medikamente gerichtet ist und die
Probleme der Erkrankten nicht registriert werden. Dazu weiter im Text des
eben zitierten Erkrankten:

I: Mmh, wenn ihre Frau mitbekommt, dass Sie morgens zégern
Ihre Tabletten zu nehmen oder Sie diese vergessen — wiirde sie
Sie auch daran erinnern?

P: Das wiirde sie gar nicht merken, wenn ich die Medikamente
vergesse ..." (P15/1004ff.)

Hier deutet sich an, dass der Umgang mit dem Medikamentenregime fir
viele Familienmitglieder ein blinder Fleck im Alltag ist. Um ,solche Sachen
kiimmern" sie sich nicht, so formulieren es etliche chronisch Kranke (ex.
P20). Wie erklart sich das? In friilhen Phasen des Krankheits- und Regime-
verlaufs sind Angehdrige und Personen des sozialen Umfelds vorwiegend
mit dem Krankheitsgeschehen und den damit verbundenen Herausforde-
rungen befasst. Nach der Bewaltigung der Krankheitskrise steht auch bei
Familienangehdrigen im Vordergrund, wieder zum gewohnten Alltag zu-
rickzukehren und ein ,normales" Familienleben zu fihren. Nicht selten
wird dabei der Umgang der erkrankten Person mit ihren Arzneimitteln zu
einem selbstverstandlichen Bestandteil des Alltags. Dann bleibt es ihnen
selbst berlassen, Strategien im Umgang mit ihren Medikamenten zu ge-
nerieren und sie sind auf sich selbst gestellt, obwohl sie liber ein engma-
schiges soziales Netz verfligen. Was sich im Umgang mit Medikamenten-
regimen im Alltag abzeichnet ist eine Spaltung der Normalitdt zwischen
chronisch Kranken und den ihnen nahe stehenden Personen im Familien-
system. Denn zwangslaufig ,kimmern" sich Familienangehorige, die nicht
selbst chronisch krank sind, um andere Belange als die Erkrankten, die mit
Geftihlen der Unsicherheit und Ambivalenz leben (miissen), was viele An-
gehorige bestenfalls erahnen kénnen.

Das dndert sich mitunter, wenn Familienangehérige chronisch Kranker
ebenfalls dauerhaft erkranken. Vor allem in Paarbeziehungen entwickelt
sich dann ein neues Geflihl der Zusammengehorigkeit, die sich auch im
Umgang mit dem Medikamentenregime widerspiegelt:

«Friher haben wir gemeinsam ein Glas Wein getrunken, jetzt
nehmen wir gemeinsam Medikamente ein. Es dndert sich eini-
ges im Leben." (P12-F2/883ff.)

Nun werden Lebens-, Krankheits- und Medikamentenerfahrungen ,ge-
meinsam" gemacht, was bei vielen Erkrankten zu einer Reziprozitdt bei der
Krankheits- und Regimebewidltigung fuhrt. Sie erinnern sich gegenseitig an
ihre Medikamenteneinnahme und kontrollieren im Alltag fortlaufend ihr
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Management des Medikamentenregimes. Die Arzneimittelthematik, der
Umgang mit Medikamenten und die damit einhergehenden Herausforde-
rungen werden zum gemeinsam gelebten Bestandteil des Alltagshandelns
chronisch kranker Paare.

Oft entwickeln chronisch kranke Paare auch gemeinsame Routinen im
Selbstmanagement des Medikamentenregimes, die an den Rhythmus des
familiaren Alltags angepasst werden. Das deutet ein weiteres Zitat an:

... Schon beim Frihstiick sage ich, ,Wie bekommt dir das
jetzt?' Ich merke das schon, so ganz in Ordnung ist das nicht.
Das spire ich schon, wenn irgendwas nicht stimmt, das mer-
ken wir schon voneinander." (PO7-F1/1240ff.)

Familiales Unterstlitzungshandeln kann sich durch ein hohes MaRB an Sen-
sibilitdit gegenliber der Befindlichkeit chronisch Kranker auszeichnen. Fa-
milienmitglieder ,splren”, wenn etwas nicht stimmt, vor allem, wenn sie
selbst Gber Erfahrungen mit Krankheit und Medikamenten verfiigen und
das subjektive Befinden chronisch Kranker nachempfinden kénnen. Infol-
gedessen kdnnen sie vielfaltige Hinweise zum Umgang mit der Integration
in den Alltag, Routinisierung oder dem ,Sich-kundig-machen” des Medi-
kamentenregimes (weiter-)geben. Sie unterstiitzen sich gegenseitig emo-
tional und motivieren sich gemaR der Leitmaxime: ,Ich habe es geschafft,
Du schaffst es auch!” (P0O4/1310ff.). Daher kommt ebenfalls erkrankten
Familienmitgliedern vielfach eine Schliisselposition sowohl bei der Bewlti-
gung der Krankheit als auch im Umgang mit dem Medikamentenregime
zu.

Allerdings erweist sich auch die gegenseitige familiale Unterstiitzung als
labil. In dem Wissen um die zahlreichen emotionalen Belastungen, die mit
chronischen Krankheiten einhergehen (kénnen), versuchen chronisch Er-
krankte nicht selten, auf den ebenfalls kranken Partner Riicksicht zu neh-
men und ihn nicht zusatzlich zu ,belasten":

... Wenn es mir an manchen Tagen nicht gut geht und er
dann sagt, 'Ist was?', dann sage ich ,Nee, es ist alles in Ord-
nung.' Ich denke immer, du musst ihn nicht auch noch mit be-
lasten. Und ich bin dann eher so ein Typ, ja ich behalte das fiir
mich. Dann sage ich immer, wenn es dir nicht so gut geht, ,Es
wird schon wieder.' ... Wenn er jetzt nicht krank gewesen wa-
re, dann wdre es vielleicht etwas anderes. Dann wiirde man da
noch eher dariiber sprechen. Mein Mann spricht ganz offen
uber den Krebs. Aber wie gesagt, ich will ihn da nicht noch
mehr mit belasten und denke mir immer ,Och, lass es." ..."
(P18-F1/29:00ff.)

Hier wird deutlich, dass chronisch Kranke ihren Angehdrigen zuliebe
Krankheitsbeschwerden zuweilen verdrdngen und ,fir sich behalten”.
Insofern sind auch dem familialen Unterstiitzungshandeln Grenzen ge-
setzt, da es nicht nur mit den vielfaltigen Verpflichtungen im Alltag kolli-
diert. Es weist auch innerhalb der Familie Schwankungen auf und be-
kommt einen dynamischen Charakter, da ebenfalls erkrankte Angehdrige
nur bedingt belastungsfdhig sind und gleichermalBen krankheitsbedingte
Krisen zu bewadltigen haben.

All dies zeigt, dass Angehdrigen aus Sicht chronisch Kranker eine Schliis-
selposition bei der Bewéltigung von Krankheit und Medikamentenregime
zukommt, insbesondere, wenn sie ebenfalls chronisch krank sind. Aller-
dings deutet sich an, dass Familienangehdrige zwar Hilfestellungen im
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Umgang mit Medikamenten intendieren, durch ihr Intervenieren jedoch
zugleich irritieren (kénnen). Zudem sind dem familialen Unterstiitzungs-
handeln Grenzen gesetzt, da krankheits- und medikamentenbezogene
Themen im Alltag oft in den Hintergrund treten. Dann fehlt es an Mog-
lichkeiten, sich Gber die vielen kleinen und groBen Fragen zum Umgang
mit dem Medikamentenregime auszutauschen. Oder anders formuliert:
Chronisch Kranken mangelt es im Alltag oft an einem Gegeniber, das ihr
Erleben nachvollziehen kann. Daher messen sie den Erfahrungen ebenfalls
betroffener ,Mit-Patienten' besondere Bedeutung bei, die es nun einge-
hender zu betrachten gilt.

Erfahrungsaustausch mit ,ebenfalls Betroffenen"

Der Erfahrungsaustausch mit Personen, die ebenfalls von chronischer
Krankheit und einem Medikamentenregime betroffen sind, pragt das vor-
liegende Datenmaterial. Haufig bekommen chronisch Kranke bereits im
Kreis der Familie — aber eben nicht nur dort — Einblick in das Erleben und
die Erfahrungen anderer ebenfalls chronisch kranker Personen.

Die Erfahrungen anderer Erkrankter sind fiir das Selbstmanagement des
Medikamentenregimes in mehrfacher Hinsicht relevant. So nutzen chro-
nisch Kranke den Austausch mit anderen Erkrankten, um Informationen
zum Alltag mit Krankheit und Medikamenten zu erhalten, die sie von pro-
fessionellen Akteuren nicht bekommen haben. ,Ich habe mich bei Leuten
erkundigt, die das ebenfalls haben", so eine chronisch Kranke (P16/83ff.),
und bringt damit auch zum Ausdruck, dass andere Erkrankte Zugang zu
basalem Krankheits- und Medikamentenwissen oder neuen beziehungsweise
alternativen Therapieverfahren verschaffen:

... Ich treffe ja viele Bekannte ... und es wird immer wieder
zum Thema. ,Was fiir Pillen nimmst du? Was fiir eine Therapie
machst du?' Friher — bevor es liberhaupt Pillen gab — war ja
immer schon mal die Frage, ,Ich habe da was ganz Neues, hor
mal, hast Du davon schon gehort?' ..." (P01/1476ff.)

Hier wird von einem HIV/Aids-Erkrankten angedeutet, dass sich Gespra-
che zwischen chronisch Kranken hdufig, genauer gesagt: ,immer wieder”
um das Medikamentenregime drehen. Viele chronisch Kranke hoffen da-
bei auf Hinweise, wie sie ihre Therapie und ihr Selbstmanagement des
Medikamentenregimes optimieren kénnen. Im Erfahrungsaustausch erhal-
ten sie Tipps fur die Integration der Medikamente in den Alltag oder fir
die Routinisierung des Medikamentenregimes, beispielsweise zur regel-
maBigen Kontrolle und Dokumentation krankheitsrelevanter Parameter
(ex. P12/569ff.) oder zur Verwendung von ,Medikamentenkdstchen” als
Moglichkeit der (Selbst-)Kontrolle.

Vor allem fiir dltere und dann hdufig allein lebende chronisch Kranke ist
der Erfahrungsaustausch von entscheidender Bedeutung, wenn sie kaum
oder gar nicht Uber Ressourcen familialer Unterstiitzung verfiigen. Sie
entwickeln ,Nachbarschaftshilfen’, um sich gegenseitig im Umgang mit
Medikamenten oder anderen, die Krankheit betreffenden Heil- und Hilfs-
mitteln zu unterstiitzen:

.- Unterhalten Sie sich denn auch manchmal mit anderen Leu-
ten auBer ihrer Arztin Uber die Krankheit und ihre Medika-
mente?
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P: Ja. Mit meiner Bekannten ... oder mit meinen Schwestern.
Und ich habe hier auch eine Nachbarin, die hat jetzt auch so
ein TENS-Gerdt gekriegt. Jetzt kam sie zu mir und hat mich um
Hilfe gebeten. Sie sagte, ,Sie haben doch schon so ein Gerat.’
Sie hat es geschickt gekriegt und weil nichts damit anzufan-
gen. Und da habe ich ihr das erklart, wie es bei mir ist. ... Und
ich habe sie dann auch mal gefragt, ,Wie sieht es aus? Nehmen
Sie auch immer schon ihr Gerat?' ,Ach’, sagt sie, ,Ich vergesse
das immer.' Ich sage, ,Das kann ich nie vergessen, das bleibt
hier [auf dem Tisch] stehen, egal was ist. ..." (P23/1199ff.)

Hier zeigt sich, dass sich nicht selten tragféhige ,Seilschaften’ und Netzwer-
ke zur Bewadltigung der Krankheit und des Medikamentenregimes entwi-
ckeln. Solche Netzwerke konnen ebenfalls als Korrektiv der Medikamen-
teneinnahme fungieren und die Adhérenz der Erkrankten aufrechterhalten
oder gar fordern. lhren supportiven Charakter betonen auch die im Rah-
men der vorliegenden Untersuchung durchgefiihrten Gruppendiskussio-
nen mit chronisch herzkranken Personen. Ein gegenseitiger Erfahrungsaus-
tausch informiere, sei in hohem Mal unterstiitzend, und wirke sich for-
derlich auf den Krankheits- und Regimeverlauf aus: ... ich werde viel bes-
ser damit fertig, weil ich vieles weiBR", so ein Teilnehmer (PG2-8/690ff.).

Eine wichtige Rolle kommt dem Erfahrungsaustausch mit ebenfalls Er-
krankten zu, weil chronisch Kranke auf diese Weise Zuspruch und emotio-
nale Unterstiitzung erhalten. Hierzu eine Erkrankte:

... Meine Nachbarin, die vertrdgt auch nicht alles. Die sagt al-
so auch, ,Was mache ich denn nur? Ich muss schon wieder so
viele Medikamente nehmen." Da habe ich gesagt: ,Sie sind
nicht alleine, mir geht's genauso.' ..." (P09/883ff.)

Wie dieser Textauszug zeigt, sind andere Personen mit chronischer Krank-
heit nicht nur Ansprechpartner bei Alltagsfragen. lhnen gegeniiber kdnnen
auch Unsicherheiten, Angste etc. verbalisiert werden, die bei professionel-
len Akteuren vielfach nicht zur Sprache kommen und haufig auch in der
Familie kein Gehor finden. Zwar kann fiir die hier zum Ausdruck gebrach-
te, verzweifelte Suche nach einem Weg aus der Komplexitdt des Medika-
mentenregimes — ,Was mache ich nur?" — kaum eine Lésung von anderen
Mitpatienten' erwarten werden. Allerdings treffen Erkrankte im sozialen
Umfeld auf empathische Unterstiitzung, die dem Motto folgt: ,Geteiltes
Leid ist halbes Leid'. Es vermittelt ihnen das Gefiihl, in der Bewdltigung
der Krankheits- und Medikamentenprobleme nicht ,alleine zu sein”. Das
Wissen darum, dass Andere dhnliche Situationen durchlebt haben und sie
nachempfinden kénnen (P14/412ff.), hilft bei der Bewdltigung der Unsi-
cherheiten und Angste, die mit der Krankheit und dem Medikamentenre-
gime einhergehen.

Besondere Bedeutung hat aus Sicht chronisch Kranker jedoch, wie ande-
re Erkrankte mit der Krankheit und dem Medikamentenregime umgehen -
sie fungieren als ,role models’ im Selbstmanagement von Krankheit und
Medikamentenregime. Das deutet bereits ihr hohes Interesse an den
Krankheits- und Medikamentenerfahrungen Dritter an, das sich auch in
der Datenerhebung offenbart:

.Wie ist das denn so bei anderen Patienten, die Sie intervie-
wen? Sind die — also sagen wir mal jetzt im Vergleich zu mir -

eher negativ der ganzen Geschichte gegeniiber eingestellt oder
jammern die herum?" (P10-F1/585ff.)
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Vor allem chronisch Kranke mit bislang stabilem und beschwerdefreiem
Krankheits- und Regimeverlauf stellen derlei Fragen, wie ein weiteres Bei-
spiel zeigt:*

.Ich wollte mal fragen, ob die [anderen Erkrankten] andere

Probleme haben, ob die wirkliche Probleme haben, also
Schmerzen oder sonst irgendwie was?" (P15-F2/28:49ff.)

Hier deutet sich an, dass chronisch Kranke auf der Suche nach den Erfah-
rungen ,Anderer" und damit nach einer ,Vergleichs“-mdglichkeit sind. Sie
zielen darauf ab, sich in der Kontrastierung mit der Krankheitssituation
anderer, ebenfalls Erkrankter ihrer eigenen Situation gewahr zu werden
und stitzen dies auf sorgféltige Beobachtungen des Krankheitsgeschehens
von ,Mitpatienten' (ex. P12, P19). Nicht selten weist ein solcher Vergleich
biografische Beziige auf, insbesondere, wenn nahe stehende Angehdrige
chronisch krank waren oder es sind und pragende Erfahrungen mit deren
Krankheits- und Regimeverlauf gemacht wurden (ex. P10). Das trifft auch
auf andere chronisch Kranke zu, denen im sozialen Umfeld oder bei der
Versorgungsnutzung begegnet wird:

... Mein Bekannter, boah, der nimmt Medikamente. Also der

braucht pro Tag drei solcher Késtchen, um sein ganzes Sorti-

ment durchzukriegen. Und trotzdem — was der alles hat. Der

hat noch einen Tinitus und Depressionen und jedes Jahr wird

wieder irgendwas operiert. Also, der ist wirklich véllig

daneben und ist jetzt schon seit zehn Jahren in Frithpension.

Und das wird und wird nicht besser, der kriegt immer noch ein

Medikament drauf und noch was drauf. Ich denke, das kann es

doch auch nicht sein. Aber der macht auch irgendwie nix da-

gegen. Der sitzt wirklich in einer Ecke wie so ein Tier und lasst

sich immer noch was verschreiben und noch eine Operation

aufhalsen. Und das wird immer schlechter anstatt besser. Und

das sind so Sachen, so mochte ich dann auch nicht leben. ..."
(P12/14711%.)

Viele Erkrankte versuchen, sich durch einen Vergleich mit der Situation
anderer chronisch Kranker ein Bild davon zu machen, wie sich ihre chroni-
sche Krankheit und das Medikamentenregime dauerhaft entwickeln
kénn(t)en. Sie fihren sich vor Augen, welche Entwicklung im Krankheits-
und Regimeverlauf auf gar keinen Fall eintreten soll. ,So mochte ich nicht
leben” lautet die Maxime im vorangegangenen Zitat. Anstatt einer Besse-
rung im Krankheitsverlauf und Reduktion der Medikamenteneinnahme
tritt das Gegenteil ein: ,immer noch ein Medikament kommt drauf* und
es wird ,immer schlechter statt besser". Es gilt zu verhindern, ,wie ein
Tier in die Ecke" gedrdngt zu sein, die Kontrolle zu verlieren und erneut
hilflos zu sein. In dieser Pragnanz ist in Informationsmaterialien zur Krank-
heit oder in den Packungsbeilagen der Medikamente nichts zu lesen, in-
folgedessen sind die gelebten krankheits- und medikamentenbezogenen
Erfahrungen anderer chronisch kranker Personen eine wichtige Orientie-
rungshilfe fir die Erkrankten, um ihr Befinden einschatzen und ihre Sym-
ptome (préziser) deuten zu kénnen.

22 An dieser wie auch an anderen Stellen der vorliegenden Studie zeigt sich das Potenzial

der in mehreren Schritten angelegten Datenerhebung von Fallverlaufen chronisch
Kranker. Die Erst- und Folgeinterviews mit den Erkrankten erméglichen nicht nur einen
vertieften Einblick in den jeweiligen Krankheits- und Regimeverlauf — sie verschaffen
zugleich Zugriff auf Phanomene und legen Fragen offen, die sich ,erst mit der Zeit" in
der Bewdltigung chronischer Krankheit stellen.
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Eine zentrale Bedeutung kommt dem Erfahrungsaustausch mit dem
Krankheits- und Medikamentenschicksal Anderer jedoch zu, um im Ver-
gleich das eigene Krankheitsgeschehen relativieren und damit besser be-
widltigen zu kénnen. Die Dramatik der Krankheit und des Medikamenten-
regimes von ,Mitpatienten’ vor Augen erscheinen die eigenen Probleme
und Schwierigkeiten mit dem Medikamentenregime weniger bedrohlich
und restriktiv. Die gelebten Erfahrungen Anderer sind demnach als ,Nega-
tiv-Beispiel” (P12/1273ff.) zugleich ein Reflexionsimpuls und versetzen
chronisch Kranke in die Lage, ihr eigenes Handeln im Umgang mit der
Krankheit und dem Medikamentenregime selbstkritisch zu reflektieren. Es
stellt ihren Umgang mit Medikamenten und ihre individuellen Routinen,
genauer gesagt: ihr Adhdrenzverhalten ,auf den Prifstand' (s. a.
PO7/751ff.). Es spiegelt ihnen ihre Situation und vergegenwdrtigt ihnen
Fahigkeiten und Ressourcen, uber die sie trotz chronischer Krankheit
(noch) verfiigen — ,Ich habe viele Bekannte, die nix mehr machen. Die mit
der gleichen Krankheit einfach nicht mehr kénnen" (P07/874ff.), so ein
Erkrankter. Das unterstreicht nicht nur erzielte Therapieerfolge und besta-
tigt Strategien der Krankheits- und Regimebewadltigung. Es erweist sich
haufig auch als Motivationsfaktor fiir das Selbstmanagement von Krankheit
und Medikamentenregime:

+Also ich persénlich kann jedem Menschen nur raten, wenn
der Schlag auch noch so hart ist, nicht den Kopf hdngen lassen
und kdmpfen! ... Ich kenne genug, hier — mein Gegeniber [ein
ebenfalls chronisch kranker Patient, der auf der anderen Stra-
Renseite wohnt]. Der hat keine Lust, der hat das so weit ge-
bracht, mittlerweile ist er im Rollstuhl und wird immer weni-
ger. Ja und der kriegt jeden Tag Massage, seit zwei Jahren ist
er dran. In einem halben Jahr stehe ich auf, dann brauche ich
keinen Rollstuhl mehr. Er liegt den ganzen Tag im Bett. Ich
meine, wenn ich mich so hdngen lasse, dann werde ich nix."
(PO4/264ff.)

Wie hier deutlich zum Ausdruck kommt, schépfen chronisch Kranke aus
dem Krankheitsschicksal anderer Erkrankter auch Mut und (Selbst-)Ver-
trauen fur die eigene Krankheitsbewéltigung — ,sich nicht hdngen lassen”,
so lautet vielfach die Leitmaxime verbunden mit der Hoffnung, durch ihr
aktives Handeln der Abwértsbewegung im Krankheitsverlauf entgegenwir-
ken zu kénnen.

