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Abstract

Das folgende Paper widmet sich einem aus gesundheits- und pflegewis-
senschaftlicher Sicht hochrelevanten Thema, das seit einigen Jahren Dau-
errenner in der sogenannten ,Schnittstellendiskussion” — richtiger der Dis-
kussion tber integrierte Versorgung — ist. Im Mittelpunkt steht die Entlas-
sung aus dem Krankenhaus bzw. der Ubergang vom Krankenhaus in die
hadusliche Versorgung. Aufgrund der fiir das hiesige Gesundheitswesen
typischen Kluft zwischen der stationdren und der ambulanten Versorgung,
die schon seit den 1970er Jahren beklagt wird, ist dieser Ubergang beson-
ders risikoreich und fiihrt speziell bei chronisch Erkrankten oft zu Versor-
gungsbriichen, die wiederum ihre Lebens- und Versorgungsqualitdt emp-
findlich einschranken. Der Ubergang in die h4usliche Versorgung wird hier
aus Sicht der Erkrankten untersucht. Analysiert wird also der patient's
view auf die Krankenhausentlassung und dies auf der Basis von Fallanaly-
sen, ein methodisch innovativer Zugriff - der, wie sich im Schlussteil zeigt
- zu produktiven und die Diskussion bereichernden Ergebnissen fiihrt.






Inhalt

EINTEITUNG oot 7
1. Problemhintergrund ..o 9
2. Forschungsstand. ..o 15
2.1 Forschung aus der Patientenperspektive: patient's view ............c.cceeneee. 17
2.2 Leben mit chronischer Erkrankung...........ccccoeviiiiniiiiiiiiniic e 22
2.3 Hilfreiche Faktoren bei der Bewaltigung des Ubergangs ...........cc.ccoeuenne. 27
2.3.1 Die Situation chronisch Erkrankter im Krankenhaus ........................ 27
2.3.2 Beflrchtungen der Patienten vor der Entlassung .........c.ccccoeevnnennen. 30
2.3.3 Gestaltung von Informations- und Kommunikations-
prozessen aus Patientensicht ... 33
2.3.4 Inhaltliche Informations- und Unterstiitzungswiinsche
chronisch erkrankter Menschen..............ccccooiiiiiiis 35
2.3.5 Anforderungen an die Art und die Form der Vermittlung
von Informationen............ccoiiiiiiiiiii 35
2.3.6 Exkurs: Internetnutzung und chronische Erkrankungen ................... 36
2.3.7 Einbeziehung von AngehOrigen ..........ccoocoiiiiiiiiiiiiiii e 38
2.4 Theoriediskussion: Transition versus Trajektion............ccccoeveiiiienieeennnn. 40
2.5 Expertenstandard Entlassungsmanagement in der Pflege....................... 50
3. Fallverldufe chronisch erkrankter Menschen beim Ubergang vom Krankenhaus
NACH HAUSE ... e 58
3.1 Eigene Erhebung ... 63
4. Vier Fallverlaufe ... 66
4.1 Sinnverlorene, ressourcenarme Bewdltigungsarbeit...........c.cccceeriieennnn. 66
4.2 Sinnbedrohte, autonomieerhaltorientierte, an eigene finanzielle
Ressourcen gebundene Bewadltigungsarbeit ...............cccocooiiiii 75
4.3 Sinnerfillte, familienorientierte, ressourcengesicherte
Bewadltigungsarbeit ... 84
4.4 Sinnerhaltende, beruflich orientierte, ressourcenreiche
Bewaltigungsarbeit ........cocviiiiii 92
D DISKUSSION ..ttt 100
6. Schlusskapitel....... .o 107

I =T = | 115






Einleitung

«Eine vollig hilflose Multiple-Sklerose-Patientin im Rollstuhl musste
sterben, weil weder Sozialstation noch Tochter von Klinik iiber Entlas-
sung der 66-Jahrigen informiert wurde"

(Tagesspiegel vom 17. Juli 2004).

.Ich wohne im fiinften Stock und mein Aufzug geht nur bis zum vierten
Stock. Dann haben die mich getragen und da war ich dann. Die Tir war
zu schmal fiir den Rollstuhl und ich konnte nicht mal die Treppe hinunter.
Da habe ich uberlegt, ob ich auf dem Hintern die Treppe hinunter rut-
sche." Hier beschreibt eine chronisch erkrankte Patientin, die nicht alleine
gehfdhig ist, ihren Riicktransport aus dem Krankenhaus in ihre Wohnung.

Der Tageszeitungsbericht und das Zitat aus einem der im Rahmen die-
ser Qualifikationsarbeit gefiihrten Gesprache mit einer chronisch erkrank-
ten Patientin verdeutlichen in zugespitzter Form eine Grundproblematik
im bundesdeutschen Versorgungssystem. Nicht nur in diesen Beispielen,
sondern insgesamt stellt die Bewaltigung des Ubergangs vom Krankenhaus
in die hdusliche Versorgungssituation und die Sicherung der Versorgungs-
kontinuitdt eine zentrale Herausforderung innerhalb des gesundheitlichen
Versorgungssystems der Bundesrepublik Deutschland dar.

Im Zuge der Einfihrung von Diagnosis Related Groups (DRGs: Abrech-
nung der stationdren Aufenthalte anhand von Fallpauschalen) in das Ge-
sundheitssystem Deutschlands hat sich diese Problematik noch verstérkt,
da es dadurch zu kiirzeren Liegezeiten und somit zu friihzeitigeren Entlas-
sungen aus dem Krankenhaus kommt. Im oben aufgefiihrten Zeitungsbe-
richt wird auf Helga Walter (Vorsitzende der Bundesarbeitsgemeinschaft
der Landesseniorenvertretungen) verwiesen. ,Sie ist besonders emport,
weil das Krankenhaus gegen gdngige Standards des so genannten Entlas-
sungsmanagements verstolen habe" (Tagesspiegel vom 17. Juli 2004).
Der Expertenstandard Entlassungsmanagement stellt ein systematisches
Instrumentarium zur Entlassung aus dem Krankenhaus dar. Pflegefachkraf-
te sollen durch gezielte Handlungsschritte die oben dargestellten Entlas-
sungssituationen vermeiden. Dies wird als besonders dringlich fur altere
chronisch Erkrankte empfunden, die die groBte Patientengruppe im Kran-
kenhaus darstellt.

In der vierjdhrigen beruflichen Tatigkeit in einer Krebsberatungsstelle
ist die Verfasserin dieser Arbeit selbst haufiger mit der beschriebenen
Ubergangsproblematik konfrontiert worden. Dies stellt den Berufs- und
Erfahrungshintergrund und eine wichtige Motivation fiir die Themenwahl
im Rahmen dieser Qualifizierungsarbeit dar. Krebserkrankungen bilden
einen erheblichen Anteil an den chronischen Erkrankungen. Wie gestaltet
die Patientengruppe chronisch erkrankter Menschen die Bewdltigungsar-
beit, die im Kontext des Ubergangs vom Krankenhaus in die hausliche
Weiterversorgung auftritt? Welche Informations- und Unterstiitzungswiin-
sche werden gedufRert? Ob und in welcher Weise hat dabei das Entlas-
sungsmanagement des Krankenhauses im Sinne des Expertenstandards
Bedeutung? Dies sind die grundlegenden Fragestellungen, denen in dieser
Arbeit nachgegangen wird. Nach einer vertiefenden Darlegung des hier
nur angeschnittenen Problemhintergrundes (Kapitel 2) sollen aufbauend
auf den Erkenntnissen, die aus der Aufarbeitung des Forschungsstandes
(Kapitel 3) und der Methode, Darstellung und Diskussion der Fallverldufe



(Kapitel 4 bis 6) im abschlieRenden Schlusskapitel 7 die wesentlichen be-
einflussenden Faktoren der Bewadltigungsarbeit herausgestellt und auch
Handlungskonsequenzen dargestellt und erortert werden, die zumindest
hypothetisch zu einer weiteren Verbesserung der Bewiltigung der Uber-
gangsproblematik aus der Sicht chronisch erkrankter Menschen beitragen
kénnten.

Als grundlegende Forschungsperspektive wird der Ansatz des patient's
view gewdhlt, der Strukturen, Abldufe und Probleme im gesundheitlichen
Versorgungssystem aus der Sicht der Patienten erforscht. In Verbindung
mit dem arbeitssoziologisch-interaktionistisch ausgerichteten Verlaufskur-
venkonzept, das das amerikanische Forscherpaar Corbin und Strauss zur
Erforschung chronischer Krankheitsverlaufe entwickelt hat, ist ein qualita-
tiver Forschungsansatz gewahlt worden. Anhand von vier Fallverlaufen soll
den oben genannten Leitfragen nachgegangen werden. Ziel ist es, theore-
tische Bezugsrahmen zur angemessenen Erfassung der Bewaltigung des
Ubergangs zu erértern, mogliche Handlungskonsequenzen abzuleiten und
dadurch einen kleinen Beitrag zu leisten, die defizitdre Forschungslage in
diesem Problembereich in Deutschland etwas zu verbessern. Fiir die Ver-
sorgungspraxis soll diese Arbeit Hinweise liefern, wie die eingangs darge-
stellten Entlassungsszenarien méglichst bald der Vergangenheit angehéren
kénnten.



1. Problemhintergrund

Die demografische Entwicklung stellt eine entscheidende Herausforderung
fur die Gestaltung und Weiterentwicklung des Gesundheitssystems in den
Industrieldndern dar (Siegrist 2003). Der Anteil dlterer und alter Men-
schen an der Gesamtbevélkerung wird immer gréRer. Insbesondere in
Deutschland, mitverursacht durch die niedrigen Geburtenraten, wird diese
Entwicklung weiter voranschreiten (WHO 2002). Mit dem immer gréBRer
werdenden Anteil dlterer Menschen in der Gesellschaft dominieren chro-
nische Verldufe zunehmend das Krankheitsspektrum und fiihren zu Finan-
zierungsproblemen in der Sozial-, Renten- und Krankenversicherung (Hur-
relmann 2001, Dierks et al. 2001). Diese proportionale Zunahme chroni-
scher gegeniiber akuten Erkrankungen ist auch darauf zuriickzufiihren,
dass Akuterkrankungen immer besser und schneller heilbar sind bzw.
durch Immunisierungen in wesentlich geringerem MaRBe als frither in den
westlichen Industrienationen auftreten (Lubkin 2002). Chronisch erkrank-
te Menschen sind meist dauerhaft auf medizinische Leistungen angewie-
sen, auch im Alter entstehen vermehrt Kosten durch verstarkte Abhangig-
keit vom Gesundheitssystem (Koch 2006). Daraus ergibt sich das gesund-
heitspolitisch oft diskutierte Problem, wie das System mit den absehbar
fortschreitenden Kostensteigerungen finanzierbar bleiben kann (Blum
2006).

Die zukiinftige Gestaltung des Gesundheitssystems hat in diesem Zu-
sammenhang zwei grundlegende Anforderungen zu bewiltigen: die Zah-
lungsmoglichkeiten der Beitragszahler nicht zu Uberfordern, gleichzeitig
aber die gesundheitliche Versorgung der Bevdlkerung auf moglichst ho-
hem Standard zu sichern (Badura 2002). Um diesen Herausforderungen
besser gerecht werden zu kénnen, sind in der Vergangenheit eine Reihe
gesundheitspolitischer Verdnderungen eingeleitet worden. Fir die Thema-
tik dieser Arbeit sind dabei die forcierte Reduzierung der Krankenhaus-
verweildauer und die damit zu erwartende Kosteneinsparung besonders
relevant. Hierdurch wird eine noch starkere Verlagerung der Versorgung
vom stationdren in den ambulanten Sektor des Gesundheitswesens statt-
finden (Schaeffer 2006a).

Mit diesem Wandlungsprozess riickt auch in Deutschland eine Frage-
stellung in den Vordergrund, die international bereits seit den 1980er
Jahren diskutiert wird: Wie muss unter den skizzierten Rahmenbedingun-
gen die Entlassung aus dem Krankenhaus und damit der Ubergang von der
stationdren in die ambulante Weiterversorgung gestaltet werden, um den
Patientenbediirfnissen am besten gerecht zu werden? Die wissenschaftli-
che Diskussion um die Entlassungen von Patienten aus dem Krankenhaus
ist aus internationaler Perspektive keinesfalls neu, war aber bis in die spa-
ten 1980er Jahre in Deutschland weitestgehend vereinzelten Fachleuten
uberlassen, die sich an der damaligen englischen Forschungspraxis orien-
tierten (Schaeffer 2004a). Weil sich die Verweildauer im Krankenhaus in
England bereits verkiirzt hatte, waren Gesundheitswissenschaftler dort in
dieser Zeit schon sehr an dem Thema interessiert (Garms-
Homolovéd/Schaeffer 1989 a/b).

Obwohl wéhrend dieser Zeit die stationdren Aufenthalte in Deutsch-
land noch uber Krankenhaustagegeld und nicht wie heute Diagnose bezo-
gen abgerechnet wurden, sind auch damals schon institutionelle Gege-



benheiten ausschlaggebender fiir den Entlasszeitpunkt gewesen als Pati-
entenbedirfnisse und damit die Gewahrleistung der kontinuierlichen Ver-
sorgung (Schaeffer 2004a). Dieses Strukturmerkmal und die Dominanz der
medizinischen Profession bei der Entlassung sind wesentlich dafiir verant-
wortlich, dass das Entlassungsmanagement in Deutschland nicht schon
viel friher Forschungsschwerpunkt wurde (ebd.). Grundlegende Bedeu-
tung hat in diesem Zusammenhang die Orientierung an den Handlungspa-
radigmen ,care" oder ,cure”. Im Vordergrund des arztlichen Handelns
steht ,cure”, also die Behandlung mit dem Ziel der Heilung. Die meisten
Patienten - auch die im Krankenhaus behandelten —sind chronisch er-
krankt und fir sie ist ,cure” unangebracht, da ihre Krankheit dauerhaft ist
und im klassisch medizinischen Sinne nicht geheilt werden kann. Vielmehr
muss zur addquaten Versorgung ,care” im Vordergrund des medizinischen
und pflegerischen Handelns stehen, um den Bedirfnissen der Erkrankten
gerecht werden zu kénnen. Diese Bedirfnisorientierung ist fiir eine quali-
tativ hochwertige und angemessene Versorgung die Grundvoraussetzung.
Bislang ist die Versorgungsplanung allerdings groBtenteils anbieterdomi-
niert und bezieht nur selten die Bedirfnisse von erkrankten Menschen
und ihren Angehdrigen ein, weshalb eine addquate Versorgung aus Pati-
entensicht derzeit hdaufig nicht gewahrleistet ist (Corbin/Strauss 2004). Um
diese zu erreichen, ist allerdings eine professionelle Kooperationsarbeit
erforderlich, die an den Versorgungswiinschen der Betroffenen orientiert
ist (Kalble 2004).

Entgegen dieser Grundvoraussetzung war das Entlassungsmanagement
in Deutschland lange Aufgabe der Medizin und wurde nach deren Ermes-
sen durch den hierarchisch untergeordneten Sozialdienst unterstiitzt; Pfle-
ge war lange Zeit kaum involviert (Wingenfeld 2005). Charakteristisch fiir
die Entlassung ist auch heute noch, dass der Patient weniger als aktiv han-
delndes, miindiges Subjekt, sondern eher als passives, sich den Anweisun-
gen und Entscheidungen anzupassendes Objekt gesehen wird. Dies hat
zur Folge, dass Patienten weder in die zu féllenden Entscheidungen beim
Ubergang in die ambulante Weiterversorgung einbezogen werden noch
ausreichende Informationen dariiber erhalten — ebenso wenig wie ihre
Angehorigen. Offensichtlich ist also dieses paternalistische Muster insbe-
sondere im Krankenhaus noch weitestgehend vorherrschend (Schaeffer
2004b).

Erst in den 1990er Jahren setzt in Deutschland zeitlich verzégert ein
hdufig auch in anderen Bereichen des Gesundheitssystems zu beobach-
tendes Phdnomen ein: die Entwicklung hin zu kiirzeren Liegezeiten in
Krankenhdusern (Badura et al. 2001). Die Verweildauer sank von fast 15
auf etwas Uber 10 Tage, Fakt ist also eine Abnahme um fast ein Drittel der
Krankenhaustage. Als Folge schlossen in diesem Jahrzehnt hierzulande 7%
der Krankenhduser, fast 16% der Krankenhausbetten wurden abgebaut
(StBA 2002).

Trotz dieser mit einer zeitlichen Verzdgerung stattgefundenen Rationa-
lisierung belegt Deutschland im europédischen Vergleich immer noch einen
Spitzenplatz, sowohl in der Verweildauer als auch in der Anzahl der Kran-
kenhausbetten. Es ist wahrscheinlich, dass die Verweildauer auch weiter-
hin abnehmen, ebenso wie der Bettenabbau zunehmen wird (Wingenfeld
2005). Schnellere Entlassungen aus der stationdren Behandlung werden
die Zukunft auch deshalb weiter bestimmen, weil diese durch die Einfiih-
rung und Fortsetzung der Krankenhausabrechnungen tiber DRGs und da-
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mit die Vergutung auf der Grundlage von Fallpauschalen weiter forciert
wird (Blum 2006).

Kirzere Verweildauern in Krankenhdusern entsprechen zwar meist
auch den Wiinschen der Patienten, jedoch kann eine schnelle Entlassung
einen schlechteren Gesundheitszustand mit schwerwiegenderen Proble-
men im Ubergang zur ambulanten Weiterbehandlung und die Gefahr ver-
mehrter Komplikationen bedeuten (Bakewell-Sachs et al. 2000). Um eine
zeitnahe erneute Einweisung zu verhindern, werden grolRe Anforderungen
in der Phase des Ubergangs nach der Krankenhausentlassung an die stati-
ondre Versorgung, die entlassenen Patienten und ihre Angehérigen sowie
den ambulanten Sektor gestellt (Dickey 1998). Von der erfolgreichen Be-
wiltigung dieser Ubergangsphase hingt sowohl das Wohlergehen des
Patienten als auch das finanzielle Uberleben des Krankenhauses ab, da die
zeitnahe erneute stationdre Aufnahme aufgrund desselben Befundes von
dem Krankenhaus gegeniiber den Kostentragern nicht erneut in Rechnung
gestellt werden kann (Wingenfeld 2005). Die Schwierigkeit der Uberwin-
dung dieser Schnittstelle zeigt sich insbesondere im deutschen Gesund-
heitssystem, das u. a. durch einen hohen Spezialisierungsgrad und oftmals
fir die Betroffenen undurchsichtige Strukturen gekennzeichnet ist (Schaef-
fer 2004b).

Auch auf gesundheitspolitischer Ebene findet dieses Problem der
Schnittstellengestaltung verstarkt Beachtung. Die seit der Gesundheitsre-
form aus dem Jahr 2000 (§140 a-h SGB V) verabschiedeten Anreize zur
integrierten Versorgung haben jedoch bislang oftmals nicht zu Verbesse-
rungen in der alltdglichen Regelversorgung gefiihrt (Schaeffer 2004a). Ins-
besondere fiir chronisch Erkrankte ist die Schnittstellengestaltung jedoch
von zentraler Bedeutung (Dickey 1998). Menschen mit chronischen Er-
krankungen sind hdufig zeitweilig oder dauerhaft auf medizinische Be-
handlung und Betreuung angewiesen (Schaeffer 2004b). Diese findet
Uberwiegend im ambulanten Sektor statt, was sowohl den Beddirfnissen
der Betroffenen entspricht als auch weniger Kosten fir das Gesundheits-
system verursacht (Simon 2005).

Die Ubergangssituation von der stationiren in die ambulante Versor-
gung ist jedoch ein sehr komplexes Problem. Dies wird u. a. deutlich,
wenn man sich vergegenwartigt, welche unterschiedlichen Teilsysteme,
Institutionen und damit verbundene Interaktionen, Vernetzungen und
Abstimmungen erforderlich sind (Wingenfeld 2005). Beteiligt sind: das
entlassende Krankenhaus mit Verwaltungs-, Arzte- und Pflegesystem; die
Familie, Ehepartner, Kinder; das berufliche System, in dem der Patient ggf.
tatig ist; der Hausarzt und entsprechende Fachdrzte; Rehaeinrichtungen;
Pflegedienste; Beratungsstellen und die insbesondere fiir chronische Er-
krankte bedeutsamen Selbsthilfegruppen (Simon 2005). Diese verschiede-
nen an der Schnittstelle von stationdrer zu ambulanter Versorgung invol-
vierten Teilsysteme haben unterschiedliche Perspektiven auf den Uber-
gangsprozess: 6konomische Kosten-Nutzen-Analyse, politisch unter den
Aspekten einer gerechten Lastenverteilung, sozialstaatliche Uberlegungen,
wer fiir welche Aufgaben nach dem Subsidiaritatsprinzip zustdndig sein
sollte; notwendige Qualitatsstandards fiir die am Prozess beteiligten Be-
rufsgruppen; Vernetzungsnotwendigkeiten und -mangel zwischen den
beteiligten Berufsgruppen und Reflexion der Zustdndigkeiten und Koordi-
nationsaufgaben zeigen dies beispielhaft. Wird die Nutzerperspektive als
Forschungsansatz gewdhlt, steht der Patient selbst im Zentrum des For-
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scherinteresses. Relevant ist, Uiber welche eigenen Ressourcen zur Krank-
heitsbewéltigung er verfligt, ob er eigenstdndig in der Lage ist, sich andere
Unterstitzungssysteme zu erschlieBen und zu aktiveren und welche In-
formations-, Beratungs- und Unterstitzungswiinsche er bei diesem Uber-
gang hat (Dickey 1998).

Diese Patientenperspektive soll im Mittelpunkt der weiteren Ausfiih-
rungen stehen. Diese Schwerpunktsetzung ist durch folgende Uberlegun-
gen geleitet: Die Bevolkerung in Deutschland bildet durch ihre Beitrags-
zahlung die finanzielle Grundlage des deutschen Gesundheitssystems und
ist dadurch nicht nur legitimiert medizinische Leistungen in Anspruch zu
nehmen, sondern hat auch den berechtigten Anspruch, dass die Versor-
gung ihren Wiinschen und Vorstellungen entsprechend ausgerichtet und
weiterentwickelt wird (Badura/Siegrist 2002).

Diesem Anspruch widerspricht, dass das Gesundheitssystem als Ganzes
fiir seine Kunden — die Patienten — oft schwer zu durchschauen ist (Berns-
mann et al. 2002). Als personenbezogene Dienstleistungen sind die Er-
gebnisse von Gesundheitsdienstleistungen schwer erfassbar, vielfach nicht
sichtbar und selten eindeutig zuzuordnen (Badura 2002). Ob z. B. eine
Behandlung fachgerecht erbracht wird, ist fir den mitproduzierenden
Nutzer oft schwer zu beurteilen (Strodtholz/Badura 2006). Die fehlende
Qualitatstransparenz erschwert dem Patienten zudem eine objektive Beur-
teilung von Leistungen (Palm et al. 2002).

Im Streit der Interessengruppen um die Gestaltung des Gesundheitssys-
tems dominieren zudem die groBen Lobbygruppen, Patientenbeddiirfnisse
werden dadurch oftmals zweitrangig (Badura 2002). Versicherte werden
z. B. nicht mit in die Entscheidungsprozesse bei Kiirzungen im Gesund-
heitswesen eingebunden (Zipper 2006). Doch gerade in dieser Einbezie-
hung liegt die Chance, die Zufriedenheit der Versicherten mit dem Ge-
sundheitswesen zu vergroBern (Lecher et al. 2002). ,In der konkreten Ver-
sorgungssituation sind es ja die Verbraucher/Patienten, die Therapieziele
mit festlegen und NutznieRer der erbrachten Leistungen sein sollen; und
schlieBlich sind sie es auch, die Risiken und Nebenwirkungen ausgesetzt
sind — nicht die Anbieter" (Badura 2002, S. 22).

Auch Forschungsauftrage und Expertisen zu gesundheitspolitischen
Fragestellungen werden aufgrund der groBeren finanziellen Mittel der
organisierten Verbdnde durch anbieterorientierte Sichtweisen dominiert
(Schaeffer 2006a). Gerade bei chronischen Erkrankungen ist diese Sicht
auf Patienten aber véllig unangemessen, da hier die aktive Mitarbeit des
Patienten eine notwendige Bedingung fiir die Bewadltigung der mit der
Krankheit verbundenen Herausforderungen darstellt (Schaeffer 2004b).