Allerdings hat auch der Erfahrungsaustausch und relativierende Ver-
gleich mit ebenfalls Betroffenen seine Schattenseiten. Nicht selten kommt
es einem ,Schock” gleich, die (Spat-)Folgen von Krankheit und Arzneimit-
telregime bei anderen Kranken ,hautnah" mitzuerleben:

... Im Krankenhaus lag ich neben einer Patientin, die seit 15
Jahren hochgradig Polyarthritis hat. Die hatte sehr viele Basis-
medikamente hinter sich, aber es ging ihr sehr viel schlechter
als mir. Was die schon alles operiert hatte, zweite Hufte, drit-
tes Knie, Halswirbel versteift, bis hin zum Nierenversagen. Die
hatte Muskelauflésung und konnte sich vier Wochen iber-
haupt nicht bewegen. Vier Wochen hat sie als Folge dieser Ba-
sistherapie auf der Intensivstation gelegen. Das hat mich so er-
schrocken, dass ich von der Basistherapie erstmal wirklich die
Nase voll hatte und dachte das kann es ja nun gar nicht
sein. ..." (P16-F1/35:00ff.)

Drastisch kommt hier zum Ausdruck, dass sich die Situation und die Erfah-
rungen anderer chronisch Erkrankter geradezu alptraumhaft ausnehmen

71



kénnen. Es schiirt nicht selten eine diffuse Angst vor dem weiteren, wie
auch immer gearteten Krankheitsverlauf und ruft bei manchen Erkrankten
Widerwillen gegeniiber den Medikamenten hervor beziehungsweise be-
starkt sie in demselben. Sie haben von der Medikamententherapie erst
einmal die ,Nase voll", da sie mehr und mehr mit der Chronizitit von
Krankheit und Medikamentenregime konfrontiert werden und das die
(potenziell) damit einhergehenden Funktionseinschrankungen, Belastun-
gen, Schmerzen etc. vergegenwdrtigt. Dies alles lauft ihrem Wunsch nach
Normalisierung, ihrem Hoffen auf Reduktion der Medikamenteneinnahme
und ihrem Streben nach Entspannung im Krankheitsgeschehen zuwider.

Um diese Verunsicherung zu vermeiden, blenden manche Erkrankte ihre
Krankheit und das Medikamentenregime gegenlber Dritten aus und re-
den nicht dartiber: ,Ich mag meine Krankheit nicht gerne zeigen und auch
nicht dariiber reden" (P22/916ff.), so eine Erkrankte. Dadurch wird nicht
nur eine denkbare Stigmatisierung in der Offentlichkeit vermieden. Indem
sie die Erkrankung und das Medikamentenregime de-thematisieren,
schitzen sie sich davor, erneut an ihr Kranksein erinnert zu werden. Vor
allem chronisch Kranke jiingeren oder mittleren Alters nehmen von Ge-
sprachen uber Krankheit und Medikamente Abstand, da sie synonym ste-
hen fiir Alter und Gebrechen. Der Alltag alter Menschen — so eine verbrei-
tete Wahrnehmung — bestehe ausschlieBlich aus Krankheit, Versorgungs-
nutzung und Medikamenten: ,... Wir benehmen uns wie zwei alte Rent-
ner, die sich nur Gber Krankheit unterhalten”, so ein Erkrankter Giber ein
Gesprach mit einem ebenfalls erkrankten Bekannten (P0O1/1515ff.).

All dies deutet an, dass sich auch der Erfahrungsaustausch mit anderen
Erkrankten als herausfordernd und schwierig, genauer gesagt: zum wie-
derholten Mal als ambivalent erweist. Denn die gelebten Erfahrungen An-
derer kénnen sowohl eine wichtige Stiitze als auch ein verunsicherndes
Moment im Umgang mit Medikamenten sein. In anderen Worten: chro-
nisch Kranke sehen sich dadurch mit einem erneuten Widerspruch kon-
frontiert, insbesondere, weil entgegen ihrem Streben nach Normalisierung
die Krankheit immer wieder zum Thema erhoben wird:

.... Je weniger man Kontakte hat, umso weniger weill man
und umso sorgloser geht man damit um. Und je mehr man sich
kimmert, umso weiter steigt man ein, umso mehr weill man
die Zusammenhdnge. Dann nimmt man es genauer und hat
mehr Angst oder Bedenken." (PG1-M5/1468ff.)

Hier zeigt sich, mit welch ambivalenter Haltung chronisch Kranke letztlich
den Bewadltigungsherausforderungen von Erkrankung und Medikamenten-
regime gegenlberstehen. So sie umfangreiche Informations- und Routini-
sierungsbemiihungen unternehmen, geraten sie mehr und mehr in ein
Dilemma: Wissen Uber Arzneimittel und Routinen im Umgang mit Medi-
kamenten konnen zwar Riickhalt und Kontrolle bieten; sie resultieren aber
zugleich in ,Angst und Bedenken" und miinden in zahlreiche Dilemmata
im Krankheits- und Regimegeschehen. Bei chronisch Erkrankten resultiert
das nicht selten in der Wahrnehmung, in einer widerspriichlichen Situati-
on gefangen zu sein, in der zunehmende Unsicherheit zum konstanten
Begleiter im Alltag mit chronischer Krankheit wird.

72



Zwischenfazit

In einem zusammenfassenden Riickblick auf diese Phase des Krankheits-
und Regimeverlaufs ldsst sich festhalten, dass der tiberwiegende Teil der
hier befragten Erkrankten lange Zeit bestrebt ist, die verordneten Medi-
kamente ,akkurat” und erwartungsgemdl einzunehmen. Das zeigen unter
anderem die vielfdltigen Bemihungen der Erkrankten um Ausbildung von
Routinen im Umgang mit den Arzneimitteln, ihre Suchbewegungen nach
Informationen zur Krankheit und zum Medikamentenregime, ihre Kom-
munikationsversuche mit professionellen Akteuren etc.. Dies sind fir sie
keineswegs einfache Schritte, insbesondere, weil sie sukzessive erkennen,
dass Krankheit und Medikamentenregime bleiben und sie mit beidem
dauerhaft leben missen — ,Compliance ist Ausdruck fiir ,Ewig-Pillen-
nehmen' und ,GleichmaBig-Pillen-nehmen'", so bringt es ein chronisch
Kranker auf den Punkt (PO1/453ff.). In Reaktion darauf beginnen sie in
dieser Phase, selbst aktiv zu werden und entwickeln eigeninitiativ Strate-
gien, um sich mit der Erkrankung und den Arzneimitteln zu arrangieren. In
anderen Worten: Sie beginnen die Krankheit und das Medikamentenre-
gime ,selbst zu managen’. Dabei folgen sie keinem festgelegten Plan. Viel-
mehr ist ihr Selbstmanagement haufig intuitiver Natur, kniipft an eigene
Erfahrungen an, bezieht aber auch fremdes Erfahrungswissen mit ein. Mit
ihrem Selbstmanagement nehmen sie mehr und mehr eine aktive Rolle im
Krankheitsgeschehen ein, verlassen damit die bei Krankheitsbeginn noch
zu beobachtende traditionell-passive Patientenrolle und werden zu Ko-
produzenten. Sie streben vermehrt nach (Mit-)Entscheidung und Partizipa-
tion am Versorgungsgeschehen, insbesondere, was die Ausgestaltung und
Umsetzung der medikamentdsen Therapie im Alltag betrifft.

Dabei stoBen sie jedoch auf eine Vielzahl an Schwierigkeiten und Irrita-
tionen, sei es nun im tagtdglichen Umgang mit den Arzneimitteln selbst,
bei den krankheits- und medikamentenbezogenen Informationsbestre-
bungen, in der Versorgungsnutzung, im sozialen Umfeld etc.. Denn ihre
Selbstmanagementaktivitaten und ihre aktivere Wahrnehmung der Patien-
tenrolle wird von professionellen Akteuren meist nicht bemerkt und héu-
fig ebenso wenig goutiert. Partnerschaftlich-anmutende Aushandlungs-
prozesse sind daher im Versorgungsalltag eher die Ausnahme, sodass die
viel propagierte gemeinsame Entscheidungsfindung aller Beteiligter auf
Seiten der professionellen Akteure aus Sicht chronisch Kranker eher einem
Lippenbekenntnis' gleicht. Insbesondere die Arzte halten nach wie vor
am Bild des passiven Patienten fest, erwarten die Befolgung ihrer Verord-
nungen von Arzneimitteln, und fokussieren dabei in erster Linie das
Krankheitsgeschehen. Dergestalt in ihrer Sicht somatisch verengt, werden
sie — so die Wahrnehmung der Erkrankten — der Probleme und Schwierig-
keit nicht gewahr, die chronisch Erkrankte im tagtdglichen Umgang mit
dem Medikamentenregime haben. Infolgedessen beginnt in dieser Phase
die noch bei Krankheitsbeginn zu konstatierende Zielgemeinsamkeit aller
Beteiligten auseinander zu fallen, weil die Gesundheitsprofessionen, insbe-
sondere die Arzte, am Muster der traditionellen Patientenrolle festhalten;
die Erkrankten dagegen libernehmen sukzessive selbst die Initiative, da sie
mit der Krankheit und dem Medikamentenregime leben und beides im
Alltag bewiéltigen missen; damit verbunden ist fiir sie die Frage, wie die
zahlreichen an sie gestellten Anforderungen in den Alltag integriert wer-
den sollen. Hier deuten sich weitere Erwartungsdissonanzen an: Weil die
Erkrankten Unterstiitzung beim Selbstmanagement des Medikamentenre-
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gimes erhoffen, die Gesundheitsprofessionen jedoch weiterhin eine fraglo-
se Medikamenteneinnahme voraussetzen, erklart dies, warum die Bezie-
hungsstrukturen zwischen chronisch Kranken und professionellen Akteu-
ren erste Risse bekommt.

Eine Vielzahl an Anforderungen also, denen sich die Erkrankten gegen-
Uber sehen und die dazu beitragen, dass ihre meist unter Mihen entwi-
ckelten Selbstmanagementinitiativen und -strategien /abilen Charakter
haben und tendenziell auf ,ténernen FilRen' stehen. Denn ihnen wird in
dieser Phase weiterhin harte Bewdltigungsarbeit abverlangt, die von vielen
Verunsicherungen begleitet wird, da ihre Bewaltigungs- und Anpassungs-
bemiihungen durch das Auf und Ab der Krankheit immer wieder irritiert
werden. Sie stellen sich den Herausforderungen mit anfénglich oft groRem
Engagement, stoBen aber auf wenig Resonanz und werden insbesondere
in der Versorgungsnutzung haufig frustriert, bisweilen auch desillusioniert.
Dies bleibt nicht ohne Konsequenzen fiir ihre Motivation im Umgang mit
dem Medikamentenregime, sodass sich erste Anzeichen von Widerwillen
gegeniliber Arzneimitteln bemerkbar machen und zuweilen auch Erschép-
fungsanzeichen zeigen. Demzufolge gleicht das Selbstmanagement von
Krankheit und Medikamentenregime in dieser Phase einem Balanceakt, da
die Erkrankten zu aktiven und eigeninitiativen ,Patienten’ werden, die in
ihrem Bewadltigungshandeln aber vielen Hiirden und Frustrationen ausge-
setzt sind. Mag ihnen dieser ,Drahtseilakt’ zum Teil fiir einen langeren
Zeitraum gelingen, so zeigt es doch, dass sie tendenziell in Unsicherheit
und Ambivalenz leben. Das birgt erhebliches Krisenpotenzial in sich, wel-
ches friher oder spater zum Ausdruck kommt, wenn sich ihr Gesundheits-
zustand erheblich verschlechtert und/oder das Medikamentenregime sich
drastisch verandert.

4. Komplexitiatssteigerungen - Umgang mit ,Medikamenten-
Konglomeraten"

Bereits im Auf und Ab chronischer Krankheitsverldufe kommt es zu ersten
Anzeichen einer Verschlechterung des Zustands der Erkrankten. Und fri-
her oder spater setzt eine Phase im Verlauf chronischer Krankheit ein, in
der es zu weiteren Krankheitskrisen kommt, sich neue Erkrankungen hin-
zuaddieren und/oder Begleiterscheinungen der Medikamenteneinnahme
auftreten beziehungsweise sich zuspitzen oder mehr werden. Es sind dies
Ereignisse, die auf subjektiver Ebene weitere Irritationen hervorrufen,
denn aufgrund der Krankheitskrisen, Begleiterscheinungen etc. werden die
an die Erkrankten gestellten Anforderungen komplexer. Auch das Medi-
kamentenregime nimmt an Komplexitdt zu, was mit (neuen) Herausforde-
rungen fiir die Erkrankten verbunden ist, deren Bewaltigungspotenziale
mit Fortschreiten der Krankheit jedoch nicht mehr, sondern weniger wer-
den. Betrachten wir nachfolgend, wie sie damit umgehen.

Krankheitskrisen und Nebenwirkungen

Fast ausnahmslos berichten die Erkrankten davon, dass es frither oder spa-
ter zu einer ,Verschlechterung” ihres Zustands, wiederholt auch zu Kom-
plikationen und zum Teil zu immer rascher aufeinander folgenden Krank-
heitskrisen kommt:
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«Mein Krankheitszustand hat sich leider verschlechtert. Vor 14
Tagen war ich terminlich abgestimmt beim Kardiologen und
der hat in einem Belastungs-EKG festgestellt, dass bei Belas-
tung Herzrhythmusstérungen auftreten. Da war ich erstmal
ganz Uberrascht, weil ich an einem Programm der Krankenkas-
se teilnehme, dass man vierteljdhrlich Blutkontrollen beim
Hausarzt macht und so weiter. Da hatte ich immer blendende
Werte. Aufgrund dessen habe ich mich auch nicht so an die
Erndhrung gehalten, wie es eigentlich sein sollte, weil die Blut-
fettwerte alle im griinen Bereich waren. Der Arzt sagte, ich
wdre ein Vorzeigepatient. ... Es war ein Schlag ins Kontor, dass
die Werte beim Belastungs-EKG negativ ausgefallen sind. Und
dann hat der Kardiologe noch mal eine Herzkatheteruntersu-
chung vorgeschlagen, um die Ursache herauszufinden und um
ganz sicher zu gehen. Die habe ich dann vor einer Woche auch
durchgefiihrt. Da hat man festgestellt, dass zwei Arterien vom
Herzen verstopft sind, mit dem Stent kann man da nichts mehr
machen und es wdren zwei Bypdsse erforderlich."
(P10-F2/0:05ff.)

Hier zeigt sich, dass der bislang weitgehend stabile Krankheitsverlauf fir
den befragten chronisch Kranken vollig unerwartet eine ,iberraschende”
Wendung genommen hat. Ahnliches berichten auch andere Erkrankte:
Zwar ahnen sie, dass sich ihr Gesundheitszustand friiher oder spater ver-
schlechtern wird — allerdings wéhnen sie ihre Erkrankung durch regelma-
Rige Arztbesuche unter Kontrolle. Die meist ,blendenden Werte im grii-
nen Bereich" suggerieren ihnen Stabilitat. Hinzu kommt, dass ihr subjekti-
ves ,Wohl"-Befinden das ,Krank-sein' oft firr ldngere Zeit in den Hinter-
grund riickt. Dazu tragt auch bei, dass sie angesichts ihrer umfangreichen
Selbstmanagementaktivititen — man denke an die dargestellten Anpas-
sungs-, Routinisierungs- und Informationsbestrebungen — eine langfristige
Stabilitat ihres Gesundheitszustands antizipieren und in Reaktion darauf
lockern sie hdufig ihre krankheitsbedingten Lebensstildnderungen. Umso
dramatischer nimmt sich fiir sie — so auch fiir den eben zitierten Erkrank-
ten — das Fortschreiten der Erkrankung aus, da sie erneut in eine Krise
geraten und das als einen ,Schlag ins Kontor" empfinden. In anderen
Worten: Das krisenhafte Ausmal der Ereignisse griindet auch auf der er-
nichternden, ja niederschmetternden Erkenntnis, dass den zahlreichen
Selbstmanagementaktivititen zur Bewdltigung von Krankheit und Medi-
kamentenregime nicht der gewiinschte Erfolg beschieden ist. Sie sehen
sich erneut in ihren Hoffnungen getduscht und empfindlich in ihrem
Selbstmanagementhandeln irritiert.

Haufig addieren sich weitere Krankheiten hinzu und verkomplizieren die
Krankheits- und Regimeverldufe, wie es beispielsweise folgende Textpas-
sage schildert:

.- 1995 habe ich einen Bypass bekommen und von da an
nehme ich halt regelmaBig Medikamente. Vor zwei Jahren kam
noch ein Diabetes dazu und da muss man natirlich doch eini-
ges mehr einnehmen ..." (P12/59ff.)

Parallel dazu filhren Komorbiditdten ,natirlich” und unweigerlich zu einer
Erweiterung des bestehenden Medikamentenregimes. Es ,muss einiges
eingenommen werden", das heiBt: Quantitdt und Qualitdt des Medikamen-
tenregimes verandern sich. Viele Erkrankte sehen sich dann einer kaum
mehr zu Uberblickenden Menge an Arzneimitteln gegeniiber. Zugleich
andert sich die Art der Einnahme und lasst bislang vertraute Medikamen-
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tenregime schwieriger werden. Denn wie bereits thematisiert wurde, sind
neue Medikamente abermals unvertrautes Terrain fiir chronisch Kranke
und konfrontieren sie beispielsweise erneut mit irritierenden Beipackzet-
teln — alles Erfahrungen, die bewadltigt zu sein schienen und nun wieder-
kehren. Haufig wissen sich chronisch Kranke nicht anders zu helfen als
dass sie zundchst am vertrauten Medikamentenregime festhalten — eine
Strategie, die besonders bei élteren Erkrankten mit bereits lange beste-
henden Krankheits- und Regimeverldufen zu beobachten ist: ,... da neh-
me ich meine eigenen Tabletten, da weill ich was ich nehme"”, so ein
chronisch Kranker (PO7, s. a. P23). Das alles sind zum Teil hilflos anmu-
tende Versuche der Erkrankten, im sich zunehmend verkomplizierenden
Krankheitsgeschehen den Uberblick zu behalten und aktiv die Kontrolle zu
bewahren, was allerdings die Gefahr einer Resistenz gegeniiber potenziell
notwendigen Verdnderungserfordernissen des Medikamentenregimes in
sich birgt und zu einer Eskalation der Krise beitragen kann.

Zu den aus Sicht chronisch Kranker besonders kritischen Herausforde-
rungen in dieser Phase zihlen Nebenwirkungen und Begleiterscheinungen®
von Arzneimitteln. Die hier befragten chronisch Kranken thematisieren ein
breites Spektrum an Arzneimittelnebenwirkungen, die sowohl in unter-
schiedlichen zeitlichen Intervallen auftreten konnen, sich sichtbar in Form
von ,Hautausschlagen" (P20) und/oder spiirbar als ,ganz dolle Kopf-
schmerzen" (P20) bemerkbar machen, zum Teil aber nur mit objektiven
Parametern etwa im Blutbild messbar sind (PO1). Dazu exemplarisch ein
Zitat:

.Sortis® sollte ich jetzt auch nehmen, weil die Arzte gesagt ha-
ben, wenn man so eine Vorgeschichte hat, dann missen na-
turlich die Blutfettwerte einfach besser werden, die so am
Rande waren. Auf einmal kriegte ich Haarausfall wie verriickt
und ich wusste gar nicht wovon ... Und dann haben die fest-
gestellt, dass dieses Sortis® bei mir Haarausfall verursacht. Da
habe ich zu meinem Mann gesagt, ,Ich nehme jetzt dieses Mit-
tel gegen Blutfett und spritze Insulin und dann werde ich dick
und kahlkopfig.' ..." (P12/190ff.; 468ff.)

Wie hier zum Ausdruck kommt, sind fur chronisch Erkrankte bereits die
sicht- und splrbaren korperlichen Verdnderungen erheblich belastend, da
sie nicht selten ,auf einmal”, eben unerwartet auftreten. Haufig ziehen
Nebenwirkungen wie ,Haarausfall* oder Gewichtszunahme Stigmatisie-
rungsgefiihle nach sich, aufgrund derer sich chronisch Kranke in ihren All-
tagsaktivititen einschranken und selbst sozial isolieren. Hinzu kommt,
dass ihnen lange Zeit unklar ist, ,wovon" ihre Beschwerden herriihren.
Handelt es sich um eine Verschlechterung ihrer Erkrankung? Kommt eine
neue Krankheit hinzu? Sind es Folgen der Medikamenteneinnahme? Ver-
unsichernde Fragen, die ein weiteres Zitat andeutet:

30 Hier wird auf den in der Literatur mittlerweile verbreiteten Begriff der ,unerwiinschten

Arzneimittelwirkungen” verzichtet (ex. Anders et al. 2005; Grandt et al. 2005). Eine
Verzahnung von medikamentéser Therapie und ,Wunsch-denken" mutet angesichts
der naturwissenschaftlich gepragten pharmazeutischen und medizinischen Forschung
sowie den darauf aufbauenden evidenzbasierten (Behandlungs-)Richtlinien in der Arz-
neimittelversorgung befremdlich an. Das Begriffskonstrukt delegiert auf konzeptioneller
Ebene die Verantwortlichkeit professioneller Akteure in der Arzneimittelversorgung
und entschuldigt die fir viele chronisch Kranke belastenden und zum Teil vermeidba-
ren Nebenwirkungen der Medikamente als ,nicht intendiert’.
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... Man hat mir gesagt, dass ich durch das viele Cortison Kno-
chenschwund bekommen habe. Und das hab ich aber nicht
gemerkt. Ich hab schon gemerkt, dass ich immer Riicken-
schmerzen hatte, aber da dachte ich, das wére ja eine Alterser-
scheinung. Aber das war es wohl nicht, es kam wohl vom vie-
len Cortison." (P22/158ff.)

Medikamente sind hdufig folgenreich und bringen — so auch fiir die eben
zitierte Erkrankte — dauerhafte Beeintrachtigungen und Begleiterscheinun-
gen mit sich. Nicht selten flhren sie zu weiteren, schwerwiegenden Er-
krankungen, die sich fiir die Erkrankten zum Teil gravierender ausnehmen
als der eigentliche Anlass der medikamentésen Behandlung. Wie das Zitat
zeigt, haben Arzneimittelnebenwirkungen aus Sicht chronisch Kranker
einen diffusen Charakter und sind haufig schwer zu deuten,>" denn sie dh-
neln in ihren Symptomen zum Teil den Anzeichen von ,Alterserscheinun-
gen". Daher werden sie von vielen Erkrankten als ,normale" Altersbe-
schwerden gedeutet und oft fiir lange Zeit unhinterfragt erduldet, insbe-
sondere von &lteren chronisch Kranken: oder sie werden sowohl von Sei-
ten der Erkrankten als auch von professionellen Akteuren als Anzeichen
einer Krankheitsprogression interpretiert. Beides bedroht die Kontrolle
und Autonomie der Erkrankten, die sie im Alltag so lange wie moglich
aufrechterhalten wollen, was erklart, warum Beschwerden jedweder Art
oft fir lange Zeit nicht zum Thema erhoben werden.

Wie diffus sich Begleiterscheinungen aus Sicht chronisch Kranker aus-
nehmen, zeigt die Art und Weise, wie vage und unsicher sie von den Ne-
benwirkungen berichten und diese umschreiben. Beispielsweise wird von
diffuser ,Angst" nach der Medikamenteneinnahme gesprochen (P16), von
(Ganz-)Korpergefiihlen wie ,Schummrig-sein” und dass sich im Ko&rper
.alles zuzieht" (P09) oder die Medikamente ,dem Korper gar nicht be-
kommen" (P14). In anderen Worten: Es ist von einem unangenehmen,
schwer zu definierenden und noch schwerer zu kommunizierenden subjekti-
ven Erleben der Nebenwirkungen die Rede:

... Wenn ich atme, riecht der eigene Geruch manchmal wie
nach Chemikalien. Dann sagen die Arzte, ,Das riecht man nicht
selbst.' Ja', sage ich, ,Ich rieche es aber.' ... Ich komme mir
manchmal vor wie eine Chemiefabrik. Ich habe wirklich den
Geruch eines Labors in der Nase. Meine Frau sagt, das ist alles
Einbildung, aber das ist wirklich so. Nicht dass ich vom Magen
her aufstoBe oder so was. Nein, beim Atmen. ..." (P14/330ff;
930ff.)

Vielen Erkrankten gelingt es nur mit Hilfe von Metaphern — hier der
.Chemiefabrik" — ihre durch die Arzneimittel hervorgerufenen Beschwer-
den auszudriicken, was einerseits andeutet, wie fremdartig, unnatirlich, ja
sogar toxisch die Nebenwirkungen erfahren werden. Zugleich zeigt es die
Schwierigkeiten chronischer Kranker, ihr verdndertes Befinden zu verbali-
sieren. Es bedarf hdufig ausfihrlicher Erklarungen, um Begleiterscheinun-
gen von Medikamenten zu kommunizieren, die sich hdufig weder nach-
vollziehbar beschreiben noch rational erkliren lassen.?? Infolgedessen sto-

31 Vereinzelt werden Nebenwirkungen auch als Indikator fiir die Wirksamkeit der Medi-

kamente gedeutet, insbesondere, wenn die Arzneimittel ohne eine direkt spiirbare und
nachvollziehbare ,Wirkung" eingenommen werden missen (P01/1759ff.).

32 Das kollidiert nicht selten mit dem limitierten zeitlichen Rahmen, der in der (pri-

mar-)arztlichen Versorgung besteht und den zum Teil hilflos anmutenden Verbalisie-
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Ren sie nicht nur bei Familienangehdérigen, sondern insbesondere bei pro-
fessionellen Akteuren auf wenig Resonanz: ,die glauben einem das ja
nicht", so eine Erkrankte (P09/383) und bringt so erneut die Diskrepanz
zwischen der Sichtweise chronisch Kranker und der Perspektive der Ge-
sundheitsprofessionen zum Ausdruck, was bei den Erkrankten oft in Ge-
fihlen der Macht- und Hilflosigkeit resultiert.

Sowohl im Fortschreiten der Erkrankung, bei sich hinzuaddierenden
Komorbiditdten oder bei auftretenden Nebenwirkungen zeigt sich, dass
nicht nur die Menge an einzunehmenden Medikamenten zunimmt. Sum-
ma summarum kommt es dadurch zu einer Komplexitdtssteigerung des
Medikamentenregimes, ein fiir chronisch Kranke in nahezu jeder Phase des
Krankheitsverlaufs irritierender Moment, der nachfolgend in seinen Kon-
sequenzen eingehender untersucht wird. Denn er erweist sich aus Sicht
der Erkrankten als folgenreich, nicht nur, was die Anzahl der einzuneh-
menden ,Tabletten" angeht:

.... Bei neun Tabletten, wenn da irgendwas nicht passt, da
weil ich nicht, welche schlecht davon ist." (PG1-M2/735ff.)

Hier deutet sich an, dass viele chronisch Kranke angesichts der eskalieren-
den Menge an einzunehmenden Medikamenten den Uberblick verlieren
und bei Unvertraglichkeiten auf Deutungsschwierigkeiten stoBen. Dabei
spielt auch eine Rolle, dass es vielen Erkrankten nach wie vor an basalem
Krankheits- und/oder Medikamentenwissen mangelt und ihnen zugleich
Deutungskompetenzen fehlen, um Krankheitsanzeichen und Symptome
der Nebenwirkungen differenzieren und entsprechend kommunizieren zu
kénnen. Sie sehen sich insofern nebulésen Beschwerden gegeniiber, deren
ursachliche Zusammenhange fir sie nicht nachvollziehbar sind. Fiir viele
Erkrankte nimmt sich das als Riickfall in eine Ahnungslosigkeit gegentber
dem Medikamentenregime aus.

In Momenten der Komplexitatssteigerung wird aus Sicht chronisch
Kranker durch Krankheitskrisen und Nebenwirkungen ein problematischer
Medikalisierungsprozess in Gang gesetzt und am Laufen gehalten. Die be-
handelnden Arzte verordnen ,immer mehr" Medikamente, so ihr Ein-
druck, die dann eingenommen werden missen: ... immer die neuen Me-
dikamente, dann hat er mir die gegeben, dann hat er mir die gegeben."
(PO7/552) Der arztlicherseits (mit-)forcierte Anstieg der Arzneimittel lasst
weitere Nebenwirkungen wahrscheinlich werden und setzt eine Dynamik
in Gang, die das folgende Zitat widerspiegelt:

... Ich hatte keinerlei Magenprobleme und dann stellten sich
aber Magenproblematiken ein, nachdem ich mehrere Medi-
kamente zusammen nahm. Dann wusste ich eben nicht mehr,
ist es jetzt das Diclofenac oder sind es jetzt die anderen Medi-
kamente. Das kann ich dann nicht mehr unterscheiden. Man
kriegt das dann schlecht auseinander. Dann habe ich morgens
einfach immer Haferschleim gegessen und Fencheltee getrun-
ken, ... um dem Magen ein bisschen Schutz zu geben, sonst
kriege ich da natirlich sofort noch ein Magenmittel. Und dann
hab ich wieder ein neues Mittel, das geht dann immer so wei-
ter. Und dann kriegen Sie vielleicht von einem Medikament
Durchfall, dann kriegen Sie was gegen Durchfall und hinterher

rungsversuchen von Begleiterscheinungen seitens der Erkrankten kaum den entspre-
chenden Gesprachsraum zur Verfiigung stellt.
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haben Sie da so ein Konglomerat von etlichen Medikamenten
und Sie wissen nicht mehr, was macht was." (P16/391ff.)

Der Wahrnehmung chronisch Kranker zufolge — so formuliert es exempla-
risch diese Erkrankte — bedingen sich im Moment der Komplexitdtssteige-
rung des Medikamentenregimes Unvertraglichkeiten, Medikamentenmen-
ge und Krankheitskomplikationen wechselseitig. Einer Kettenreaktion glei-
chend wédhnen sich die Erkrankten in einem dynamischen, spiralférmigen
Prozess, der sich sukzessive zum Selbstlaufer entwickelt: die Medikamen-
teneinnahme fiihrt zu Unvertraglichkeiten, die weitere Arzneimittel nach
sich ziehen, die wiederum Nebenwirkungen haben etc.. Dadurch ,schau-
kelt sich" das Medikamentenregime ,hoch”, so die eben zitierte chronisch
Kranke (P16/450), und nimmt im Zeitverlauf sowohl an Komplexitdt als
auch an Brisanz zu. Letztlich miindet es dann in einem uniberschaubaren
Gemenge aus Arzneimitteln, genauer gesagt: einem ,Medikamenten-
Konglomerat".

Das ruft nicht nur Zuordnungsschwierigkeiten auf Seiten chronisch Er-
krankter hervor. In Momenten der Komplexitdtssteigerung beginnen sie
ihre Medikamente unter anderen Vorzeichen zu sehen. Was sich bislang
als kritische Haltung gegenlber der Medikamenteneinnahme geduBert
hat, potenziert sich nun vielfach in Aversion. So bezeichnen chronisch
Kranke ihre Medikamenten haufig als ,Biester" (P09), ,Drogen" (PO7) o-
der ,Mist", den man am liebsten ,wegwerfen” mochte (P22). Dazu ein
Beispiel:

.Ich betrachte die Medikamente als listiges Ubel, ohne die

man seine Sachen nicht in den Griff kriegt. Besser ware es oh-
ne ..." (P12-F1/1358ff.)

Hier kommt zum Ausdruck, dass sich durch Komplexitdtssteigerungen die
Bedeutung von Medikamenten umkehren kann. Sie sind nicht ldnger
Heilsbringer und ,Normalitatsticket”, sondern werden immer mehr zum
Jlastigen Ubel", so der Eindruck dieser chronisch Kranken. Denn aufgrund
enttduschter Erwartungen einer Reduktion der Medikamente, der Norma-
lisierung, der dauerhaften Stabilitat etc. weisen chronisch Kranke den Arz-
neimitteln nun einen negativen Symbolgehalt zu, der sich im weiteren Um-
gang mit dem Medikamentenregime als Belastung erweisen kann.

Damit einher geht, dass chronisch Erkrankte die Erkenntnis zu bewalti-
gen haben, dauerhaft auf Medikamente verwiesen zu sein, so folgenreich
sie auch sein mogen. Dazu eine Erkrankte:

+Aber da hilft nur Cortison. Was soll man machen? Dann bin
ich froh, wenn ich das habe ..." (P22/183ff.)

Trotz des Wissens um die zuweilen erheblichen Nebenwirkungen und Fol-
geerscheinungen von Arzneimitteln — in diesem Fall von Cortison®? — sind
chronisch Kranke auf die Medikamente angewiesen, um Krisen tberwin-
den und weiterleben zu kénnen. Denn hdufig mangelt es an Alternativen
zu problembehafteten Arzneimitteln, insbesondere bei zunehmendem
Schweregrad von Erkrankungen. Dazu ein weiteres Beispiel:

«Mein Hausarzt und die Kardiologin sprechen sich ab und sind
zu dem Ergebnis gekommen, dass das [Medikamentenregime]

3 Eine langjahrige Cortisoneinnahme bedingt oft Folgeerkrankungen wie Osteoporose

(P22), Diabetes mellitus (P0O2) etc..
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im Moment das Richtige ist. Und dann kann ich nicht sagen,
mir schmecken die nicht oder ich habe die Nebenwirkungen
langsam satt. Das heillt, man muss da durch, wenn es das
denn uberhaupt gibt." (P14/352ff.)

Obwohl die Arzneimittel zum ,lastigen Ubel" werden, geht es nicht ,oh-
ne" sie. Den Erkrankten bleibt meist keine andere Wahl als sie weiter ein-
zunehmen und einen Weg zu finden, damit umzugehen, ohne zu wissen,
ob ein ,Durch-kommen" liberhaupt realisierbar ist. Denn mit dieser Prob-
lematik sind sie Uberwiegend auf sich gestellt, da sie bei professionellen
Akteuren entweder auf wenig Resonanz treffen oder diese selbst keinen
Weg aus der Unvertraglichkeits-Misere kennen: ... der Arzt hat zu mir
gesagt, von dem [vertraglichen Wirkstoff] gibt es keine Herzmedikamente.
Also muss ich da durch”, so eine Erkrankte (P09/558ff.). Aus der Perspek-
tive chronisch Kranker ein ausweglos anmutendes Dilemma, das durch den
Medikalisierungsprozess in Momenten der Komplexitatssteigerungen des
Medikamentenregimes zum Ausdruck kommt. Und mehr noch: Den Er-
krankten wird von den Gesundheitsprofessionen im Umgang mit diesem
Dilemma in der Regel fraglos selbstverstandlich eine erduldende Rolle zu-
gedacht.

All dies deutet an, dass fiir chronisch Kranke Komplexitdtssteigerungen
im Medikamentenregime nicht nur bedrohlich oder belastend sind und
erheblich irritieren. Sie fihren zugleich die bisherigen Selbstmanagement-
bemiihungen der Erkrankten im Umgang mit ihren Arzneimitteln ad ab-
surdum und schichtet weitere enttduschte Erwartungen und unerfillte
Hoffnungen auf. In Momenten der Komplexitatssteigerung zeigt sich
chronisch Kranken, dass es ihnen weder gelungen ist, das Krankheitsge-
schehen dauerhaft zu stabilisieren noch es ,in den Griff* zu bekommen
und zu kontrollieren. Was das fiir sie bedeutet, klingt in folgendem Text-
auszug an:

~Anfangs sind sogar zwei Tabletten abgesetzt worden, weil der
Blutdruck sich normalisiert hat. Und fir die GefdBerweiterung
sind es statt zwei nur noch eine Tablette. Das ist also reduziert
worden, ja, und dann steht man dann da und kriegt dann so
ein Ergebnis. Auf der einen Seite werden die Medikamente re-
duziert, nur auf der anderen Seite ist der Erfolg nicht da. (6)
Ich habe gedacht, das Ganze ist einigermaBen im Griff, wenn
ich die Medikamente weiter nehme und regelmaRig Kontrollen
mache, dann kann nicht viel passieren. Aber das ist auch ein
Trugschluss. (3) Was soll man machen ..." (P10-F2/03:49ff.)

Hier kommt plastisch zum Ausdruck, dass eine Komplexitdtssteigerung des
Medikamentenregimes — egal in welcher Phase des Krankheitsverlaufs —
dem Selbstmanagement chronisch Kranker zuwiderldauft und bei ihnen den
Eindruck hervorruft, einem ,Trugschluss" unterlegen zu sein. Selbst eine
uberwiegend akkurate Medikamenteneinnahme und sorgfaltig entwickelte
Selbstmanagementstrategien vermégen auf Dauer ein Fortschreiten der
Krankheit und damit einhergehend ein Medikamenten-Konglomerat nicht
zu verhindern. In der Summe nimmt sich diese Erkenntnis fir viele Er-
krankte dhnlich erschitternd aus wie der Schockzustand bei Krankheits-
beginn: Komplexitatssteigerungen bringen die ,Horrorvision eines Medi-
kamententrips" mit sich, so eine chronisch Kranke (P16/463ff.). Wie — so
die sich hier stellenden Frage — gehen die Erkrankten damit um?
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Anpassung des Selbstmanagements

Komplexitdtssteigerungen im Medikamentenregime fithren im Krankheits-
verlauf zu neuen Bewadltigungsherausforderungen und/oder férdern bereits
uberwunden geglaubte wieder zu Tage. Dadurch erweisen sich die bisher
genutzten Selbstmanagementstrategien der Erkrankten als tberholt und
bedirfen der Anpassung, zum Teil gilt es auch neue zu entwickeln. Diese
Anpassung des Selbstmanagements ist fir die Erkrankten — egal in welcher
Phase chronischer Krankheit — ein keineswegs einfaches Unterfangen, das
sie auf unterschiedliche Art und Weise angehen.

Als eine Folge von Komplexitdtssteigerungen im Medikamentenregime
entwickeln chronisch Kranke oft eine Aversion gegeniiber (neuen) Medi-
kamenten, was nicht ohne Konsequenzen fiir den Umgang mit Arzneimit-
teln bleibt. Hierzu ein Interviewauszug:

... Mein Arzt will jetzt natirlich immer, dass ich einen Cho-
lesterinsenker nehme. Aber da will ich gar nicht mehr so rich-
tig ran. Weil ich denke dann immer, jetzt kriegt man wieder
Haarausfall von." (P12/202ff.)

Angst vor Begleiterscheinungen und Aversionen gegenlber Arzneimitteln
resultieren hdufig — so zeigt auch dieses Zitat — in einer Abwehrhaltung auf
Seiten der Erkrankten, beispielsweise bei der Verordnung von Medika-
menten. Aber nicht nur potenzielle Begleiterscheinungen spielen hier eine
Rolle. Wie ein anderer chronisch Kranker berichtet, ist es vor allem das
von Medikamenten hervorgerufene Gefiihl des ,Krankseins", das die Er-
krankten zunehmend als Problem empfinden:

... lch will diese vielen Pillen loswerden. Das ist einfach

furchtbar lastig. Egal wo ich bin, ich muss als erstes Pillen

nehmen. ... Es bringt mir immer wieder dieses Gefiihl, ,Du bist
krank.' ..." (PO1/635ff.)

Arzneimittel werden im Verlauf chronischer Krankheit gleichermalRen zum
Ausldser und Synonym von Krankheit und daher — so bezeichnet es dieser
Erkrankte — im Alltag ,furchtbar lastig". Denn die Erkrankten sehen sich
genotigt, den vielen Medikamenten hohe, ja oberste Prioritdt einzurdu-
men, was ihnen jedoch angesichts der Nebenwirkungen etc. zunehmend
schwerer féllt und ihnen mehr und mehr widerstrebt. Nicht selten wecken
Aversionen den Wunsch, die Medikamente teilweise oder ganz loszuwer-
den. Stellt sich die Frage, welche Konsequenzen das fiir den Umgang der
Erkrankten mit ihrer Medikation hat?

Resultat ist unter anderem, dass viele chronisch Kranke die Medikamen-
teneinnahme schlicht vergessen, sobald es ihnen subjektiv wieder besser
geht und die Krankheitssymptome nachlassen:

.... Das Problem, Medikamente einzunehmen, wiirde ich bei
mir ganz einfach auf einen Punkt bringen: Wenn es mir nicht
gut geht, nehme ich sie ein — sobald sie wirken und es geht mir
besser, werde ich auch selbst sehr schnell schludrig mit dem
Einnehmen. Ich vergesse das und fange erst dann wieder an,
wenn ich wieder was merke ..." (P12-F1/503ff.)

Hier wird von Seiten chronisch Kranker ein ,schludriger” Umgang mit
Medikamenten ,problematisiert” und mit riicklaufigen Krankheitssym-
ptomen in Zusammenhang gebracht. Das deutet an, dass die Erkrankten
Handlungsmuster anwenden, die fir ein akutes und/oder episodales
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Krankheitsgeschehen charakteristisch sind. Es zeigt zugleich, dass in zu-
nehmendem MaB versucht wird, Medikamente als Symbol fiir Krankheit
aus dem Alltag zu verdrdngen, auch und insbesondere, indem sie ,verges-
sen" werden, um auf diese Weise der verunsichernden Komplexitdtsstei-
gerung zu begegnen. Ein flr die Erkrankten keineswegs unproblemati-
sches Unterfangen, ldsst es sie doch mit dem unbefriedigenden Gefihl
zuruck, unkorrekt zu handeln.

Viele Erkrankte versuchen durch Aushandlungsprozesse mit ihren Arzten
der Komplexitatssteigerung im Medikamentenregime entgegenzuwirken,
denn man sei ,froh Uber jede Pille, die rausgeschmissen werden kann", so
eine Erkrankte (P16/885), die ein Gesprach beim Arzt folgendermalen
schildert:

.Ich frage natirlich erst mal den Arzt, ob ich das unbedingt
nehmen misste. Wenn er mich davon liberzeugen kann, dass
das zu dem Zeitpunkt notwendig ist, ... dann nehme ich das.
Bei einigen Sachen sage ich dann, ,Ich m&chte das im Moment
nicht noch zusatzlich nehmen.' ... Ich will da immer raus und
er sagt, ,Nein das geht nicht.' ..." (P16/298ff.)

Hier kommt zum Ausdruck, dass viele chronisch Kranke — so auch diese
Erkrankte — beim Arzt um jedes Medikament ringen oder an Arzneimittel
.gar nicht mehr ran" wollen (P12), um aus der Komplexitatssteigerung im
Medikamentenregime ,heraus" zu kommen. Oft kann aber ihrem Ansin-
nen, dem Medikalisierungsprozess Einhalt zu gebieten, aufgrund des
Schweregrads der Erkrankung, mangels medikamentdser Alternativen etc.
nicht entsprochen werden. Auch stofRBen sie bei professionellen Akteuren
auf wenig Resonanz, da vor allem Arzte das Geschehen vor dem Hinter-
grund therapeutischer Behandlungsrichtlinien beurteilen. Infolgedessen
fordert es den Erkrankten als auch den Gesundheitsprofessionen viel ,U-
berzeugungsarbeit" ab, um zu einer Einigung und tragfihigen Entschei-
dung zu kommen. Diesem Prozess sind jedoch im Versorgungsalltag enge
Grenzen gesetzt, da sich chronisch Kranke asymmetrischen, paternalistisch
gepragten Beziehungsstrukturen, Kommunikationsschieflagen, restriktiven
Rahmenbedingungen etc. gegeniiber sehen. Sie erweisen sich insbesonde-
re fir dltere chronisch Kranke und Personen aus bildungsfernen Milieus als
untiberbriickbare Hirde im Versorgungsalltag, weshalb sie von solchen
Aushandlungsprozessen haufig Abstand nehmen.

Das ist einer der Griinde, weswegen viele chronisch Kranke versuchen,
sich im Alltag selbst einen Weg aus der Komplexitétssteigerung zu bahnen.
Wie ein roter Faden zieht sich durch das vorliegende Datenmaterial, dass
sie mit der Zeit beginnen, im Alltag mit den Arzneimitteln anders umzu-
gehen und etwas ,ausprobieren”, ,etwas versuchen" oder sich die Medi-
kamente ,etwas zu Recht wurschteln”. Sie beginnen, flexibler mit ihren
Arzneimittel umzugehen und ,changieren" (PG2-11/957ff.) oder ,variie-
ren” sie:

+Mit den Wassertabletten variiere ich. Wenn ich vormittags
einen Termin habe, kann ich meine Wassertabletten nicht vor-
her nehmen. Dann nehme ich die erst mittags oder nachmit-
tags, wenn ich wieder zu Hause bin. Oder ich nehme sie ganz

frih. ... Aber weglassen tue ich sie nicht, dann geht mein
Blutdruck wieder in die H6éhe." (PG2-J/10071f.)