Wenn Betroffene aufgrund ihres psychischen und/oder physischen Be-
findens keine Handlungskompetenz mehr haben, missen Entscheidungen
stellvertretend fiur sie getroffen werden. Gerade in solchen Situationen
besteht die Gefahr, dass sich die anbieterdominierte Sichtweise bei der
Entscheidung uber die Weiterversorgung durchsetzt. In diesen Situationen
auf Erkenntnisse von handlungs- und entscheidungsfahigen Betroffenen in
vergleichbarer Lage zurlickgreifen zu kdnnen, bietet die Chance im Sinne
der Betroffenen zu agieren (Schaeffer 2006a).

Die Forschungsergebnisse zu Patientenzufriedenheit und Informations-
bedirfnissen von Patienten zeigen, dass fast jeder dritte Patient in
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Deutschland der Meinung ist, dass das deutsche Gesundheitssystem von
Grund auf neu gestaltet werden misse (Sawicki 2005). Dabei werden
Kommunikation und Information als groBte Defizite in der medizinischen
Versorgung gesehen, sowohl im ambulanten als auch im stationdren Be-
reich (ebd.). Es gibt somit eine Differenz zwischen der erlebten Versor-
gungssituation und den Erwartungen, die die Patienten an das Gesund-
heitssystem stellen (Coulter/Jenkinson 2005). Diese Licke zu schlieBen,
sollte versorgungspolitisches Ziel sein, denn ,kein Gesundheitswesen kann
ohne die Zustimmung der Biirger lange funktionieren. Deshalb ist es so
wichtig, dass man aus den Erfahrungen der Patienten die richtigen Schlis-
se zieht und das Gesundheitssystem den sich wandelnden Beddrfnissen
entsprechend anpasst” (Coulter/Magee 2003, S. 58). Das Gesundheitswe-
sen muss also auch deshalb am Patienten ausgerichtet sein, um Uber-,
Unter- und Fehlversorgung zu vermeiden (Mdller/Thielhorn 2000).

Dies gilt insbesondere fiir die Gestaltung der Schnittstellenproblematik
beim Ubergang vom stationdren in den ambulanten Bereich bei chronisch
erkrankten Menschen unter der Pramisse, die Krankenhausverweildauer
zu reduzieren. Im Organisationsgeflige des Krankenhauses wird die Gestal-
tung dieses Ubergangs vom Begriff ,Entlassungsmanagement” bestimmt.
.Quicker but sicker" ist in diesem Zusammenhang zur haufig verwendeten
Umschreibung der damit verbundenen Problematik bzw. Herausforderun-
gen an die handelnden Akteure des Versorgungssystems und die Patienten
geworden.

Welche Informations-, Beratungsbediirfnisse und Unterstiitzungswiin-
sche chronisch erkrankte Patienten bei diesem Ubergang von der stationi-
ren Behandlung im Krankenhaus zur ambulanten Versorgung haben, soll
aufgrund der vorangestellten Uberlegungen im Rahmen dieser Arbeit im
Mittelpunkt stehen, um damit einen Beitrag zur Starkung der Nutzerper-
spektive bei der Steuerung des Versorgungsangebotes zu leisten.

Das Ziel der Masterarbeit ist es daher Folgendes zu ermitteln:

e Welche Merkmale charakterisieren die Situation chronisch erkrankter
Menschen?

e Durch welche Faktoren wird der Verlauf chronischer Erkrankungen be-
einflusst?

» Wie sieht die gegenwirtige Praxis der Ubergangsgestaltung (des Entlas-
sungsmanagements) in Deutschland allgemein, aber insbesondere bei
chronisch Erkrankten aus?

e Welchen Informations-, Beratungs- und Unterstiitzungsbedarf haben
chronisch erkrankte Menschen bei der Entlassung aus dem Kranken-
haus, also an der Schnittstelle der stationdren zur ambulanten Versor-

gung?
e Inwieweit wird diesen Wiinschen und Vorstellungen derzeit bei der

Entlassung chronisch erkrankter Patienten aus Krankenhdusern in
Deutschland entsprochen?

e Was kann aus der internationalen Forschung und Praxis gelernt und
ggf. bertragen werden?
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Die vorliegende Arbeit ist daher wie folgt aufgebaut: Zunachst wird der
Forschungsstand in methodischer Hinsicht dargestellt. Es schlieBt sich die
Erlduterung der Patientenperspektive an. Merkmale und Verlaufsformen
chronischer Erkrankungen werden dargestellt und darauf aufbauend spezi-
fische Untersuchungen zu Informations-, Beratungs- und Unterstiitzungs-
bediirfnissen beim Ubergang von der stationdren zur ambulanten Behand-
lung bei chronisch erkrankten Menschen préasentiert. Der Forschungsstand
enthdlt ferner eine Theoriediskussion des Trajektionsmodells von Corbin
und Strauss und darauf aufbauend des Nutzungshandelns von Schaeffer
sowie des Transitionsmodells von Wingenfeld. Das Kapitel endet mit der
Darstellung des Expertenstandards Entlassungsmanagement. Darauf folgt
die methodische Begriindung fiir die im Rahmen dieser Arbeit gefiihrte
Untersuchung. Im Ergebniskapitel werden vier Fallverlaufe chronisch er-
krankter Menschen beschrieben, anschlieRend diskutiert und im Schluss-
kapitel mit Bezug zur theoretischen Aufbereitung resimiert.
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2. Forschungsstand

Es wurde eine umfangreiche Literaturrecherche durchgefiihrt, um den For-
schungsstand zum Ubergang chronisch erkrankter Menschen vom Kran-
kenhaus nach Hause darzustellen.

In die Literaturrecherche wurde einbezogen:
e der Bibliothekskatalog der Universitat Bielefeld
e die Aufsatzdatenbank JADE

e die folgenden gesundheitswissenschaftlichen, medizinischen, soziologi-
schen und sozialwissenschaftlichen Fachportale:

PubMed/Cinahl

SOMED

Social Sciences Citation Index
Cochrane Library

Carelit

Gerolit

O O O O O o©°

Zudem wurde mit Hilfe von Suchmaschinen im World Wide Web re-
cherchiert, um dort veroffentlichte Konzepte und Praxisanleitungen des
Entlassungsmanagements mit einzubeziehen, die es ermdglichen den Hin-
tergrund dieser praxisbezogenen Arbeit zu erganzen. Fir die behandelten
Themengebiete wurde neueren Verodffentlichungen Prioritdt gegeben, je-
doch auch édltere Veroffentlichungen daraufhin geprift, ob sie im Kontext
dieser Arbeit auch heute noch Relevanz haben.

Da die Suche mit den englischsprachigen Begriffen wesentlich mehr
anwendbare Ergebnisse lieferte, sind diese, wie in Tabelle 1 ersichtlich,
zuerst aufgefiihrt. Es wurden verschiedene Kombinationen und Trunkie-
rungen verwendet, um méglichst viele Schnittstellen zwischen den einzel-
nen bearbeiteten Themengebieten abzudecken. Gesucht wurde mit den in
der folgenden Suchmatrix aufgefiihrten Begriffen. In die Auswertung auf-
genommen wurden nur Dokumente in englischer und deutscher Sprache.
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Tab. 1: Suchmatrix der zur Literaturrecherche verwendeten Begriffe in
den verschiedenen Datenbanken

Suchmatrix

Englisch

hospital discharge/release
discharge planning

discharge education

discharge outcomes
interface/intersection management
discharge management
transitional care

early discharge period

post-hospital care

chronic illness chronic disease

Deutsch

Krankenhausentlassung
Entlass(ungs)planung
Entlass(ungs)schulung
Entlass(ungs)ergebnisse/-resultate
Schnittstellenmanagement
Entlassungsmanagement
Ubergangs-/Uberleitungspflege
Ubergangszeitraum

Poststationdre Versorgung/Pflege

Chronische Erkrankung/chronische
Krankheit

patient, user, client, consumer, customer Patient, Nutzer, Klient, Kunde

patient’s view, -perspective

hospital

information needs, information prefer-
ences, expectation

counseling, consulting, education

coping

Patienten-, Nutzer-, Klienten-
Kundenperspektive/-sicht

Krankenhaus,
stationdre Versorgung

Informationsbedarf, Praferenz, Erwar-
tung

Beratung, Edukation, Schulung

Bewadltigung

Besonders relevant fir die theoretische Aufarbeitung ist die Veroffentli-
chung ,Weiterleben lernen" von Corbin und Strauss, die in deutscher
Ubersetzung im Jahr 2004 publiziert wurde, konzeptionell aber aus den
1980er Jahren aus den USA stammt. ,Weiterleben lernen" von Corbin und
Strauss beschreibt die Situation chronisch erkrankter Menschen und ihrer

Partner im Verlauf der Erkrankungen.
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Fir den deutschsprachigen Raum hat sich Doris Schaeffer mit den Be-
waltigungsanforderungen und Bedlrfnissen chronisch erkrankter Men-
schen wissenschaftlich auseinandergesetzt. Sie erforscht Phdnomene aus
Patientensicht, geht also — ebenso wie diese Arbeit — dem Forschungsan-
satz patient’s view nach. Auferdem konnte von der Literaturanalyse ,Be-
darf an Patienteninformation tber das Krankenhaus" (Schaeffer 2006) pro-
fitiert werden, an der die Verfasserin dieser Arbeit mitgewirkt hat.

Im Rahmen des Entlassungsmanagements ist besonders das Werk von
Klaus Wingenfeld hervorzuheben, das sich detailliert mit der Entlassung
aus dem Krankenhaus und dem Ubergang in die hausliche Situation be-
schaftigt. Insgesamt liegen deutlich mehr Forschungserkenntnisse aus dem
angloamerikanischen Sprachraum vor, was auch die Dominanz der in ,Die
Entlassung aus dem Krankenhaus" (Wingenfeld 2005) aufgegriffenen eng-
lischsprachigen Quellen erkldrt. Die von Wingenfeld beschriebene Litera-
turrecherche ist erneut durchgefiihrt worden, um so auch neuere Verof-
fentlichungen (aus den Jahren 2002 bis 2007) zum Entlassungsmanage-
ment aufnehmen zu kénnen.

Wissenschaftlich bekommen Reviews eine immer héhere Bedeutung,
insbesondere wenn sie sich bei der Erstellung und Analyse hohen Stan-
dards verpflichten. Cochrane Reviews aus der Cochrane Library beziehen
nur Studien von festgelegten einheitlichen methodischem Standard ein.
Nur Studien, die diesen Anforderungen gerecht werden, flieBen in die
Ergebnisse der Cochrane Reviews ein. Den héchsten Evidenzgrad und da-
mit die besten Chancen in diesen Reviews bertlicksichtigt zu werden, ha-
ben randomisierte Kontrollstudien. Diese eignen sich fir die fundierte
Beantwortung von Einzelfragestellungen. Komplexe Wirkungszusammen-
hdnge und Interaktionsprobleme sind weitaus schwieriger mit dem Stu-
diendesign der randomisierten Kontrollstudien zu untersuchen, da es sich
um komplexe sich gegenseitig beeinflussende Phdnomene handelt, die
nicht unabhdngig voneinander zu analysieren sind. Bei der Entlassung
chronisch erkrankter Menschen aus dem Krankenhaus nach Hause handelt
es sich um ein komplexes Ereignis und nicht um eine zu isolierende Einzel-
fragestellung. Daher wurden die zwei im Rahmen dieser Arbeit relevanten
Cochrane Reviews zwar in die theoretische Aufarbeitung einbezogen, sie
eignen sich jedoch nicht als alleinige Grundlage fiir Schlussfolgerungen.

2.1 Forschung aus der Patientenperspektive: patient's view

Gesundheitswissenschaftliche Forschung, die die Wahrnehmung und
Sichtweise von Patienten auf das Versorgungsgeschehen im Allgemeinen,
ebenso auf Strukturen, Prozesse und Ergebnisse verschiedener Einrichtun-
gen des Gesundheitswesens zum Gegenstand macht, wird auch im deut-
schen Sprachgebrauch oftmals mit dem englischen Begriff patient's view
bezeichnet.

In diesem Kapitel soll dargestellt werden, wie sich die Sichtweise des
patient's view historisch entwickelt hat und wie sich die Einbeziehung
dieser Sichtweise in der Forschung im deutschen und internationalen Be-
reich in der Praxis des Gesundheitssystems und in der Gesundheitspolitik
niedergeschlagen hat. Diese Hintergrundinformationen sind im Kontext
dieser Arbeit relevant, weil die Forschungsfragestellung und die in dieser
Arbeit gewdhlte Forschungsmethode dem patient's view verpflichtet sind.
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Historische Entwicklung allgemein

Bereits im 17. Jahrhundert sind Wurzeln fiir die verstarkte Einbeziehung
der Patientensicht zu finden. Die gesellschaftlich bedeutsame Moralphilo-
sophie der Aufklarung trug wesentlich dazu bei, dass die ,Laien gegeniber
der Profession" gestdrkt werden (Trojan 1998, S. 18).

Der Perspektive des Patienten wird immer dann verstdrkte Aufmerk-
samkeit geschenkt, wenn medizinische Erkenntnisse fehlen und deshalb
diagnostische und therapeutische Unsicherheiten bestehen. Um diese zu
beseitigen, werden Patienten ins Versorgungsgeschehen ein-bezogen und
ihre Sichtweisen als notwendig anerkannt. Die Berlicksichtigung der Pati-
entenperspektive ebbt jedoch immer wieder ab, wenn Behandlungskon-
zepte weiterentwickelt und damit Unsicherheiten tiberwunden sind (Arm-
strong 1984).

Die Beriicksichtigung der Patientenperspektive erfolgt zundchst also
sporadisch, ausgehend von professionellen Interessen und Bediirfnissen,
wirkt aber weder in der Forschung noch in der Praxis der gesundheitlichen
Versorgung oder in der Gesundheitspolitik Struktur bzw. Paradigmen bil-
dend (ebd.). Grundlegende Anderungen treten in dieser Hinsicht erst nach
dem zweiten Weltkrieg auf. Dabei muss jedoch zwischen der Entwicklung
in Deutschland und der in angloamerikanischen Landern unterschieden
werden.

Bereits in den 1950er Jahren wird international die erste empirische
Untersuchung durchgefiihrt, die sich damit beschaftigt, was Menschen in
ihrer Rolle als Patienten denken und wie sie sich verhalten. Diese For-
schungslinie beschrankt sich jedoch zunachst auf den angloamerikanischen
Bereich. Dort interessieren sich verschiedene Forschungsrichtungen seit
diesem Zeitpunkt fiir die Patientenperspektive und es folgen zahlreiche
Studien, die sich der ,Laienperspektive" auf Gesundheit und Krankheit
widmen (Armstrong 1984). In Deutschland entdeckt die Schulmedizin die
Forschungsperspektive aus Patientensicht erst in den 1990er Jahren fir
sich. Sie kniuipft damit an Konzeptionalisierungen an, die zeitlich frither in
Deutschland Uberwiegend in den Teilbereichen der Psychosomatik, Psy-
chiatrie und Medizin-Ethik entwickelt worden sind (Muller/Thielhorn
2000).

Parallel dazu verdndern sich allgemein das Patientenbild und damit
auch die Arzt-Patientenbeziehung. In der Medizin herrscht bis in die
1990er Jahre in Deutschland ein passives Patientenkonzept vor. Bis heute
haben patientenorientierte Grundprinzipien die Medizin als Disziplin in
Deutschland nur eingeschréankt erreicht (Mdiller/Thielhorn 2000). Doch
generell entwickelt sich seit dieser Zeit — vor allem im angloamerikani-
schen Sprachraum — ein aktiveres Patientenbild. Damit verbunden etab-
liert sich in den gesundheitsbezogenen Wissenschaften ein Forschungsge-
biet, das den Patienten in den Mittelpunkt stellt und sich mit seiner Inan-
spruchnahme medizinischer Leistungen und seinem spezifischen Therapie-
verhalten befasst (Mdiller/Thielhorn 2000). Dies wird anhand zahlreicher
Studien aus jener Zeit zu dieser Thematik deutlich (Schaeffer 2004b;
Schaeffer/Dierks 2006).

Methodisch kann die Sichtweise von Patienten sowohl mit quantitati-
ven als auch mit qualitativen Forschungsansdtzen untersucht werden. Ent-
scheidend ist nicht der methodische Zugang, sondern die grundsatzliche
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wissenschaftliche Orientierung am leitenden Ziel, gesundheitsrelevante
Prozesse aus der Perspektive der Patienten betrachten, analysieren und
verstehen zu wollen. ,Im Prinzip ist die Patientenorientierung im Gesund-
heitswesen eine ,Grundhaltung”, die viel tiefere Wurzeln hat als medizini-
sche und 6konomische Rationalitat” (Trojan 1998, S. 30).

Wenn patient's view nicht als bloBes Mittel zum effektiveren und effi-
zienten Mitteleinsatz missverstanden wird, impliziert diese Sichtweise eine
Grundhaltung, die eine Gestaltung des Gesundheitswesens erreichen will,
in der die Wiirde des Menschen auch im Krankheitsfall geachtet wird und
die Patienten als miindige, selbst- und mitbestimmungsfahige Biirger und
Partner betrachtet werden.

Hintergriinde und Motive der Entwicklung

Als Hintergriinde und Motive der dargestellten Entwicklungen kénnen im
historischen Verlauf teilweise parallel auftretende demokratietheoretische,
6konomische, epidemiologische und gesundheitspolitische Wandlungs-
prozesse unterschieden werden.

In den 1970er Jahren begannen in Deutschland die Sozialbewegungen
im Gesundheitswesen mehr Mitsprache, Selbstbestimmung und Chancen-
gleichheit fir die Patienten zu fordern. Diese Innovations- und Demokra-
tiebestrebungen sind aber in Bezug auf den Patienten in Deutschland we-
nig erfolgreich. Es fehlt an starken, innovativen Patientenorganisationen,
die fir das Gesundheitswesen die Funktion der Sozialbewegungen (ber-
nehmen konnen (Miller-Mundt/Ose 2005; Schaeffer/Schmidt-Kaehler
2006; Schaeffer/Dierks 2006).

In epidemiologischer Hinsicht fiihrt die Zunahme chronischer Erkran-
kungen zu einer stirkeren Einbeziehung der Patientenperspektive. Wie in
den folgenden Kapiteln der Arbeit noch ndher ausgefiihrt wird, kann es
bei chronischen Erkrankungen primédr nicht mehr darum gehen, die
Krankheit durch entsprechende medizinische Eingriffe zu beseitigen.
Vielmehr geht es bei diesen Erkrankungen um die Linderung von Schmer-
zen, Begrenzung von weiteren Einschrdnkungen von Lebensvollziigen,
Verhinderung bzw. Verzégerung weiterer Abwadrtsentwicklungen im
Krankheitsverlauf. Deshalb missen chronisch Erkrankte als ,Koproduzen-
ten" ihrer Gesundheit gesehen und ein dialogisches, gleichberechtigtes
Arzt-Patienten-Verhdltnis entwickelt werden. Mit der Unterstiitzung von
Gesundheitsprofessionellen soll die Méglichkeit eréffnet werden, gemein-
sam mit den Patienten ein Konzept zu entwickeln, das das Leben mit der
chronischen Erkrankung mit bestmdéglicher Lebensqualitdt ins Zentrum
medizinischer Behandlung stellt (Muller/Thielhorn 2000; Grande/Romppel
2005).

Der Sachverstandigenrat kritisiert in seinem Gutachten fir Deutschland
allerdings, dass weiterhin die Akteursperspektive vorherrscht, und merkt
an, dass ,[...] eine konsequente Patientenorientierung noch nicht hinrei-
chend realisiert [sei]l" (SVR 2003, S. 21). Auch im Rahmen der internatio-
nalen Forschung gilt es als erwiesen, dass Differenzen zwischen der Sicht-
weise der professionellen Akteure und der Perspektive der Patienten be-
stehen — beispielsweise bezogen auf ihre Erwartungen oder ihren Informa-
tions- und Kommunikationsbedarf (Coulter 2002/2006).

19



Nicht nur im engeren medizinischen, sondern auch im Hinblick auf die
Auswahl von Versorgungseinrichtungen besteht die Forderung, die Patien-
tenperspektive stdrker einzubeziehen, um eine ,Verbesserung der Be-
darfsgerechtigkeit der Versorgung" sowie eine daran orientierte Verbesse-
rung der Angebote zu erreichen (Grande/Romppel 2005, S. 215). Insbe-
sondere wenn es darum geht, eine hohe Qualitdt der Gesundheitsversor-
gung zu sichern und dafiir Verbesserungsvorschldge zu unterbreiten, wird
die Patientensicht zunehmend als essentiell wahrgenommen (Coul-
ter/Cleary 2001).

Aber auch die Gesundheitspolitik selbst, die ja wesentlich fur die Ges-
taltung der Rahmenbedingungen des Versorgungssystems zustdndig ist,
entwickelt die Stdrkung der Eigenverantwortung und Mitwirkung der Pa-
tienten erst in den 1990er Jahren als Leitvorstellung. Nach Aussage des
Sachverstdndigenrates (2003) muss das Leitbild fir das Gesundheitssystem
des 21. Jahrhunderts eine partnerschaftliche Versorgung sein, die mehr
Information, Kommunikation und Mitgestaltungsrechte fiir Patienten und
Versicherte beinhaltet.

Durch die marktwirtschaftlichere Ausrichtung der Gesundheitssysteme,
die in den USA friher einsetzt als in Deutschland, wird der Unterneh-
menserfolg von Krankenhdusern abhdngiger von zufriedenen Patienten
(Miller/Thielhorn 2000). Mit Einzug der Marktmechanismen im deut-
schen Gesundheitswesen — auch als Okonomisierungstendenz bezeichnet
- gewinnt die Debatte Uber die Ersetzung des Terminus Patient durch
Begriffe wie Kunde, Konsument, Versicherter, Birger, Verbraucher oder
auch Nutzer an Bedeutung (Schaeffer 2004b).

Forschungsergebnisse zur Patientenzufriedenheit

Die Forschungen zur Patientenzufriedenheit zeigen insgesamt, dass die
Patienten als Personen wahr- und ernstgenommen werden wollen. Dies
bedeutet fiir sie, dass die sich ihnen im Verlaufe der Erkrankung stellen-
den Probleme von den professionellen Akteuren des Gesundheitswesens
einfilhlend wahrgenommen und im weiteren Behandlungsverlauf beriick-
sichtigt werden (Schaeffer 2004b).

Insofern Uberrascht es nicht, wenn neuere Unersuchungen zur Patien-
tenzufriedenheit aus Betroffenensicht ergeben, dass Probleme und Unzu-
friedenheit im Behandlungsprozess vornehmlich aufgrund gescheiterter
Kommunikation der Gesundheitsprofessionellen mit den Patienten ent-
stehen (Coulter/Fitzpatrick 2000). Patienten beklagen sich immer noch
uber unzureichende Informationen und lehnen zunehmend die paterna-
listische Arzt-Patienten-Beziehung ab (Coulter 1994; Sawicki 2005).

Um jedoch Zufriedenheit bei den Patienten zu erreichen, ist es essen-
tiell, ihre Perspektive einzunehmen und herauszufinden, was sie lber-
haupt wiinschen, wollen und benétigen (Coulter/Fitzpatrick 2000, Coul-
ter/Magee 2003). Bisher zeigen die Forschungsergebnisse zur Patientenzu-
friedenheit jedoch, dass sich die Patienten noch Uberwiegend in einer
eher passiven Rolle befinden (Coulter 2002). Sowohl hinsichtlich der eher
geringen Quantitat der vor allem in Deutschland vorliegenden Untersu-
chungen (Blumenstock 1998) als auch in qualitativer Hinsicht ist die Mes-
sung der Patientenzufriedenheit insgesamt eher als problematisch zu be-
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zeichnen, auch wenn sie durch internationale Vergleichsstudien an Rele-
vanz und Aussagekraft gewinnt (Sawicki 2005).

In der Konsequenz ergibt sich daraus, dass es hierzulande kaum Aussa-
gen Uber die Patientenrolle im Prozess der Entscheidungsfindung gibt und
somit individuelle Werte, Vorstellungen und Praferenzen der Patienten zu
wenig Beachtung finden (Schaeffer 2006b). Das Gesundheitssystem for-
dert dadurch auch heute noch die Patientenabhdngigkeit und unterschatzt
dahinter verborgene Coping-Potentiale (Coulter 2002). Generell kann aber
konstatiert werden, dass die Zufriedenheit der Patienten mit dem Versor-
gungsgeschehen und ihre Beurteilung der Versorgungsqualitit zunehmend
wichtige Ziel- und EinflussgroRen der Versorgungsplanung darstellen
(Blumenstock 1998). Gemessen am Leitbild des miindigen Patienten — das
auf wissenschaftlicher, politischer und praktischer Ebene im Gesundheits-
wesen beriicksichtigt werden sollte — sind sie jedoch noch nicht ausrei-
chend entwickelt, obwohl mit der Starkung der Patientenrolle erhebliche
Entwicklungsmoglichkeiten verknlipft sein kdnnen. ,Wenn allerdings die
Grundlage fiir den ,miindigen Patienten” gegeben ist, erweitern sich seine
Optionen, und die Chance fir die Wirksamkeit der Behandlung steigt"
(Rosenbrock 2001, S. 27).