Wie dieses Zitat zeigt, jonglieren chronisch Kranke mit ihren ,Wassertab-
letten” etc., um ihr Medikamentenregime im Alltag dergestalt anzupassen,
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dass es nicht (mehr) mit Alltagsgewohnheiten kollidiert und ihren Tages-
ablauf beeintrachtigt. Sie verlagern dazu hdufig die Medikamentenein-
nahme in diejenigen Zeitfenster des Tages, wo eine Beeintrachtigung der
Alltagsnormalitdt durch die Arzneimitteleinnahme am geringsten ausfallen
wird und gewohnte Handlungsmuster und -routinen des Alltags weiter
aufrechterhalten werden kénnen. Das ,Jonglieren' findet auch Anwen-
dung, wenn aus Sicht der Erkrankten die erhoffte Wirkung der Arzneimit-
tel ausbleibt und ein ,Ausprobieren” das Medikamentenregime optimie-
ren soll: ... das hat dann nicht so gewirkt, wie ich es mir vorgestellt habe,
dann habe ich das auf morgens und abends verteilt und seitdem ist die
Wirkung besser”, so eine chronisch Erkrankte (P12/349ff.). Auf diese Wei-
se — so ihre Hoffnung — wird sich eine Besserung ihres Gesundheitszu-
stands einstellen und die Komplexitdt des Medikamentenregimes abneh-
men.

Nicht selten versuchen die Erkrankten auch, ihr Medikamentenregime
selbst zu reduzieren, indem sie beispielsweise die einzunehmende Dosis
verdndern und ,nur eine halbe Tablette einnehmen" (ex. P21, P23) oder
einzelne Arzneimittel ganz weglassen:

«Weil es mir im vorigen Jahr so gut ging, habe ich dann Expe-
rimente gemacht, ob ich diese Pillen reduzieren kann. Das ha-
be ich aber nicht mit dem Arzt abgesprochen, beziehungswei-
se der hat mir eigentlich gesagt, ,N&, kdnnen Sie sowieso nicht
ganz absetzen, dazu wird's nicht mehr kommen.' Aber ich
wollte es eigentlich, ich musste es ausprobieren. ... Ich hab
erst angefangen, nur zwei Pillen zu nehmen. Eine zeitlang ging
es mir damit ganz gut und dann habe ich irgendwann mal an-
gefangen, gar keine Pille mehr zu nehmen. ... Aber es ist mir
nicht so gut bekommen." (P01/329ff.; 668ff.)

Hier deutet sich an, dass chronisch Erkrankte schrittweise ,Experimente”
mit ihren Arzneimitteln machen, sobald es ihr Gesundheitszustand zul&sst.
Sie stehen zum Teil geradezu unter innerem Zwang, ihre Medikamenten-
regime auszutesten und ,miissen es ausprobieren”, wie es der eben zitier-
te chronisch Erkrankte schildert. Bei diesen Reduzierungsversuchen dient
ihnen in der Regel ihr subjektives Wohlbefinden als Parameter, insbeson-
dere mit der Zeit nachlassende Symptome der Erkrankung: ,Dann hab ich
gemerkt, dass der Blutdruck wieder unten ist und dann nehme ich die
nicht", so eine chronisch Erkrankte zu den Blutdruckprdparaten in ihrem
Medikamentenregime (P20/42:471f.).

Oder umgekehrt: Ihr subjektives Wohlbefinden wird durch die Arznei-
mittel derart beeintrachtigt, dass die Erkrankten die medikamentése Thera-
pie ganz abbrechen. Dies tritt beispielsweise ein, wenn arzneimittelbeding-
te Begleiterscheinungen oder eine Komplexitdtssteigerung dergestalt G-
berhand nehmen, dass — so die Wahrnehmung der Erkrankten — der Out-
come der Therapie und ihr Adhdrenzverhalten in einem Missverhaltnis
stehen (s. a. PO2). Eine chronisch Kranke schildert das wie folgt:

... Letztes Jahr habe ich wieder ein paar Mal so eine derbe
Unterzuckerung gehabt. Da habe ich dann zu meinem Mann
gesagt, ,Weillt du was, ich lasse diese ganzen Mittel jetzt weg
und versuche das mal anders." Und dann haben wir immer
gemessen und uns sehr viel bewegt und entsprechend geges-
sen. ..." (P12/1093ff.)

Wie hier exemplarisch zum Ausdruck kommt, nehmen chronisch Kranke
die Gestaltung der Therapie selbst in die Hand, so sie mit bisherigen Be-
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handlungserfolgen nicht zufrieden sind und/oder ihnen das Medikamen-
tenregime nicht mehr als Stiitze, sondern als Last erscheint, die es hinter
sich zu lassen gilt. Teilweise werden in solchen Experimenten die Arznei-
mittel schlicht weggelassen als sei nichts gewesen. Nicht selten werden
diese ,Versuche, es anders zu machen” systematisch geplant und engma-
schigen Kontrollen unterzogen, was — wie im Fall der eben geschilderten
Diabeteserkrankung — beispielsweise durch Lebensstilinderungen ange-
gangen wird. Die Erkrankten unternehmen folglich eigene Schritte in der
Ausgestaltung der Therapie und probieren dazu haufig ,verschiedenste
Wege" aus, so formuliert es eine chronisch Erkrankte (P16/188). Das
Spektrum reicht hier vom Arztwechsel liber die genannten Lebensstilande-
rungen, traditionelle Hausmittel bis hin zu komplementédren Heilmetho-
den. Oft liegen diese ,Wege" abseits der vom Gros der Gesundheitspro-
fessionen préferierten Behandlungspfade und die Erkrankten verfahren
hier nach dem Motto ,Wer heilt, hat Recht" (P06).

Diesen Anpassungen des Selbstmanagementhandelns ist zwar fir be-
stimmte Zeit der gewliinschte Erfolg beschieden und oft kommen die Er-
krankten dann mit wenigen, bisweilen auch ohne Medikamenteneinnah-
me aus. Zugleich deutet sich in den vorangegangenen Zitaten schemen-
haft an, dass das Jonglieren mit Arzneimitteln, Reduzieren der Medika-
mente etc. keineswegs ungefdhrlich ist. Denn hdufig fihren Veranderun-
gen der Medikation dazu, dass sich der Zustand der Erkrankten sogar ver-
schlechtert und ihnen die Anpassungsbemiihungen ,nicht gut bekom-
men". Das gefdhrdet bislang erzielte Therapieerfolge und resultiert in
Komplikationen und/oder erneuten Krankheitskrisen — alles in allem ge-
genteilige Effekte anstelle der erhofften Entspannung im Krankheitsge-
schehen und Medikamentenregime.

Wieso — so die sich hier stellende Frage — nehmen chronisch Kranke mit
der Anpassung ihres Selbstmanagements diese nicht unerheblichen ge-
sundheitlichen Risiken auf sich? Sie versuchen weiter ,selbst managen' zu
kénnen, auch dann, wenn das Krankheitsgeschehen und die Komplexitdt
des Medikamentenregimes eskalieren. lhr Ziel ist es, die Krankheit wieder
.in den Griff* zu bekommen. In anderen Worten: Sie streben danach, kon-
trollieren zu kénnen, was in instabilen Momenten im Krankheitsverlauf zu
entgleiten droht. Zugleich versuchen sie, den Medikalisierungsprozess auf-
zuhalten, der unweigerlich eine Komplexitétssteigerung im Medikamenten-
regime nach sich zieht. Beidem wollen die Erkrankten unbedingt Einhalt
gebieten und eine Reduktion einlduten. lhre unterschiedlichen Strategien
sind letztlich alle darauf ausgerichtet, ein ,Medikamenten-Konglomerat"
zu verhindern oder aufzubrechen, so es sich bereits entwickelt hat.

Es ist dies ein Streben nach einem Aufrechterhalten und Wiedererlangen
von Kontrolle im Krankheitsgeschehen, das seitens der Gesundheitspro-
fessionen nicht oder nur kaum gesehen wird, zumal es ihrem Blick lange
Zeit entzogen ist. Denn nicht selten thematisieren chronisch Kranke ihre
Anpassungsbemithungen — wenn lberhaupt — beim Arzt erst im Nachbhi-
nein:

... Mit meinem Hausarzt habe ich hinterher dariiber gespro-

chen, nachdem ich wieder reumitig zu der Pillenration zu-
riickgekehrt bin." (P01/738ff.)

Hier deutet sich an, dass chronisch Kranke ihre Anpassungsversuche beim
Selbstmanagement des Medikamentenregimes im Alltag meist alleine
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durchfuhren. Sie erheben sie in Aushandlungsprozessen mit professionel-
len Akteuren nur selten oder verspdtet zum Thema und verschweigen sie
vielfach ganz. Oder sie werden bei der Arztkonsultation schlicht verges-
sen: ,Ich wollte es dem Arzt das letzte Mal sagen, habe es aber vergessen”
(P20/44:45ff), so eine Erkrankte tiber die Verdnderung ihrer Medikation.
Das erkldrt sich zum einen in den zahlreichen Restriktionen in der Ge-
sundheitsversorgung, denen sich die Erkrankten gegeniibersehen, da beim
Arzt unter anderem schlicht die Zeit fehlt, davon zu berichten. Zugleich
befiirchten sie, mit ihrem veranderten Selbstmanagementhandeln bei den
Gesundheitsprofessionen auf Kritik oder gar Ablehnung zu stoBen, insbe-
sondere bei Arzten. Denn ihre Anpassungsbemiihungen geraten in Kollisi-
on mit den Therapievorstellungen und -maBgaben der professionellen
Akteure. Resultat dessen ist hdufig deren Unverstandnis und Kritik am
Handeln der Erkrankten. Hiervon berichtet eine Erkrankte, die mit na-
turheilkundlichen Heilmethoden ,eigene Wege" ausprobiert hat:

.Der Professor in der Klinik ... hat gesagt, ich sollte mal nicht

allem Spuk®® hinterherlaufen. Mein Arzt, bei dem ich jetzt bin,

ist ja nun Mediziner und vertritt nur eine andere Richtung.

Dass das dann so diffamiert wird und das so absolut als Hokus

Pokus hingestellt wird - das ist schon verunsichernd."
(P16/258ff.)

Nicht selten werden die Anpassungsbemiihungen chronisch Kranker von
professionellen Akteuren und hier vor allem von Arzten aufs Scharfste kri-
tisiert oder gar — wie im Zitat geschildert — ,diffamiert". Zwar intendieren
viele Arzte, die Erkrankten dadurch vor weiteren Problemen zu bewahren
und sie von ,fragwirdigen" Heilverfahren abzubringen. Allerdings ist die
Art und Weise, wie diese ,Kurs-Korrektur' vielfach angegangen wird, aus
Sicht der Erkrankten hoch problematisch. Es schichtet nicht nur erhebli-
ches Konfliktpotential auf und fihrt in der Arztpraxis, im Krankenhaus etc.
haufig zu Konfliktsituationen. Fiir die Erkrankten ist es zugleich eine mas-
sive Irritation ihres Bewaltigungshandelns von Krankheit und Medikamen-
tenregime, geraten sie doch in ihren ,selbst" gemanagten Anpassungsbe-
mihungen ins Wanken, eine Entspannung im Krankheitsverlauf herbeizu-
flihren.

Welche Konsequenzen hat das fiir das Bewaltigungshandeln der Er-
krankten? Dergestalt erneut in ihren Anpassungsbemihungen irritiert,
versuchen sie dem auf unterschiedliche Art und Weise Abhilfe zu schaffen.
Einfluss darauf nehmen unter anderem die ihnen zur Verfigung stehenden
personalen Ressourcen, Schweregrad und Stadium der Erkrankung, Le-
benssituation, soziale Lage etc.. Immer aber ist von hoher Prioritat, die
Kontrolle behalten und eine Reduktion der Komplexitit im Krankheits-
und Regimeverlauf herbeiflihren zu kénnen. Dem uns vorliegenden Da-
tenmaterial zufolge pragen zwei Muster das weitere Selbstmanagement-
handeln chronisch Kranker im Umgang mit Komplexitdtssteigerungen: Ein
Teil der Erkrankten entwickelt eine zunehmend kritische Haltung und zeigt
Expertisierungstendenzen; die anderen wiederum verharren beziehungswei-
se verfallen resignativ in die passive Patientenrolle.

Beginnen wir mit den ,kritischen" Erkrankten. Fiir sie erweisen sich Pha-
sen der Komplexitatssteigerung als Moment im Krankheitsverlauf, in dem

34 Gemeint sind alternative Heilmethoden, die von der Erkrankten praferiert und eigenini-

tiativ hinzugezogen werden.
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sie mehr denn je den Eindruck haben, auf sich selbst gestellt zu sein. Spa-
testens zu diesem Zeitpunkt — hdufig auch schon friither — fuihlen sie sich
der Devise verpflichtet, ,selber auf sich aufzupassen — die anderen tun es
nicht", so formuliert es eine chronisch Erkrankte mit Blick auf die Gesund-
heitsprofessionen (P12/771ff.). Hinzu kommt, dass es aus Sicht dieser
Gruppe chronisch Kranker zwingend notwendig ist, die eigene Gesund-
heitsversorgung ,selbst planen” zu kénnen, da - so ein Erkrankter (P06) —
die ,Menschen im Gesundheitswesen nicht planen kénnen". Das erfor-
dert, sich noch griindlicher mit der Krankheit und insbesondere den Arz-
neimitteln auseinanderzusetzen. Entsprechend intensivieren chronisch
Kranke ihre Suchbewegungen nach Informationen, loten die Méglichkei-
ten der Versorgungsnutzung neu, genauer gesagt: intensiver aus und er-
werben dadurch krankheits- und arzneimittelbezogenes Wissen, das viel-
fach den Vergleich mit der Fachkenntnis professioneller Akteure nicht zu
scheuen braucht. In anderen Worten: Indem sie ihr Selbstmanagement-
handeln anpassen, expertisieren sie sich, um das Krankheitsgeschehen kon-
trollieren und der Komplexitdtssteigerung im Medikamentenregime ent-
gegenwirken zu konnen. Die Expertisierung verhilft in der Regel auch zu
einem selbstbewussten Auftreten, was nicht nur Textpassagen uber Aus-
handlungsprozesse mit Arzten widerspiegeln, wo chronisch Kranke eine
kritische Haltung einnehmen (ex. P16). Es zeigt sich auch in Interviewsitu-
ationen der hier durchgefiihrten Datenerhebung. So richtet beispielsweise
ein an HIV/Aids Erkrankter anfangs folgende Frage an den Interviewer:

.Kennen Sie sich mit den Medikamenten soweit aus?"
(PO1/136ff.)

Hier kommt zum Ausdruck, dass der Erkrankte in der Gesprachssituation
als Experte in eigener Sache auftritt und ein krankheits- und medikamen-
tenbezogenes Detailwissen nicht als selbstverstandlich beim Gegeniber
voraussetzt. Daraus ergibt sich eine kurzfristige Umkehrung der Interview-
situation, um eine gemeinsame Gesprdchsgrundlage Gber Krankheit und
Medikamentenregime herzustellen, die sich auch in einem weiteren Inter-
view findet:

.Ja, ich weiB nicht, wie viel Sie lber Polyarthritis wissen? Das

ist eine Autoimmunkrankheit, die das eigene Gewebe angreift

und zerstdrt. Und mit dieser Basistherapie macht man eine

Suppression und versucht es runterzudriicken. Die Krankheit
kann sich auch auf die inneren Organe legen ..." (P16/125ff.)

Diese Beispiele bringen exemplarisch zum Ausdruck, dass viele Erkrankte
im Verlauf der Krankheit sich umfassende Informationen tber ihre Erkran-
kung und die damit einhergehenden Medikamente aneignen, die liber das
basale krankheits- und medikamentenbezogene ,Grundwissen” hinausge-
hen. Das zeigt unter anderem ihr  Fachjargon’, wenn zum Beispiel
von ,Suppression”, ,Compliance"”, spezifischen Wirkstoffen, Therapiefor-
men, Regelungen der Gesundheitsversorgung etc. die Rede ist. Indem sie
Fachtermini nutzen (kbnnen), verschaffen sich chronisch Kranke weiteren
Zugang zu Fachwissen und kénnen die auf sprachlicher Ebene aufge-
schichteten Kommunikationsbarrieren mit professionellen Akteuren lber-
winden. Das verschafft ihnen nicht nur das Gefiihl von Kontrolle im
Krankheitsgeschehen, sondern eréffnet ihnen Gestaltungsméglichkeiten in
Gesprachssituationen mit professionellen Akteuren und unter Umstanden
neue therapeutische Méglichkeiten. Alles in allem macht sie die Experti-
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sierung — so ihre Wahrnehmung — ,miindig" gegeniiber den Gesundheits-
professionen.

Aber auch hier zeigen sich Schattenseiten. Indem chronisch Kranke zum
Experten in eigener Sache werden und das Handeln professioneller Akteu-
re kritisch hinterfragen, stoRen sie unweigerlich bei diesen auf Ablehnung:

... Man wird oft behandelt, als wenn man véllig unkundig
wdre ... und wird als miindige Patientin als anstrengend emp-
funden." (P16/244ff.)

Dieser kurze Textauszug soll andeuten, was im vorliegenden Datenmateri-
al von vielen Erkrankten beklagt wird: Es mangelt im Versorgungsalltag
nicht nur an Zeit fir Fragen — werden diese gestellt, so stolRen die Erkrank-
ten auf asymmetrische Beziehungsstrukturen etc., was sich darin duBert,
dass sie von professionellen Akteuren zuriickgewiesen und als ,unkundig"”
behandelt werden. Eine flr sie sowohl irritierende als auch frustrierende
Erfahrung, denn es verstellt ihnen nicht nur potenzielle L6sungsmoglich-
keiten fir ihre weiterhin drangende Frage nach einem Weg aus der Kom-
plexitatssteigerung. Es steht in Widerspruch zu ihren eigeninitiativen Ex-
pertisierungsbemihungen und relativiert oder irritiert diese.

Die Angst vor solch erneuter Frustration mag einer der Griinde sein,
weswegen viele und hier vor allem dltere Erkrankte die Miihen der Exper-
tisierung erst gar nicht auf sich nehmen. Im Gegensatz zu den sich experti-
sierenden, ihr Selbstmanagement weiter vorantreibenden Erkrankten cha-
rakterisiert diese zweite Gruppe chronisch Kranker eine passive, oft sogar
resignative Haltung. Dazu ein Beispiel:

.P: Ich kann auch nicht beurteilen, wie weit das nun alles sein
muss, das eine ist fir irgendetwas, das andere ist gegen ir-
gendetwas, aber man soll es nicht verdndern ...

I: Haben Sie denn [die Medikamente] ein bisschen variiert?

P: Nein, das soll ich ja nicht, ich hab ja nix zu sagen. ... Ich
halte mich daran." (P14/333ff.)

Nochmals kommen hier asymmetrische Beziehungsstrukturen im Versor-
gungsalltag zum Ausdruck, in denen sich chronisch Erkrankte befinden,
und die ihnen Geflhle von Macht- und Hilflosigkeit vermitteln. Dies
griindet auch darauf, dass das Krankheits- und Medikamentengeschehen
in zunehmendem MaR uniiberschaubar wird und sie — so wie dieser Er-
krankte — es kaum mehr ,beurteilen" konnen. So chronisch Kranke die
herkdbmmliche Patientenrolle in der Gesundheitsversorgung je verlassen
haben, fligen sie sich daher oft wieder dem Votum der Gesundheitsprofes-
sionen und versuchen, sich an deren Vorgaben zu halten. Sie nehmen ihre
Medikamente weitestgehend akkurat ein und nur in Ausnahmeféllen
jonglieren' sie mit ihren Arzneimitteln. lhre Hoffnung ist, die Komplexitat
im Medikamentenregime werde abnehmen, wenn sie den Anweisungen
der Gesundheitsprofessionen Folge leisten und dementsprechend nehmen
sie die an sie gestellten Anforderungen geduldig auf sich. Hinzu kommt,
dass es vielen Erkrankten an den fiir eine Expertisierung erforderlichen
personalen Bewadltigungsressourcen fehlt wie beispielsweise Moglichkei-
ten eines niederschwelligen Zugangs zu Informationen, ausreichender fa-
milialer Unterstiitzung oder einem entsprechenden Bildungsniveau. Daher
geben viele Erkrankte friiher oder spater ihre im Krankheitsverlauf miih-
sam erarbeiteten Strategien im Selbstmanagement von Krankheit und
Medikamentenregime auf. Das kommt einem sukzessiven Verlust an Au-
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tonomie im Umgang mit dem Medikamentenregime gleich, was von ihnen
keinesfalls goutiert wird — allein das zunehmend komplexer werdende
Krankheits- und Medikamentengeschehen ldsst ihnen kaum eine andere
Wabhl.

Ob nun weitere Expertisierung oder Resignation —es sind dies keines-
wegs einfache Schritte fur die Erkrankten, denn im Verlauf chronischer
Krankheit erschépfen sich ihre verbliebenen aber auch erarbeiteten Res-
sourcen mehr und mehr. Viele Erkrankte managen ihr Leben mit Krankheit
und Medikamentenregime bereits Jahre oder Jahrzehnte auf einem ,nied-
rigem Niveau" mit eingeschrdnkter Leistungsfahigkeit. Frither oder spater
fehlt es ihnen an Kraft und Motivation, weiter in Aushandlungsprozesse
mit professionellen Akteuren einzutreten, Expertisierungsbemihungen auf
sich zu nehmen etc.. Im Fortschreiten der Krankheit und bei zunehmender
Komplexitdtssteigerung im Medikamentenregime erodiert daher sukzessi-
ve ihr Selbstmanagementpotenzial. Vor allem in spét(er)en Phasen des
Krankheitsverlaufs scheinen Momente der Komplexitdtssteigerungen fir
chronisch Kranke Anlass zu sein, ihr eigeninitiatives Handeln zurtickzufah-
ren und sich wieder ganz in die Hande der Gesundheitsprofessionen mit
all den damit verbundenen Vor- und Nachteilen zu geben. Und auch das
soziale Umfeld scheint dann eine immer gewichtigere Rolle im Umgang
mit Medikamenten zu spielen. All das deutet an, dass Komplexitdtssteige-
rungen im Medikamentenregime auch ein Hinweis auf eine Abwértsbewe-
gung sein konnen, die frither oder spater einsetzt und chronische Krank-
heitsverlaufe charakterisiert (Charmaz 2000; Corbin/Strauss 2004; Schaef-
fer/Moers i. E.).