Mit dem zwar gestarkten, aber sich erst langsam entwickelnden Patien-
tenbild geht ein steigender Bedarf an Information einher, denn nur so
kann der Patient — in Kooperation mit dem Arzt — seine Gesundheitsbeein-
trachtigungen bewadltigen (Hurrelmann 2001). Diese gemeinsame Ent-
scheidungsfindung entspricht dem Wunsch der Mehrzahl der Patienten
(Dierks/Seidel 2006; Klemperer 2003; Scheibler/Pfaff 2003).

Zusammenfassung

Gesellschaftliche Verdnderungen, wie der demografische und epidemiolo-
gische Wandel, die Zunahme an chronischen Erkrankungen eingeschlos-
sen, konnten in anderen Lindern die Entwicklung der Patientenrolle vo-
rantreiben, wahrend sich das deutsche Gesundheitswesen zunichst als
reformresistent erwies.

Im deutschen Gesundheitswesen hat die Entwicklung in Bezug auf Pa-
tientenrolle, -verstandnis, -beratung und -informationsbedarf im interna-
tionalen Vergleich zeitlich verzégert und in eher abgeschwadchter Form
stattgefunden (Schaeffer/Dierks 2006). International gab es groBe Diskurs-
linien, die in den entsprechenden Landern tief greifende Verdnderungen
bewirken konnten. Riickstandig erscheint Deutschland dabei nicht nur in
Bezug auf die verspdtete Diskussion im internationalen Vergleich, sondern
auch im Hinblick auf die Effekte dieser Diskurse. Hierzulande bleiben die
unterschiedlichen Themenstrange eher theoriebehaftet und werden bis-
lang nur in Teilen in der Praxis aufgenommen und umgesetzt.

Ein wichtiger Grund dafir ist die verspatete und eingeschrankte Einfiih-
rung von Public Health und Versorgungsforschung in Deutschland (Schaef-
fer 2001). Deutschland hinkt in seinen Entwicklungslinien und For-
schungstraditionen insbesondere beziiglich der Umsetzung des patient's
view anderen Ldndern bis heute hinterher. Internationale Forschungser-
gebnisse sind aufgrund der sehr unterschiedlichen Strukturen im Gesund-
heitswesen jedoch nur begrenzt auf die Situation in Deutschland Uber-
tragbar.
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Insgesamt kann festgehalten werden, dass gerade im deutschen Ge-
sundheitssystem weitere Forschung notwendig ist, um z. B. herauszufin-
den, vor welchen Problemen die Patienten tatsdchlich im gesundheitli-
chen Versorgungssystem stehen, wie und unter welchen Bedingungen sie
diese zu bewaltigen versuchen und welche Hindernisse, aber auch als for-
derliche Ressourcen und Malinahmen sie insbesondere bei der Entlassung
aus dem Krankenhaus erleben bzw. verarbeiten missen. Dazu soll diese
Arbeit einen Beitrag leisten.

2.2 Leben mit chronischer Erkrankung

Die chronische Erkrankung ,beeintrichtigt das Liebesleben; sie beein-
trachtigt die Finanzen, den Freundeskreis, die Arbeit: sie beeintrachtigt
die Qualitat der ruhigen Zeit miteinander, wie entspannt man ist, alles! Es
gibt nichts, was sie nicht beeinflusst” (Corbin/Strauss 2004, S. 33). Das
Zitat aus Corbins und Strauss' Untersuchung ,Weiterleben lernen" fasst
aus Betroffenensicht das zentrale Merkmal chronischer Erkrankung zu-
sammen: Sie betrifft dauerhaft die Gesamtpersonlichkeit in allen wesentli-
chen Lebensbeziigen.

Differenzierend kénnen folgende weiteren Merkmale genannt werden.
.Chronische Krankheiten sind alle Einschrankungen und Abweichungen
vom Normalen, die eine oder mehrere der folgenden Charakteristika auf-
weisen: lange Dauer, durch irreversible Krankheiten verursachte Dauer-
schdaden, der Patient braucht zur Rehabilitation ein besonderes Training
und/oder lber einen langen Zeitraum iberwachte Pflege" (Commission on
Chronic Illness 1954, S. 7). Diese aus der pflegerischen Perspektive formu-
lierte Definition geht von der Grundeinsicht aus, dass chronische Erkran-
kungen im Vergleich zu akuten nicht heilbar sind.

Akute Erkrankungen haben meist nur voriibergehende Einschrankungen
zur Folge, die jedoch hadufig aufgrund der absehbaren zeitlichen Begrenzt-
heit als ertraglich oder manchmal sogar als unerwartete, aber willkomme-
ne Unterbrechung der alltdglichen Anforderungen erlebt werden, von de-
nen man moglicherweise zumindest teilweise in dieser Zeit freigestellt ist
(Corbin/Strauss 2004). Demgegeniiber sind chronische Erkrankungen u. a.
durch Dauerhaftigkeit, eine besondere Verlaufsdynamik und die sich dar-
aus ergebende hohe Komplexitdt der Erkrankungsfolgen gekennzeichnet
(Schaeffer 2004b). Die Auswirkungen akuter Erkrankungen sind meist re-
versibel, was bedeutet, dass nach der Genesung das normale, gewohnte
Leben fortgefiihrt werden kann. Da dies fiir chronisch Erkrankte hdufig
unmaglich ist, missen Betroffene ihr Leben teilweise grundlegend umges-
talten (Corbin/Strauss 2004). Dies gilt sowohl fiir die sozialen und berufli-
chen Beziige und die erprobten Alltagsroutinen als auch fiir die lebensge-
schichtlich entwickelten Identitét stiftenden, kognitiven, emotionalen und
motivationalen Fahigkeitskonzepte (HauBer 1998).

Von besonderer epidemiologischer Bedeutung unter den chronischen
Erkrankungen sind vor allem Erkrankungen des Herz-Kreislauf-Systems,
bosartige Neubildungen, Erkrankungen des Bewegungs- und Stltzappara-
tes, Diabetes Mellitus, Arthritis, Erkrankungen der Atmungsorgane und
psychische Leiden (Siegrist 2003, Schaeffer/Moers 2003). Hinzu kommen
diejenigen Erkrankungen, die durch den medizinischen Fortschritt und die
verbesserte Arzneimitteltherapie chronisch geworden sind. Ein Beispiel
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hierfur ist die lingere Uberlebenszeit nach einer HIV-Infektion. Die ver-
besserte Medikation ermdglicht den Betroffenen heute ein wesentlich
ldngeres Leben mit der Infektion bzw. der AIDS Erkrankung (Schaeffer
2004b).

In ihrem Verlauf sind chronische Erkrankungen grundsatzlich durch se-
kundarpraventive, gesundheitsférderliche und rehabilitative MaRnahmen
beeinflussbar, jedoch nicht heilbar (Hurrelmann 2000). Die Erkrankten
sind meist vermindert belastbar, nehmen haufig Gesundheitsdienstleistun-
gen in Anspruch und werden zunehmend hilfs- und pflegebedirftiger.
Dadurch entstehen ausgepragte Krankheitskarrieren (Schaeffer/Moers
2003). Chronisch erkrankte Menschen dominieren bereits heute die Pati-
entenlandschaft (Hurrelmann 2000; Schaeffer 2004b). Altere Menschen
haben ein hoheres Risiko chronisch zu erkranken, aber in jedem Lebensal-
ter und in allen Lebenslagen kénnen chronische Erkrankungen auftreten
(Siegrist 2003).

Der Verlauf einer chronischen Erkrankung kann in verschiedene Phasen
unterteilt werden, obwohl die Entwicklung je nach Krankheit und Person
sehr individuell erlebt wird. Es gibt jedoch viele Charakteristika einer Pha-
se, die fur die meisten chronischen Krankheitsbilder zutreffen (Cor-
bin/Strauss 2004).

Chronische Erkrankungen werden oft erst dann diagnostiziert, wenn die
Beschwerden die Betroffenen dazu veranlassen, einen Arzt aufzusuchen
(Lubkin 2002). Dies ist fur die Patienten der Beginn ihrer Erkrankung. Aus
medizinischer Sicht ist die Manifestation von Symptomen allerdings nicht
der Beginn der chronischen Erkrankung, die meist schleichend voran-
schreitet. Medizinisch beginnt die Krankheit mit den ersten Struktur- oder
Funktionsveranderungen im Organismus. Die diagnostische Phase ist dann
Bestandteil einer chronischen Erkrankung. Insbesondere wenn zu diagnos-
tischen Zwecken zahlreiche Untersuchungen gemacht werden missen und
es zu Verzoégerungen hinsichtlich der prazisen Diagnosestellung kommt,
kann sich die Lange dieser Phase ausdehnen. Wenn das Ergebnis eine un-
heilbare Krankheitsdiagnose ist, die womdglich mit kurzer Lebenserwar-
tungsprognose einhergeht, ist sie sehr belastend. Damit treten vermehrt
Ungewissheit und Informationsbediirfnisse bei Patienten auf (Keller 1993).

Es sind oft gerade die ersten Erfahrungen mit der chronischen Erkran-
kung, die entscheidend firr den weiteren Umgang mit der Situation sind
(ebd.). Wie bei anderen schicksalhaften Ereignissen auch kann die Diagno-
sestellung sehr unterschiedliche Gedanken und Gefiihle auslésen. So wird
es oft als problematisch empfunden, die Familie tiber die Diagnose zu in-
formieren, teilweise aufgrund der Ungewissheit, ob sie den Betroffenen
unterstiitzen und wie sich das soziale Umfeld verhalten wird (Thompson
2001). In diesem Zusammenhang hat die Frage nach den Auswirkungen
auf das Arbeitsleben im weiteren Verlauf der Erkrankung einen hohen
Stellenwert fur berufstatige Betroffene.

Tiefenpsychologische Ansdtze beschreiben die Konfrontation mit der
Diagnose als den Beginn eines Trauerprozesses, in dem verschiedene Pha-
sen durchlaufen werden. Die mit der Diagnose verbundene Krise wird oft
als Wendepunkt erlebt. Es entstehen dabei Gefiihle der Ohnmacht, Resig-
nation, Verzweiflung und Angst vor dem weiteren Leben und dem Tod.
Die ggf. erfahrene Verstimmelung des Korpers 16st zusatzlich Trauer um
den Verlust des ehemaligen Korperbildes aus. ,Einen unversehrten Kérper
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zu haben, ist sehr wesentlich fur unser Identitdtserlebnis, fur unser Gefthl
des Ganzseins. Dieses Gefuihl des Ganzseins ist nun verletzt. [...] Auch
bricht in dieser Zeit die Trauer um die verloren geglaubte Zukunft auf.
Plétzlich wissen Menschen ganz genau, was sie noch alles in der Zukunft
hatten erleben wollen, gestalten wollen und dazu bleibt dann oft kaum
mehr Zeit" (Kast 1994, S. 113).

Mit der Diagnose einer chronischen Erkrankung beginnt ein Leben mit
Einschrdnkungen. Auch wenn diese individuell und krankheitsspezifisch
sehr unterschiedlich sind, so kénnen doch verschiedene Phasen den Ver-
laufskurven zugeordnet werden (Corbin/Strauss 2004):

e akute Phasen

e Phasen der Normalisierung

* stabile Phasen

e instabile Phasen

e Phasen der Verschlechterung und
e die Sterbephase.

Akut bezeichnet eine so starke physische oder psychische Beeintrachti-
gung, dass drztliche Aufmerksamkeit und/oder eine Klinikeinweisung not-
wendig sind. Die Phase der Normalisierung beschreibt die kdrperliche und
emotionale Erholung, die auf eine akute Krankheitsphase folgt. Ein stabiler
Abschnitt ist gekennzeichnet durch wenig Verdnderung im Krankheitsver-
lauf, also weder zum Guten noch zum Schlechten. Instabil bezeichnet eine
Situation, in der die Erkrankung stetig auBer Kontrolle ist, dabei jedoch
nicht von einem akuten Zustand gesprochen werden kann. Die absteigen-
de Verlaufskurve kennzeichnet Verschlechterung und ggf. den Beginn des
Sterbens. Sie zeigen an, dass sich der Zustand des Erkrankten langsam
oder rapide abwarts bewegt (Corbin/Strauss 2004). Stationdre Kranken-
hausaufenthalte finden in der Regel in den akuten und bisweilen auch in
den instabilen Phasen statt (Lubkin 2002).

Chronisch kranke Menschen durchleben wahrend ihrer Erkrankung also
verschiedene Hohen und Tiefen, Phasen der Besserung, der Verschlechte-
rung oder des Krankheitsverlaufsstillstandes; phasenweise sind sie bedingt
krank, bzw. bedingt gesund (Schaeffer 2004b). Zu Beginn der Erkrankung
wird meist versucht, die Erkrankung dem Alltag unterzuordnen (Hellige
2002). Ist dies nicht mehr praktikabel, muss der Alltag der Krankheit un-
tergeordnet werden; eine fiir viele Betroffene im Verlauf ihrer chronischen
Erkrankung folgenreiche Einsicht, die oft mit einer psychischen Krise ein-
hergeht (Schaeffer 2004b).

Besonders belastend ist fiir die Betroffenen die Unberechenbarkeit des
Verlaufs. Das physiologische Geschehen und die Wechselwirkungen zwi-
schen der Krankheit und den individuell spezifischen Reaktionen darauf
bestimmen die Verlaufsform der Krankheitskurven. Diese kdnnen auch
durch krankheitsbedingte oder biografische Unwégbarkeiten ihre Richtung
verdndern (Schaeffer/Moers 2003). Grundsétzlich ist es nur méglich, ein
grobes Zukunftsbild tiber den moglichen Verlauf einer chronischen Er-
krankung aufzuzeigen. Die endgiiltige Form einer Verlaufskurve kann erst
im Nachhinein beschrieben werden, weil sich Elemente aus den verschie-
denen Phasen oft vermischen und im Verlauf viele nicht im Vorhinein ab-
sehbare Unwagbarkeiten auftreten (Corbin/Strauss 2004).
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Chronische Erkrankungen beeintrachtigen die Betroffenen also meist
Uber weite Lebensspannen hinweg. Der immer wiederkehrende Wechsel
von krisenhaften, stabilen und instabilen Phasen zwingt die Betroffenen
wdahrend des gesamten Krankheitsverlauf immer wieder zu verschiedens-
ten Anpassungsleistungen auf psychischer, sozialer und korperlicher Ebene
(Schaeffer 2006a).

Viele Dinge des Alltags erfordern einen physiologisch funktionierenden
Korper. Der intakte Koérper wird allgemein als normal und selbstverstand-
lich erlebt. Dessen bewusst wird man sich oft erst, wenn eine Beeintrach-
tigung entstanden ist und der Kérper nicht wie gewohnt funktioniert. Tre-
ten die Veranderungen durch das zunehmende Alter schleichend und da-
mit sehr langsam ein, so wird der Alltag stiickweise daran angepasst. Ver-
dnderungen in der koérperlichen Erscheinung wie graue Haare oder Falten
werden meist als unvermeidlich hingenommen. Eine chronische Erkran-
kung hingegen kann die korperliche Erscheinung und die Leistungsfahig-
keit plotzlich und dauerhaft beeintrachtigen (Corbin/Strauss 2004). Wie
stark und weitreichend die Verschlechterungen sind, hiangt vorwiegend
vom Schweregrad der Erkrankung und den daraus resultierenden Be-
schwerden und der empfundenen Diskrepanz zwischen dem vorherigen
Befinden und der jetzigen Situation ab. Dafiir ist entscheidend, inwiefern
die routinierten Alltagsanforderungen auch in der neuen Verfassung be-
waltigt werden kdénnen. Umso weniger der nun chronisch erkrankte
Mensch den vorherigen Alltagsanforderungen gerecht werden kann, umso
starker muss der Alltag neu strukturiert und angepasst werden (Schaef-
fer/Moers 2003).

Diese erforderlichen Anpassungen zu vollziehen und die neue Situation
zu akzeptieren, werden als Bewadltigungsarbeit bezeichnet. Diese muss
sowohl von Patienten als auch von Angehérigen geleistet werden. Ein Ziel
ist dabei, einen erarbeiteten Plan so umzusetzen, dass ein oder mehrere
Teile der Krankheit bzw. der Auswirkungen auf das Leben dadurch ge-
meistert werden konnen. Die Bewaltigungsarbeit umfasst also weitaus
mehr als die Krankheitsbewdltigung an sich. Der Umfang, die Art und der
Schwierigkeitsgrad und der Zeitaufwand der zu leistenden Arbeit sind
nicht konstant, sondern miissen immer wieder neuen Herausforderungen,
hervorgerufen durch die aktuellen Beeintrachtigungen durch die Krankheit
und die verdnderte korperliche Konstitution des Betroffenen, angepasst
werden (Corbin/Strauss 2004).

Royers Studie (2000) zur Unsicherheit als charakteristisches Merkmal
chronischer Erkrankungen und als groRes Problem fiir die Organisation
einer addquaten Versorgung verdeut-licht die zuvor dargelegten For-
schungsergebnisse in eindrucksvoller Weise. Daher soll sie detaillierter
vorgestellt werden. Royers Erkenntnisse basieren auf 50 fokussierten Tie-
feninterviews mit chronisch erkrankten Mannern und Frauen zwischen 18
und 65 Jahren, die zu Hause leben. Ziel der Interviews ist es, alltdgliche
Probleme zu erforschen, die im Zusammenhang mit der Erkrankung auf-
treten. Dabei hat sie besonders darauf geachtet, Personen in ihre For-
schungen einzubeziehen, die gleichzeitig Professionelle des Gesundheits-
systems sind. Durch dieses Erleben der verschiedenen Rollen erhofft sich
Royer besondere Einsichten. lhre Forschungen kniipfen an Erkenntnisse
aus den 1970er Jahren an. Bereits zu dieser Zeit wurde festgestellt, dass
das Leben mit einer chronischen Erkrankung bedeutet, in chronischer Un-
sicherheit zu leben. Ebendiese Unsicherheitserfahrungen duBern alle von
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Royer befragten Personen und klassifizieren sie als in unterschiedlicher
Weise belastend.

Unsicherheit tritt im Krankheitserleben in vielerlei Hinsicht auf: Fehlen-
de Informationen Uber den méglichen Verlauf der Erkrankung und des
vorliegenden Schweregrades fiihren zu fehlender Vorhersagbarkeit tber
Krankheitsentwicklungen; fehlende alternative Behandlungs-vorschlage
lassen die Unsicherheit entstehen, ob von Professionellen wirklich die fir
die Patienten beste Behandlung ausgewahlt wurde und nicht aus Sicht der
Professionellen entschieden wurde, die ggf. andere Entscheidungskriterien
als Handlungsgrundlage verwenden. Hinzu kommen krankheitsspezifische
Unsicherheiten im tdglichen Krankheitsmanagement, die aufgrund der
Vielzahl chronischer Erkrankungen stark voneinander abweichen und auch
in unterschiedlicher Weise Unsicherheiten hervorrufen. Bei Menschen mit
Diabetes kann dies in der Einschatzung der Nahrung liegen, fir Dialysepa-
tienten stellen Reisen besondere organisatorische Herausforderungen dar.
Auswirkungen der Unsicherheit kdnnen gesteigerte Angst und im weiteren
Verlauf Depressionen sein (Royer 2000, S. 272).

Uber die Beschaffung von Informationen versuchen die Betroffenen
selbst und ihre Angehérigen ihre Handlungs- und Kontrollfdhigkeit wieder
zu verbessern. Dabei ist die sachliche Richtigkeit von grolRer Bedeutung,
da von den gefundenen Informationen u. a. Therapieentscheidungen be-
einflusst werden, die den Krankheitsverlauf ggf. entscheidend bestimmen
kénnen (Schmidt-Kaehler 2004).

Der Informationsbedarf ist nicht stetig, sondern wechselhaft und wird
ebenfalls durch die Krankheitsphasen und den -verlauf bestimmt (Schaef-
fer/Moers 2003). Wahrend des gesamten Krankheitsverlaufs ist jedoch ein
groBer Informationsbedarf vorhanden, wie verschiedene Studien nachwei-
sen konnten (Coulter/Fitzpatrick 2000; Charmaz 1990; Gerteis et al. 1993;
Schaeffer 2004b/2006Db):

e in der Diagnosephase (Miiller-Mundt 2005)
e bezogen auf die Behandlungsmethode (Dierks/Schaeffer 2005)
e wahrend Krankenhausaufenthalten (Bauer i.E.)

e in der taglichen Bewaltigungsarbeit und den mit der chronischen Er-
krankung verbundenen Begleiterscheinungen (Mishel 1997; Schmed-
ders 2004; Wineman 1990; SVR 2000/2001)

e wahrend der Spatphase einer chronischen Erkrankung (Ewers/ Schaeffer
2005).

In diesen vorwiegend qualitativen Studien finden sich wichtige Hinweise
zur hohen Relevanz der Informationen fiir den Umgang mit und die Be-
waltigung von chronischen Erkrankungen, besonders bezogen auf die An-
forderungen einer neuen Alltagsorganisation. Differenziertere und detail-
liertere verlaufsbezogene Untersuchungen Uber die spezifischen Informa-
tions- und Unterstltzungswiinsche fehlen allerdings bislang weitgehend
(Krause/Schaeffer 2005; SVR 2003).

Die Informationsarbeit ist nach Corbin und Strauss neben Biografie-
und Gestaltungsarbeit bezogen auf soziale Situationen, Paar-, Eltern- und
Hausarbeit im privaten Bereich Grund-voraussetzung und gleichzeitig Teil
der Bewidltigungsarbeit. Informationsarbeit besteht in der Suche, dem Er-
halt und der Umsetzung von Informationen; ohne sie kann ein GroBteil
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der Bewidltigungsarbeit nicht erfolgreich funktionieren (Corbin/Strauss
2004).

Die Koordination aller erforderlichen Teilarbeiten der Bewaltigungsar-
beit erfolgt in der Organisationsarbeit, die sowohl von den Erkrankten
selbst, seinen Angehdrigen, aber auch den involvierten professionellen
Akteuren geleistet und aufeinander abgestimmt werden muss. Die Organi-
sationsarbeit umfasst

* Prioritaten festzulegen

» verbindliche Vereinbarungen zu treffen, beteiligte Personen den Aufga-
ben zuzuordnen

e Ressourcen zu ermitteln, bereitzustellen und langfristig zu sichern
e Verantwortung zu tibernehmen und zu delegieren

Unternommene Anpassungsleistungen haben bedingt durch die besonde-
re Verlaufsdynamik der Erkrankung jedoch immer nur eine temporare Giil-
tigkeit und missen stetig umgewandelt und modifiziert werden (Schaef-
fer/Moers 2003).

2.3 Hilfreiche Faktoren bei der Bewiltigung des Ubergangs

Um zu klaren, was im Kontext chronischer Erkrankung unter erfolgreicher
Bewadltigung zu verstehen ist, kann u. a. auf den salutogenetischen Ansatz
Antonovskys zurlickgegriffen werden (Antonovsky 1997). Antonovskys
Theorie geht von einem Gesundheits-/ Krankheitskontinuum aus. Men-
schen bewegen sich demnach im Laufe ihres Lebens zwischen den beiden
Polen Gesundheit und Krankheit. Eine Verschiebung auf dem beschriebe-
nen Kontinuum wird maRgeblich durch die subjektive Einschdtzung der
eigenen Gesundheit und die Entwicklung erfolgreicher Krankheitsbewalti-
gungsstrategien bestimmt (Hurrelmann 2002). Die erfolgreiche Krank-
heitsbewadltigung bedeutet also in diesem Kontext eine Verdnderung der
Kontinuumsposition hin zum Gesundheitspol, ausgeldst durch den subjek-
tiv wieder besser eingeschatzten Gesundheitszustand (Antonovsky 1997).

Insbesondere bei den chronisch-degenerativ verlaufenden Erkrankun-
gen ist die subjektiv empfundene Lebensqualitdt als Outcome-Parameter
relevant, da kurative Erfolge nicht mehr méglich sind. Das Ziel der medizi-
nischen Versorgung verschiebt sich von der Heilung auf die Verbesserung
der Lebenssituation aus Patientenperspektive (Sullivan 2003). Erfolge sind
fir diese Patienten dann durch die moglichst hohe Lebensqualitat in der
verbleibenden Lebenszeit definiert (Bullinger 2000). Zur Sicherung der
Lebenszufriedenheit gehért ganz wesentlich, dass Ubergidnge vom Kran-
kenhaus in die hdusliche Situation gelingen und die Hoffnung auf ein
normalisiertes Leben zu Hause nicht durch Gberraschende und ungeplante
Wiedereinweisungen ins Krankenhaus zerstért wird (Anderson et al.
1999).

2.3.1 Die Situation chronisch Erkrankter im Krankenhaus

Die Versorgung chronisch erkrankter Menschen findet iberwiegend am-
bulant statt. Dies entspricht eher ihren Versorgungswiinschen und ist auch
durch die starkere Verlagerung in den ambulanten Sektor, verbunden mit
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der beschriebenen verkiirzten Verweildauer und dem voranschreitenden
Bettenabbau, gesundheitspolitisch initiiert und umgesetzt (Schaef-
fer/Ewers 2002a). Patienten selbst versuchen meist, Krankenhausaufent-
halte weitestgehend zu vermeiden. Dennoch kommt es im Verlauf einer
chronischen Erkrankung je nach Schweregrad, Art des Verlaufs und Unter-
stitzungsressourcen im hduslichen Umfeld hdufiger zu stationdren Auf-
enthalten. Zum Teil muss bereits die Diagnostik im stationdren Setting
erfolgen. Griinde hierfiir kénnen sowohl in der besseren technischen Aus-
stattung als auch in der Ausprdagung der ambulant nicht mehr kontrollier-
baren Symptome liegen. Teils ist dies fiir die Betroffenen der erste Kontakt
mit der stationdren Versorgung, was besondere Angste und Unsicherhei-
ten hervorrufen kann (Ewers 2000). Findet die Einweisung zudem in einer
Notfallsituation statt, so ist der Einfluss auf die Wahl der stationdren Ein-
richtung gering, die passive Patientenrolle muss also in dieser Situation
zwangsldufig eingenommen werden (Schaeffer 2006b).

Es liegen wenig detaillierte Kenntnisse Gber indikationsspezifische Pati-
entenwiinsche vor, was auf die geringe Anzahl nutzer- im Gegensatz zu
den anbieterdominierten Forschungen zuriickzufiihren ist (Schaeffer
20064a). Es gibt jedoch Kriterien, deren indikationsiubergreifende Relevanz
nachgewiesen ist. Gerade wenn sich chronisch Erkrankte schutzlos ausge-
liefert fuhlen, ist Vertrauenswirdigkeit zentrales Wunschkriterium aus
Patientensicht. Wird diesem Bedirfnis entsprochen, geht damit das Ge-
fuhl der wiedergewonnenen Sicherheit einher (Gerteis/Roberts 1993 a/b;
Gerteis et al. 1993; Ruprecht 2001; Thiede 2005). Entscheidend fir die
Vertrauenswiirdigkeit ist fiir Patienten neben der Verldsslichkeit auf fachli-
che Expertise der Gesundheitsprofessionellen (Radwin 2000; Sofaer et al.
2005; Stichler/Weiss 2000) und wiedergewonnenem Sicherheitsgefiihl
auch ein ihren Wiinschen entsprechendes, achtungsvolles Verhdltnis im
Umgang mit ihnen (Thiede 2005; Mechanic/Meyer 2000; Gerteis/Roberts
1993a). Sicherheitsférdernd ist weiterhin, wenn die Patienten im Kran-
kenhaus personelle Kontinuitdt erfahren.

Auf Seiten der Patienten kann es ansonsten zu einer Uberforderung
kommen. Dies gilt insbesondere fiir wechselnde Pflegekrafte. Eine konti-
nuierliche Vertrauensperson zu haben, an die man sich mit all seinen
Wiinschen richten kann, geht mit einem gesteigerten Sicherheitsgefiihl
der Patienten einher (Dealey 2005; Radwin 2000; Ruprecht 2001; Sixma
et al. 1998). Aber nicht nur Kontinuitdt bezogen auf die Pflegekrafte, son-
dern auch die Moglichkeit, vertraute soziale Kontakte im Krankenhaus
aufrechterhalten zu konnen, ist fir Patienten von hoher Relevanz. Die
Umgebungsgestaltung ist fiir Patienten ebenfalls wichtig. So wird gréften-
teils immer noch eine wohnortnahe stationdre Einrichtung bevorzugt, ins-
besondere deshalb, weil dann regelmaRiger Besuch der Angehdrigen mog-
lich ist. Fur die Erfullung dieses Bediirfnisses ist auch eine gute Anbindung
mit 6ffentlichen Verkehrsmitteln relevant (Grande et al. 2005). Der Trans-
fer zwischen Krankenhaus und Wohnung sollte méglichst reibungslos ver-
laufen, um diesem Sicherheitsbediirfnis des Patienten entgegenzukommen
und die gewlinschte Versorgungskontinuitdt zu gewdhrleisten (H6hmann
et al. 2004).

Die Organisation bzw. das Management der Krankenhausversorgung
sollte aus Patientensicht transparent, auf sie zugeschritten und in ihren
Abldufen reibungslos, das bedeutet aufeinander abgestimmt sein (Schaef-
fer 2006a). Dies impliziert einerseits, dass sich die Patienten nicht nach
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den im Krankenhaus organisierten Terminen wie Essenszeiten, Untersu-
chungen usw. richten missen, sondern die Organisationsstruktur weitest-
gehend flexibel auf die Patientenwiinsche eingeht (Douglas/Douglas
2004; Dealey 2005). Weiterhin bedeutet es fiir Patienten, dass lange War-
tezeiten sowohl bei der Aufnahme, als auch im weiteren stationdren Ver-
lauf moglichst vermieden und — wenn auftretend — nicht auf dem Flur ver-
bracht werden sollten (Schaeffer 2004b). Wird auf individuelle Bedirfnisse
und Besonderheiten eingegangen, bedeutet dies fiir Patienten eine positiv
erlebte Servicequalitat (Bethell 2000; Schaeffer 2004b).

Auch wenn die Notfallklingel gedriickt wird, ist das empfundene Si-
cherheitsgefiihl relevant: So sollte auf diesen Hilferuf moéglichst schnell
verldssliche Unterstiitzung zur Verfiigung stehen, méglichst ohne vorheri-
ge Wartezeit. Wird dies nicht zeitnah gewdhrleistet, so wird dem Sicher-
heitsbedirfnis nicht entsprochen und zusdtzlich die Wiirde der Patienten
verletzt (Sofaer et al. 2005; Witte 1996). Ebenfalls als entwiirdigend wird
eine durch Zeitmangel bestimmte Pflege und arztliche Betreuung erlebt.
Dabei kommt es nicht nur auf die insgesamt fiir einen Patienten zur Ver-
fugung stehende Zeit an. Ausschlaggebend ist vielmehr die wirkliche Be-
schaftigung mit ihnen, nicht der rein auf die technischen Handlungen kon-
zentrierte Kontakt (Schaeffer 1999).

Die Gewichtung der Relevanz der einzelnen Wunschkriterien weist lan-
der- und systemspezifische Unterschiede auf. Ursache hierflr ist bei-
spielsweise das jeweils vorherrschende Grundverstdndnis der Patientenrol-
le (Grol et al. 1999). Die beschriebenen Bereiche der Bedirfnisse von Pa-
tienten konnen jedoch als international tbergreifend angesehen werden
(Dierks/Schaeffer 2005; Schaeffer 2006a).

Wie bereits deutlich wurde, liegen international eine ganze Reihe von
Erkenntnissen Uber die Wiinsche der Patienten an eine aus ihrer Sicht
hochwertige Krankenhausversorgung vor. Wichtig ist es, die in diesem
Zusammenhang bereits erforschten Erkenntnisse lber die Unterschiede
zwischen alteren und jiingeren Patienten (Schaeffer 2004b; Wingenfeld
2003; Witte 1996), Geschlechtern und ethnischem Hintergrund (Ngo-
Metzer et al. 2003; Johnson et al. 2005) in noch spezifischeren Untersu-
chungen aufzuarbeiten, um aufbauend auf diesen Erkenntnissen die Kran-
kenhausversorgung gezielter an den Wiinschen einzelner Patientengrup-
pen orientieren zu kénnen.

Insbesondere fiir chronisch erkrankte Menschen ist es wegen des Fort-
bestandes der Krankheit wiinschenswert, dass auch anschlieBend an die
Krankenhausentlassung Versorgungskontinuitdt gewahrleistet ist. Der Pa-
tient will sicher sein, dass er die nach der Entlassung aus dem Kranken-
haus auf ihn zukommenden Anforderungen auch bewdltigen kann. Uber-
gangsregelungen, die die Kontinuitit in der Versorgung sicherstellen
kénnten, sind gerade in Deutschland jedoch noch unterentwickelt (Ewers
2000). Ziel des Krankenhausaufenthaltes fir Patienten ist es wieder ge-
sund, fir chronisch Erkrankte wieder gesiinder zu werden (Mecha-
nic/Meyer 2000; Schaeffer 2006a). Dies bedeutet fiir sie, wie es in der
WHO-Definition von 1946 bereits festgeschrieben ist, eine Steigerung des
Wohlbefindens (Dierks/Schaeffer 2005), wozu insbesondere die Wieder-
gewinnung zumindest eines gewissen Sicherheitsgefiihls gehort.
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2.3.2  Befiirchtungen der Patienten vor der Entlassung

Unsicherheit ins tagliche Leben zu integrieren, stellt eine stindige Bewal-
tigungsanforderung fiir chronisch Erkrankte dar (Schaeffer 2004b). Unsi-
cherheit kann jedoch durch gezielte Information und einen ehrlichen Um-
gang der Professionellen mit den Patienten reduziert werden (Schmidt-
Kaehler 2007). Dies erleichtert den Umgang mit den durch die Erkrankung
hervorgerufenen Symptomen und fordert eine handlungsbezogene Kon-
trolle (ebd.). Chroniker erleben Ehrlichkeit gerade im Kontakt mit Profes-
sionellen als unterstlitzend und Unsicherheit reduzierend. Dies trifft insbe-
sondere im Zusammenhang existentieller Fragen zu, z. B. bei der Uber-
mittlung einer lebensbedrohlichen Diagnose (Royer 2000, S. 275).

Neben den besonderen psychosozialen Belastungen wéhrend der Diag-
nosephase stellt auch der Ubergang vom Krankenhaus in den ambulanten
Sektor fir chronisch Erkrankte eine groRe Herausforderung dar (Haubrock
et al. 2000). Die Entlassung aus dem Krankenhaus ist fiir die meisten Pati-
enten ein erleichterndes und freudiges Ereignis. Insbesondere bei chro-
nisch Erkrankten mit fortbestehenden komplexen Versorgungserfordernis-
sen entsteht jedoch auch oftmals groRe Unsicherheit, Angst und das Ge-
fihl, nun mit den verbleibenden gesundheitlichen Problemen alleingelas-
sen zu werden und diese nicht angemessen handhaben zu kénnen (Naylor
et al. 2000). Obwohl sich die Patienten also einerseits wiinschen, nach
Hause entlassen zu werden, bestehen andererseits Zweifel, ob und wie die
Schnittstelle zwischen dem Krankenhaus und der ambulanten Weiterver-
sorgung Uberbriickt werden kann (Gardner 2000).

Vor allem dltere chronisch erkrankte Menschen entwickeln vor der Ent-
lassung Angstsymptome (Kvaal/Laake 2003). Zur Ubergangssituation und
damit verbundenen Angsten befragten Johnson und Kollegen (2005) in
einer qualitativen Studie 19 Patienten mit halbstrukturierten Interviewleit-
faden. Alle Patienten befinden sich zum Interviewzeitpunkt bereits langere
Zeit im Krankenhaus. Fast alle Befragten sind zum Beginn des Aufenthalts
nicht Gber die geplante Dauer informiert worden. Fast die Halfte gibt an,
zum Zeitpunkt des Interviews nicht zu wissen, wann sie aus dem Kran-
kenhaus entlassen wird. Zusatzlich duBern sie die folgenden Angste:

* Geht es mir gut genug, um entlassen zu werden?
e Werde ich eine (erneute) Infektion bekommen?
e Werde ich zu Hause durchschlafen kédnnen?

e Wird der Appetit wiederkommen und kann ich so meinen Gewichtsver-
lust reduzieren?

e Werde ich mit den vorhandenen Bewegungseinschrankungen zurecht-
kommen?

e Werde ich zu Hause geniigend Unterstiitzung haben?

Beim Vergleich der Angstwerte von 63 dlteren chronisch erkrankten Pati-
enten kommen Kvaal und Laake (2003) zu folgendem Ergebnis: Die Werte
des Angstempfindens unter den Patienten verschlechterten sich nochmals
nach der Entlassung. Dies ist aber nicht auf die akute Erkrankung oder die
Konsequenzen der vorangegangenen Hospitalisierung zuriickzufiihren. Die
Verschlechterung der Einschatzung des Wohlbefindens nach der Entlas-
sung wird hauptsdchlich durch ein gering eingeschdtztes Sicherheitsgefiihl
hervorgerufen, die hdusliche Situation bewaéltigen zu kénnen. Das groBere
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Unsicherheitsgefiihl nach der Entlassung fiihrt zusdtzlich zu einer schlech-
teren Einschdtzung des allgemeinen Wohlbefindens (Kvaal/Laake 2003).

Eine Malinahme, durch die eine angstreduzierende Wirkung festgestellt
werden konnte, ist eine Intervention, in der chronisch Erkrankte sechs
Telefonberatungen von je halbstiindlicher Dauer erhielten. Die Interventi-
ons- zeigte dabei gegeniliber der Kontrollgruppe um 27 Prozent reduzierte
Depressions- und Angstwerte (McLaughlin et al. 2005). Verstdrkte Angst
nach der Riickkehr nach Hause zieht oftmals als Konsequenz die Riickkehr
ins Krankenhaus nach sich. Dieses Ergebnis bestdtigen sowohl eine Studie
von Johnson (et al. 2005) als auch die Studienergebnisse von Kirk (et al.
2006). Das Ziel von Kirks Studie ist es, aus verschiedenen Betrachtungs-
perspektiven die Faktoren zu identifizieren, die die Wiederaufnahme ins
Krankenhaus beeinflussen. Dazu werden in einer systemibergreifenden
retrospektiven Studie Patienten, Professionelle und Arzte nach ihren Er-
fahrungen befragt. Die Interviews zeigen, dass Patienten als haufigste Be-
grindung fir die frihe Wiederaufnahme die zu schnelle Entlassung nach
der Erstaufnahme angeben. Die fehlende hdusliche Unterstiitzung nach
der Entlassung ist fiir Patienten fast ebenso ausschlaggebend. Insbesonde-
re dltere Patienten kdnnen auf weniger soziale Unterstiitzung durch
Freunde und Familie zurlickgreifen als jingere Patienten und scheitern
deshalb hdufiger an der Bewaltigung der hduslichen Versorgungssituation.
Selbst von den Pflegekraften wird der Unterstiitzungsbedarf bei den wei-
teren Aktivitaten des tdglichen Lebens nach der Entlassung oftmals unter-
schatzt (Arenth/Mamon 1985).

Mangelhafte Einschatzung des Unterstiitzungsbedarfs und fehlende Be-
gleitung der entlassenen Patienten erhéhen die Wiedereinweisungsrate
(Coleman et al. 2006). Die Wissenschaftler kommen auRerdem in ihrer
randomisierten und kontrollierten Studie mit 750 Probanden zu dem Er-
gebnis, dass dltere und chronisch erkrankte Menschen ohne Ubergangs-
begleitung bei der Entlassung vom Krankenhaus nach Hause deutlich hé-
here Wiedereinweiseraten innerhalb von 30, 90 und 120 Tagen nach der
Entlassung aufweisen als Patienten, denen eine Person zur Seite steht, die
den Ubergang begleitet. In der von Koelling (et al. 2005) durchgefiihrten
Interventionsstudie wird eine einstiindige 1:1-Patientenschulung durch
eine Pflegefachkraft vor der Entlassung durchgefiihrt. Die Interventions-
zeigte im Vergleich zur Kontrollgruppe geringere Wiedereinweiseraten 30,
90 und 180 Tage nach der erstmaligen Entlassung. Zudem kénnen eine
verminderte Sterberate und deutlich geringere Kosten der gesundheitli-
chen Versorgung von fast 3.000 US-Dollar pro Patient nachgewiesen wer-
den, wenn Entlassene an dieser Intervention teilgenommen haben.

Gardner (2000) kommt in seiner Untersuchung ,Hospital and Home" zu
dem Ergebnis, dass die Uberforderung des Patienten und seiner Angehori-
gen nach der Entlassung durch die Komplexitat der Erkrankung ein haufi-
ger Grund fir Wiedereinweisungen ist. Zudem fehlen Patienten und An-
gehorigen oft Informationen lber weitere ambulante Unterstiitzungsmaég-
lichkeiten. Gerade hier wird aber das entscheidende Unterstlitzungspoten-
tial zur Uberwindung der Schnittstellenproblematik gesehen.

Nach Gardners Studie bemingeln die Patienten beziiglich des Uber-
gangs zwischen Krankenhaus und ambulanter Weiterversorgung die fol-
genden wesentlichen Aspekte:

e Fehlende Kontinuitdt in der Versorgung
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e Wiederaufnahme wegen ungeldster Krankheitsprobleme

* Fehlende Verlésslichkeit in Bezug auf die Sicherstellung der ambulanten
Weiterversorgung

e Fehlende Sicherheit, eigenstindig die Symptome bewidltigen zu kon-
nen, ohne sofortige 24-stlindig verfigbare medizinische Hilfe

e Fehlende Unterstiitzung zu Hause

Der letzte Aspekt wird in einer formativen Evaluationsstudie zu Pflegekon-
zepten zur Uberleitung von der stationdren in die ambulante Versorgung
vertiefend beleuchtet (Uhlmann et al. 2005). Danach beklagen die Ange-
horigen, dass sie bei der Festlegung des Entlasszeitpunktes nicht
(mit)einbezogen werden. Ferner beméngeln sie, dass sie bei der Ermitt-
lung des hduslichen Versorgungsbedarfs nicht angemessen beraten wer-
den. Diese fehlende Unterstiitzung fihrt hdufiger dazu, dass die Versor-
gungskontinuitdt gefdhrdet wird und dadurch schnelle Rehospitalisierun-
gen auftreten (ebd.).

Wenn Angehdrige nicht addquat in die Entlassiiberlegungen einbezo-
gen werden, drohen Ubergangskonzepte zu scheitern, da es im hauslichen
Umfeld dann schnell zu Uberforderungssituationen kommen kann (Brig-
gemann et al. 2002). Auch Arenth und Mamon kommen bei ihren For-
schungen bereits 1985 zu dem Ergebnis, dass die Entlassvorbereitungen
umso erfolgreicher sind, je intensiver Patienten und ihre Angehdrigen ein-
bezogen werden. Feigin und Kollegen (1998) haben dies beriicksichtigt
und single-group sessions als konstruktives Element eingesetzt, um die
Absprachen zwischen Professionellen und Angehdrigen zu verbessern. Die
direkte Einbeziehung von Patienten und ihren Angehérigen fiihrt zu einer
Verminderung der Angst und einem besseren Umgang mit der Situation
durch die Angehorigen und Patienten selbst. Die stdrkere Involvierung
wird auch von Professionellen als wichtige Unterstiitzung im Entlassungs-
planungsprozess angesehen (Feigin et al. 1998).

Wird der Entlassungsprozess auch fiir Angehorige durch schriftliche In-
formationen unterstiitzt, so sind diese besser lber ergianzende Hilfsmog-
lichkeiten informiert und auf méglicherweise auftretende Probleme vorbe-
reitet Johnson et al. 2003). Besonders wichtig ist es dabei fir Angehdrige,
einen konkreten Ansprechpartner bei auftretenden Schwierigkeiten zu
haben. Angehdrige auf die bevorstehende poststationdre Versorgungssitu-
ation vorzubereiten, ist nach den Forschungserfahrungen von Bakewell-
Sachs (et al. 2000) am besten durch einen Hausbesuch méglich. Hierbei
kdnnen auch wichtige Informationen liber die hdusliche Gesamtsituation
fir das Krankenhausversorgungsteam gesammelt werden, die dann im
Rahmen der Entlassungsplanung und der Weiterversorgung berticksichtigt
werden missen (Bakewell-Sachs et al. 2000).

Wenn die Entlassung aus dem Krankenhaus also zu friih, unbegleitet
und unvorbereitet erfolgt und die Komplexitdt der eigenstdndigen Versor-
gung unterschatzt wird, steigt das Risiko der Rehospitalisierung. Die Kon-
sequenz ist nach den dargestellten Untersuchungen ein zu geringes Si-
cherheitsgefiihl bei der Entlassung. Dadurch erhdht sich die Wahrschein-
lichkeit, an der Bewadltigung der hduslichen Versorgungssituation zu schei-
tern.

Insgesamt zeigen sich demzufolge Mangel in der Organisation der Ent-
lassungsplanung bzw. im Management des Ubergangs vom Krankenhaus
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in die ambulante Versorgungssituation. Dieser Befund wird auch durch die
Studie von Sawicki (2005) bestdtigt. In dieser randomisierten simultanen
Sechslandervergleichsstudie aus Patientensicht werden besonders fir
Deutschland Defizite in der Entlassungsplanung aus dem Krankenhaus
bemangelt. ,Mehr als die Halfte (60%) deutscher, stationdr behandelter
Patienten berichtet tber eine schlechte Koordination bei der Entlassung
aus dem Krankenhaus, was signifikant hoher ist als in allen anderen Lan-
dern (33-41%)" (Sawicki 2005, S. 765). Daruber hinaus fiithlen sich insbe-
sondere deutsche Patienten auf das eigene Symptommanagement zu Hau-
se nur unzureichend vorbereitet und sind unsicher, bei welchen Be-
schwerden erneut drztliche oder stationdre Betreuung notwendig ist. Da
nur in seltenen Fallen ein Anschlusstermin zur Kontrolle im Krankenhaus
vereinbart wird, fehlt Patienten ein Ansprechpartner bei Fragen oder In-
formationswiinschen zu ihrer weiteren Behandlung (Sawicki 2005). Ob-
wohl in dieser Studie beziiglich der Entlassung nicht zwischen akuten und
chronisch Erkrankten unterschieden wird, sind die hier festgehaltenen
Mangel insbesondere fiir chronisch erkrankte Patienten mit einem in der
Regel komplexen ambulanten Versorgungsbedarf und damit verbundener
Vorbereitung auf die Weiterbehandlung bedeutsam.

Eine Reihe der bisher schon beriicksichtigten Studien und Untersu-
chungen verweisen beziiglich Unsicherheit auf den Verlauf chronischer
Erkrankungen (Royer 2000; Schaeffer 2006a) und auf die Ubergangssitua-
tion vom Krankenhaus in die ambulante Versorgung (Johnson et al. 2005;
Kvaal/Laake 2003; Sawicki 2005). Diese Unsicherheiten kdnnen — so zei-
gen die einschlagigen Studien — durch eine verbesserte Kommunikation
und Information reduziert werden (Bolton/Brittain 1994). Kommunikation
und Information stellen also ein entscheidendes Potential fiir eine gelin-
gende Ubergangsbewdltigung dar (Bull/Roberts 2001; Carroll 2007). Clea-
ry und Kollegen (2003) messen in einer quantitativen Studie mit 84 Pati-
enten in drei Akutkrankenhdusern die Zufriedenheit mit der Entlassung
aus Patientensicht. Wenn Professionelle die Angste der Patienten ernst-
nehmen und die vorhandenen Bedenken und damit verbundenen Unsi-
cherheiten beriicksichtigen, hat dies entscheidende Bedeutung fiir den
Erfolg des Ubergangs von der stationdren in die ambulante Versorgung
(ebd.). Fiir den Erfolg von Kommunikation und Information sind Bezie-
hungsgestaltung, Inhalte sowie Art und Weise der Informationsvermitt-
lung entscheidend (Schmidt-Kaehler 2007).