Zwischenfazit

An dieser Stelle gilt es einen Schnitt zu machen und nochmals auf das
Krankheitsgeschehen und das Medikamentenmanagement in der Phase
der Komplexitatssteigerung zuriickzublicken. Es kristallisiert sich heraus,
dass bei Krankheitskrisen, Arzneimittelnebenwirkungen etc. die bislang
entwickelten Selbstmanagementstrategien chronisch Kranker irritiert wer-
den und sich als /abil erweisen. Denn ihre im Verlauf chronischer Krank-
heit entwickelten Routinen, Suchbewegungen nach Informationen etc. —
alles Strategien eines aktiven Selbstmanagements von Medikamentenre-
gimen im Alltag — sind nicht von dauerhafter Bestdndigkeit in Momenten
der Komplexitdtssteigerung und bedirfen der Anpassung: War das
Selbstmanagementhandeln chronisch Kranker bislang noch darauf kon-
zentriert, den Umgang mit Krankheit und Arzneimitteln dauerhaft in den
Alltag zu integrieren, so zielt es nun darauf ab, das Tempo im dynami-
schen Krankheitsgeschehen zu beeinflussen und insbesondere dem Medi-
kalisierungsprozess und der damit verbundenen Komplexitdtssteigerung
im Medikamentenregime zu begegnen. In anderen Worten: Das Selbst-
management von Medikamentenregimen findet unter neuen Vorzeichen
statt — die Erkrankten suchen nach Antworten und Lésungen auf die Fra-
ge, wie mit der Krankheit und dem Medikamentenregime bei einer Eska-
lation und Dynamisierung im Krankheitsgeschehen umzugehen ist und das
Selbstmanagementhandeln angepasst werden kann. Nun hat fiir sie obers-
te Prioritat, dem Medikalisierungsprozess und der Komplexitatssteigerung
Einhalt zu gebieten, da die Arzneimittel nicht nur ,lastig", sondern
zugleich zu einem Synonym des Krankseins werden und alles in allem das
Medikamentenregime immer uniberschaubarer wird.
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Es ist dies eine fir die Erkrankten herausfordernde und vielfach kaum zu
bewdltigende Aufgabe, die sie — so ihre Wahrnehmung — im Grunde allein
angehen missen und dabei kaum auf professionelle Unterstiitzung hoffen
kdnnen. Denn spatestens in Momenten der Komplexitdtssteigerung zeigt
sich, dass die Erwartungen von chronisch Kranken und professionellen
Akteuren nicht nur — wie bislang schemenhaft erkennbar — dissonant, son-
dern disparat sind: wdhrend die Erkrankten nach Moglichkeiten zur
De-Eskalation der Medikalisierung und zur Reduktion von Komplexitat im
Medikamentenregime suchen, forcieren professionelle Akteure und hier
vor allem Arzte oft weitere Therapien und zielen darauf ab, die Erkrankten
weiter auf der therapeutischen Linie zu halten beziehungsweise sie — teils
rigoros — auf diese zuriickzudirigieren, wenn sie tendenziell ,andere We-
ge" gehen. Aus Sicht der Erkrankten lduft das nicht nur ihren Prioritdten
zuwider, sondern ldsst sie zugleich auf wenig Unterstiitzung durch die
Gesundheitsprofessionen hoffen, die auf ihre Bedirfnisse ausgerichtet ist.
Das ist einer der Griinde, weswegen sie ihre Anpassungsbemiihungen
selbst durchfihren, insbesondere, weil viele Erkrankte sich seit langem
.auf sich selbst gestellt" sehen und bereits liber Jahre ihre Krankheit sowie
das Medikamentenregime ,selbst managen”. Was also auf den ersten Blick
als unzureichende Therapietreue oder -motivation respektive Non-Com-
pliance oder Non-Adhérenz interpretiert werden kann, erweist sich aus
Sicht chronisch Kranker als Anpassungsbemiihung und Neuausrichtung
des Selbstmanagements zur De-Eskalation der Krankheitsdynamik und
Reduktion der Komplexitat.

Fur die Erkrankten resultiert diese Entwicklung zum wiederholten Mal in
einem, um nicht zu sagen: in mehreren Dilemmata. |hre eigenen Anpas-
sungsbemiihungen, die sie aufgrund fehlender Resonanz und Unterstiit-
zung bei den Gesundheitsprofessionen unternehmen, erweisen sich als
gefahrlich und ziehen drztliche Kritik und Ablehnung auf sich. So sie sich
expertisieren, verlassen sie immer mehr die herkémmliche Patientenrolle
und stoBen als kritisch-hinterfragende ,Experten in eigener Sache' auf wei-
tere Schwierigkeiten, da in der gegenwartigen Gesundheitsversorgung fir
diese Rolle chronisch Kranker kaum Handlungsspielraum besteht, um der in
langen Jahren angeeigneten Expertise Geltung verleihen zu kénnen, zumal
ihre Bedirfnisse und Anliegen dem Blick der professionellen Akteure
meist entzogen bleiben. Es verwundert daher nicht, dass manche Erkrank-
te diesen mihsamen Weg erst gar nicht einschlagen oder aber frither oder
spater gegeniuber der professionellen Dominanz kapitulieren und sich
(wieder) dem Votum der Gesundheitsprofessionen fligen. Denn wie ein
Rickblick auf die Phasen des Krankheits- und Regimeverlaufs zeigt, kostet
die Bewaltigung der an die Erkrankten gestellten Herausforderungen viel
Kraft, Ausdauer, Geduld etc. — Ressourcen, die mit der Zeit schwinden
und nicht mehr fraglos als selbstverstindlich vorausgesetzt werden kén-
nen.

Das alles deutet darauf hin, dass Momente der Komplexitatssteigerun-
gen im Krankheitsgeschehen und Medikamentenregime zugleich die
Schwelle im Phasenverlauf chronischer Krankheit zu charakterisieren
scheinen, an der das ,Auf und Ab" der Erkrankung mehr und mehr in eine
Abwartsbewegung tbergeht (Charmaz 2000; Corbin/Strauss 2004; Schaef-
fer/Moers i. E.). Hier stoBt die unter Verlaufsgesichtspunkten durchgefiihr-
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te Analyse allerdings an die Grenzen des hier erhobenen Datenmaterials®,
denn die in der vorliegenden Untersuchung erhobenen Daten sind nicht
oder wenn, dann nur in Ansdtzen von Abwadrtsbewegungen geschweige
denn Spatphasen chronischer Krankheit charakterisiert; es lasst daher bes-
tenfalls einen Ausblick auf den weiteren Krankheits- und Regimeverlauf
zu. Jedoch deuten Untersuchungen zu Spat- und Sterbephasen in chroni-
schen Krankheitsverlaufen an (ex. Haslbeck 2005; Miuller-Mundt 2005;
Schaeffer 2004; Schaeffer et al. 2003), dass der Medikalisierungsprozess
und die Komplexitatssteigerung im Krankheits- und Regimeverlauf meist
noch zunehmen und die Erkrankten dann die Verantwortung im Selbst-
management des Medikamentenregimes endgtiltig abgeben — nicht nur an
professionelle Akteure, sondern auch und insbesondere in die Hinde nahe
stehender Personen und Familienangehoériger, die jedoch auf diesen
Schritt haufig kaum vorbereitet sind und dementsprechend damit uber-
fordert sind. Auch sie, so zeigen insbesondere Versorgungsverldufe aus
den Sterbephasen chronisch Kranker, bediirfen dann der Unterstiitzung
durch professionelle Akteure, die haufig spat ihren Weg zu ihnen findet
(Haslbeck/Schaeffer 2006; Schaeffer 2005b). Es sind dies also Phasen im
Krankheits- und Regimeverlauf, die noch einer vertieften empirischen Be-
trachtung des sich dort vollziehenden Wandels des Selbstmanagements
der Erkrankten harren. Auch wenn dieser Schritt im vorliegenden Bericht
nicht mehr vollzogen wurde, steht eine weitere analytische Auseinander-
setzung zu dieser Phase im Regimeverlauf noch aus, die ankniipfend an
die hier vorgestellten Ergebnisse noch anzugehen ist.*®

In der Summe betrachtet erweist sich die Phase der Komplexitatssteige-
rung als hoch sensibler und irritierender Moment im Krankheitsgesche-
hen, in dem von chronisch Erkrankten folgenreiche Entscheidungen ge-
troffen werden (missen). In anderen Worten: Es werden in der Anpassung
des Selbstmanagementhandelns Weichen gestellt und das Bewaltigungs-
handeln im Umgang mit komplexen Medikamentenregimen kann unter-
schiedliche Richtungen, um nicht zu sagen: unerwartete Wendungen
nehmen. Momente der Komplexitatssteigerungen sind vielfach bestim-
mend fiir den weiteren Umgang der Erkrankten mit der Erkrankung an
sich und auch der Arzneimitteltherapie, sowohl im Verlauf als auch in
Spatphasen chronischer Krankheit, wenn Instabilitit mehr und mehr zum
Dauercharakteristikum der Erkrankung und des Medikamentenregimes
wird, woflir die Anpassung des Selbstmanagements auf Seiten chronisch
Kranker gleichermaBen Ursache wie Wirkung sein kann.

3 Die Datenerhebung konzentrierte sich auf chronisch Erkrankte, die ihr Medikamenten-
regime Uberwiegend selbst managen und auch auf die Friihphasen beziehungsweise
den Beginn chronischer Krankheit (vgl. Tabelle 1: Sampleiibersicht, S. 119). Infolgedes-
sen weisen die hier erhobenen Fallverlaufe nur ansatzweise auf die Erfahrungen von Er-
krankten hin, die sie in Spatphasen chronischer Erkrankungen im Medikamentenmana-
gement machen.

3% Neben einer theoretischen Auseinandersetzung mit dem Konzept des Selbstmanage-

ments bei chronischer Krankheit werden im Rahmen des Eingangs erwdhnten Promoti-
onsvorhabens auch die Abwadrts- beziehungsweise Spatphasen chronischer Krankheit
und der damit verkniipfte Umgang mit Arzneimitteln in den Blick genommen.
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IV. Resiimee

An dieser Stelle der Analyse angekommen geht es darum, sich mit der
Frage auseinandersetzen, was aus den zuriickliegend dargestellten empiri-
schen Befunden an Erkenntnissen fir die Konzipierung von Unterstit-
zungsmaBnahmen abgeleitet werden kann. Die empirischen Befunde wer-
den daher nicht theoretischen Erkenntnisinteressen folgend diskutiert,
was — wie eingangs bereits betont — noch aussteht und andernorts vollzo-
gen wird. Vielmehr werden sie gezielt mit Blick auf die Intention der Stu-
die erortert, Grundlagen fiir die Entwicklung eines Interventionskonzepts
zur Selbstmanagement- und Adhédrenzférderung zu erarbeiten (s. a.
Schaeffer et al. 2005). Welches sind die aus Sicht chronisch Kranker wich-
tigen Unterstltzungserfordernisse, damit sie ihr Medikamentenregime im
Alltag selbst managen kdnnen? Welche Unterstiitzungserfordernisse wur-
den darlber hinaus deutlich? Wie sollten sie aufgegriffen werden? Diesen
Fragen wird nachfolgend nachgegangen.

Unterstiitzungserfordernisse

Werfen wir zundchst einen Blick auf die Unterstiitzungserfordernisse, die
sich — und das sei nochmals betont — aus Sicht der Erkrankten im Umgang
mit komplexen Medikamentenregimen stellen und kehren dazu zum Be-
ginn chronischer Krankheit zurtick.

(1)  Sensible Unterstiitzung im Schockzustand des Krankheitsbe-
ginns — Schaffung von Grundlagen fiir partnerschaftliches
Arbeitsbiindnis

Wie die Analyse gezeigt hat, ist die Bewadltigung chronischer
Krankheit mit einer Vielzahl an Unterstiitzungserfordernissen
verbunden. Sie setzen bereits in der Phase der Manifestation
chronischer Krankheit ein. Meist geraten die Erkrankten durch
die Diagnose der Krankheit in einen Schockzustand und bendti-
gen allein fur die Verarbeitung dessen Unterstiitzung.

Ebenso wurde deutlich, dass sie bei Krankheitsbeginn die Medi-
kamente im Strudel der Ereignisse mehrheitlich unhinterfragt und
wie selbstverstdandlich einnehmen. Sie fiigen sich also ganz in die
traditionelle Patientenrolle, sei es, weil diese von den Gesund-
heitsprofessionen an sie herangetragen oder von ihnen aufgrund
schockbedingter Handlungsunfahigkeit eingenommen wird. Wie
auch immer, in jedem Fall werden dadurch problematische Wei-
chen fiir spdtere Krankheitsphasen gestellt, in denen es eigenver-
antwortlich mit der Krankheit und dem Medikamentenregime
umzugehen gilt, ohne dass die Erkrankten auf diese Rolle ent-
sprechend vorbereitet worden sind. Daher ist von entscheiden-
der Bedeutung, bereits in dieser Phase die Basis fiir ein anders ge-
lagertes, partnerschaftliches Arbeitsbiindnis zu legen, sprich: chro-
nisch Erkrankte stdrker in Entscheidungsprozesse zur Ausgestal-
tung medikamentdser Therapien mit einzubeziehen und entspre-
chend zu befdhigen, die anvisierten Therapieschritte auch verste-
hen und nachvollziehen zu kdnnen. Um das zu erméglichen, sind
eingehende Aufkldrung und Information zur Erkrankung, insbe-
sondere aber auch zur Arzneimitteltherapie unverzichtbar. Aller-
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dings ist dies eine gleichermalen sorgféltig wie sensibel anzuge-
hende Aufgabe — auch fir Selbstmanagementférderung. Wie die
Analyse zeigt, sind die Erkrankten in der Initialphase chronischer
Krankheit schockbedingt nur begrenzt aufnahmefahig. Informati-
onen zur Erkrankung, insbesondere aber zu den Medikamenten
rauschen daher hdufig an ihnen vorbei (s. a. Schaeffer et al.
2003). Zugleich besteht die Gefahr der Uberforderung und Ver-
unsicherung durch ein Uberangebot an Informationen, das in der
Krisenphase nicht verarbeitet werden kann. Daher bedarf es ei-
ner situationsangemessenen und sensiblen Kommunikation iiber die
Krankheit und das Medikamentenregime, die dariber hinaus be-
riicksichtigt, dass sich den Erkrankten viele Fragen erst dann stel-
len, wenn sie aus dem Schockzustand herausgelangen. Wie die
empirischen Befunde unterstreichen, ist daher ein einmaliges In-
formationsangebot nicht ausreichend — vielmehr bedarf es einer
kontinuierlichen kommunikativen Unterstiitzung und Begleitung,
die den weiteren Verlauf von Krankheit und Medikamentenre-
gime in den Blick nimmt, die Erkrankten auf die sich dann stel-
lenden Informationsbediirfnisse vorbereitet und auf das Verste-
hen sowie die praktische Bewdltigung des Medikamentenregimes
ausgerichtet ist.

(2)  Uberwindung der De-thematisierung von Medikamenten

Allerdings zeigen die vorliegenden Befunde, dass sich die Versor-
gungsrealitdt genau gegenldufig darstellt. Das Medikamentenre-
gime, vor allem aber die sich im Alltag stellenden Herausforde-
rungen werden initial kaum thematisiert, weil die institutionellen
Ablaufe in Kliniken, Arztpraxen etc. in erster Linie auf das Krank-
heitsgeschehen ausgerichtet sind. Die Analyse hat gezeigt, wie
weit reichend die Folgen dieser De-thematisierung der Medika-
mente unter Selbstmanagementgesichtspunkten betrachtet sind:
weder richtet sich die Aufmerksamkeit aller Beteiligten auf die im
spateren Krankheits- und Regimeverlauf anstehenden Bewalti-
gungsherausforderungen im Umgang mit Arzneimitteln noch ist
fur die Erkrankten ein Resonanzboden verfiigbar, wenn ihr Inte-
resse am Medikamentenregime erwacht und erste Fragen auftau-
chen. Daraus erwdchst fiir Selbstmanagementférderung die Auf-
gabe, bereits in der Initialphase chronischer Krankheit die mit
komplexen Medikamentenregimen verbundenen Bewadltigungs-
herausforderungen im Versorgungsalltag in den Blick zu nehmen
und zum Thema zu erheben.

(3)  Unterstiitzung bei der Restabilisierung — Sensibilisierung fiir
Chronizitdt von Krankheit und Medikamentenregime

Es ist dies ein keineswegs einfaches Unterfangen, Medikamente
und die damit verknipften Anforderungen in Frilhphasen chroni-
scher Krankheit zu thematisieren. Denn wie die vorliegenden Be-
funde zeigen, hoffen die Erkrankten vor allem in der Restabilisie-
rungsphase mehrheitlich auf Normalisierung und Reduktion der
Medikamenteneinnahme. Vielfach nehmen sie die Krankheitskri-
se anfanglich eher episodal denn als Auftakt einer dauerhaften
Krankheit wahr, sprich: sie kénnen sich initial kein Bild von der
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Chronizitat ihrer Krankheit und des Medikamentenregimes ma-
chen. Das erweist sich als folgenreich fiir ihr Bewaltigungshan-
deln, denn ihr Selbstmanagement im Umgang mit Medikamen-
ten ist anfangs kaum auf eine lange Dauer ausgerichtet. Infolge-
dessen lauft es friher oder spater Gefahr, im weiteren Verlauf
chronischer Krankheit irritiert und labilisiert zu werden, wenn die
Erwartungen der Erkrankten unweigerlich enttduscht werden.
Selbstmanagementférderung kommt also in Anfangsphasen
chronischer Krankheit nicht nur die Aufgabe zu, einzig die Medi-
kamenteneinnahme, sondern auch die Chronizitit der Krankheit
und Dauerhaftigkeit der Medikamenteneinnahme zu kommunizie-
ren, um chronisch Kranken friihzeitig zu einer realistischen Ein-
schatzung des Krankheits- und Arzneimittelgeschehens zu ver-
helfen und dadurch der Enttduschung und Desillusionierung der
Erkrankten vorzubeugen. Ohne Zweifel bedarf es dazu einer um-
fassenden Aufklarung Uber die Krankheit und die damit ver-
knupfte Arzneimitteleinnahme. Vor allem aber gilt es, die (po-
tenziell) anstehenden Herausforderungen im dauerhaften Um-
gang mit der Erkrankung und dem Medikamentenregime zu
kommunizieren. Dabei signalisieren die Erfahrungen chronisch
Kranker in dieser Phase des Krankheitsverlaufs, dass die Kommu-
nikation tber die Chronizitat von Krankheit und Medikamenten-
regime vorsichtig und schrittweise zu erfolgen hat: sie muss ein
kommunikatives Uberangebot an Informationen ebenso vermei-
den wie schockierende und/oder deprimierende Hinweise zur
Langfristigkeit der Medikamenteneinnahme und damit verknipf-
ten Herausforderungen.

(4)  Entlastung bei der Bewdltigung von ,Adhérenzstress’

Die Analyse hat zugleich gezeigt, dass chronisch Kranke in der
Restabilisierungsphase oft in einen Zustand ,gestresster Adha-
renz' geraten, der sie unter hohen emotionalen Druck setzt. Die-
ser ist auf Dauer fur die Erkrankten schwer auszuhalten. Eine
wichtige Aufgabe fiir Selbstmanagementférderung besteht darin,
hier zu intervenieren und die Erkrankten dabei zu unterstitzen,
Strategien zur Entlastung des auf ihnen lastenden Drucks zu entwi-
ckeln. Auch dazu bedarf es ausfiihrlicher Informationen und
technischer Hinweise zur Handhabung des Medikamentenre-
gimes im Alltag, um Gestaltungs- und Handlungsspielraum im
Umgang mit Arzneimitteln zu identifizieren und den Erkrankten
dadurch Moglichkeiten aufzuzeigen, den ,Sich-selber-stressen-
Rhythmus" in der Medikamenteneinnahme durchbrechen zu
kénnen. Zugleich gilt es Ressourcen im sozialen Umfeld der Er-
krankten zu mobilisieren, um den auf ihnen lastenden Druck in
der Anfangsphase des Medikamentenmanagements zu entlasten
und Erschépfungsmomenten in der Krankheitsbewaltigung vor-
zubeugen.
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(5)  Unterstiitzung bei der Routinisierung im Auf und Ab der
Krankheit

Besondere Relevanz kommt dabei der Routinisierung des Um-
gangs mit Medikamenten zu. Wie zu sehen war, bleibt es den
Erkrankten meist selbst tberlassen, Routinen und Bewadltigungs-
strategien im tagtdglichen Umgang mit den Arzneimitteln zu
entwickeln — eine keineswegs einfache Aufgabe, die anfdnglich
auf Seiten der Erkrankten oft nachrangig erscheint und von ihnen
eher intuitiv denn systematisch angegangen wird, indem bei-
spielsweise klinische Handlungsmuster adaptiert und/oder zufal-
lig Strategien im Umgang mit Arzneimitteln entdeckt bezie-
hungsweise vermittelt werden. Aus der Perspektive der Erkrank-
ten besteht hier erheblicher Unterstiitzungsbedarf, da sie nicht
nur den Eindruck haben, dies ,im Alleingang' bewadltigen zu mus-
sen. Zugleich fordert es ihnen in einer Phase Zeit und Geduld ab,
Routinen im Umgang mit Arzneimitteln zu entwickeln, in der sie
auf rasche Entlastung vom Adhdrenzstress hoffen. Auch in der
systematischen Unterstiitzung und der gemeinsamen Suche mit
den Erkrankten nach Ansatzpunkten fiir eine ritualisierte Handha-
bung der Medikamente, um individuelle und vor allem nachhaltige
Routinen im Selbstmanagement des Medikamentenregimes entwi-
ckeln zu konnen, liegt eine wichtige Aufgabe fir Selbstmanage-
mentférderung. Das kann beispielsweise mittels gemeinsamer
Tagesstrukturanalysen zur differenzierten Betrachtung der All-
tagsgewohnheiten chronisch Kranker erfolgen, um Zeitfenster fur
einen systematischen Umgang mit Arzneimitteln im Alltag identi-
fizieren und — wo maoglich — in bestehende Alltagsroutinen ein-
binden zu kénnen. Zugleich gilt es dem Bediirfnis chronisch
Kranker nach Hilfsmitteln bei der Routinisierung zu begegnen,
denn wie die vorliegenden Befunde zeigen, erhalten sie eher zu-
fallig Hinweise auf Medikamentendosetten, Applikationshilfen,
Medikamentenpldne etc.. Hier kann Selbstmanagementférderung
gezielt dabei unterstltzen, dass Arzneimittel im Alltag nicht ver-
gessen und/oder zum lastigen Storfaktor werden.