2.3.3  Gestaltung von Informations- und Kommunikationsprozessen
aus Patientensicht

Der Beziehungsgestaltung zwischen Professionellen und Patienten wird in
den Forschungen aus Patientensicht eine herausragende Bedeutung zuge-
sprochen (Schaeffer 2006a). Grundlegendes und sich in vielen Einzelele-
menten konkretisierendes BedUirfnis der Patienten ist es, in ihrer Wiirde,
d. h. als entscheidungs- und mitbestimmungsfahiges, individuell zu be-
handelndes Subjekt auch und gerade in einer Situation von ggf. lebensre-
levanter Abhangigkeit respektiert und geachtet zu werden (Anselm 2003).
Daraus folgt, dass Kommunikationsprozesse aus Patientenperspektive
moglichst symmetrisch gestaltet werden sollten. Dieser grundlegende
Wunsch konkretisiert sich in den folgenden Aspekten:
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* Respektvoller Umgang bedeutet fiir die Patienten, dass in der Interak-
tion kultur-, alters-, lebensstil- und schichtspezifische Diskriminierun-
gen vermieden werden (Kass et al. 1992; Garms-Homolova 1990; Iruri-
ta 1999)

e Respekt sollte durch Interesse am Lebensverlauf, Verstindnis fir die
Vulnerabilitat der Patienten und Empathie fiir ihre besondere Situation
erlebbar werden (Larsson et al. 1998; Lovgren et al. 1996)

e Respektierung der Privatsphdre auch im Krankenhaus (z. B. Anklopfen
beim Betreten des Krankenzimmers, Ansprache mit Namen, im
deutschsprachigen Raum: Siezen)

e Achtung und Einbeziehung der Angehdrigen, die sowohl wéhrend als
auch vor allem nach dem Krankenhausaufenthalt wichtige Betreuungs-
aufgaben tibernehmen (ex. Schaeffer 2006a)

e Individualisierte Behandlung: Krankenhauspatienten winschen, dass
das Versorgungspersonal ihre Erkrankung nicht rein routinemaRig, son-
dern individualisiert behandelt (Attree 2001)

e Bediirfnis nach Aufklarung bei Medikationsumstellungen (Sawicki
2005)

* Wunsch nach Vereinbarung von Nachsorgeterminen (Sawicki 2005)

e Bestreben, auch wenn medizinisches Fachwissen fehlt, in verstandlicher
Weise und mit ausreichender Zeit fiir Riickfragen in Behandlungsent-
scheidungen einbezogen zu werden (Schaeffer 2004b)

Welche Auswirkungen es hat, wenn der Wunsch nach Einbeziehung be-
riicksichtigt wird, hat Coleman (et al. 2004) in einer quasi experimentellen
Studie mit 158 Probanden untersucht. Forschungsziel war es herauszufin-
den, ob die Wiedereinweiserate sinkt, wenn &dltere Patienten von den Ge-
sundheitsprofessionellen aktiv in den Ubergang zwischen stationdrer und
ambulanter Versorgung einbezogen werden. Dies hat sich sowohl fiir 30
und 90 als auch fir 180 Tage nach der Entlassung bestétigt (ebd.). Zudem
geben an der Studie beteiligte Patienten an, sehr zufrieden mit den erhal-
tenen Informationen tber ihre Medikation, zum Umgang mit ihrer Erkran-
kung und mit der Kommunikation mit den behandelnden Professionellen
zu sein. Ergebnis dieser Studie ist demnach, dass Patienten, die eine akti-
vere Rolle an der Schnittstelle zwischen stationdrer und ambulanter Ver-
sorgung einnehmen kdénnen, neben einer gesteigerten Zufriedenheit mit
der Versorgung auch seltener stationdr behandelt werden miissen (Cole-
man et al. 2004).

Um eine den neuen Versorgungserfordernissen bei chronischen Erkran-
kungen angepasste Medikation nach dem Krankenhaus sicherzustellen,
muss eine systematische Medikamentenbetreuung nach der Entlassung
erfolgen. Glintborg und Kollegen (2007) finden in einer Studie mit 200
Patienten heraus, dass lediglich 6 keine verschreibungspflichtigen Medi-
kamente erhalten und auf die restlichen 194 Patienten insgesamt 1.189
verschreibungspflichtige Medikamente entfallen. Jedoch tauchen davon
nur 44% in den Entlassungsberichten der Krankenh&user auf. 66 Patienten
haben gar keine Medikationsliste in ihren Entlassungsberichten (Glintborg
et al. 2007).

Ein Vergleich entsprechender Studien von Coleman (et al. 2006) zeigt,
dass die tiberwiegende Anzahl der Patienten unvorbereitet aus dem Kran-
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kenhaus entlassen wird. Als Folge sind die Patientensicherheit gefdhrdet,
die Medikamentenkontinuitdt oft nicht gewdhrleistet und die Wiederein-
weiseraten hoch (Coleman et al. 2006). Die erneute Aufnahme in das
Krankenhaus bedeutet aus Patientensicht eine Gefahr sowohl in Qualitats-
als auch in Sicherheitsfragen (Coleman et al. 2005).

2.3.4 Inhaltliche Informations- und Unterstiitzungswiinsche chro-
nisch erkrankter Menschen

Ubergeordnet ist zunichst der allgemeine Patientenwunsch zu nennen,
Uberhaupt an Kommunikationsprozessen beteiligt zu werden und Infor-
mationen zu erhalten (Schaeffer/Schmidt-Kaehler 2006). Diesem Wunsch
wird nach den einschldgigen Untersuchungen bisher nicht in angemesse-
ner Weise entsprochen. Patienten, Versicherte und Bilrger méchten wis-
sen, wie und wo sie Informationen Uber die Leistungsfahigkeit von Ge-
sundheitseinrichtungen erhalten (Badura 2002). Dariiber hinaus erwarten
sie besonders die Veroffentlichung von Qualitdtsdefiziten. Erste Malnah-
men zu mehr Transparenz im Gesundheitswesen sind in Form von ver6f-
fentlichten Qualitatsberichten, Krankenhausbewertungen etc. — wenn
auch meist wenig nutzerfreundlich, da von Professionellen fiir Professio-
nelle entwickelt — eingeleitet. Neben den kassenérztlichen und interessen-
geleiteten Portalen, auf denen die strukturierten Qualitdtsberichte aufbe-
reitet werden, entwickelt die Bertelsmann Stiftung in Kooperation mit
verschiedenen Patientenorganisationen das Portal Weisse Liste, das Hilfe-
stellung bei der Wahl eines Krankenhauses durch nutzerfreundlich aufbe-
reitete Informationen und Assistenz zur Verfiigung stellen will.

2.3.5 Anforderungen an die Art und die Form der Vermittlung von
Informationen

Eine Erhdhung der Nutzerfreundlichkeit bedeutet fir Patienten:
e Ein Mehr an patientengerecht aufbereiteten Informationen

e Integration der Patienten/Nutzer in die Entwicklung und Verd&ffentli-
chung der Qualitatsindikatoren

e Konstituierung niedrigschwelliger Informations- und Beratungsangebo-
te

e Langfristige Sicherstellung vorhandener Angebote durch addquate Fi-
nanzierung (Dierks/Schaeffer 2005)

Chronisch Erkrankte wiinschen sich unterstiitzende Orientierung fir die
Bewdltigung des Ubergangs, die teilweise durch die insbesondere fiir das
deutsche Gesundheitssystem typische Aufteilung in Versorgungssegmente
im Behandlungsverlauf erschwert wird (Mumm/Braun 2001). Vermisst
wird in dieser Situation ein Begleiter, der den Betroffenen fachkundig lot-
sen kann (Schmidt-Kaehler 2007).

Mindliche und schriftliche Informationen bei der Entlassung zu verbin-
den, ist nach einer Studie von Fagermoen und Hamilton (2006) sehr ent-
lastend und hilfreich fiir die Patienten. Eingeflossen in ihre Studie sind 99
Entlassbewertungen von Patienten. Der eingesetzte Fragebogen umfasst
die Abfrage des Entlassungsgesprachs mit einer Pflegefachkraft und das
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schriftliche Informationsmaterial, das die Patienten im Krankenhaus erhal-
ten und bei der Entlassung mit nach Hause nehmen kdnnen. Die Patien-
ten, die das schriftliche Material erhalten, haben signifikant positivere
Sichtweisen in Bezug auf ihren eigenen Informationsstand. Uber 90% ge-
ben an, dass sie ohne die schriftlichen Informationen ihren Alltag nicht
erfolgreich hitten bewdltigen kénnen. Fir die Praxis der Ubergangsgestal-
tung empfehlen die Autoren deshalb, schriftliche Informationen und das
Gesprach zwischen Pflegekrédften und Patienten zu kombinieren. Dadurch
konnen die Informationen einerseits individualisiert werden, was einen
signifikanten Einfluss auf die Steigerung der Selbstmanagementkompeten-
zen zu Hause hat. Zum anderen kénnen Patienten zu Hause erneut nach-
lesen, wenn sie Informationsliicken feststellen (Fagermoen/Hamilton
2006).

Die Teilnahme an vor der Krankenhausentlassung stattfindenden Pati-
entenschulungen hat ebenfalls einen positiven Einfluss auf die Zufrieden-
heit mit der Versorgung. Patientenschulungen reduzieren nachweislich die
empfundenen Belastungen und die Aufenthaltsdauer im Krankenhaus (Fa-
germoen/Hamilton 2006). Dabei muss jedoch beachtet werden, dass die
zu vermittelnden Informationen so aufbereitet werden, dass sie sich an
den vorhandenen Verarbeitungsressourcen der Nutzer orientieren. Dies
bedeutet vor allem, dass die Komplexitdt und die angebotenen Optionen
so reduziert werden missen, dass Uberforderungen vermieden werden, da
diese auf Patientenseite mit einem Gefiihl der Hilflosigkeit und Resignati-
on einhergehen kénnen (Schaeffer/Dewe 2006). Die sozialen Einfliisse auf
das Gesundheitsverhalten sollten bei Ubergangskonzepten bertcksichtigt
werden, um Programme bedarfs-orientiert gestalten zu kdnnen (Tay-
lor/Bury 2007). Die Informationen missen leicht zuganglich, erschlieBbar
und verstandlich sein (SVR 2003). Wesentliche Elemente der Information
missen dabei sofort erkennbar und die Darstellung muss insgesamt ber-
sichtlich und klar gegliedert sein, um zur Auseinandersetzung mit der
Thematik zu motivieren (Hibbard/Peters 2003). Bei den Informationen,
die Grundlage einer Behandlungsentscheidung sind, miissen die Professi-
onellen zudem bericksichtigen, dass Patienten die Behandlungsoptionen
nicht nur rational-analytisch abwdgen. Intuition und ein hoher emotiona-
ler Anteil beeinflussen auf Patientenseite ebenfalls die Entscheidungen
(Hibbard/Peters 2003).

2.3.6  Exkurs: Internetnutzung und chronische Erkrankungen

Ubergeordnet ist zunichst der allgemeine Patientenwunsch zu nennen,
Uberhaupt an Kommunikationsprozessen beteiligt zu werden und Infor-
mationen zu erhalten (Schaeffer/Schmidt-Kaehler 2006). Diesem Wunsch
wird nach den einschldgigen Untersuchungen bisher nicht in angemesse-
ner Weise entsprochen. Patienten, Versicherte und Blrger méchten wis-
sen, wie und wo sie Informationen Uber die Leistungsfahigkeit von Ge-
sundheitseinrichtungen erhalten (Badura 2002). Dariiber hinaus erwarten
sie besonders die Veroffentlichung von Qualitdtsdefiziten. Erste MaBnah-
men zu mehr Transparenz im Gesundheitswesen sind in Form von ver6f-
fentlichten Qualitatsberichten, Krankenhausbewertungen etc. — wenn
auch meist wenig nutzerfreundlich, da von Professionellen fiir Professio-
nelle entwickelt — eingeleitet. Neben den kassenérztlichen und interessen-
geleiteten Portalen, auf denen die strukturierten Qualitdtsberichte aufbe-
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reitet werden, entwickelt die Bertelsmann Stiftung in Kooperation mit
verschiedenen Patientenorganisationen das Portal Weisse Liste, das Hilfe-
stellung bei der Wahl eines Krankenhauses durch nutzerfreundlich aufbe-
reitete Informationen und Assistenz zur Verfiigung stellen will.

Das Potenzial des Internets als Informations- und Kommunikationsme-
dium gewinnt zunehmend auch fiir chronisch Erkrankte an Bedeutung.
Daher soll im folgenden Exkurs beispielhaft fiir die chronische Erkrankung
Krebs veranschaulicht werden, in welchen Phasen und Situationen Patien-
ten dieses Medium nutzen.

Zieblands (et al. 2004) Untersuchung mit an Krebs erkrankten Men-
schen kann erste Hinweise zu den inhaltlichen Informationsbedirfnissen
geben, die in einer Reihe von Punkten sicherlich nicht nur fiir Krebs, son-
dern auch fiir andere chronische Erkrankungen gelten kénnen. Die Krank-
heits- und Behinderungsverarbeitung erfolgt in verschiedenen Phasen u. a.
durch die Auseinandersetzung mit der Erkrankung selbst und ihren Aus-
wirkungen, wie Ziebland und Kollegen (2004) in ihrer Untersuchung bes-
tatigen. Die Studie verdeutlicht explizit phasenspezifisch differenzierte
Informationsbediirfnisse bei Krebserkrankten. Sie fanden mittels auf den
Krankheitsprozess bezogenen Tiefeninterviews heraus, dass Patienten in
verschiedenen Stadien der Erkrankung unterschiedliche Informationsbe-
dirfnisse haben, fir die sie z. B. das Internet in unterschiedlicher Weise
nutzen:

Vor der ersten Arztkonsultation

Das Internet wird von Patienten zum Teil schon vor dem ersten Arztbe-
such hinzugezogen, um die an sich selbst entdeckten Symptome zu ver-
stehen und sie einordnen zu kdénnen.

Wéhrend der Untersuchungen

Wiéhrend der Diagnosezeit wird das Internet hinzugezogen, um sich auf
die zu erwartenden Resultate vorzubereiten und um zu prifen, ob der
Arzt das korrekte Diagnoseverfahren begonnen hat bzw. ob andere Ver-
fahren ebenfalls hilfreich sein kdnnten.

Nach der Diagnose

Nach der Diagnose informieren sich Krebspatienten hauptsdchlich tber
die Erkrankung selbst mit der Intention, die Diagnose zu verstehen, die
der behandelnde Arzt ihnen mitgeteilt hat. Einen Schwerpunkt der Suche
bilden hier Fragen, die aus Scham nicht gerne mit dem Arzt persénlich
besprochen werden. Dariliber hinaus wird nach Institutionen gesucht, an
denen eine unabhdngige medizinische Zweitmeinung auf Grundlage der
Diagnose eingeholt werden kann. Informationen lber die verschiedenen
Stadien der Erkrankung werden analysiert, um sich einen ersten Uberblick
uber den zu erwartenden Verlauf zu verschaffen.

Es wird nach Hilfestellungen gesucht, wie die Diagnose Ehepartnern,
Kindern oder anderen nahe stehenden Personen erldutert werden kann,
teilweise wird erstmals Kontakt mit Online-Selbsthilfegruppen aufge-
nommen. AuBerdem wird Rat eingeholt und werden Expertenmeinungen
dazu verglichen, wie eine Isolation vermieden werden kann bzw. welche
Maéglichkeiten Betroffene haben, dieser Ausgrenzung entgegenzuwirken.
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Wéhrend der Therapieentscheidung

Wiéhrend der Phase, in der die Therapieentscheidung ansteht, informieren
sich Patienten im Internet lber die verschiedenen Behandlungsoptionen
und die zu erwartenden unerwiinschten Nebenwirkungen sowie iiber lau-
fende Studien, alternative und ergdnzende Therapiemdglichkeiten.

Unmittelbar vor Beginn der Therapie

In diesem Stadium der Erkrankung wird vor allem nach pragmatischer In-
formation gesucht. Zum Beispiel informieren sich Patienten oder deren
Angehorige darlber, was ins Krankenhaus mitgebracht werden soll, was
genau dort passieren wird und wie die erste Phase der Genesung verlau-
fen wird. Mégliche Fragen an die Arzte werden mit Hilfe der im Internet
gefundenen Informationen vorbereitet.

Wéhrend der Therapie

Hier informieren sich die Ratsuchenden lber Nebenwirkungen, mogliche
Erklarungen fir aufgetretene Symptome, alternative und ergédnzende Be-
handlungsmoglichkeiten, Erndhrungsratschldge sowie finanzielle Fragen.
AuRerdem wird zu klaren versucht, ob die Therapie wirklich diejenige mit
den besten Erfolgsaussichten ist.

Nach der Therapie

In dieser Krankheitsphase werden Erfahrungen weitergegeben, der Kon-
takt mit Selbsthilfegruppen und Chatrooms gesucht und meist anonym
uber Erfahrungen berichtet.

2.3.7 Einbeziehung von Angehorigen

Betreuungs- und Unterstiitzungsarbeit fiir Hilfsbedirftige wird derzeit
Uberwiegend im hduslichen Kontext von der Familie, Angehdrigen und
Freunden geleistet (Waters et al. 2001). Im Jahr 2004 wurden in Deutsch-
land schatzungsweise 1,44 Millionen Menschen in ihrer hauslichen Um-
gebung durch ihre Angehdrigen betreut und gepflegt (Hirsch et al. 2004).
Im Verlauf dieses oft langfristigen Unterstlitzungserlebens kann auf Er-
kranktenseite das Gefiihl entstehen, zur Dankbarkeit verpflichtet zu sein.
Schuldgefiihle kénnen sich entwickeln, wenn der Erkrankte sich nicht
mehr in der Lage fiihlt, addquate Gegenleistungen erbringen zu kdénnen
(Schaeffer 2004b).

Auch fir Angehdrige ist die Rolle nicht unproblematisch. Im Verlauf ih-
rer Unterstlitzungsarbeit, z. B. fiir an Demenz erkrankte Menschen, sind
sie haufig Uberfordert (Waters et al. 2001). Wenn nicht rechtzeitig weitere
Entlastungshilfen in den Pflegealltag integriert werden, kann dies bis zum
eigenen Zusammenbruch fithren (Schaeffer 2006a). Vorhandene Ressour-
cen der Alltagsbewdltigung missen von professioneller Seite unterstitzt
und somit méglichst langfristig gesichert werden (Schaeffer/Moers 2003),
denn die Unterstiitzungspotentiale durch die Angehorigen zeichnen sich
durch eine enorme Tragweite aus. Jedoch gibt es auch Konstellationen, in
denen die Unterstiitzungsarbeit Angehérige Gberfordert und deshalb lang-
fristig scheitert. Gerade in diesen Situationen ist die Abhdngigkeit vom
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professionellen Gesundheits- und Versorgungssystem besonders hoch
(Schaeffer 2004b).

Insbesondere dltere Menschen wiinschen sich verstarkte Unterstiitzung
bei der Organisation der Versorgung auBerhalb des Krankenhauses. Gera-
de altere chronisch Erkrankte haben ein besonders hohes Risiko, an dem
Ubergang nach Hause zu scheitern. Denn neben den Einschrankungen
durch die chronische Erkrankung kommen die Alterserscheinungen (z. B.
verminderte Seh- und Hoérfahigkeit) hinzu, die den Alltag erschweren
(Naylor et al. 2000). Eine gerade fir diese Patientengruppe notwendige
.Begleit- und Steuerinstanz [...], die sich nicht nur fir Teilaspekte, son-
dern das Gesamtgeschehen zustdndig fihlt und eine systematische Proze-
dierung der Versorgungsabldufe ermdglicht" (Schaeffer 2006a, S. 195),
befindet sich in Deutschland allenfalls in den Anfdngen. Ein speziell fiir
diese Personengruppe erforderlicher systematischer Ausbau des Case Ma-
nagements fehlt in Deutschland noch weitgehend (Schaeffer 2006a). Da-
mit ist die oben beschriebene Konsequenz der Uberforderung fir Betrof-
fene und ihre Angehorigen verbunden. Die Schnittstelle zwischen Kran-
kenhaus und der weiteren ambulanten Versorgung zu Hause sollte folglich
in ein System des umfassenden Case Managements eingebettet sein (Wir-
nitzer 2002).

Einen Hauptansprechpartner fiir Professionelle, Patienten und Angeho-
rige zu haben, hat sich schon friih als wichtiger Erfolgsfaktor fir die Entlas-
sungsplanung erwiesen (Pray/Hoff 1992). Wenn keiner die Hauptverant-
wortung Ubernimmt oder der Hauptverantwortliche von den anderen
Teammitgliedern nicht als solcher anerkannt ist, entstehen besondere
Schwierigkeiten, die sich negativ auf die Qualitdt des Entlassprozesses
auswirken (Watts et al. 2007).

Die Komplexitat der Abstimmungsanforderung der Entlassungsplanung
erhoht sich noch dadurch, dass an diesem Kommunikationsprozess unter-
schiedliche Teilsysteme beteiligt sind. Diese betrachten den Patienten aus
unterschiedlichen Perspektiven. Beispielhaft hat dies Davis (2001) am
Ubergang vom Krankenhaus zum Hausarzt verdeutlicht. An der Schnitt-
stelle von ambulanter zur stationdren Versorgung wechselt auch der be-
handelnde und betreuende Arzt. Die Sichtweise des Hausarztes auf die
Patienten unterscheidet sich von derjenigen des Krankenhausarztes. Fir
Letzteren ist das Kontinuum die Erkrankung und die Episode der Patient.
Fir den Hausarzt hingegen ist es genau umgekehrt, der Patient ist das
Kontinuum und die Episode die Erkrankung. An diesem generellen Unter-
schied sind die verschiedenen Sichtweisen, Einstellungen, Erfahrungen
und Erwartungen orientiert. Die Patienten sind in aller Regel vertrauter
und ggf. daraus erwachsend auch zufriedener mit ihrem behandelnden
Hausarzt. Davis leitet daraus folgende Vorschliage zur Uberbriickung der
Schnittstelle ab:

* Weniger Krankenhauseinweisungen durch ein rund um die Uhr verflig-
bares Hausarztmodell

e Stdrkere Ausrichtung der ambulanten Versorgung an den Wiinschen
der Betroffenen und ihrer Angehdérigen

e Vermehrt wohnortnahe Verankerung der Versorgung (Davis 2001)

Destro (2005) verdeutlicht in seiner Studie die Bedeutung des letzten Ge-
sichtspunktes. Seit November 2003 ist ein neuer Service fiir kontinuierli-
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che Versorgung von einem Universitatskrankenhaus in Italien etabliert
worden. Das Ziel dieser Dienstleistung ist es, friihere Entlassung aus dem
Krankenhaus nach einer akuten Phase chronischer Erkrankung anzustre-
ben und kontinuierliche Versorgung in der Gemeinde fiir chronisch Er-
krankte zu gewahrleisten. Die Dienstleistung zielt deshalb darauf ab, die
Krankenhausversorgung besser in die Gesundheitsversorgung der Ge-
meinde zu integrieren. Deshalb muss u. a. vom Krankenhaus innerhalb
von drei Tagen nach der Aufnahme ein Fragebogen ausgefiillt werden, in
dem eine multidimensionale Bewertung und die groBten Bediirfnisse an
die Versorgung in der post-akuten Phase erhoben werden, damit erste
Vorbereitungen der Weiterversorgung getroffen werden kdénnen (Destro
2005).

Hurrelmann konstatiert zusammenfassend: ,Mit der Verbreitung von
chronischen, nicht heilbaren Krankheiten steigt der Bedarf an Information
uber Moglichkeiten der Krankheitsbewaltigung, Starkung verbliebener
Gesundheitspotentiale und angemessene Behandlungs- und Betreuungs-
strategien” (Hurrelmann 2001, S. 43).

Welche Risiken, Bewaltigungsanforderungen und daraus abzuleitende
Unterstiitzungspotentiale — insbesondere in der Ubergangssituation vom
Krankenhaus in die hdusliche Weiterversorgung erforderlich sind — und
welche Konsequenzen sich daraus fiir das Handeln von Professionellen im
Gesundheitssystem ergeben, hat Wingenfeld (2005) in seiner Veroffentli-
chung ,Die Entlassung aus dem Krankenhaus" untersucht. Sein Schwer-
punkt liegt dabei nicht auf den chronischen Erkrankungen, sondern auf
der Ubergangsproblematik. Er hélt es nicht fur erforderlich, gezielt auf
chronische Erkrankungen einzugehen, weil diese in seinem Ubergreifenden
theoretischen Rahmenkonzept und den daraus abgeleiteten Handlungs-
orientierungen angemessen beriicksichtigt wiirden. Da Wingenfelds Arbeit
bis jetzt die umfassendste deutschsprachige Untersuchung zur Ubergangs-
problematik ist, die durch die Entlassung aus dem Krankenhaus ausgel6st
wird, soll diese Untersuchung nachfolgend naher dargestellt und erldutert
werden. Der Schwerpunkt soll dabei auf der Auseinandersetzung mit dem
theoretischen Rahmenkonzept und den daraus abgeleiteten Handlungs-
orientierungen sein. Diese Vertiefung ist erforderlich, um die theoretisch-
konzeptionellen Hintergriinde zu verdeutlichen.

2.4 Theoriediskussion: Transition versus Trajektion

Neben dem Trajektionskonzept von Corbin und Strauss, auf das schon zur
Beschreibung des Verlaufs chronischer Krankheiten zuriickgegriffen wur-
de, wird in dieser Arbeit auf zwei weitere theoretische Rahmenkonzepte
Bezug genommen: Schaeffers Konzept des Nutzungshandelns und Win-
genfelds Transitionskonzept, das fiir ihn den theoretischen Bezugsrahmen
bildet, um ein fir die Entlassung aus Pflegeperspektive angemessenes
Handlungskonzept entwickeln zu kdnnen. Mit Hilfe der Theorien von Cor-
bin/Strauss und Schaeffer soll ein vertiefender Zugang zur Bewadltigungsar-
beit chronisch erkrankter Menschen gefunden werden. Die Auseinander-
setzung mit dem Entwurf Wingenfelds zur Ubergangsproblematik soll die-
se Thematik theoretisch ndher in den Blick nehmen. Damit werden die
zentralen Elemente dieser Arbeit (Bewaltigung, chronische Erkrankung
und Ubergangssituation) nach der vorangegangenen Darstellung der empi-
rischen Ergebnisse auf theoretischer Ebene verortet.
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Strauss' Konzeption kann bezogen auf theoretische Grundpositionen
soziologisch ausgerichteter Gesundheitsforschung als eine verstehend-
interaktionistische Synthese zwischen Mikro- und Makrosoziologie ge-
kennzeichnet werden. Sie ist einerseits dem symbolischen Interaktionis-
mus verpflichtet. Auf mikrosoziologischer Ebene geht es diesem darum,
Interaktionen zwischen Menschen unter der Perspektive zu erfassen, wie
durch symbolisch vermittelte Sinnverstandigungsvorgange Handlungspro-
zesse zwischen Menschen gestaltet werden. Andererseits verschlieft er
sich aber auch nicht der in der strukturell-funktionalen Theorie formulier-
ten Einsicht, dass menschliches Handeln immer auch in libergreifende ge-
sellschaftliche, also makrosoziologische Zusammenhénge eingebunden ist.
Dabei steht bei Strauss jedoch nicht das Erkenntnis leitende Interesse im
Vordergrund, wie die Stabilitdt sozialer Systeme gesichert werden kann,
sondern wie Menschen unter Einbeziehung sozial-struktureller Bedingun-
gen in der Lage sind, dem eigenen Handeln und der Situation, in der es
sich ereignet, einen Sinn zu geben (Striibing 2007).

Dies ist auch die zentrale Perspektive, die er in seinen Forschungen zu
chronischen Erkrankungen einnimmt. In ihrem gemeinsam verfassten Buch
“Weiterleben lernen" heben Corbin und Strauss hervor, dass die Bewadlti-
gung chronischer Erkrankung Giberwiegend im familidren Umfeld und hau-
fig durch gemeinsame Anstrengungen des Erkrankten und seines Partners
stattfindet und durch immer wieder im Krankheitsverlauf neu auftretende
Anpassungsleistungen gekennzeichnet ist. ,Mit Anpassung meinen wir
den tdglichen Kampf, den diese Paare flihren, um in ihrem Umgang mit
einer schweren Krankheit eine gewisse Ausgewogenheit wahren und ih-
rem individuellen und gemeinsamen Leben einen Sinn verleihen zu kon-
nen. Dieser Kampf beinhaltet ein fortwdhrendes Ausbalancieren von Zeit,
Raum, Energie, Geld, Arbeitsstellen, Aktivititen und Identitaten” (Strauss
2004, S. 211).

Diese Anpassungsleistungen und die dabei erforderlichen Aktivitaten
werden von Corbin und Strauss im theoretischen Bezugsrahmen arbeitsso-
ziologischer Kategorien erfasst, u. a. auch deshalb, weil die mit der Krank-
heitsbewéltigung erforderlichen Leistungen auch von den Kranken und
ihren Angehdérigen in solchen arbeitsbezogenen Kategorien dargestellt
werden.

Arbeit wird in diesem Kontext von Corbin und Strauss definiert ,als ei-
ne Gruppe von Aufgaben, die von einem Individuum bzw. einem Paar
allein oder gemeinsam mit anderen durchgefiihrt werden und das Ziel
verfolgen, einen Handlungsplan zu realisieren, mit dem ein oder mehrere
Aspekte der Krankheit und des Lebens der Kranken und ihrer Partner be-
waltigt werden sollen” (S. 25). Bezogen auf die den Kranken und ihren
Angehorigen abverlangte Bewadltigungsarbeit unterscheiden die Autoren
verschiedene Typen von Arbeit: biografische Arbeit, berufsbezogene Ar-
beit, paarbezogene Arbeit, hausliche Arbeit und Elternarbeit. Krankheits-
bezogene und biografische Arbeit beinhalten ergdnzend den Arbeitstypus
Umgang mit sozialen Situationen. Hinzu kommen weiterhin Informations-
arbeit und die die verschiedenen Arbeitstypen integrierende und auf das
Handlungsziel hin synthetisierende Organisationsarbeit. Mit jeder Art von
Arbeit sind bestimmte Aufgaben verbunden, die danach differenziert wer-
den, wer sie wie unter welchen Bedingungen und mit welchen Konse-
quenzen ausfiihrt. Gemal des oben dargestellten Verlaufskurvenkonzepts
chronischer Erkrankungen wird dann untersucht, welche Arbeiten von
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wem und mit welchen Intentionen im Krankheitsverlauf zu bewaéltigen
sind. Dies wird insgesamt im soziologischen Begriff der Krankheitsver-
laufskurve erfasst. Der Begriff Verlaufskurve bezieht ,sich nicht nur auf
den physiologischen Ablauf [...] einer Krankheit, sondern auf die Gesamt-
organisation der Arbeit, die in diesem Verlauf geleistet wird, und auf die
Belastungen derjenigen, die an dieser Arbeit und ihrer Organisation betei-
ligt sind und auf die Konsequenzen dieser Belastung fiir die Arbeit selbst.
Folglich ist der Krankheitsverlauf nur ein Aspekt bzw. ein Teil der Ver-
laufskurve, obzwar ein zentrales Merkmal" (Corbin/Strauss 2004, S. 49f).

Verkniipft mit dem dargestellten forschungstheoretischen Ansatz der
Grounded Theory bevorzugen Strauss und seine Mitarbeiter(innen) quali-
tative Forschungsverfahren. Neben dem Ziel, das Handeln der jeweils be-
trachteten Akteure zu verstehen, intendieren sie darauf aufbauend theore-
tische Konzepte zu entwickeln, die das Handeln der betroffenen (professi-
onellen) Akteure im Sinne einer Humanisierung von Lebenszusammen-
hédngen und -vollziigen zu orientieren vermdégen.

Legt man das Konzept von Strauss zugrunde, dann misste im Hinblick
auf die Thematik dieser Arbeit gepriift werden, ob und ggf. wie die in die-
sem Ansatz konzeptionalisierte Bewaltigungsarbeit chronisch erkrankter
Menschen in der Ubergangssituation deutlich wird.

Schaeffer knupft in ihrer Untersuchung an das Trajektionskonzept von
Corbin und Strauss an, verbindet und erweitert es mit dem Forschungs-
strang des Nutzerhandelns: ,Nutzer sind diejenigen, die Leistungen einer
Organisation/Berufsgruppe in Anspruch nehmen bzw. an die Leistungen
adressiert werden. [...] Wenn hier also die Patienten als Nutzer betrachtet
werden, gilt das Interesse in erster Linie der im Fall von Krankheit erfor-
derlichen Nutzung — in der Regel gesundheitsbezogener Leistungen — und
dem Nutzungshandeln” (Schaeffer 2004b, S. 18).

Der theoretische Neuansatz Schaeffers besteht darin, das Nutzungs-
handeln ,als Teil der Bewaltigungsarbeit” (S. 21) zu konzeptionalisieren.
Nutzungshandeln ist bisher vornehmlich aus der Anbieter- und Akteurs-
nicht aber aus der Patientenperspektive erforscht worden. Ausgangspunkt
ihrer Untersuchung stellt die Patientenperspektive chronisch Erkrankter
dar. Aus diesem Blickwinkel ergibt sich ihre zentrale These, dass ,sich die
Sinnhaftigkeit des Nutzungshandelns erst erschlieft, wenn es im Kontext
mit den Antworten der Erkrankten auf die Vielfalt sich auf anderen Ebe-
nen stellenden Herausforderungen der Krankheitsbewdltigung gesehen
und untersucht wird" (Schaeffer 2004b, S. 21).

Neben den Bewadltigungserfordernissen auf den Ebenen der Identitdt
und Biografie des Alltagslebens und sozialen Gefliges und des direkten
Krankheitsgeschehens, wie sie insbesondere in den Untersuchungen von
Corbin und Strauss (2004) herausgearbeitet sind, stellen sich insbesondere
fir langjahrige chronische Erkrankungen immer auch Bewadltigungsanfor-
derungen auf der Ebene der Versorgungsnutzung. Die medizinische Ver-
sorgung muss unter Umstdnden bei multimorbiden Krankheitsgeschehen
durch mehrere Arzte koordiniert werden. Pflegepersonal muss mobilisiert
und in den Alltag integriert werden. Hinzu kommen versicherungsrechtli-
che Fragestellungen (Rente, Pflegegeldleistungen, weitere Versorgungsan-
spriiche), die geklart werden missen, um die 6konomische Existenz absi-
chern zu kénnen. Dabei begegnet der chronisch Erkrankte u. a. einer Viel-
zahl unterschiedlicher Handlungsparadigmen, Rollenanforderungen und
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rechtlichen Bestimmungen aus den unterschiedlichsten Teilsegmenten des
Versorgungssystems. Diese miissen verstanden, im Hinblick auf die eigene
Problemlage gedeutet und vielfach aufeinander abgestimmt und koordi-
niert werden (Corbin/Strauss 2004).

Diese Leistungen missen von den Patienten in Deutschland in einem
Gesundheitssystem erbracht werden, dessen Schwachen hinsichtlich der
Situation chronisch Erkrankter sich u. a. in Mangeln in der Kooperation
und Koordination zwischen den einzelnen Versorgungssegmenten, feh-
lender Konzentration auf langfristige Krankheitsverldufe und unzureichen-
der Patientenorientierung zeigen. Diese Mangel fiihren dazu, dass ,Fehl-,
Unter- und Uberversorgung keine Seltenheit bei chronischer Krankheit"
(SVR 2000/2001, S. 29) darstellen.

Insbesondere in den Spatphasen chronischer Erkrankungen sind
Selbstmanagementfdhigkeiten eingeschrankt und es kommt nicht nur fir
die Betroffenen zu Uberforderungssituationen, sondern auch fir deren
Angehorige, weil entsprechende organisatorische und steuernde Funktio-
nen hinsichtlich solcher Krankheitsverldaufe im deutschen Versorgungssys-
tem unterentwickelt sind (Schaeffer et al. 2003). Scheitert die Sicherung
der angemessenen Unterstiitzung auf den unterschiedlichen Ebenen des
Versorgungssystems, so hat dies auch Konsequenzen fiir die Bewaltigung
der Herausforderungen auf anderen Anforderungsebenen. Deshalb analy-
siert Schaeffer das Nutzungshandeln ,als Bestandteil der Bewaéltigungsan-
forderungen bei chronischer Krankheit" (Schaeffer 2004, S. 32). Sie unter-
sucht u. a., in welcher Weise biografische und soziale Ressourcen das Nut-
zungshandeln bestimmen, da Krankheit und Krankheitsbewaltigung immer
in gelebtes Leben und in Interaktionen mit dem sozialen Umfeld einge-
bunden sind.

Auf der Grundlage einer Vielzahl qualitativer Gesprdche, die mit an
Aids erkrankten Menschen teilweise vom Ausbruch der Krankheit bis kurz
vor ihrem Tod gefiihrt wurden, entwickelt Schaeffer eine Typologie von
Strategien des Nutzungshandelns (hilflos angepasstes, instrumentelles,
exzessives und diszipliniertes Nutzungshandeln). Diese Typologie analy-
siert sie noch einmal hinsichtlich der prdgenden Faktoren dieses Handelns
im Kontext des Trajektionsmodells von Strauss.

Da gerade der Ubergang vom Krankenhaus in ein anderes Versorgungs-
setting erhebliche Anforderungen an das Nutzungshandeln als Teil der
Bewadltigungsarbeit stellen kann, soll an dieser Stelle die von Schaeffer
entwickelte Typologie kurz skizziert und wesentliche Einflussfaktoren, wie
sie sie in ihrer Untersuchung identifiziert hat, im Uberblick dargestellt
werden.

1 Hilflos angepasstes Nutzungshandeln kennzeichnet Schaeffer durch
eine Patientensituation, in der es auf der biografischen Ebene kaum ge-
lingt, dem beschddigten Leben einen Sinn abzuringen. Der Umgang mit
der Krankheit ist hier zundchst durch Flucht und weitere Risiken ge-
kennzeichnet, miindet dann aber in einem regelkonformen, angepass-
ten Handeln bezogen auf das Versorgungssystem. Das professionelle
Helfersystem trdgt zur Sinnerfillung des Lebens bei und wird zum ,we-
sentlichen Eckpfeiler der Krankheitsbewdltigung” (Schaeffer 2004b, S.
216).
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2 Charakteristisches Merkmal instrumentellen Nutzungshandelns ist das
Bemiihen, das Versorgungssystem als kritischer Patient — angelehnt an
die jeweiligen phasen-spezifisch variierenden eigenen Beddrfnisse — zu
nutzen. Dabei wird nach Moéglichkeit die eigene Autonomie gewahrt,
die Krankheit soweit wie im Krankheitsverlauf méglich dem Leben un-
tergeordnet und die Nutzung des Versorgungssystems den jeweils ei-
genen Intentionen, Interessen und Bedirfnissen angepasst.

3 Im Unterschied zum instrumentellen ist das hervorstechende Merkmal
des exzessiven Nutzungshandelns, dass die Krankheit nicht dem Leben
untergeordnet, sondern lbergeordnet wird. Dabei werden alle Mdg-
lichkeiten des Versorgungssystems mit einem hohen Mal an Eigenver-
antwortung und Selbstmanagementkompetenzen souverdn ausge-
schopft. Ziel ist es, das zentrale Anliegen zu befriedigen und eine Ver-
sorgung zu erreichen, die ,Sicherheit gewdhrt und auch in der Situation
der Abwadrtsentwicklung und des Sterbens tragfihig ist" (Schaeffer
2004b, S. 217).

4 Beim disziplinierten Nutzungshandeln wird versucht, Krankheit und
Leben voneinander getrennt zu halten. Es folgt strikt und diszipliniert
den von den Professionellen gegebenen Hinweisen im Hinblick auf die
erforderlichen medizinischen MaRnahmen. Auf Patientenseite orientiert
man sich hier also eher an einem traditionellen Bild des Arzt-Patienten-
Verhéltnisses. Medizinische MaRnahmen liegen folglich in der Autoritat
des Arztes und werden nicht mit dem Patienten verhandelt, sondern
von ihm befolgt. Diese Art des Nutzungshandelns betrachtet die Dele-
gation der medizinischen Entscheidung an professionelle Akteure des
Gesundheitssystems als Entlastung fir die sonst zu bewaltigenden wei-
teren Handlungsherausforderungen.

Im Hinblick auf die Bewdltigung des Ubergangs vom Krankenhaus in die
hadusliche Versorgungssituation wird u. a. zu untersuchen sein, ob diese
von Schaeffer in der Rekonstruktion der Lebensldufe von an Aids erkrank-
ten Patienten gewonnene Strategietypologie des Nutzungshandelns auch
in diesem zeitlich begrenzten Ausschnitt des Bewaltigungshandelns chro-
nisch Erkrankter im Rahmen der Entlassung aus dem Krankenhaus wieder-
zuerkennen sind. Daher wird in dieser Arbeit der Frage nachgegangen,
von welchen Faktoren dieses Nutzungshandeln als Teilelement der Bewal-
tigungsarbeit bei der Krankenhausentlassung bestimmt ist.

Schaeffer kommt in ihrer Untersuchung hinsichtlich relevanter Einfluss-
faktoren u. a. zu dem ihre grundlegende These bestdtigenden Ergebnis,
dass das Nutzungshandeln in vielfaltiger Weise mit den anderen Bewalti-
gungsanforderungen chronischer Erkrankung verknlpft ist. Als zentraler
Kristallisationspunkt erweist sich dabei die Verknlpfung mit der Ebene
der Bio-grafie- und Identitatsarbeit. ,Die Suche nach Moglichkeiten, das
durch die Krankheit irritierte und beschéddigte Leben ,zu reparieren’, es
trotz Krankheit unter Kontrolle zu halten und ihm Kontinuitdt und Sinn zu
verleihen, durchzieht [...] den gesamten Krankheitsverlauf und ist aus die-
ser Sicht dringlicher als andere Erfordernisse der Krankheitsbewaltigung”
(Schaeffer 2004b, S. 246).

Professionelles, am somatischen Krankheitsbild orientiertes zweckrati-
onal-instrumentelles Handeln, das dieses zentrale Element der Krank-
heitsbewdltigung und des Nutzungshandelns nicht beriicksichtigt, lauft
Gefahr, in Konflikte mit dem durch andere Kriterien und Perspektiven
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bestimmten Nutzungshandeln des Patienten zu geraten. Dadurch kann es
geschehen, dass die Unterstiitzung des Patienten fiir die aus medizinischer
Sicht erforderlichen MaBnahmen verloren geht und es zu unnétigen Kom-
plikationen im Krankheitsverlauf kommt. Daraus ist die Forderung an Ak-
teure des Gesundheitswesens abzuleiten, verschiedene Perspektiven zwi-
schen eigenen Handlungsvorstellungen und denen der Patienten abzuglei-
chen und die einzelnen medizinischen MaBnahmen am Sinnhorizont der
Patienten zu orientieren. Zweckrational-instrumentelles muss also in sinn-
stiftendes kommunikatives Handeln tberflihrt oder zumindest darin ein-
gebettet werden.

Als wesentliche Voraussetzung und das Nutzungshandeln priagende
Faktoren identifiziert Schaeffer die ,hohe Bedeutung vor allem guter
Kommunikations- und Artikulationsfihigkeiten und ein ebensolches
Selbstbehauptungs- und Kontaktvermoégen”. Diese Kompetenzen ent-
scheiden ,lber die ErschlieBung von Versorgungsressourcen, den Zugang
zum Versorgungswesen und auch die Akzeptanz der Patienten bei den
professionellen Akteuren" (Schaeffer 2004b, S. 249). Sie beeinflussen zu-
dem in hohem MaRe, ob stabile und dauerhafte Beziehungen mit den
relevanten Akteuren des Gesundheitssystems aufgebaut werden kdénnen.
Sie dirften damit auch von zentraler Bedeutung sein, wie weitere soziale
Beziehungen und Ressourcen vor allem im Bereich der hduslichen Versor-
gung unterstitzend aktiviert und eingesetzt werden kénnen.

Ob die chronisch erkrankten Menschen auf ein quantitativ differenzier-
tes, aber vor allem qualitativ verldssliches Netzwerk sozialer Beziehungen
und Ressourcen zuriickgreifen kénnen, entscheidet in starkem MaRe dar-
Uber, ob Bewaltigungsprozesse gelingen. Nach Schaeffers Untersuchung
haben folgende Qualitditsmerkmale des sozialen Netzwerkes von Patienten
entscheidende Bedeutung: ,Gemeint sind auf emotionale N&he, vorbe-
haltlose Selbstverstiandlichkeit, Verlasslichkeit und Belastbarkeit basieren-
de Beziehungen" (Schaeffer, 2004, S. 255). Dabei ist hervorzuheben, dass
dies nicht immer in verwandtschaftlichen Beziehungen stehende Personen
sein missen, sondern auch Freundschaftsbeziehungen sein kdénnen, die
ggf. langjahrig gewachsen sind. Diese Art der Unterstiitzung dirfte mit
ansteigenden Mobilitdtsanforderungen weiter zunehmen. Es bedarf auch
aufgrund von festgestellten Wandlungsprozessen der Aufmerksamkeit von
professionellen Helfern des Gesundheitssystems. Zerféllt ein soziales
Netzwerk und wird dieser Prozess nicht wahrgenommen, kann es zu er-
heblichen Problemen kommen. Diese Wandlungsprozesse bzw. je nach
Situation der Patienten von Anbeginn bestehende Defizite miissen durch
das professionelle Helfersystem erkannt und durch geeignete eigene MalR-
nahmen aufgefangen werden, um Uberlastungen auf Patienten- und An-
gehorigenseite zu vermeiden bzw. so schnell wie méglich auszugleichen.
Besondere Gefdhrdungen treten dabei — wie oben dargestellt — in den
Spatphasen chronischer Erkrankungen auf. Schaeffer stellt deshalb folgen-
de Forderung auf: ,Aufgrund ihrer Dauerhaftigkeit und ihrer wechselhaf-
ten Verlaufsdynamik benétigen chronisch progrediente Erkrankungen ein
langfristiges Management und eine auf den Gesamtverlauf ausgerichtete
systematische Prozessierung und Steuerung, um das unkalkulierbare Auf-
und Ab des Krankheitsverlaufs und den Phasenwechsel unter Kontrolle zu
halten, ihn positiv zu beeinflussen und vorzeitige Abwdrtsentwicklungen
zu vermeiden" (Schaeffer 2004b, S. 281).
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Ein solches systematisches Instrumentarium fir die Gestaltung des
Ubergangs vom Krankenhaus in andere Bereiche des Versorgungssystems
theoretisch zu begriinden und konzeptionell zu entwerfen, ist das Anlie-
gen der Arbeit von Wingenfeld. Es ist allerdings nicht wie die Untersu-
chung Schaeffers explizit auf chronische Erkrankungen hin konzipiert, be-
ansprucht aber, auch die Belange dieser Patientengruppe angemessen in
dieser Ubergangssituation zu erfassen. Auf der Grundlage einer umfassen-
den Auswertung der wenigen deutschen und der Vielzahl internationaler
empirischer Studien zu den Risiken und Problemen beim Ubergang vom
Krankenhaus in eine andere Versorgungssituation entwickelt Wingenfeld
(2005) sein wissensbasiertes theoretisches Rahmenkonzept der Transition.
Darauf aufbauend konzeptionalisiert er ein Entlassungsmanagement als
Unterstiitzung der Patienten bei der Bewadltigung dieser Transition.

Wingenfeld intendiert mit seiner Forschung, einen Beitrag zu einer auf
wissenschaftlichen Erkenntnissen beruhenden qualitativ hochwertigen
Versorgungspraxis aus pflegewissenschaftlicher Perspektive zu leisten.
Damit soll auch auf qualitativ niedrigerem Niveau angesiedelten Konzep-
ten entgegengewirkt werden, wie sie sich unter 6konomischem Rationali-
tatsdruck ggf. durchsetzen kénnten. Bedirfnisse von Patienten und ihren
Angehorigen sollen dabei in den Mittelpunkt der Betrachtung gestellt
werden. Wissenschaftliche Fundierung des Handlungskonzeptes Entlas-
sungsmanagement bedeutet fiir ihn, eine auf empirischer Analyse basie-
rende theoretische Rahmenkonzeption zu entwickeln, von der im traditio-
nellen Theorie-Praxis-Verstandnis angenommen wird, dass diese Theorie
Praxis anzuleiten vermag, indem sie hilft, zum ,Verstehen und zur Deu-
tung von Phanomenen im jeweiligen Handlungsfeld" (S. 32) beizutragen.
Damit wendet sich Wingenfeld explizit gegen eine wissenschaftliche Evi-
denzbasierung. Diese betrachtet er als angemessenes methodisches In-
strumentarium fir die Qualitdtssicherung im Bereich medizinischen Han-
delns, nicht jedoch fiir das Entlassungsmanagement.

Die wesentliche Differenz sieht Wingenfeld im unterschiedlichen Kom-
plexitatsgrad des jeweiligen Handelns begriindet. Fiir Wingenfeld ist das
Entlassungsmanagement im Unterschied zu einer medizinischen Malnah-
me ,keine klar konturierte Intervention, bei der lediglich gewisse Anpas-
sungen an den individuellen Bedarf des Patienten vorgenommen werden
missten. Es stellt vielmehr ein Biindel verschiedenster MaBnahmen dar
[...]. Als komplexe Intervention ist Entlassungsmanagement insofern si-
cherlich nicht der klassische Anwendungsfall des Konzepts der Evidenzba-
sierung" (S. 36). Klammert man ethische Entscheidungsprozesse aus, geht
es im Regelfall um eine einfach strukturierte Entscheidungssituation, bei
der verschiedene Therapieméglichkeiten hinsichtlich ihrer méglichen Wir-
kungen gegeneinander abgewogen werden bzw. in Forschungsprozessen
durch entsprechende methodische Arrangements in ihrer Wirksamkeit
uberprift werden kénnen. Evidenzbasierung ist demnach fiir Wingenfeld
immer dann sinnvoll, wenn es um den kontrollierenden Vergleich der
Wirksamkeit einzelner MaRnahmen geht. Bilden aber komplexe Hand-
lungsablaufe den Gegenstand, dann ist nach Wingenfeld eine Wissensba-
sierung durch theoretische Rahmenkonzepte erforderlich, die den im
Handlungsfeld Agierenden ermdglichen, sich Gber die Aneignung der The-
orie in ihrem Handlungsfeld zu orientieren.