Dabei gilt es auch den von chronisch Kranken als schwierig
wahrgenommenen Schattenseiten der Routinisierung Aufmerk-
samkeit zu widmen: Routinen lassen die Medikamenteneinnahme
zu einem fraglosen Bestandteil des Alltags und in Phasen der
Stabilitdt zur ,Nebensachlichkeit" werden. Ein weiterer wichtiger
Ansatzpunkt fiir Selbstmanagementunterstiitzung ist demnach,
fur die Ticken der Routinisierung zu sensibilisieren. Dazu bedarf
es nicht nur edukativer Impulse bei Krankheitsbeginn, sondern
eine langfristige, auf den Alltag mit Medikamenten ausgerichtete
Unterstitzung, die die Erkrankten im Integrations- und Routini-
sierungsprozess begleitet und ihnen — wo von N&ten — auch im
Alltag als Ansprechpartner in Routinisierungsfragen zur Verfi-
gung steht.
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(6)  Vermittlung von ,medication literacy’

Besonders eindrucksvoll kommen in der vorliegenden Analyse
Probleme und Schwierigkeiten zum Ausdruck, die chronisch
Kranke aufgrund mangelnden basalen Wissens zur Krankheit und
zum Medikamentenregime duBern — eine Problematik, die den
gesamten Krankheits- und Regimeverlauf durchdringt: zu Beginn
sind die Erkrankten im Schockzustand und fiir Informationen
nicht aufnahmefdhig, ihre ,Neugier" und ihre Fragen tauchen
spater auf, stoRen dann jedoch auf wenig Resonanz bei professi-
onellen Akteuren und miinden in diffusen Angsten vor den Arz-
neimitteln etc. Wie die empirischen Befunde zeigen, ist ein unzu-
reichendes krankheits- und medikamentenbezogenes ,Grundwis-
sen" oder in anderen Worten: eine defizitdre ,medication litera-
cy'? fur die Erkrankten problematisch und belastend. Dies insbe-
sondere, weil sie sich in einem Dilemma befinden: sie sind im
tagtaglichen eigenverantwortlichen Umgang mit dem Maedika-
mentenregime auf basales Krankheits- und Medikamentenwissen
angewiesen, verstehen aber die Erklarungen der Gesundheitspro-
fessionen nicht, die von Fachterminologie gepragt sind, meist zu
hoch ansetzen und nicht auf die Situation und Bedirfnisse der
Erkrankten ausgerichtet sind — und so sie nachfragen, stollen sie
mit ihren Fragen auf wenig Resonanz. Infolgedessen besteht eine
weitere wichtige Aufgabe von Selbstmanagementunterstiitzung
darin, dieses Dilemma aufzulésen und chronisch Kranken zu ba-
salem Krankheits- und Medikamentenwissen zu verhelfen; und all
dies muss situationsangemessen und ausgerichtet auf die Alltags-
erfordernisse bei der Bewaltigung des Medikamentenregimes er-
folgen. Chronisch Kranke benétigen also moglichst verstdndliche
und verwendungsrelevante Informationen, die im Alltag umgesetzt
werden kénnen. Zudem brauchen sie handlungsrelevantes Wissen,
um beispielsweise mit Beipackzetteln umgehen zu kénnen. Uber
all das hinaus ist auch den sich im Krankheitsverlauf stellenden
Fragen der Erkrankten interessiert zu begegnen und sie sind im All-
tag begleitend dabei zu unterstiitzen, die Informationen auszudeu-
ten und die Wissensinhalte auf ihre individuelle Krankheits- und
Lebenssituation zu tbertragen.

(7)  Unterstiitzung beim Zugang zu Informationen und in der
Bewdltigung der Informationsvielfalt

Chronisch Kranke haben — wie zu sehen war — erheblichen Unter-
stitzungsbedarf bei der Suche nach und im Umgang mit krank-
heits- und medikamentenbezogenen Informationen. Wie die
empirischen Befunde zeigen, missen die Erkrankten meist auf
sich selbst gestellt umfassende Suchbewegungen unternehmen,
um an relevante Informationen zu gelangen und sich ein

37

Ankniipfend an das mittlerweile verbreitete Health-Literacy-Konzept (ex. Speros 2005),
das die Nutzerkompetenzen im Umgang mit Gesundheitsinformationen und darauf
griindende Entscheidungen fasst, zielt ,medication literacy’ auf Kompetenzen und Fa-
higkeiten von (chronisch) Erkrankten, sich Zugang zu arzneimittelbezogenen Informati-
onen zu verschaffen, diese zu verstehen und sich entsprechend zu verhalten (vgl. CSM

2005, S. 56).

95



,Grundwissen” zur Krankheit und zum Medikamentenregime an-
zueignen. Sie sind dabei nicht nur vor Zugangsschwierigkeiten
gestellt, sondern zugleich mit einer wahren Informationsflut aus
Zeitschriften, Fernsehen, Internet, ,zweiter Hand' etc. konfron-
tiert. Sie bei der Informationssuche zu unterstiitzen ist eine wei-
tere Aufgabe von Selbstmanagementférderung. Das bedeutet
konkret, chronisch Kranken dabei behilflich zu sein, geeignete
Suchstrategien zu entwickeln und ihre Medienkompetenzen auszu-
bauen, beispielsweise im Umgang mit dem Internet. Allerdings
reicht eine bloBe Unterstiitzung beim Zugang zu Informationen
nicht aus: chronisch Kranke stehen vor der Herausforderung, den
Informationsgehalt und die Qualitdt der Krankheits- und Arznei-
mittelinformationen bewerten zu miissen — eine keineswegs einfa-
che Aufgabe, bei der sich der zum Teil widerspriichliche und abs-
trakte Informationsgehalt von Beipackzetteln, Arzneimittelbro-
schiren, Internetinformationen etc. als problematisch erweist.
Hier gilt es chronisch Kranke mit Selbstmanagementférderung
gezielt bei der Auswertung von krankheits- und arzneimittelbezo-
genen Informationen zu unterstlitzen, um an relevante Hinweise
zum Umgang mit Medikamenten gelangen, Irrelevantes heraus
zu filtern und dadurch Irritationen des Bewadltigungshandelns
vermeiden zu kdénnen. Erforderlich sind auch Impulse zur syste-
matischen Handhabung von Informationen im Alltag, beispielswei-
se zur Dokumentation in Form von Arzneimittel- und Therapie-
Tageblichern, ,Beipackzettel-Archiven" etc., um im weiteren
Krankheitsverlauf Zugriff auf basales Krankheits- und Medika-
mentenwissen zu haben. Bezogen auf den Umgang mit krank-
heits- und medikamentenbezogenen Informationen ist demnach
Selbstmanagementunterstiitzung individuell auf die jeweiligen
Bediirfnisse und Ressourcen der Erkrankten auszurichten und auf
ihren Kontext zuzuschneiden.

(8)  Unterstiitzung bei der Kommunikation und Interaktion mit
professionellen Akteuren

Eine aus Sicht der Erkrankten zentrale Herausforderung ist den
vorliegenden Befunden zufolge der Umgang mit den Gesund-
heitsprofessionen, wenn es Fragen oder Probleme mit dem Me-
dikamentenregime gibt. Vor allem die Interaktion mit Arzten als
nach wie vor primdren Ansprechpartnern in der Arzneimittelver-
sorgung erweist sich als schwierig und wirft zahlreiche Fragen
auf: Wie konnen chronisch Kranke dem Arzt verdeutlichen, dass
sie ihre Patientenrolle aktiv(er) wahrnehmen wollen? Wie schaf-
fen sie es, den Arzt dazu zu motivieren, ihren Fragen zuzuhdren
und ihre Anliegen ernst zu nehmen? Wie gelingt es ihnen, eigene
Strategien und Ansdtze zur Bewdltigung des Medikamentenre-
gimes transparent zu machen, ohne dass sie von drztlicher Seite
marginalisiert oder diffamiert werden? Wie lassen sich eher sub-
tile Aushandlungsprozesse beim Arzt und der damit geschlossene
Kontrakt explizit zum Thema erheben? Ein Biindel an Fragen al-
so, das in der Apotheke oft noch erweitert wird: Wie gelingt eine
Nutzung des Apothekenangebots, ohne im eigenen Selbstmana-
gementhandeln irritiert zu werden? Wie lassen sich Verunsiche-

96



rungen beispielsweise durch die Aut-ldem-Regelung im Vorfeld
vermeiden oder im Gesprach mit dem Apotheker |6sen? — samt
und sonders Fragen, auf die Selbstmanagementférderung auszu-
richten ist. Erforderlich ist also, so zeigt dies, chronisch Kranke in
der Kommunikation mit professionellen Akteuren zu unterstiitzen,
damit sie in Aushandlungsprozesse eintreten und ihre Fragen,
Anliegen, Strategien etc. zum Ausdruck bringen kénnen. Eine
eng damit verbundene Aufgabe von Selbstmanagementférderung
besteht darin, sie in ihren Kommunikationsféhigkeiten zu bestar-
ken und ihnen grundlegende Kommunikationskompetenzen zu
vermitteln, etwa ein persénliches Gesprach mit dem Arzt einzu-
fordern und aktiv gestalten zu kénnen, um den drztlichen Blick
Uber rein somatische Belange hinaus auf ihre alltidglichen Fragen
und Probleme mit der Krankheit und den Arzneimitteln lenken
zu konnen. Das erfordert auch Hilfsmittel wie beispielsweise vor
dem Arztbesuch erstellte Prioritdtenlisten, die dabei helfen, auf
drdngende Fragen und Anliegen fokussieren zu kénnen. Zum Teil
bedirfen chronisch Kranke in der Interaktion mit Gesundheits-
professionen auch einer anwaltschaftlichen Unterstiitzung, wofir
auch ihr soziales Umfeld entsprechend zu sensibilisieren und vor-
zubereiten ist — eine keineswegs leichte Aufgabe, bei der es
chronisch Erkrankte zu unterstiitzen gilt, Arzte aber auch Apo-
theker gewissermalen aus der schwacheren Patientenrolle her-
aus zu einem partnerschaftlichen Aushandlungsprozess bei
krankheits- und medikamentenbezogenen Angelegenheiten
.umzuerziehen" und dadurch tradierte Vorstellungen und nor-
mative Barrieren in der Gesundheitsversorgung zu liberwinden.

(9) Kompensation von Zeitmangel in der Gesundheitsversorgung

Ein von chronisch Kranken zuhauf beklagtes Problem ist der
Zeitmangel in der ambulanten wie stationdren Versorgung. Ei-
nem Exempel fir restriktive Rahmenbedingungen in der Gesund-
heitsversorgung gleichend erschwert er es ihnen, eine tragfdhige
Beziehung zum Arzt aufzubauen und blockiert schon in den An-
satzen partnerschaftliche Aushandlungsprozesse zur Krankheit
und zum Medikamentenregime. Vor allem lange Wartezeiten,
volle Wartezimmer, enge Zeitfenster im Gesprach mit dem Arzt
etc. spielen eine Rolle, setzen chronisch Kranke unter gefiihlten
wie reellen Zeitdruck und unterbinden damit einen offenen Aus-
tausch Gber Wiinsche, Anliegen und Bediirfnisse der Erkrankten.
Das zeugt nicht nur von unzureichender Patientenorientierung in
der Gesundheitsversorgung (SVR 2000/2001a, 2003), sondern
fiihrt auch zu unbeantworteten Fragen, verunsichert die Erkrank-
ten in ihrem Handeln und erzeugt Hilflosigkeit, da sie mit ihren
Anliegen auf wenig Resonanz stolen. Hier offenbart sich eine
weitere wichtige Aufgabe fiir Selbstmanagementférderung, die
Erkrankten in der Bewdltigung dieser unzureichenden Nutzerori-
entierung zu unterstiitzen und den fir sie belastenden Zeitman-
gel und -druck zu kompensieren. Sie sind also nicht nur gezielt bei
der Gewichtung ihrer Anliegen an den Arzt zu unterstiitzen, son-
dern auch zu ermutigen, entsprechend ihren Bediirfnissen Zeit-
fenster in der Interaktion mit Gesundheitsprofessionen einzufor-
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dern. Darliber hinaus gilt es auch weitere Ansprechpartner und
komplementére Informationsmoglichkeiten zugdnglich zu machen,
sprich: chronisch Kranken zusatzlichen Raum fiir Fragen und Be-
dirfnisse aufzuzeigen und/oder zur Verfligung zu stellen. Ferner
sind sie in ihren Selbstmanagementaktivititen zu bestdrken und
dabei gilt es ihnen assistierend wie auch korrigierend zur Seite zu
stehen. Dem Empowermentansatz folgend (Feste/Anderson
1995: Stark 1996) sind sie dabei zu unterstitzen, selbst restrikti-
ve Rahmenbedingungen in der Gesundheitsversorgung kompen-
sieren und diese zugleich in der Versorgungsnutzung artikulieren
zu konnen, um auf Defizite im Gesundheitswesen aufmerksam zu
machen.

(10) Unterstiitzung ,wider das Vergessen' der Medikamentenein-
nahme

Ein weiteres von chronisch Kranken ausfiihrlich thematisiertes
Problem im Umgang mit Arzneimitteln ist das oft folgenreiche
.Vergessen" der Medikamenteneinnahme. Die vorliegenden Un-
tersuchungsergebnisse deuten dabei auf ein breites Spektrum an
Einflussfaktoren hin, die aus Sicht chronisch Kranker dazu fuhren,
dass Arzneimittel vergessen werden — sei es, dass es an Routinen
im Alltag mangelt, dass ihre Einnahme wiederum zu sehr Routine
geworden ist, dass Routinen sich als labil erweisen, dass eine
Besserung des Gesundheitszustands eingetreten ist etc.. Samt
und sonders Ansatzpunkte fiir Selbstmanagementférderung, de-
ren Aufgabe es ist, die Erkrankten bei der Entwicklung von Stra-
tegien gegen das ,Vergessen" der Medikamenteneinnahme zu un-
terstlitzen. Die Stossrichtung von Selbstmanagementunterstiit-
zung zielt dabei nicht auf die Klarung einer ,Schuldfrage", son-
dern auf eine Thematisierung der Problematik des ,Vergessens",
die im Versorgungsalltag des Gesundheitswesens kaum zur Spra-
che kommt. Sie bleibt hdufig unangetastet, weil das Thema banal
erscheint, schambesetzt ist und/oder auf wenig Resonanz bei den
Gesundheitsprofessionen  stoRt. Selbstmanagementférderung
muss also dazu beitragen, mit einem vorurteilsfreien Austausch
Uber das ,Vergessen" die Medikamenteneinnahme aus fraglosen
Alltagsroutinen heraus zu I6sen, um in einer gemeinsamen Ursa-
chenanalyse moégliche Griinde fir das ,Vergessen" zu eruieren
und gemeinsam mit den Erkrankten ihr Selbstmanagement des
Medikamentenregimes zu reflektieren. Des Weiteren sollte
Selbstmanagementférderung dazu beitragen, ihr individuelles
Bewadltigungshandeln unter Verlaufsgesichtspunkten zu betrach-
ten, um Ansatzpunkte fir individuelle Gegenstrategien ,wider
das Vergessen' identifizieren und abwagen zu kénnen, vor allem
aber, damit chronisch Kranke Routinen im Umgang mit Medika-
menten neu entwickeln oder anpassen kénnen.
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(11) Unterstiitzung des Selbstmanagements von Medikamenten-
regimen im sozialen Umfeld

Die Krankheit und der tagtagliche Umgang mit einem Medika-
mentenregime stellen nicht nur fiir die Erkrankten selbst, son-
dern auch fir deren Familienangehorige eine Herausforderung
dar. Wie die hier erarbeiteten Untersuchungsergebnisse zeigen,
ist das Selbstmanagement der Erkrankten untrennbar mit dem
sozialen Umfeld verbunden und daraus erwachsen fiir Selbstma-
nagementférderung eine ganze Reihe von Aufgaben.

So gilt es bei Krankheitsbeginn chronisch Kranke dazu zu befdhi-
gen, die komplexen und meist schwierigen Familiendynamiken zu
verstehen, die aufgrund der Krankheit in Gang gesetzt oder
durch diese verkompliziert werden. Eine fraglose Riickkehr in ein
normales Familienleben ist — obwohl insgeheim erhofft — nicht
moglich, denn die Krankheit bleibt auch fir die Angehdrigen
nicht ohne Konsequenzen, sprich: bei ihnen zeichnen sich Sor-
gen, Angste und der Wunsch nach Normalisierung ab. Die mit
der Bewadltigung von Krankheit und Medikamentenregimen ein-
hergehenden Anpassungserfordernisse, denen sich die Erkrank-
ten und damit auch die Familie gegeniibersehen, stellen einen
Stérfaktor im Alltag dar und kénnen das Familienleben nachhaltig
irritieren. Um hier einer Verunsicherung auf Seiten der Erkrank-
ten und ihrer Angehdrigen vorbeugen zu kénnen, bedarf es einer
friihzeitigen, auf den spdteren (Familien-)Alltag mit chronischer
Krankheit ausgerichteten Selbstmanagementunterstiitzung. Sie
steht vor der Aufgabe, chronisch Kranke dazu zu befdhigen, ihre
Krankheit und ihr Medikamentenregime in den Alltag zu
(re-)integrieren, ohne den Fortgang des normalen Familienlebens
zu beeintrachtigen. Sie sind also auch dafiir zu sensibilisieren,
dass die Bewadltigungsressourcen im sozialen Umfeld begrenzt
sind und eine Belastung der Angehdrigen so gering wie moglich
ausfallen soll(te) — eine keineswegs einfache Aufgabe flir Selbst-
managementférderung, denn sie muss die Erkrankten und ihr so-
ziales Umfeld furr erforderliche Anpassungsprozesse erneut sensi-
bilisieren, ohne dabei zu irritieren. Dazu bedarf es beispielsweise
einer Analyse bestehender Familienstrukturen und -beziehungen
im sozialen Umfeld, um chronisch Kranke gezielt auf potenzielle
Konfliktpunkte aufmerksam machen und vorbereiten zu kénnen.
Eine eingehende Betrachtung des sozialen Umfelds der Erkrank-
ten dient zugleich als Ausgangspunkt, um in der Selbstmanage-
mentunterstiitzung auch die Angehoérigen vermehrt in den Blick
zu nehmen. Wie die vorliegenden Befunde zeigen, sind sie aus
Sicht der Erkrankten héchst unterschiedlich in die Bewdltigung
komplexer Medikamentenregime eingebunden und stellen so-
wohl eine wichtige Ressource wie auch ein Hindernis im tagtagli-
chen Umgang mit Arzneimitteln dar. Hier kann Selbstmanage-
mentunterstitzung Angehérige gezielt mit einbeziehen und bei-
spielsweise der De-thematisierung der Medikamenten entge-
genwirken, Uberforderungsmomenten bei Lebensstilverdnderun-
gen vorbeugen, Angehdrige zur anwaltschaftlichen Unterstiitzung
chronisch Kranker bei der Versorgungsnutzung befdhigen, An-
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satzmoglichkeiten fiir familiale Unterstlitzung bei der Routinisie-
rung aufzeigen etc.. In diesem Zusammenhang gilt es chronisch
Kranke und ihre Angehdrigen fiir Aushandlungsprozesse zu sensi-
bilisieren, die sich im sozialen Umfeld friiher oder spater um Fra-
gen der Autonomie im Umgang mit der Krankheit und dem Me-
dikamentenregime drehen. Sie gewinnen im Verlauf chronischer
Krankheit zunehmend an Bedeutung, wenn Angehorige Selbst-
managementaufgaben wahr- und/oder ubernehmen, wodurch
sich innerfamiliar Konfliktpotenzial aufschichten und es zu Uber-
lastungserscheinungen kommen kann. Eine Bestandsaufnahme
und fortlaufende Bilanzierung familialer Unterstiitzungspotenzia-
le und -ressourcen sind demnach ebenfalls wichtige Aufgaben
von Selbstmanagementunterstiitzung, um familialen Support in
der Bewdltigung von Medikamentenregimen nicht nur zu initiie-
ren, sondern auch nachhaltig zu sichern und zu begleiten.

(12) Uberwindung von medikamentenbezogenen Angsten

Wie die vorliegenden Befunde zeigen, stehen chronisch Kranke
verordneten Medikamenten nicht nur bei Therapiebeginn, son-
dern auch im Krankheitsverlauf zunehmend kritisch gegeniiber,
was hiufig auf diffuse Angste und Vorbehalte gegeniiber der
medikamentdsen Therapie zuriickzufiihren ist. Diese griinden
nicht selten auf einer fur die Erkrankten problematischen Ge-
mengelage aus unzureichender ,medication literacy’, irritierender
Wirkung von Beipackzetteln, eigenen oder ,fremden” Erfahrun-
gen mit problematischen Begleiterscheinungen von Arzneimitteln
etc. — samt und sonders Eindricke, die in der Interaktion mit den
Gesundheitsprofessionen oft ins Hintertreffen geraten und/oder
kaum berticksichtigt werden. Selbstmanagementunterstlitzung
steht hier vor der Aufgabe, chronisch Kranken eine Projektions-
fldche fiir Angste und Vorbehalte gegeniiber Arzneimitteln zu bie-
ten, um diesen Uberhaupt Ausdruck verleihen zu kénnen. Da-
durch lasst sich nicht nur eine ablehnende Haltung gegeniber
der medikamentdsen Therapie auf Seiten der Erkrankten ausma-
chen, der gemeinsam begegnet werden kann. Ein Austausch Gber
medikamentenbezogene Angste setzt zugleich Impulse, gemein-
sam mit chronisch Kranken deren Kenntnis von Krankheit und
Medikamentenregime zu reflektieren. Ziel von Selbstmanage-
mentférderung ist nicht nur eine reine Informations- und Wis-
sensvermittlung zur Krankheit und zu Medikamenten, sondern
insbesondere, eine Grundlage fiir vertrauensvolle Aushandlungs-
und Ausgestaltungsprozesse medikamentdser Therapien zu schaf-
fen, um den Angsten der Erkrankten bereits auf der Beziehungs-
ebene gezielt zu begegnen und sie dabei zu unterstiitzen, diese
zu Uberwinden. Alles in allem gilt es chronisch Kranke dabei zu
unterstiitzen, dass Arzneimittel nicht aufgrund diffuser Angste
und im Versorgungsgeschehen unberiicksichtigter Vorbehalte
angstvoll Gberhéht und dementsprechend nicht eingenommen
werden. Das wird im Krankheits- und Regimeverlauf umso rele-
vanter, wenn sich die Erkrankten in Phasen der Komplexitatsstei-
gerungen unter anderem mit erheblichen Nebenwirkungen der
Arzneimittel konfrontiert sehen und sich Aversionen gegeniiber
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dem Medikamentenregime ergeben, die es ebenfalls zu verbali-
sieren und zu identifizieren gilt.

(13) Forderung der Fihigkeiten zur Symptomdeutung

Daran kniipft auch an, dass sich chronisch Kranke mit der Her-
ausforderung konfrontiert sehen, Symptome der Erkrankung und
Wirkungen der Medikamente entsprechend deuten zu missen.
Wie die Analyse gezeigt hat eine keineswegs einfache Aufgabe,
die den Erkrankten insbesondere zu Beginn ihrer Krankheit
schwer féllt, wo es ihnen an entsprechender ,medication literacy’
mangelt. Aber auch im weiteren Verlauf chronischer Krankheit
stellt es sie vor Herausforderungen, wenn zwischen Begleiter-
scheinungen der medikamentdsen Therapie, Krankheitssympto-
men oder Anzeichen physiologischer Alterungsprozesse differen-
ziert werden muss, was auch fir die professionellen Akteure eine
Schwierigkeit darstellt. Hier stellt sich Selbstmanagementférde-
rung die Aufgabe, chronisch Kranke dabei zu unterstiitzen, eine
Selbsteinschdtzung ihres Befindens vornehmen, Verdnderungen
entsprechend zuordnen, selbige artikulieren zu kénnen etc.. In
anderen Worten: sie sind darin zu unterstiitzen, ihre Deutungs-
kompetenzen ausbauen zu kénnen. Dazu bedarf es neben detail-
lierten Informationen zu Krankheitssymptomen und (Ne-
ben-)Wirkungen der Medikamententherapie auch der Fahigkeit
zur Selbstbeobachtung, die es ebenfalls zu férdern gilt. Sie ist ei-
ne wesentliche Voraussetzung, um subjektiv wahrgenommene
Verdnderungen im Krankheitsverlauf gegeniiber Dritten und hier
insbesondere professionellen Akteuren kommunizieren zu kon-
nen.

(14) Unterstiitzung der Anpassung des Selbstmanagements in
Phasen der Komplexitdtssteigerung — Auflésung von ,Medi-
kamentenkonglomeraten”

Wie die vorliegenden Befunde zeigen, flihren Krisen, Nebenwir-
kungen und Komorbiditaten frilher oder spdter zu komplexen
Medikamentenregimen, die bei chronisch Kranken den Eindruck
erwecken, sich in einem Medikalisierungsprozess zu befinden,
der in einem ,Medikamentenkonglomerat" miindet. Nicht selten
kommt ihnen dadurch der Uberblick Gber ihr Medikamentenre-
gime abhanden und in Kombination mit enttduschten Erwartun-
gen — beispielsweise dem Hoffen auf dauerhafte Stabilitdt — pas-
sen sie ihr Selbstmanagement des Medikamentenregimes an, was
zu folgenreichen Verdnderungen des Einnahmeverhaltens fiihren
kann. Hier stellt sich Selbstmanagementférderung eine ganze
Reihe von Aufgaben, die in erster Linie darauf ausgerichtet sein
mussen, die Erkrankten in den beschwerlichen und zum Teil un-
abwendbaren Phasen der Komplexitit des Medikamentenre-
gimes emotional zu unterstiitzen und zu motivieren, um ihren Ge-
fihlen von Hilflosigkeit, Angst, Enttduschung etc. zu begegnen.
Das bedeutet vor allem, die enttduschten Erwartungen chronisch
Kranker in den Blick zu nehmen, die in dieser Krankheitsphase
Uber sie hereinbrechen. Es ist also nicht nur erforderlich, Uber
den Krankheitszustand und Gber notwendige Verdnderungen im
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Medikamentenregime zu informieren, damit sie sich ein realisti-
sches Bild ihres Krankheits- beziehungsweise Gesundheitszu-
stands machen koénnen. Sie sind insbesondere sensibel (iber das
Krankheits- und Arzneimittelgeschehen in Kenntnis zu setzen
und gezielt in damit verknlpfte Entscheidungsprozesse mit ein-
zubeziehen, ohne dabei die ihnen zur Verfligung stehenden und
moglicherweise eingeschrankten Bewadltigungsressourcen aus
dem Blick zu verlieren, damit sie nicht Gberfordert und/oder
durch problembehaftete Informationen zusdtzlich irritiert wer-
den. Es ist dies kein einfaches Unterfangen fir Selbstmanage-
mentunterstitzung, gilt es doch zeitgleich chronisch Kranken ihr
komplexer werdendes Medikamentenregime aufzuschliisseln und
die damit verbundenen neuen oder wiederkehrenden Anforde-
rungen zu reflektieren. Wichtig ist auch, ihr Bedirfnis nach Re-
duktion des Medikamentenregimes ernst zu nehmen und im Me-
dikamentenregime Mdglichkeiten der Komplexitdtsreduktion aus-
zuloten, auch und insbesondere, um dem Risiko von Wechsel-
oder Nebenwirkungen und damit der Dynamik des Medikalisie-
rungsprozesses entgegenzuwirken. Des Weiteren bediirfen chro-
nisch Kranke in Phasen der Komplexitdtssteigerung der Unter-
stitzung im Umgang mit sich entwickelnden Aversionen gegen-
Uber Arzneimitteln, die nicht selten in konsequenzenreichen An-
passungsversuchen des Selbstmanagements miinden: haufig sind
Therapieverdanderungen oder gar -abbriiche zu beobachten, die
lange Zeit unerkannt bleiben und/oder sich in der Instanzenviel-
falt im Versorgungswesen verlieren. Selbstmanagementunterstit-
zung steht hier vor der Aufgabe, Aversionen und Anpassungsten-
denzen im Selbstmanagement des Medikamentenregimes zu erken-
nen, sie im Dialog mit den Erkrankten zur Sprache zu bringen
und gemeinsam nach Ansatzpunkten zu suchen, wie zu einer
Verbesserung und Entspannung in schwierigen Phasen der Kom-
plexitatssteigerung im Medikamentenregime beigetragen werden
kann. Letztlich hat Selbstmanagementférderung auch die Aufga-
be, chronisch Kranke darin zu bestdrken, Probleme, Arzneimit-
telaversionen, Nebenwirkungen etc. beim Arzt zu thematisieren
und sie in Aushandlungsprozessen anwaltschaftlich zu unterstit-
zen. In anderen Worten: die Bewaltigungsherausforderungen und
Anpassungsversuche des Selbstmanagements im Umgang mit
Medikamenten sind gegeniiber den Gesundheitsprofessionen
zum Thema zu erheben, um gemeinsam Variationsmoglichkeiten
im Medikamentenregime (verdnderbare Einnahmezeiten, vertrag-
liche Dosierungen etc.) oder Behandlungsalternativen aushan-
deln zu kénnen.

(15) Begleitung institutioneller Ubergénge

Im Krankheits- und Regimeverlauf sind die Erkrankten fortlau-
fend auf zahlreiche Institutionen der Gesundheitsversorgung an-
gewiesen, seien es Kliniken, Haus- oder Fachdrzte, Apotheken
oder — in Spatphasen chronischer Krankheit — ambulante Pflege-
dienste und Einrichtungen der stationdren Langzeitversorgung.
Chronisch Kranke werden dabei mit unterschiedlichen Perspekti-
ven, Ansichten, Einschdtzung etc. zum Umgang mit Medikamen-
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tenregimen konfrontiert, was — wie die vorliegenden Befunde
zeigen — durchaus Irritations- und Konfliktpotenzial in sich birgt.
Beispielsweise werden vertraute Medikamentenregime bei stati-
ondren Aufenthalten verandert, wird eine bislang bewahrte Arz-
neimitteltherapie aufgrund neuer medizinischer Erkenntnisse kri-
tisch hinterfragt, werden langjéhrig eingenommene Arzneimittel
gegen Ersatzpraparate eingetauscht etc.. Es sind dies vielfach
notwendige Malnahmen in der Arzneimittelversorgung, die je-
doch das Selbstmanagementhandeln chronisch Kranker erheblich
verunsichern (kénnen). Hier stellt sich Selbstmanagementunter-
stitzung die Aufgabe, chronisch Kranke fiir Verdnderungsprozes-
se des Medikamentenregimes entsprechend zu sensibilisieren,
die im Verlauf chronischer Krankheit erforderlich sein kénnen.
Mittels ausfihrlicher Information gilt es dabei nicht nur einer
Verdnderungsresistenz chronisch Kranker zu begegnen, die sich in
Krankheitskrisen als folgenreich erweisen kann. Es gilt sie ebenso
dabei zu unterstitzen, bei institutionellen Ubergangen ihre indi-
viduellen Bedirfnisse und ihre Problemsicht im Umgang mit Me-
dikamenten artikulieren zu kénnen, um — analog zur Interaktion
mit professionellen Akteuren — auch institutionelle Versorgungs-
abldufe im Sinne einer vermehrten Patientenorientierung und
-aktivierung ,umdirigieren” zu kénnen.

(16) Unterstiitzung und Férderung von Expertisierung

Weitere Aufgaben von Selbstmanagementunterstiitzung zeigen
sich, nimmt man die Expertisierung chronisch Kranker in den
Blick. Den vorliegenden Befunden zufolge expertisieren sich viele
chronisch Kranke im Krankheitsverlauf und stoRRen dabei auf wei-
tere Herausforderungen und Schwierigkeiten: beispielsweise tref-
fen sie auf eine oft kritisch-zurlickweisende Haltung bei professi-
onellen Akteuren, wenn sie sich als ,miindige Patienten" und
Experten in eigener Sache' Gehér in der Gesundheitsversorgung
verschaffen wollen. Anders gelagert sind wiederum die Schwie-
rigkeiten von chronisch Kranken, die vor einer Expertisierung zu-
rickscheuen oder sie nicht angehen kdnnen, sei es beispielswei-
se aufgrund unzureichender personaler Ressourcen, fehlenden
Zugangs zu Informationen etc.. Hier steht Selbstmanagementun-
terstiitzung vor der Aufgabe, Expertisierungstendenzen chronisch
Kranker auszuloten und gezielt zu fordern, beispielsweise indem
weiterfilhrende Informationen zuganglich gemacht werden;
zugleich sind die Erkrankten in ihrer Expertisierung zu bestdrken,
in anderen Worten: ihnen ist Rickhalt und emotionale Unter-
stitzung zu geben, so sie auf fehlende Resonanz oder gar Zu-
rickweisung in der Gesundheitsversorgung stoRRen. Das kann bei-
spielsweise in Form reflektierender Kommunikation tber Erleb-
nisse in der Versorgungsnutzung erfolgen, in der auch Problem-
[6sungskompetenzen und Strategien zum Umgang mit Konfliktsi-
tuationen vermittelt werden kénnen.
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(17) Férderung des Erfahrungsaustauschs mit ,Mit-Patienten’

Aus Sicht der Erkrankten spielt das Erfahrungswissen ebenfalls
von chronischer Krankheit betroffener Personen eine entschei-
dende Rolle. Wie die vorliegenden Befunde zeigen, orientieren
sie sich in allen Phasen des Krankheits- und Regimeverlaufs an
der Situation von ,Mitpatienten’, insbesondere aber an deren Er-
fahrungen im Umgang mit Medikamenten. Fiir die Erkrankten
sind diese Informationen aus ,zweiter Hand' hoch relevant fur ihr
Selbstmanagement des Medikamentenregimes, denn wie die A-
nalyse gezeigt hat, erhalten sie dadurch beispielsweise Impulse
fir neue Therapiemoglichkeiten, Routinisierungshilfen etc. oder
aber die Moglichkeit zur Relativierung der eigenen (Krank-
heits-)Situation durch den Vergleich mit dem Krankheits- und
Medikamentengeschehen ebenfalls Betroffener. Allerdings zeigen
sich auch Schattenseiten im Umgang mit ,gelebten Erfahrungen’
Anderer, denn der Krankheitszustand und die Folgen medika-
mentdser Therapien von ,Mitpatienten' kénnen schockieren und
irritieren, da sie letztlich ,vorweggenommenes Wissen um eige-
nes Leiden" sind (vgl. Schaeffer 2004, S. 209). Hier steht Selbst-
managementférderung vor der Aufgabe, chronisch Kranken nicht
nur Zugang zum Erfahrungswissen anderer Erkrankter zu verschaf-
fen, sondern sie insbesondere dabei zu unterstiitzen, dergestalt
gewonnene Informationen auf Gehalt und Relevanz hin zu bilan-
zieren und im gemeinsamen Austausch potenziellen Ambivalen-
zen gegeniber dem Medikamentenregime entgegenzuwirken,
die vielfach Resultat eines Erfahrungsaustauschs sein kénnen.

(18) Ausrdumung von Unsicherheit und Ambivalenz

Im Verlauf chronischer Krankheit sehen sich die Erkrankten im
Umgang mit einem Medikamentenregime mehr und mehr mit
Gefiihlen der Unsicherheit und Ambivalenz konfrontiert. Griinde
fir diese belastenden Erfahrungen finden sich den vorliegenden
Befunden zufolge zuhauf — sie werden ausgeldst von unbekann-
ten Krankheitssymptomen, neuen Rollenanforderungen im sozia-
len Umfeld, labilen Selbstmanagementstrategien, diffusen Angs-
ten vor Arzneimittelnebenwirkungen, negativen Erfahrungen mit
professionellen Akteuren etc.. Ein breites, dynamisches und sich
fortlaufend veranderndes Spektrum an verunsichernden Momen-
ten im Krankheits- und Regimeverlauf, was aufs Neue bestatigt,
dass das Leben mit chronischer Krankheit als Leben mit Unsi-
cherheit zu charakterisieren ist (Mishel 1997; s. a. Penrod 2007;
Schmedders 2004; Wiener 1975). Chronisch Kranke bei der Be-
waltigung von Unsicherheit und Ambivalenz zu unterstiitzen, ist
ebenfalls eine Aufgabe von Selbstmanagementférderung, die
schon dadurch angegangen werden kann, dass verstarkt den
zahlreichen bereits genannten Unterstiitzungserfordernissen im
Umgang mit komplexen Medikamentenregimen begegnet wird,
insbesondere dem Informationsbedurfnis chronisch Kranker, ih-
ren Routinisierungsbemihungen, der Anpassung ihres Selbstma-
nagements in Phasen der Komplexitatssteigerung etc..
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(19) Vermeidung von Uberstrapazierung und Uberforderung

Obwohl die vorliegenden Befunde das lange Jahre, um nicht zu
sagen: Jahrzehnte wahrende eigeninitiative und selbstbestimmte
Handeln chronisch Kranker im Umgang mit Arzneimitteln un-
terstreichen, gilt es auch die Grenzen im Selbstmanagement
komplexer Medikamentenregime zu beriicksichtigen. Denn im
Verlauf chronischer Krankheit erodieren frilher oder spater die
Selbstmanagementpotenziale und -ressourcen der Erkrankten. In
allen Phasen chronischer Krankheit signalisieren sie Uberlastung
und Erschopfung, die dann haufig im sozialen Umfeld kompen-
siert werden (mussen), was aber oft nur fiir bestimmte Zeit mog-
lich ist und in der Familie hdufig Dekompensationseffekte nach
sich zieht. Selbstmanagementunterstiitzung hat daher ein beson-
deres Augenmerk auf Anzeichen von Erschépfung zu richten und
die Erkrankten bei der Bilanzierung der ihnen zur Verfiigung ste-
henden Selbstmanagementressourcen zu unterstiitzen. Das spielt
insbesondere in Spdtphasen chronischer Krankheit eine Rolle,
wenn sich die an die Erkrankten gestellten Anforderungen zu-
nehmend komplexer ausnehmen und im Alleingang kaum mehr
bewadltigbar sind. Selbstmanagementunterstiitzung hat also auch
Anzeichen der Abwaértsbewegung im Krankheits- und Regimever-
lauf zu identifizieren, um gemeinsam mit den Erkrankten deren
Strategien im Umgang mit Krankheit und Medikamentenregime
zu reflektieren und gegebenenfalls neu auszurichten. Eine kei-
neswegs einfache Aufgabe, gilt es doch zunehmend den Blick auf
Phasen chronischer Krankheit zu richten, in denen Funktionsein-
schrankungen, reduzierte Leistungsfahigkeit, Verwiesenheit auf
Hilfe Anderer bis hin zur Pflegebedirftigkeit mehr und mehr Ein-
zug in das Leben chronisch Kranker halten. Das erfordert einen
sensiblen und einfihlsamen Austausch lber die be- oder anste-
henden Herausforderungen, was Selbstmanagementunterstiit-
zung gleichermalen zu initiieren wie zu begleiten hat.

An dieser Stelle gilt es eine Zasur zu setzen und riickblickend auf diese
zahlreichen, aus Sicht chronisch Kranker bestehenden Unterstiitzungser-
fordernisse bei der Bewadltigung komplexer Medikamentenregime ab-
schlieBend der Frage nachzugehen, welche Konsequenzen sich daraus fir
Interventionskonzepte ergeben, die auf Selbstmanagementunterstiitzung
und Adhérenzférderung chronisch Kranker abzielen.

Interventionsvoraussetzungen

Welche Voraussetzungen sind zur Unterstiitzung chronisch Kranker im
Selbstmanagement komplexer Medikamentenregime notwendig? Auf Ba-
sis der vorliegenden Befunde und der soeben gebiindelten Unterstiit-
zungserfordernisse sollen kursorisch zentrale Kriterien fiir die Konzeption
von Interventionsansdtzen zur Forderung von Selbstmanagement bei
chronischer Krankheit und komplexen Medikamentenregimen herausge-
arbeitet werden.

e Akzentuierung der Verwobenheit und Komplexitit von
Krankheit und Medikamentenregime — In der hier durchgefiihr-
ten Analyse wird insbesondere deutlich, wie eng aus Sicht chro-
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nisch Kranker das Krankheitsgeschehen und die Medikamenten-
einnahme miteinander verbunden sind. Sie bedingen sich viel-
fach gegenseitig und miinden nicht zuletzt in Komplexitdtssteige-
rungen. All das deutet darauf hin, dass die Bewaltigung chroni-
scher Krankheit und komplexer Medikamentenregime nicht los-
gelost voneinander, praziser: nicht losgelost vom Krankheitsver-
lauf betrachtet werden kénnen und dirfen. Es bedarf daher einer
am individuellen Krankheitsverlauf der Erkrankten ausgerichte-
ten, differenzierten Einschdatzung ihrer Problemlagen, die eben
diese Verwobenheit und Dynamik des Krankheits- und Medika-
mentenverlaufs in den Blick nimmt und passgenau auf die jewei-
lige Krankheitssituation zugeschnittene Unterstlitzungsangebote
macht. Dementsprechend ist eine umfassende Kenntnis der be-
sonderen Verlaufsdynamik chronischer Krankheit und komplexer
Medikamentenregime eine wesentliche Voraussetzung fiir eine
gezielte und systematische Intervention, die vor allem den sich
aus subjektiver Sicht stellenden Problemen der Erkrankten be-
sondere Aufmerksamkeit widmet.

Betonung der aktiven Rolle des ,Patienten als Person" — In
diesem Zusammenhang ist zu betonen, dass in der Gesundheits-
versorgung ein anders gelagertes Verstdndnis im Umgang mit
chronisch Kranken erforderlich ist. Samt und sonders spiegeln die
vorliegenden Befunde den Wunsch der Erkrankten wider, nicht
als anonyme ,Nummer” im Gesundheitswesen, sondern als Per-
son mit individuellen Bediirfnissen im Versorgungsalltag wahrge-
nommen zu werden. Dabei geht es weniger um Fragen der kon-
zeptionellen Debatte um Begrifflichkeiten wie Patient, Kunde,
Nutzer, Klient etc., wie sie andernorts ausfiihrlich gefiihrt wird
(hierzu Dierks/Schwartz 2003; Schaeffer 2004). Vielmehr ist her-
vorzuheben, dass chronisch Erkrankte in erster Linie darum be-
miht sind, in einen kommunikativen Austausch und Dialog mit
den Gesundheitsprofessionen zu gelangen — ihr krankheits- und
medikamentenbezogenes Bewadltigungshandeln zielt vor allem
darauf ab, als aktives und eigenverantwortlich handelndes Subjekt
und eben nicht als Objekt in der Gesundheitsversorgung zu gel-
ten. Wie auch immer das in den Versorgungsinstitutionen kon-
zeptionell gefasst sein mag, sei es nun als Patient, Klient, Kunde,
Bewohner, Nutzer etc.: letztlich lasst sich das Bedurfnis der Er-
krankten am ehesten im Sammelbegriff der ,Person” biindeln, als
die sie im Gesundheitswesen wahrgenommen werden wollen.
Auch hier zeigt sich nochmals die Bedeutung der Insiderperspekti-
ve im Umgang mit chronischer Krankheit und Medikamentenre-
gimen, die eine grundlegende Voraussetzung fiir nachhaltige
Selbstmanagementférderung bei chronischer Krankheit darstellt.
Dazu bedarf es auf Seiten der professionellen Akteure vor allem
einer Neugier auf die sich aus Sicht der Erkrankten stellenden
Probleme, Herausforderungen, Strategien etc. im Umgang mit
Krankheit und Arzneimitteln. Auf diese Weise kann eine zentrale
Ressource zur Unterstlitzung der Erkrankten erschlossen werden,
um gezielt und passgenau auf ihre Bedirfnisse reagieren und ihre
Fragen antworten zu kénnen. Erforderlich ist dazu aber auch ein
symmetrisch angelegtes Beziehungsverhéltnis zwischen chronisch
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Kranken und professionellen Akteuren. So letztere beim Selbst-
management komplexer Medikamentenregime unterstiitzen wol-
len, bedarf es einer Abkehr von herkdémmlichen Mustern der ,Pa-
tienten'-Interaktion (Haslbeck/Schaeffer 2007).