Fir die Entwicklung einer solchen handlungsorientierenden Theorie zur
Gestaltung des Ubergangs vom Krankenhaus in andere Versorgungsset-
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tings kann das Trajektionskonzept von Corbin und Strauss nach Wingen-
felds Meinung nur ergdnzenden, aber keinen strukturierenden Stellenwert
einnehmen. Es unterschreitet einerseits den von ihm postulierten An-
spruch, mit dem von ihm konzipierten Entlassungsmanagement alle er-
krankten Patienten zu erfassen, hinsichtlich des zeitlichen Rahmens des
Krankheitsverlaufs aber Uberschreitet es seine Zielsetzung. Corbin und
Strauss beziehen ihre Theorie auf die gesamte Lebensspanne der chronisch
Erkrankten, Wingenfeld will aber nur einen zeitlich begrenzten Ausschnitt
des Krankheitsverlaufs untersuchen. Weitere Argumente fiir den nur er-
ganzenden Stellenwert des Konzeptes von Corbin und Strauss fiir Wingen-
felds Zielsetzung sind, dass

» das Konzept von Corbin und Strauss nicht explizit fiir die Ubergangs-
problematik entworfen ist

e es sich auf korperliche chronische Erkrankungen mit der Moglichkeit
bewusster Bearbeitung auf Seiten der Patienten konzentriert, was aber
fir Demenzerkrankte und psychisch Erkrankte nicht zutrifft

e schwere akute Erkrankungen nicht im Spektrum ihrer Analyse liegen

e der Schwerpunkt der Untersuchung von Corbin und Strauss im hausli-
chen Bereich angesiedelt ist und deshalb nur wenige Aussagen zum
Krankenhaus zu finden sind

e die entwickelten Handlungsorientierungen sich ebenfalls auf den haus-
lichen Bereich konzentrieren

e die empirischen Daten von Corbin und Strauss aus diesen Griinden die
Ubergangsproblematik nicht explizit genug abbilden

Vor dem Hintergrund dieser Argumente gegen die Verwendung des Tra-
jektionskonzeptes wendet sich Wingenfeld Transitionstheorien zu. Sie
bilden fir ihn theoretische Konzepte, liber die er seine Rahmentheorie
und darauf aufbauend sein Konzept des Entlassungsmanagements entwi-
ckelt. Transitionstheorien fokussieren allgemein Ubergangsprobleme, wie
sie auch beim Wechsel vom Krankenhaus in die ambulante Versorgung
auftreten. Sie sind aber in den bestehenden Entwiirfen nicht spezifisch
genug, die Besonderheit dieses Ubergangs zu erfassen. Diese notwendige
Spezifizierung entwickelt er deshalb schrittweise in der Auseinanderset-
zung mit den vorliegenden Transitionskonzepten, vor allem den Konzep-
ten von Meleis (Meleis und Trangenstein 1994) und Selder (1989).

Bezogen auf den Zusammenhang von Lebenslauf und gesundheitlicher
Problematik trifft Wingenfeld folgende grundlegende Unterscheidung.
Beim Transitionskonzept sind zwei Betrachtungsperspektiven méglich: Bei
der Ersten resultieren gesundheitliche Einschrankungen aus den Bewalti-
gungsanforderungen des Lebenslaufs (z. B. beim Ubergang vom Arbeitsle-
ben in die Rente). Bei der Zweiten |6sen Krankheitsereignisse Verande-
rungen in Lebensphasen aus. Da fur Wingenfeld die Ubergangssituation
mit dem spezifischen Ereignis eines durch Erkrankung verursachten Ein-
tritts des Patienten in das Krankenhaus beginnt, kniipft er fir die Entwick-
lung seines theoretischen Rahmenkonzeptes an die zweite Betrachtungs-
weise an. Er konzipiert die Einweisung in das Krankenhaus und die spatere
Entlassung als Ausléser fir mogliche ,folgenreiche Verdnderungen im Le-
benslauf* (Wingenfeld 2005, S. 137).
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Als zentrale Besonderheit des Ubergangs vom Krankenhaus in andere
Versorgungssettings bestimmt Wingenfeld die ,Verschrdnkung von institu-
tionellem Ubergang, Krankheitsverlauf und -bewdltigung, die wiederum
eingebettet ist in ein System der Unterstitzung durch informelle Helfer
und professionelle Akteure" (Wingenfeld 2005, S. 166). In zeitlicher Hin-
sicht ist der Beginn der Transition mit dem Eintritt ins Krankenhaus fixiert,
das Ende und damit die Bewdltigung des Ubergangs bleibt aber zeitlich
variabel. Die Transition ,setzt mit dem kritischen Ereignis ein, das zur
Krankenhausaufnahme fithrt. Sie umfasst den Krankenhausaufenthalt
selbst wie auch eine gewisse, aber eben nicht genau definierbare Periode
im Anschluss an die Entlassung” (S. 175). Das Ende der Transition wird
von Wingenfeld also nicht zeitlich bestimmt, sondern dadurch, dass der
Erkrankte wieder routinisierte Handlungsabldufe zur Bewéltigung des All-
tags und seiner Krankheit entwickelt hat. Diese kénnen dann zu einer re-
lativen Stabilitdt der Lebensvollziige fiihren. Wingenfelds Differenzierung
von vier typischen Verlaufsmustern im Hinblick auf das Transitionskonzept
verdeutlicht, dass dies nicht immer gelingt, d. h. die Bewaltigung der
Transition auch scheitern kann. Die Differenzierung der Verlaufsmuster
erfolgt Uber die Kriterien, ob und inwieweit Erkrankung und Kranken-
hausaufenthalt zu einem Richtungswechsel im Lebenslauf und zu einem
Leben in relativer Stabilitat zurlckfihren.

Beim ersten Verlaufsmuster findet durch die Erkrankung und den Kran-
kenhausaufenthalt kein Richtungswechsel im Lebenslauf des Patienten
statt, weil er nach dem Krankenhaus und einer gewissen Ubergangszeit
.ZU einer weitestgehend unverdnderten fritheren Lebenssituation zuriick-
findet" (S. 183). Das zweite Verlaufsmuster ,moderater Richtungswechsel"
(S. 183) ermoglicht mit leichten Veranderungen und Anpassungen ein
Anknipfen an die wesentlichen Merkmale der friilheren Lebenssituation,
wahrend mit dem dritten Muster ,Biographische Zasur" (S. 183) ein Ver-
lauf gekennzeichnet wird, bei der die Transition ,in eine grundlegend ver-
dnderte Lebenssituation” (S. 183) einmiindet, die gleichwohl durch relati-
ve Stabilitdt gekennzeichnet ist. Beim vierten Verlaufsmuster ,anhaltende
Instabilitat" (S. 183) wird kein Zustand relativer Stabilitdit mehr erreicht.

Im Anschluss an Chick und Meleis (1986) definiert Wingenfeld die er-
folgreiche Bewaltigung von Transitionen wie folgt: ,Die Herstellung relati-
ver Stabilitdt und damit verbunden eine Routinisierung, Restrukturierung
und gewisse Normalisierung des Lebens wdren danach als erfolgreiche
Bewadltigung von Transitionen zu bezeichnen” (S. 186). Als Indikatoren fiir
dieses Gelingen listet Wingenfeld die nachfolgenden Aspekte auf:

e ,Rekonvaleszenz oder zumindest Kontrolle der Erkrankung und Sym-
ptome

e Geringeres Niveau korperlicher/psychischer Belastungen, relatives
Wohlbefinden

e GroRtmogliche Autonomie (in den gesundheitlich bestimmten Grenzen)
e (Selbst-)Versorgungsroutinen und deren Integration in den Lebensalltag

e Kontinuitdt und Stabilitdt der Unterstlitzung durch professionelle Ak-
teure

e Wiederaufnahme gewohnter oder restrukturierter Alltagsroutinen

e Angepasste materielle Umgebung
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e Stabile soziale Beziehungen und Rollen

e Akzeptanz der Lebensumstinde, Wiederaufnahme zukunftsgerichteter
Planungen

e Integration des verdnderten Gesundheitsstatus und seiner begrenzen-
den Folgen in das Selbstkonzept

e Soziale/6konomische Sicherung” (S. 187).

Mit dieser Indikatorenliste gewinnt Wingenfeld u. a. Beobachtungsmerk-
male fir professionell Handelnde, mit denen diese den Grad der Bewalti-
gung der Transition durch die Patienten einschdtzen und ggf. notwendige
Handlungsstrategien entwickeln kénnen.

Dies ist die zentrale Intention des theoretischen Rahmenkonzeptes und
des darauf aufbauenden Handlungskonzeptes des Entlassungsmanagement
von Wingenfeld. Die Problemdimensionen und die dabei im Prozess des
Entlassungsmanagements notwendigen Handlungsdimensionen sollen mit
Hilfe der theoretischen Konzepte von professionellen Akteuren des Ge-
sundheitssystems identifiziert, die mit dem Ubergang verbundenen Risiken
richtig eingeschdtzt und dadurch minimiert werden, so dass den Patienten
gezielte Unterstiitzung fiir die Bewadltigung der Transition angeboten wer-
den kann. Die Ubergeordnete Aufgabe der professionellen Akteure im
Rahmen von Transitionen besteht also nach Wingenfeld darin, ,die Bewal-
tigung von Transitionen und damit die Herstellung eines Status relativer
Stabilitdt von Gesundheit und Lebenssituation zu férdern" (S. 188).

Kriterium der gelungenen Bewdltigung der Transition ist also nicht die
Sichtweise der Patienten, sondern der von einem professionell Handeln-
den diagnostizierte Grad wiedergewonnener Stabilitit. Obwohl Wingen-
felds Konzept beansprucht, dass die Perspektive der Patienten und ihrer
Angehdrigen den Kristallisationspunkt seiner theoretischen Konzepte bil-
det, weist er eine Konzeptionalisierung von Problemdimensionen und
Bewadltigungsanforderungen und darauf aufbauenden professionellen
Handlungsstrategien ausgehend von der Perzeption der Patienten jedoch
zuriick. Die Perzeption der Patienten ist fiir Wingenfeld wegen méglicher
emotionaler und kognitiver Verzerrungen der Problemwahrnehmung zu
riskant. ,Die Verkennung oder zu spéate Erkennung von zu bewaéltigenden
Problemen kann eine dramatische oder soziale Krise auslésen, die zu ei-
nem vermeidbaren biografischen Einschnitt fithrt" (S. 193). Dieser Gefahr
will er mit seinem Rahmenkonzept begegnen, das den Anspruch erhebt,
.die objektiven Bedingungen der Bewadltigung von Transitionen" (S. 193)
zu kennzeichnen.

Mit Wingenfelds Konzeptionalisierung von Bewadltigung ergibt sich hin-
sichtlich der in dieser Arbeit zu untersuchenden Bewiltigung des Uber-
gangs von chronisch Erkrankten folgendes Problem: Sowohl Corbin und
Strauss als auch im Anschluss daran Schaeffer haben insgesamt ein ande-
res Verstdndnis von Bewadltigung bezogen auf chronische Erkrankungen als
die von Wingenfeld entwickelte Definition bezogen auf den Ubergang.

Kernelement des Verstdndnisses von Bewaéltigung im Rahmen chroni-
scher Erkrankungen bei Corbin/Strauss und Schaeffer ist, ,das Leben in
dem ewigen Auf und Ab unter Kontrolle zu halten und der Krankheit den-
noch Leben abzuringen" (Schaeffer 2004b, S. 280). Diese immer wieder
erneute Sinnsuche im beschaddigten Leben bei chronisch Erkrankten erfor-
dert nach Schaeffer zwingend ,einen sinnverstehenden Zugang zu den
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gegebenen Patientenproblematiken” (Schaeffer 2004b, S. 280). Wird dies
nicht beriicksichtigt, bleibt der ,Einsatz von Versorgungsressourcen sub-
optimal” (ebd.). Um dies zu verhindern, ist es erforderlich, vor allem die
Kommunikation zwischen professionellen Akteuren und Patienten und
ihren Angehdrigen zu intensivieren, damit Malnahmen vereinbart werden
kénnen, die mit der Sinnperspektive des chronisch Erkrankten vermittelt
und nicht nur von den Professionellen verordnet sind. Diese mit dem Be-
ginn und dem Verlauf chronischer Erkrankungen zwingend verbundene
Sinnperspektive scheint in dieser Weise nicht in das theoretische Rahmen-
konzept und den Handlungsentwurf Wingenfelds integriert.

Vielleicht liegt es daran, dass Wingenfelds zentrale Intention nicht das
deutende Verstehen chronischer Krankheitsverlaufe, sondern die Erfas-
sung von Risiken und Problemlagen der Ubergangssituation ist, fiir die er
professionellen Akteuren ein systematisiertes handlungsanleitendes In-
strumentarium zur Verfligung stellen will. Mit dem Expertenstandard Ent-
lassungsmanagement liegt ein solches Instrumentarium vor, das wesent-
lich durch die Untersuchung von Wingenfeld beeinflusst ist.

2.5 Expertenstandard Entlassungsmanagement in der Pflege

Mit Fragen, wie fur Patienten die Entlassung aus dem Krankenhaus ver-
|auft, welche Probleme und Risiken damit fir sie verbunden sein kénnen
und wie die Entlassung von wem am besten zu gestalten ist, hat sich die
Wissenschaft in Deutschland im Vergleich zu anderen — vor allem anglo-
amerikanischen — Landern erst verspatet auseinandergesetzt. Als mogli-
cher Hintergrund fur diese Situation kann u. a. darauf verwiesen werden,
dass die Krankenhausentlassung in Deutschland lange Zeit in den Aufga-
benbereich des drztlichen Krankenhauspersonals fiel. Dabei werden die
Arzte zwar durch den hierarchisch untergeordneten Sozialdienst unter-
stutzt, die Leitlinien des Handelns werden aber von den Medizinern ge-
setzt. lhre primdre Handlungsausrichtung ist ,cure”, also die Behandlung
mit dem Ziel der Heilung. Daraus folgt, dass mit der erfolgreichen Behand-
lung der entsprechenden Erkrankung auch die Entlassung aus dem Kran-
kenhaus erfolgen kann. Unter Versorgungsgesichtspunkten gerade chro-
nisch Erkrankter sind der Krankenhausaufenthalt und die anschlieRende
Entlassung jedoch nur eine zeitlich begrenzte Phase im Krankheitsverlauf:
Diese muss in ein langfristiges Konzept integriert sein, das Gber die Kran-
kenhausentlassung hinaus Kontinuitdt im Umgang mit der Erkrankung und
eine entsprechende Versorgung gewéhrleistet. Da die meisten Patienten —
auch die im Krankenhaus behandelten — chronisch erkrankt sind, ist fiir sie
.cure” deshalb unangebracht, da schlicht unmaéglich.

Deshalb muss zur addquaten Versorgung ,care” im Vordergrund des
medizinischen und pflegerischen Handelns stehen, also die professionali-
sierte Versorgung (Schaeffer 2002 a/b), um den Bedirfnissen der Erkrank-
ten gerecht werden zu kénnen. Die gadngige Entlasspraxis hierzulande wird
allerdings durch das Desinteresse der medizinischen Profession an Versor-
gungsfragen oftmals beeintrachtigt (Garms-Homolova/Schaeffer 1990).

Im Unterschied zu Deutschland ist international die akademisierte Pfle-
ge hauptverantwortlich fiir die Gewéhrleistung einer kontinuierlichen Ver-
sorgung (Kithn 2001). Voraussetzung fiir die Schlisselrolle der Pflege in
diesem Zusammenhang ist eine zunehmende Professionalisierung und
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damit verbundene Akademisierung, die in Deutschland weit weniger fort-
geschritten ist als in der Mehrzahl der europdischen Nachbarldnder und
den USA (Schéfer/Moers 2003). Charakteristisch fir die Entlassung aus
dem Krankenhaus in Deutschland ist auch heute noch oft die Sichtweise
auf den Patienten als passives Objekt, das weder in die zu fillenden Ent-
scheidungen im Ubergang in die ambulante Weiterversorgung einbezogen
wird, noch ausreichende Informationen dartiber erhilt — ebenso wie seine
Angehorigen (Schaeffer 2004a). Offensichtlich ist das paternalistische
Muster hier noch weitestgehend vorherrschend. Verfahren, mit denen
durch gemeinsame Absprachen zwischen Patienten, ihren Angehérigen
und Professionellen auch aus den der Entlassung nachfolgenden Tatig-
keitsbereichen eine kontinuierliche Versorgung gesichert wird, sind noch
wenig entwickelt. Gerade in einem so stark untergliederten Gesundheits-
system wie dem deutschen stellt die Gewéahrleistung von Versorgungskon-
tinuitat aber eine groRe Herausforderung dar (Haubrock et al. 2000).

Um eine fir die Problemlage des Patienten angemessene Versorgung
zu erreichen, ist es erforderlich, dass alle an der Entlassung der Patienten
beteiligten Gesundheitsprofessionen integrierte Versorgung als festen Be-
standteil und Handlungsmaxime anerkennen und umsetzen (Wirnitzer
2002). Die Aufweichung der Hierarchien und strikten Professionsgrenzen
muss der kooperativen Zusammenarbeit auch auf professionsiibergreifen-
der Ebene weichen (Badura et al. 2001; Schaeffer 1998/2003). Aus diesen
Zusammenhdngen leitet sich die Forderung ab, dass das Krankenhaus
durch ein patientenorientiertes Entlassungsmanagement Kontinuitdt in der
weiteren Versorgung im ambulanten Bereich gewahrleistet, also nicht mit
den Grenzen der Institution seine Zustdndigkeit beendet.

Im Fall der Entlassung bedeutet dies u. a., dass das Krankenhaus auch
nach der Entlassung fir Rickfragen des Patienten zustdndig bleibt. Diesen
und weiteren Aspekten soll durch den zweiten nationalen Expertenstan-
dard ,Entlassungsmanagement in der Pflege" Rechnung getragen werden.
Da Konzeptionen des Entlassungsmanagements im Rahmen internationa-
ler Forschungsaktivitaten aber in ihren méglichen und erzielten Wirkun-
gen auch kritisch eingeschatzt werden, sollen diese Einwdnde zunéchst
kurz dargestellt und erortert werden.

Shepperd und Kollegen kommen im Cochrane Review (2004) ,Dischar-
ge Planning from hospital to home" zu dem erniichternden Ergebnis, dass
die Auswirkungen des Entlassungsmanagements als unsicher gelten kon-
nen. Die hohen methodischen Hiirden, die die Aufnahme in ein Cochrane
Review bestimmen, filhren im Fall dieses Reviews uber die Entlassungs-
planung vom Krankenhaus in das hdusliche Umfeld dazu, dass nur elf ran-
domisierte quantitative Studien eingeschlossen werden. Diese vergleichen
die gezielte Entlassungsplanung mit der normalen Entlassroutine. Dabei
werden die Ldnge des stationdren Aufenthaltes und die ungeplante Wie-
deraufnahme als ausschlaggebende Vergleichsgesichtspunkte zur Bewer-
tung der erforschten MaBnahmen herangezogen. Bezogen auf diese Krite-
rien kommen Shepperd und Kollegen (2004) zu der oben dargestellten
Schlussfolgerung, dass sich keine deutlichen Effekte einer gezielten Entlas-
sungsplanung zeigen.

Zu &hnlichen Ergebnissen kommt auch die Studie von Mistiaen und
Kollegen "Interventions aimed at reducing problems in adult patients dis-
charged from hospital to home: a systematic meta-review". In dieser Me-
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ta-Studie werden Reviews untersucht, die sich mit der Entlassung von
Erwachsenen aus dem Akutkrankenhaus nach Hause beschéftigen. In diese
Studie sind 15 systematische Reviews von 1994 bis 2004 unter Anwen-
dung der Einschlusskriterien ein-bezogen worden. Mistiaen und Kollegen
kommen in ihrer Auswertung zu folgenden Ergebnissen: Obwohl einige
Male statistisch signifikante Effekte nachgewiesen werden konnten, kom-
men die meisten Review-Autoren zu dem Ergebnis, dass die Entlassungs-
planung nicht eindeutig mit positiven Effekten verbunden ist. Es konnte
zwar nachgewiesen werden, dass einige Interventionen den Wissensstand
von Patienten verbessern und darliber die Wiedereinweiseraten ins Kran-
kenhaus gesenkt werden konnten. Es konnen aber keine eindeutigen
Auswirkungen der Entlassungsplanung auf den kérperlichen Status der
Patienten nach der Entlassung, auf die Inanspruchnahme des Gesund-
heitswesens oder die verursachten Kosten nachgewiesen werden.

Bedeuteten diese Ergebnisse nun, dass Entlassungsplanung keinen oder
kaum einen Sinn hat und deshalb auch der nationale Expertenstandard
vorweg als nutzloses Unterfangen zu beurteilen ist?

Hinsichtlich der in den Studien aufgefiihrten Kriterien fiir den Nutzen
der untersuchten Entlassungsvorgdnge féllt zunachst auf, dass der Nutzen
nicht aus der Perspektive der betroffenen Patienten untersucht worden
ist. Die Konzeptionalisierung des Entlassungsmanagements unter Einbe-
ziehung der Patientenperspektive ist aber das erkldrte Ziel des Experten-
standards Entlassungsmanagement. Ob eine gezielte Entlassungsplanung
den Wiinschen der Betroffenen eher entspricht, kann also aufgrund der
eingesetzten Kriterien und der Cochrane Review-Methodik in den oben
dargestellten Studien nicht beurteilt werden, da keine qualitativen For-
schungen einbezogen worden sind. Weiterhin ist es national und kranken-
hausspezifisch sehr unterschiedlich, wie die routinierte Entlassung ablduft;
in Deutschland ist die systematische Entlassungsplanung liberwiegend
nicht als ,Routine Feature of Health System" (Shepperd et al. 2004, S. 1)
zu sehen, wie es in anderen Lidndern der Fall ist. Daher ist es im Kontext
dieser Arbeit, in der es um die Bewdltigung des Ubergangs aus der Per-
spektive chronisch erkrankter Menschen geht, wichtiger, sich nicht — wie
das Review — nur auf die methodischen Standards quantitativer Forschung
zu beziehen, sondern qualitative Studien heranzuziehen, die sich spezi-
fisch mit den Wiinschen von Patienten beschaftigen. Im Umbkehrschluss
kdnnte ggf. konstatiert werden, dass sich deutliche Ergebnisse in den Be-
reichen der Aufenthaltslainge und Wiedereinweisungsrate nur nachweisen
lassen, wenn ebendiese in einer gezielten Entlassplanung beriicksichtigt
werden. Dies kdnnte insbesondere fiir Deutschland gelten, da hier keine
routinierten, sondern oftmals wenig konzeptgebundene Entlassungen von
chronisch erkrankten Menschen aus dem Krankenhaus zuriick in die hdus-
liche Umgebung stattfinden. Weil in den Cochrane Reviews zudem eher
EinzelmaBnahmen in ihren Wirkungen erfasst und beurteilt werden, das
Entlassungsmanagement aber ein komplexes, kommunikatives Handlungs-
geschehen darstellt, gelten hier dhnliche Argumente, wie sie in der oben
dargestellten Diskussion iber Wissens- oder Evidenzbasierung ausgefiihrt
worden sind. Die Einwédnde sind also insgesamt nicht geeignet, die Kon-
zeption eines nationalen Expertenstandards Entlassungsmanagement von
vornherein als eher wirkungslos zu disqualifizieren.

Der Expertenstandard Entlassungsmanagement ist nach der Dekubi-
tusprophylaxe 2002 der zweite nationale Standard in der Pflege (Schie-
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mann und Blumenberg 2004). Im gleichen Jahr wurde der Expertenstan-
dard Entlassungsmanagement bereits der Fachoffentlichkeit vorgestellt,
anschlieBend in 20 Kliniken tberpriift und daraufhin geringfiigig tberar-
beitet (Hof 2002). Seit 2004 ist er — unter der wissenschaftlichen Leitung
von Prof. Dr. Schiemann - in seiner auch jetzt noch giiltigen Form verdf-
fentlicht (DNQP 2004).