Ressourcenorientierung — Hinzu kommt, dass aufbauend auf der
subjektiven Sicht chronisch Kranker deren Ressourcen und
Selbstmanagementpotenziale in den Blick zu nehmen und bei
Aushandlungs- sowie Ausgestaltungsprozessen medikamentdser
Regime verstdrkt zu berticksichtigen sind. Die hier vorgelegten
Befunde deuten auf ein breites Spektrum an Potenzialen und
Strategien hin, die chronisch Erkrankte im tagtdglichen Umgang
mit ihrer Erkrankung nutzen und/oder die sie sich zuganglich
machen. Haufig bleiben diese jedoch in der Interaktion mit pro-
fessionellen Akteuren unberiicksichtigt oder werden seitens der
Gesundheitsprofessionen sogar als hinderlich empfunden, was
sich wiederum kontraproduktiv auf das Bewadltigungshandeln
chronisch Kranker auswirkt. Demzufolge gilt es nicht nur verblie-
bene gesundheitliche Ressourcen der Erkrankten zu erhalten,
sondern sie gezielt zu férdern und fir das Medikamentenmana-
gement zu mobilisieren, um nicht nur Krankheitskrisen zu prave-
nieren, sondern insbesondere die Erkrankten selbst am Versor-
gungsgeschehen zu beteiligen, genauer gesagt: sie in den Mittel-
punkt zu setzen.

Verstandnis und Empathie — Eine weitere wichtige Grundvor-
aussetzung ist es, Verstdndnis fiir die problematische(n) Situati-
on(en) chronisch Kranker zu entwickeln und/oder zu intensivie-
ren, insbesondere fur die Vielzahl an Dilemmata, denen sie sich
in der Bewaltigung der Krankheit und des Medikamentenregimes
gegeniibersehen und die nicht zuletzt hdufig in ihren Erfahrun-
gen mit der Versorgungsnutzung wurzeln. Hier birgt sich erhebli-
ches Frustrations- und Krisenpotenzial, insbesondere, weil sich
im Umgang mit den zahlreichen, immer wiederkehrenden di-
lemmatorischen Situationen bestenfalls Kompromisse und nur
selten Loésungen finden lassen. Hier bedarf es einer verstdndnis-
vollen, empathischen Haltung gegeniiber den Problemlagen chro-
nisch Kranker, die ihnen das fir die Bewdltigung dieser schwieri-
gen Herausforderungen erforderliche Vertrauen vermittelt.

Alltagsnahe — Den vorliegenden Befunden zufolge bestdtigt sich
die zu Beginn der Untersuchung aufgestellte Hypothese, dass zur
Selbstmanagementférderung eine Alltagsndhe unabdingbar ist.
Oder anders formuliert: es hat sich gezeigt, dass sich chronisch
Kranke Problemen, Fragen, Herausforderungen etc. im Umgang
mit einem Medikamentenregime tiberwiegend im Alltag gegenii-
bersehen: dort werden Lebensstilverdnderungen vollzogen, Rou-
tinen entwickelt, Rollen angepasst etc. — nur kénnen diese ledig-
lich bruchstiickhaft in Institutionen der Gesundheitsversorgung
thematisiert werden. Dieses Alltagsleben unter dem Vorzeichen
chronischer Krankheit gilt es daher in den Blick zu nehmen, um
nachhaltig das Selbstmanagement chronisch Kranker im Umgang
mit ihren Medikamenten férdern zu kénnen.
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o Zeit — Erforderlich ist auch, was in der hiesigen Gesundheitsver-
sorgung zur Mangelware geworden ist: es braucht Zeit, um sich
den komplexen Problemlagen und vielfach ebenso komplizierten
Bewaltigungsmustern und -strategien im Umgang mit der Krank-
heit beziehungsweise den Arzneimitteln widmen zu kénnen. Zeit
ist allein erforderlich, um im Austausch uber die Erkrankung und
die Arzneimittel zu den eigentlichen Problemen im Selbstmana-
gement des Medikamentenregimes vordringen zu kénnen, da sie
eng mit dem Krankheitsgeschehen verwoben sind und oft aus-
fihrlicher Erlduterungen bediirfen, sprich: sie lassen sich kaum
fur sich erzahlen. Zeit ist dariber hinaus erforderlich, um — das
sei nochmals betont — gemeinsam mit den Erkrankten geeignete
Problemldsungsstrategien entwickeln zu kénnen. Zeit braucht es
auch, die Erkrankten in der Umsetzung entwickelter Selbstmana-
gementstrategien zu begleiten und sie bei erforderlichen Anpas-
sungen des Selbstmanagements zu unterstiitzen.

e Kontinuitat — Die hier herausgearbeiteten Untersuchungsergeb-
nisse machen ferner deutlich, dass ein singuldres Informations-
und Edukationsangebot nicht ausreicht, um den Unterstiitzungs-
bedirfnissen chronisch Kranker ausreichend und addquat begeg-
nen zu kénnen. Zweifelsohne sind dergestalt konzipierte Eduka-
tionsansatze von Relevanz fiir die Aufklarung chronisch Kranker —
allerdings braucht es Kontinuitdt in der Selbstmanagementunter-
stitzung, wenn die Erkrankten im Alltag mit Fragen und Proble-
men im Umgang mit dem Medikamentenregime konfrontiert
werden. Denn wie die vorliegenden Befunde zeigen, stellen sich
viele Aufgaben den Erkrankten turnusmaRig immer wieder neu
und vielfach potenzieren sich auch die im Verlauf chronischer
Krankheit an sie gestellten Herausforderungen. Daher bedarf es
einer langfristigen, auf den individuellen Kontext der Erkrankten
zugeschnittenen Unterstiitzung, die dem Alltag verhaftet ist und
in der unterschiedliche Interventionsstrategien der Aufkldrung,
Information, Beratung und eben auch Selbstmanagementunter-
stitzung ineinander greifen.

o Sensibilitait fiir besonders vulnerable Gruppen chronisch
Kranker — Ferner bedarf es einer Sensibilitit gegenuiber beson-
ders vulnerabler Gruppen chronisch Kranker. Wie die vorliegen-
den Befunde zeigen, stellen sich die Herausforderungen im
Selbstmanagement von Medikamentenregimen facettenreich dar,
potenzieren sich im Krankheitsverlauf und erfordern auf unter-
schiedlichen Ebenen strategisches Bewadltigungshandeln — eben
hierzu sind viele chronisch Erkrankte nicht oder nur schwerlich in
der Lage, sei es nun, weil sie durch Krankheit, Multimorbiditat
und Alterserscheinungen bereits erhebliche Funktionseinschran-
kungen erfahren, weil sie als sozial benachteiligte Gruppen er-
schwert Zugang zu Ressourcen der Gesundheitsversorgung ha-
ben, sie nicht Uber personale Ressourcen zur Nutzung bestehen-
der Versorgungsangebote verfligen, Angst vor Stigmatisierung sie
an der Offenbarung chronischer Krankheit hindert und derglei-
chen, um nur einige wenige Beispiele zu nennen. Selbstmanage-
mentunterstiitzung steht hier vor der Herausforderung, sensibel
fur die spezifischen Bediirfnisse und Problemlagen besonders

108



vulnerabler Gruppen chronisch Kranker zu sein, die nicht selten
zugleich schwer zu erreichen sind. Eben diese ,hard-to-reach-
groups" gilt es besonders zu berticksichtigen (BMA 2005), da
sich bei ihnen die Vielzahl an alltdglichen Problemen im Umgang
mit chronischer Krankheit und komplexen Medikamentenregi-
men nicht nur anders darstellen, sondern aufgrund fehlender o-
der unzureichender Bewadltigungsressourcen potenzieren kann,
was derzeit dem Blick professioneller Akteure mehrheitlich ent-
zogen ist.

e Krankheits- und medikamentenbezogene Expertise — Ab-
schlieBend sei auf eine auf den ersten Blick selbstverstdndlich
anmutende Voraussetzung hingewiesen. Wie die Analyse gezeigt
hat, bedirfen chronisch Kranke der umfassenden Information
und Aufklarung zu krankheits- und arzneimittelbezogenen Fra-
gen. Ohne Zweifel ist daher ein detailliertes Fachwissen uber
chronische Krankheit und die damit verbundenen Arzneimittel-
therapien erforderlich, um sich mit den Erkrankten gezielt tber
Probleme und Herausforderungen im Umgang mit Medikamen-
ten austauschen und ihnen systematisch krankheits- und medi-
kamentenbezogenes ,Grundwissen” vermitteln zu kdénnen. Ins-
besondere aber setzt es Interventionskompetenz zur Selbstmana-
gementunterstlitzung chronisch Kranker voraus, um entspre-
chend situationsangemessen und bediirfnisaddquat informieren,
beraten, kommunizieren und begleiten zu kénnen.

Die hier aufgezeigten Unterstlitzungserfordernisse und Interventionsvor-
aussetzungen verdeutlichen, wie umfangreich und vielschichtig der Krite-
rienkatalog ist, den es aus Sicht der Erkrankten bei der Konzeption von
Programmen zur Selbstmanagementunterstiitzung bei chronischer Krank-
heit zu berlcksichtigen gilt, auch und insbesondere, wenn sie auf den
Umgang mit komplexen Medikamentenregimen abzielen. Wie andernorts
konzeptionell erortert worden ist (Haslbeck/Schaeffer 2007; s. a. Lo-
rig/Holman 2003), vermag das Konzept der Selbstmanagementférderung
bei chronischer Krankheit die hier aufgezeigten Unterstiitzungserfordernis-
se zu bindeln, um chronisch Kranke in der Bewdltigung von Krankheit
beziehungsweise Medikamentenregime und den damit verbundenen An-
forderungen im Alltag zu unterstlitzen. Dazu bedarf es allerdings des seit
langem geforderten paradigmatischen Wandels in der hiesigen Gesund-
heitsversorgung, der sich in der Versorgungsrealitait nach wie vor nicht
abzeichnet. Eine kursorische Gegenuberstellung der hier vorgelegten Be-
funde aus Sicht chronisch Kranker mit den Ergebnissen der parallel im
Forschungsvorhaben durchgefiihrten Expertenbefragung (siehe hierzu
Schaeffer et al. 2007) unterstreicht die weiterhin vorherrschende Perspek-
tivenungleichheit: die Gesundheitsprofessionen praferieren mehrheitlich
den ,Patient” in seiner traditionell passiven, leidenden Rolle und arbeiten
darauf hin, ihn zu fihren, durch das Versorgungsgeschehen zu lenken, zu
adaquatem Einnahmeverhalten zu motivieren oder gar zu erziehen; ganz-
lich anders wiederum die Sichtweise der Erkrankten — sie wollen in erster
Linie als , Person” mit individuellen Bedurfnissen wahrgenommen werden;
ihnen widerstrebt mehrheitlich die ihnen zugedachte passive Patientenrol-
le, weswegen es friher oder spater im Verlauf chronischer Krankheit zu
Konflikten kommt, wenn chronisch Kranke ihre eigene Stimme in der Ver-
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sorgungsnutzung entdecken und gewissermafen versuchen, sich im Ge-
sundheitswesen ,Gehor zu verschaffen'.

Die Schwierigkeiten und Widerstdnde, auf die chronisch Kranke der hier
vorgelegten Analyse zufolge bei ihren Selbstmanagementaktivititen sto-
Ren, lassen vermuten, dass die breit diskutierten und stark propagierten
Konzepte der Konkordanz oder partnerschaftlichen Entscheidungsfindung
bislang eher Lippenbekenntnissen gleichen. Nach wie vor steht aus, dem
angedachten Perspektivenwandel im Gesundheitswesen neuen Schwung
zu verleihen, um nicht zu sagen: ihn endgiltig zu vollziehen. Anders stellt
es sich im angloamerikanischen Raum dar: beispielsweise wird derzeit in
GroBbritannien mit einem landesweiten, in die Regelversorgung integrier-
ten Selbstmanagementprogramm versucht, unter der Leitmaxime ,From
Patient to Person" den Erkrankten als ,Experten’ im Gesundheitswesen
mehr Geltung zu verleihen (Cooper 2004; Department of Health 2001).
Allerdings deuten die im Rahmen dieser Untersuchung erarbeiteten Er-
gebnisse darauf hin, dass ein dergestalt ,top-down" verordneter Ansatz
nicht ausreichend sein dirfte, wie er im vereinigten Konigreich Uberwie-
gend implementiert worden ist und auch kritisch diskutiert wird
(exemplarisch hierzu BMA 2005; Newbould et al. 2006; Taylor/Bury 2007)
— dem Motto angloamerikanischer Selbstmanagementprogramme im Sin-
ne eines ,One size fits all* zu folgen (Bury 2007, S. 65), mag sich nicht nur
bei der Selbstmanagementunterstiitzung bei chronischer Krankheit im
Allgemeinen, sondern speziell auch im Umgang mit komplexen Medika-
mentenregimen als tickisch, um nicht zu sagen: kontraproduktiv erwei-
sen. Denn samt und sonders unterstreichen die hier vorgelegten Befunde,
den Erkrankten im Versorgungsgeschehen als Person zu begegnen und
entsprechend individuell auf ihren Alltag und ihr Leben mit chronischer
Krankheit zugeschnittene Interventionsstrategien zu entwickeln. Um es
abschlieBend an dieser Stelle nochmals zu betonen: dazu bedarf es einer
umfassenden Kenntnis der sich aus Sicht der Erkrankten selbst — also aus
der Insiderperspektive — stellenden Probleme und Herausforderungen im
Umgang mit chronischer Krankheit. Sich dieser anzundhern war Ziel der
hier vorgelegten Analyse — gleichwohl gilt es abschlieBend gleichermaBen
auf die Grenzen der Studie wie auch weiteren Forschungsbedarf aufmerk-
sam zu machen: denn die vorliegende Untersuchung vermochte lediglich
in Ansdtzen einen Ausblick auf diejenigen Herausforderungen und Schwie-
rigkeiten zu wagen, die sich den Erkrankten im Umgang mit komplexen
Medikamentenregimen in Spat- und Sterbephasen chronischer Krankheit
stellen. Hier besteht ein Forschungsdesideratum, das es nicht nur in Bezug
auf die Bewadltigung komplexer Medikamentenregime und das Selbstma-
nagement chronischer Krankheit anzugehen gilt — grundsatzlich widmet
die Empirie den Spatphasen chronischer Krankheit nach wie vor zu wenig
Aufmerksamkeit (Thorne et al. 2002).
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Anhang

Tabelle 1: Sampleiibersicht

: = . c go é é
g 3 S S 3 £ E
58 3 £ 8 g 2§ 2| 2
£ g g " % <z 3 g
= (&) L E =
PO1 m 57 Gesch. Allein lebend HIV/Aids 12 Chronische 7 3
Pankreatitis
P02 m 38 Ledig Allein lebend HIV/Aids 9 Diabetes Typ Il 13* 3
P03 m 50 Ledig Partnerschaft HIV/Aids 10 | Pankreatitis, 6 1
Diabetes Typ Il
P04 m 62 Ledig Partnerschaft HIV/Aids 9 | Beinvenen- 5% 3
Thrombose
PO5 m 45 Ledig Allein lebend HIV/Aids 15 Leukoenzephalo- 8 1
pathie
P06 m 35 Ledig Partnerschaft X HIV/Aids 0,9 | Erysipel 3* 3
P07 m 71 Verh. Partnerschaft Herzinfarkt, Stent 15 Darmkrebs 6% 3
P08 m 55 Verh. Partnerschaft Diabetes Typ Il 24 Pankreatitis 2* 2
P09 w 71 Verw. Allein lebend Herzinfarkt, Stent 4 Nierenkrankheit, 7* 2
Schlaganfall
P10 m 55 Gesch. Partnerschaft X Herzinfarkt, Bypass 0,3 Alkoholkrankheit 6% 3
P11 w 38 Ledig Allein lebend Hypertonie 22 Psychosen, 8* 1
Schizophrenie
P12 w 63 Verh. Partnerschaft KHK, Bypass-OP 10 Diabetes Typ Il 3* 2
P13 w 71 Verw. Allein lebend KHK, Bypass-OP 2 Diabetes Typ Il 6* 1
P14 m 75 Verh. Partnerschaft X Herzinfarkt, Stent 0,9 Huft-Arthrose mit OP 7* 2
P15 m 64 Verh. Partnerschaft X | Herzinfarkt, 0.5 3* 2
Bypass-OP
P16 w 62 Verh. Partnerschaft Hypertonie 2 Polyarthritis 12* 2
P17 m 64 Verh. Partnerschaft X | Herzinfarkt, 0,9  Diabetes Typ Il 1o 2
Bypass-OP Prostata-Krebs
P18 w 59 Verh. Partnerschaft X KHK, Stent 0.1 Hypothyreose 7* 2
P19 m 57 Verh. Partnerschaft X | Herzinfarkt, 0,1 | Diabetes Typ Il 5% 2
Bypass-OP
P20 w 60 Verh. Partnerschaft X Hypertonie, KHK 3 Diabetes Typ Il, Hy- 4% 2
percholesterindmie
P21 w 81 Verw. Allein lebend Hypertonie 31 Asthma, Darmkrebs 7* 2
P22 w 76 Verw. Allein lebend Herzinsuffizienz - Asthma, Osteoporose  g* 3
Glaukom
P23 w 73 Verw. Allein lebend Hypertonie - Rheuma, Myom im 5% 3
Darm
P24 w 75 Gesch,, Allein lebend Hypertonie, Diabetes 15 | Glaukom 9 2
verw.
P25 w 71 Verw. Allein lebend Schlaganfall 10  Diabetes Typ Il k. A. 1
P26 w 75 Ledig Partnerschaft Hypertonie, Stent - Nierensteine 4 2
P27 w 81 Verw. Allein lebend Hypertonie - Gerinnungsstorung, 5% 3
Ulcus cruris
38 Dauer der Erkrankung in Jahren. ,—" kennzeichnet fehlende oder nicht rekonstruierbare Werte.
39

Medikamentenanzahl zum Zeitpunkt des Erstinterviews; *: Veranderungen der Medikation wéhrend
der Datenerhebung.
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Tabelle 2:

Phase im
Regimeverlauf

Krankheits- und
Regimegeschehen

Erleben der
Erkrankten

Bewiltigungshandeln

Das Selbstmanagement komplexer Medikamentenregime bei chronischer
Krankheit im Uberblick®

Kranken- bzw.
Patientenrolle

Beginn

Abrupt: Diagnosestel-
lung, akute Krankheits-
symptome/-krise, abrup-
ter Beginn der medika-
mentdsen Therapie

Schleichend: lange
Krankheitskarrieren, teils
schleichender Therapie-
beginn

Abrupt: Schockzustand,
Kontrollverlust, Hand-
lungsunfahigkeit, Leer-
stelle Erfahrungsreper-
toire, ungewohnte
Belastung, Medikamente
als einziger Ausweg

Schleichend: Erkennen
von Handlungsspiel-
raum, Verunsicherung,
Medikamentenangst,
Ahnung von Chronizitat

Abrupt: fraglose Akzep-
tanz, Wertschatzung von
Medikamenten (,Heils-
bringer"), bedingungslo-
se Einnahme, De-The-
matisierung

Schleichend: fraglos-
zbgerliche Akzeptanz,
Verzégerung des Thera-
piebeginns, subtile
Aushandlungsprozesse

Passiv — Primar
fremdbestimmt

Restabilisierung

Entspannung und Stabi-
lisierung im Krankheits-
und Regimegeschehen,
Reduktion im Medika-

mentenregime

Normalisierungswunsch;
Erwartung der Episodali-
tdt von Krankheit und
Medikamenteneinnah-
me, Wiedererlangen von
Kontrolle, Angst, Medi-
kamente zu ,Verges-
sen”, Ahnung von Chro-
nizitat

Hohe, oft ,gestresste"
Adhidrenz und meist
akkurate Medikamen-
teneinnahme, Lebens-
stilinderungen

Vorbildlicher
Patient

Verlauf

Auf und Ab im Krank-
heitsverlauf und Medi-
kamentenregime, Mani-
festation von Chronizitat
der Erkrankung und
Langzeittherapie

Erleben der Chronizitdt
von Krankheit/Regime,
Informationsbeddirfnisse,
Irritationen, diffuse
Angst vor Komplexitats-
steigerung, fehlende
Resonanz bei professio-
nellen Akteuren, ,Auf-
sich-gestellt-sein"

Routinisierungs- und
Informationsbestrebun-
gen (,sich-kundig-
machen"), Internalisie-
rung des Medikamen-
tenregimes, Hinwen-
dung zu den Gesund-
heitsprofessionen (v. a.
Arzte), dem sozialen
Umfeld und ebenfalls
Betroffenen

Selbstmanagender
Erkrankter

Komplexitits-
steigerung

Erneute Krisen: Fort-
schreiten der Krankheit,
Komorbiditaten und
Unvertraglichkeiten,
Therapieverdnderungen,
Zunahme der Medika-
mente, spater: Schwelle
zur Abwdrtsbewegung
im Krankheitsverlauf

40

Medikalisierungsprozess,
Komplexitatssteigerung
mit Medikamenten-
Konglomerat, Verwie-
senheit auf Medikamen-
te, ,Horrorvision des
Medikamententrips",
(drohender) Kontrollver-
lust, Aversion, Ambiva-
lenz

Abwehrhaltung vor
(weiteren) Medikamen-
ten, Festhalten an ver-
trautem Regime, ,Ver-
gessen" der Medika-
mente, Aushandlungs-
prozesse, Jonglieren,
Suche nach Alternativen,
Therapieabbriiche,
Expertisierung vs. Resig-
nation

Kritischer versus
resignierender
Erkrankter

In Anlehnung an das Phasenmodell zur Bewadltigung chronischer Krankheit, einem von Schaef-

fer/Moers (i. E.) strikt der Perspektive der Erkrankten verpflichteten Modell chronischer Krankheit.
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