Im alltédglichen Sprachgebrauch versteht man unter Standard eine
Richtlinie oder Norm, wie etwas beschaffen oder ausgefiihrt sein muss. In
beruflichen Kontexten ist damit eine Strategie des Qualititsmanagements
gemeint, die sowohl fiir die Strukturabldufe in einem sozialen System als
auch im Hinblick auf die darin Handelnden normative Vorgaben formu-
liert, wie bestimmte Aufgaben zu erfiillen und welche Kompetenzen der
Mitarbeiter dafiir erforderlich sind. Es ist eine normative Vorgabe qualita-
tiver und/oder quantitativer Art beziiglich der Erfillung vorausgesetzter
oder festgelegter Qualititsforderungen (AZQ 2007). Ergédnzend kann dar-
gelegt werden, durch welche Prozesse entsprechende Strukturmerkmale
entwickelt bzw. die erforderlichen Kompetenzen bei den handelnden Ak-
teuren aufgebaut werden kénnen.

Wie die Ausfithrungen zu Wingenfeld gezeigt haben, steht hinter der
Konzeptionalisierung des Expertenstandards Entlassungsmanagement die
leitende Vorstellung, dass unter dem Primat der Patientenorientierung
Anforderungen an die Strukturierung und Durchfithrung der Entlassung
aus dem Krankenhaus formuliert werden, die durch wissenschaftliche Er-
gebnisse empirisch abgesichert sowie theoretisch weiter fundiert und da-
durch fir die Praxis handlungsanleitenden Charakter gewinnen kdnnen.
Praxis versteht Wingenfeld dabei nicht technologisch, sondern kommuni-
kativ, d. h. er ist sich des Spannungsfeldes von Theorie und sozialer Praxis
bewusst. Dieses Spannungsverhdltnis ist u. a. darin begriindet, dass die
formulierten Standards unter der Pramisse der Patientenorientierung je-
weils in konkreten Interaktionsprozessen mit den Patienten fallspezifisch
deutend von den handelnden Akteuren umgesetzt werden missen. Stan-
dards sind also keine ,Praxisrezepte [...] keine skills, also Automatismen,
die zur Geddchtnis- und Bewusstseinsentlastung fiihren. Standards sind
komplexe, berufliche Kompetenzen, die zu theoriegeleitetem Handeln
werden, dies weil ein Bezug zur Wissenschaft und Forschung einerseits
besteht und weil andererseits eine analysierte und dadurch kritisch reflek-
tierte Praxis diese Praxis erst ermoglicht” (Oser 2001, S. 226f).

Auf der Grundlage dieses fiir die pflegerische Praxis konstitutiven Theo-
rie-Praxisverhdltnisses muss der Expertenstandard Entlassungsmanage-
ment als ein Instrumentarium verstanden werden, das den handelnden
Akteuren einen theoretisch fundierten Rahmen liefert, ihr eigenes prakti-
sches Tun zu orientieren, anzuleiten und zu reflektieren.

Die Initiative fur diesen zweiten Expertenstandard ging vom Deutschen
Netzwerk fiir Qualitatsentwicklung in der Pflege (DNQP) aus. Dieses
Netzwerk ist Teil des European Quality in Nursing Network. Die Ausarbei-
tung des Expertenstandards erfolgte dann nicht durch das DNQP selbst,
sondern durch ausgewiesene Experten aus Wissenschaft und Versor-
gungspraxis (Francois-Kettner 2003). Die zur Standardentwicklung gehé-
rende Literaturanalyse wurde von Bérbel Dangel und Klaus Wingenfeld
(2004) erarbeitet und bildet deren wissenschaftliche Grundlage. In dieser
werden internationale Erkenntnisse aufgegriffen, wodurch der Vorgabe
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des fordernden Bundesministeriums fur Gesundheit und Soziales an eine
gewisse Evidenzbasierung entsprochen wird (Héhmann 2004).

Anlass fiir diesen zweiten nationalen Standard der DNQP war die im
Vergleich zu den Landern des angloamerikanischen Sprachraums noch
riickstandige Entwicklung auf dem Gebiet der integrierten kontinuierli-
chen Versorgung. Da sich die Liegezeiten durch die Einfihrung der Ab-
rechnung nach DRGs immer weiter verkiirzen, kommt der integrierten
Versorgung ein immer hoherer Stellenwert zu. Die politisch initiierten
finanziellen Anreize zur integrierten Versorgung aus dem Jahre 2000
durch § 140 Absétze a bis h im fiinften Sozialgesetzbuch haben nicht zur
dadurch erhofften Verbesserung der alltdglichen Regelversorgung in die-
sem Bereich geflihrt (Schaeffer 2002b; Schaeffer/Ewers 2002b).

Adressaten des Expertenstandards sind daher die Krankenhduser als In-
stitutionen, denn hier missen die Grundvoraussetzungen geschaffen wer-
den, damit der Expertenstandard in die Routineabldufe integriert werden
kann. Direkte Zielgruppe ist die Krankenhauspflege, fiir die der Experten-
standard als Handlungsgrundlage dienen soll. Der Expertenstandard rich-
tet sich aber letztlich an alle am Entlassgeschehen beteiligten Berufsgrup-
pen in den verschiedenen Institutionen, also auch ambulant versorgende
und behandelnde Professionelle (Francois-Kettner et al. 2004). Denn nur,
wenn die Schnittstelle zwischen der stationdren und ambulanten Versor-
gung kooperativ ineinander greift, kann letztlich eine kontinuierliche Ver-
sorgung gewahrleistet werden (Schaeffer 2004a). Der Patient und seine
Angehorigen sollen vom Entlassstandard primdr durch eine bessere Vorbe-
reitung auf die Entlassung durch Information, Schulung und Beratung pro-
fitieren.

Ziel des Expertenstandards Entlassungsmanagement ist die Sicherung
der kontinuierlichen Versorgung unter Einbeziehung der Patientenper-
spektive (Schaeffer 20044a). Er stellt rechtlich gesehen keine verpflichtende
Handlungsgrundlage im bundesdeutschen Gesundheitssystem dar (Win-
genfeld 2005). Dennoch hat er eine hohe Relevanz fiir die Pflege, aber
auch dariiber hinaus im Gesamtkontext der integrierten Versorgung und
der daran beteiligten Professionellen (Schaeffer 2004a). Auf der Grundlage
des Standards soll die Versorgungspraxis in Deutschland auf ein hoheres
Niveau angehoben werden (ebd.).

Die Aufgaben des Entlassungsmanagements sollen sich an dem Prinzip
orientieren, die Gesamtsituation des Patienten und seiner Angehdrigen
einzubeziehen, um die Selbststeuerungs- und Selbstmanagementfahigkei-
ten des Patienten und seiner Angehorigen in den Mittelpunkt stellen zu
kdnnen. Dabei sollen Ressourcen starkende Informations-, Schulungs- und
Beratungsleistungen rund um den Entlassprozess Sicherheit im Ubergang
nach Hause vermitteln.

Die Mafinahmen des Expertenstandards Entlassungsmanagement orien-
tieren sich am Pflegeprozessmodell und sind in vier Arbeitsschritte (As-
sessment, Planung, Durchfihrung und Evaluation) strukturiert. Die eine
Seite umfassende Ubersichtsdarstellung des Expertenstandards beginnt
mit dem folgenden Hinweis: ,Jeder Patient mit einem poststationdren
Pflege- und Unterstlitzungsbedarf erhélt ein individuelles Entlassungsma-
nagement zur Sicherung einer kontinuierlichen bedarfsgerechten Versor-
gung. Begriindung: Versorgungsbriiche bei der Entlassung bergen gesund-
heitliche Risiken und fiilhren zu unndtiger Belastung von Patienten und
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ihren Angehorigen sowie zu hohen Folgekosten. Mit einem friihzeitigen
und systematischen Assessment sowie Beratungs-, Schulungs- und Koor-
dinationsleistungen und abschlieBender Evaluation tragt die Pflegefach-
kraft dazu bei, Versorgungskontinuitat herzustellen” (DNQP, S. 49). Die
Ubersichtsdarstellung ist gegliedert in Struktur, Prozess und Ergebnis, eine
fir das Qualititsmanagement im Krankenhaus bereits etablierte Unter-
gliederung (Kahla-Witzsch 2005).

Unter Strukturgesichtspunkten werden die institutionellen Anforderun-
gen und Voraussetzungen formuliert. Unter Prozessgesichtspunkten sind
die im Verlauf von den Akteuren zu planenden und durchzufiihrenden
Handlungen aufgefihrt, in der Ergebnisspalte werden die phasenspezifisch

erforderlichen EvaluationsmaBnahmen dargestellt.

Tab. 2: Ubersicht Expertenstandard Entlassungsmanagement

Struktur

Prozess

Ergebnis

Die Einrichtung

Sla-verfugt  Uber  eine
schriftliche  Verfahrensrege-
lung fir ein multidisziplindres
Entlassungsmanagement. Sie
stellt sicher, dass die fir ihre
Patientengruppen erforderli-
chen Einschatzungskriterien,
Assessment- und Evaluations-
instrumente vorliegen.

Die Pflegefachkraft

S1b - beherrscht die Auswahl
und Anwendung von Instru-
menten zur Einschdtzung des
erwartbaren Versorgungs-
und  Unterstitzungsbedarfs
nach der Entlassung

Die Pflegefachkraft

P 1 —fahrt mit allen Pati-
enten und ihren Angehéri-
gen innerhalb von 24
Stunden nach der Aufnah-
me eine erste kriterienge-
leitete Einschdtzung des zu
erwartenden Unterstit-
zungsbedarfs durch. Diese
Einschdatzung  wird  bei
Veranderung des Krank-
heits- und Versorgungsver-
laufs aktualisiert

- nimmt bei erwartbarem
poststationdrem Unterstit-
zungsbedarf ein differen-
ziertes  Assessment mit
dem Patienten und seinem
Angehdrigen mittels eines
geeignetem  Instruments
vor

E 1 Eine aktuelle, systema-
tische  Einschatzung des
erwartbaren  poststationa-
ren Unterstitzungs- und
Versorgungsbedarfs  liegt
vor

S2 —verfuigt Uber Planungs-
und  Steuerungswissen in
Bezug auf das Entlassungsma-
nagement

P 2 -entwickelt in Ab-
stimmung mit dem Patien-
ten und seinen Angehéri-
gen sowie den beteiligten
Berufsgruppen unmittelbar
im Anschluss an das diffe-
renzierte Assessment eine
individuelle  Entlassungs-
planung

E 2 Eine individuelle Entlas-
sungsplanung liegt vor, aus
der die Handlungserforder-
nisse zur Sicherung einer
bedarfsgerechten poststati-
ondren Versorgung hervor-
gehen

S3 —verfugt lber die Fahig-
keiten, Patient und Angehori-
ge in Bezug auf den postatio-
ndren Pflegebedarf zu beraten
und zu schulen sowie die
Koordination der weiteren an
der Schulung und Beratung
beteiligten Berufsgruppen
vorzunehmen

P 3 - gewdhrleistet fiir den
Patienten und seinen An-
gehdrigen eine bedarfsge-
rechte Beratung und Schu-
lung.

E 3 Patient und Angehori-
ger sind bedarfsgerechte
Beratung und  Schulung
angeboten worden, um
verdnderte Versorgungs-
und Pflegeerfordernisse
bewidltigen zu kénnen
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Struktur

Prozess

Ergebnis

S4 —ist zur Koordination des
Entlassprozesses beféhigt und
autorisiert

P4 —stimmt in Kooperati-
on mit dem Patienten und
seinen Angehorigen sowie

E 4 Mit dem Patienten und
seinen Angehdrigen sowie
den weiterversorgenden

den intern und extern | Berufsgruppen und Einrich-
beteiligten Berufsgruppen | tungen sind der Entlas-
und Einrichtungen recht- | sungstermin  sowie der
zeitig den voraussichtli- | Unterstlitzungs- und Ver-
chen Entlassungstermin | sorgungsbedarf abgestimmt

und den Unterstiitzungs-
bedarf des Patienten ab.

- bietet den Mitarbeitern
der weiterbetreuenden
Einrichtung eine Pflege-
Ubergabe unter Einbezie-
hung des Patienten und
seiner Angehdrigen an

P 5 —fiihrt mit dem Patien-
ten und seinem Angehéri-
gen spdtestens 24 Stunden
vor der Entlassung eine
Uberpriifung der Entlas-
sungsplanung durch. Bei
Bedarf werden Modifikati-
onen eingeleitet

E 5 Die Entlassung des
Patienten ist bedarfsgerecht
vorbereitet

S 5 —verfuigt Uber die Féhig-
keiten zu beurteilen, ob die
Entlassungsplanung dem
individuellen Bedarf von Pati-
ent und Angehérigen ent-
spricht

S 6 —ist befdhigt und autori- | P 6 — nimmt innerhalb von | E 6 Der Patient und seine

siert, eine  abschlieBende | 48 Stunden nach der Ent- | Angehorigen haben die
Evaluation der Entlassung | lassung Kontakt mit dem | geplanten Versorgungsleis-
durchzufiihren Patienten und  seinem | tungen und bedarfsgerechte
Angehorigen und der wei- | Unterstitzung zur Bewalti-
terbetreuenden Einrich- | gung der Entlassungssitua-
tung auf und Uberpriift die | tion erhalten
Umsetzung der Entlas-

sungsplanung

In der Praambel wird erldutert, dass mit dem Begriff der Angehorigen die
primdren Bezugspersonen des Patienten eingeschlossen sind, also nicht
nur Verwandte. AuBerdem wird ausdriicklich darauf hingewiesen, dass es
sich bei den angesprochenen Patienten in der Mehrzahl ,um dltere Men-
schen sowie multimorbide Patienten meist mit chronischen Erkrankungen”
(S: 46) handelt.

Sowohl in der Ubersichtsdarstellung als auch in den detaillierteren Aus-
fihrungen wird die Notwendigkeit einer sorgfiltigen, friihzeitigen Ein-
schatzung des Unterstlitzungsbedarfs unter Einbeziehung des Patienten,
seiner Angehorigen und begleitenden Berufsgruppen zu Beginn des Kran-
kenhausaufenthaltes betont. Akzente werden auf Koordinationsaufgaben
und Informationsiibermittlung gesetzt. Beratung, Anleitung und auf Pati-
enten und ihre Angehérigen zugeschnittene Schulungen werden dabei als
integraler Bestandteil der Entlassungsplanung verstanden. Alle Aktivitdten
und weitere Vorbereitungen sollen spdtestens einen Tag vor der Entlas-
sung erneut Uberpriift werden. Eine abschlieBende Evaluation ist auf 48
Stunden nach der Entlassung terminiert. Es wird darauf hingewiesen, dass
fur die Etablierung des Standards ggf. die Formen der Zusammenarbeit
und die Arbeitsteilung im Krankenhaus neu organisiert werden miissen,
denn ohne organisatorische Verankerung des pflegerischen Entlassungs-
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managements lduft dieses Gefahr, sich nicht in den Krankenhausalltag zu
integrieren. Damit das Pflegepersonal zur Ubernahme dieser Aufgaben
befdhigt ist, wird auf die notwendigen Qualifizierungsmafnahmen hinge-
wiesen.

Die MaBnahmen werden insgesamt flr eine zielgerichtete Qualitats-
verbesserung der Entlasspraxis als konkret genug bewertet. Gleichzeitig
sollen sie offen genug sein, um unter unterschiedlichen Rahmenbedingun-
gen und Vorarbeiten etabliert werden zu kénnen. Insgesamt wird deut-
lich, dass mit dem Expertenstandard Entlassungsmanagement in der Pflege
ein weites und komplexes Handlungsfeld aufgegriffen wird und es sich
nicht — wie beim ersten nationalen Standard Dekubitusprophylaxe — um
ein relativ eng umgrenztes Pflegeproblem mit lberschaubarer Anzahl an
pflegerischen Interventionen handelt.
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3. Fallverlaufe chronisch erkrankter Menschen beim
Ubergang vom Krankenhaus nach Hause

Wie in den vorangegangenen Kapiteln dieser Arbeit bereits gezeigt wer-
den konnte, ist die Forschungslage zu den Wiinschen und Bedirfnissen
chronisch erkrankter Menschen beim Ubergang von der stationdren zur
ambulanten Versorgung defizitdr. Dies gilt insbesondere fiir den deutsch-
sprachigen Raum. Hier liegt der Ausgangspunkt fiir die in dieser Arbeit
dargestellte empirische Untersuchung mit qualitativem Ansatz. Ein quanti-
tatives Vorgehen konnte fiir die Datenerhebung und -auswertung ausge-
schlossen werden, da es nur qualitative Methoden ermdéglichen, die indi-
viduellen Bewadltigungsprozesse in den jeweiligen lebensgeschichtlichen
Kontexten zu erfassen.

Die Datengewinnung innerhalb der qualitativen Forschung kann Gber
verschiedene Methoden erfolgen. Sie ist grundsatzlich abhangig von der
Fragestellung, die im Zentrum des Forschungsinteresses steht (Strauss
2004). Kenntnisse der einzelnen qualitativen Forschungsstrategien und -
methoden sind notwendig, um sicherzustellen, dass eine dem Forschungs-
gegenstand angemessene Methode ausgewdhlt wird und zum Einsatz
kommt (Corbin 2002). Auf dieser Grundlage muss die Entscheidung so-
wohl fiir ein Erhebungs- als auch fiir ein Auswertungsverfahren nachvoll-
ziehbar begriindet werden (Strauss/Corbin 1996).

Als mégliche methodische Verfahren im Kontext dieser Arbeit hatten
Gruppendiskussionen oder Befragungen gewahlt werden kénnen. Die Me-
thode der Gruppendiskussion kam in einem auf diese Qualifikationsarbeit
vorbereitenden Seminar zum Einsatz. Im Rahmen dieser Arbeit konnten
aufgrund forschungspragmatischer Erwdgungen keine Fokusgruppen-
Erhebung durchgefiihrt werden. Die wiederholte Befragung zu einem
Zeitpunkt zu organisieren, stellt im Rahmen der qualitativen Datenerhe-
bung eine Herausforderung dar, insbesondere wenn man die Erkenntnisse
uber die Unvorhersehbarkeit der Entwicklung chronischer Erkrankungen
zugrunde legt. Unterschiedliche Langen der Krankenhausaufenthalte und
ungeplante Wiedereinweisungen miissen dabei beriicksichtigt werden.
Zudem hétte auf eine Befragung im jeweiligen hauslichen Umfeld mit die-
ser Erhebungsmethode verzichtet werden missen.

Nach der Entscheidung fir einen qualitativen Ansatz erschien es im
Rahmen dieser Arbeit besonders sinnvoll, die Betroffenen jeweils zweimal
zu befragen, um die Ubergangssituation vom Krankenhaus nach Hause
sowohl aus der Erwartungs- als auch aus der Erfahrungsperspektive zu
erfassen. Darliber hinaus erméglicht die Befragung innerhalb typischer
Versorgungssettings (Krankenhaus und hausliche Umgebung) einen Ein-
blick in routinierte Alltagsabldufe und institutionelle Versorgung in Akut-
phasen der chronischen Erkrankung zu gewinnen. Durch das Erleben der
Betroffenen in ihrer hiuslichen Umgebung kann der Interviewer die AuRe-
rungen der Gesprdchspartner um seinen eigenen Eindruck als Forscher
erganzen. Chronische Erkrankungen sind ldngere Lebenszeitraume umfas-
sende Prozesse, mit denen ein Weiterleben bewadltigt werden muss und
das sich nicht auf die Darstellung von Einzelfakten reduzieren ldsst (Cor-
bin/Strauss 2004). Um Prozesse der Bewadltigungsarbeit zu erfassen, ist ein
narrativer Ansatz unumganglich.
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Deshalb wurde die Methode des leitfadengestiitzten Interviews gewahlt.
Die Erkenntnisse aus den gefiihrten Gruppendiskussionen flossen in die
Konzeption der Gespréchsleitfaden fiir diese Untersuchung ein. Die Me-
thode des leitfadengestitzten Interviews gilt als Standardmethode der
qualitativen Sozialforschung. Haufig dienen qualitative Untersuchungen als
Grundlage fir probandenstarke, quantitative Forschungsvorhaben (Flick
2006). Bei der qualitativen Methode des leitfadengestiitzten Interviews
geht es dem Forscher darum, ein méglichst vollstindiges Bild der unter-
suchten Wirklichkeit zu erheben, in dem Erfahrungen der Befragten verba-
lisiert und daran anschlieRend interpretativ ausgewertet werden (Kleining
1991). Der Aufbau und die Methode der Erhebung sind dabei dem Kon-
zept der qualitativen Sozialforschung entnommen (Flick 2002).

Der Gespréchsleitfaden sollte nach verschiedenen Themenkomplexen
geordnet sein (Geyer 2003). Wichtig ist es, mit einer offenen, erzéhl- und
vertrauensgenerierenden Frage, der sogenannten Eisbrecherfrage, den
Kontakt zwischen Forscher und Befragtem zu beginnen (Flick 1996). So
kann sich ein offenes Gesprach zwischen beiden Beteiligten entwickeln, in
dem authentisch Gedanken und Geflihle auch bei sensiblen Themen ge-
duBert werden. Da diese bei den Befragten hadufig im Zusammenhang mit
ihren biografischen Kontexten stehen, wird im Rahmen dieser Arbeit be-
sonderer Wert darauf gelegt, durch die Gesprachsfilhrung narrative Ele-
mente zu fordern. Thematisiert wurden auch erlebte oder bevorstehende
Jjunctions”, zu Deutsch Knotenpunkte, an denen bedeutsame Versor-
gungsentscheidungen anstanden oder aber aufgrund der Krankheit selbst
oder aus sozialen Griinden die Versorgungsnutzung modifiziert werden
musste (Schaeffer 2002b). Besonders wurden Begebenheiten und Erfah-
rungen der letzten Zeit thematisiert.

Die Teilstandardisierung ermoglicht einen detaillierten Einblick in den
vorhandenen Wissens- und Erfahrungsschatz der Befragten, ldsst aber
gleichzeitig Freirdume fir die Beachtung individueller Besonderheiten
(Flick 2002). ,Durch den Leitfaden und die darin angesprochenen Themen
erhdlt man ein Gerist fir Datenerhebung und Datenanalyse, das Ergebnis-
se unterschiedlicher Interviews vergleichbar macht. Dennoch lésst es ge-
niigend Spielraum, spontan aus der Interviewsituation heraus neue Fragen
und Themen einzubeziehen oder bei der Interviewauswertung aus The-
men herauszufiltern, die bei der Leitfadenkonzeption nicht antizipiert
wurden” (Bortz/Doéring 1995, S. 289). Die Orientierung an einem teilstan-
dardisierten Leitfaden ermoglicht es jedoch zusétzlich zu verschiedenen
Themenkomplexen vergleichbare Aussagen zu erhalten, wodurch die
hypothesenorientierte Diskussion in dieser Arbeit méglich wurde.

Auf Seiten des Interviewers missen fachliches und praktisches Hinter-
grundwissen vorhanden sein, um ein hohes MaR an Flexibilitit und Reak-
tionsfahigkeit zeigen zu kénnen (Geyer 2003). Diese Voraussetzungen hat
die Verfasserin dieser Arbeit durch eine Vielzahl von Beratungsgesprachen
sowohl im Krankenhaus als auch im hduslichen Umfeld mit chronisch Er-
krankten im Rahmen ihrer mehrjahrigen beruflichen Tatigkeit, durch vor-
bereitende Methodenseminare und durch die Mitarbeit bei einer Litera-
turanalyse zum Themenfeld erworben. Auf dieser Grundlage kénnen leit-
fadengestutzte, aber narrativ angelegte Gesprache gefiihrt werden
(Schaeffer 2006a). Die Erzdhlimpulse erméglichen es den Betroffenen ihre
ganz personliche Geschichte zu erzédhlen und damit viel iber die jeweilige
Situation zu berichten. Gleichzeitig wird aber im Nachfrageteil eine grobe
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thematische Orientierung durch den Leitfaden sichergestellt, der es in der
spateren Auswertung ermoglicht vergleichbare und kontrastierende Er-
gebnisse zu diskutieren.

Die Auswahl der Patienten erfolgt in Anlehnung an das theoretical
sampling (Strauss 1994). Ausgehend vom Verlaufskurvenmodell von Cor-
bin und Strauss (2004) sollen die rekrutierten Patienten in unterschiedli-
chen Stadien der Erkrankung sein. Dafiir sollen Félle mit verschiedenen
Charakteristiken des Verlaufs chronischer Erkrankungen gefunden werden:

e unmittelbare Diagnose einer chronischen Erkrankung (Herr Kramer)
e chronische Erkrankung als langfristiger Lebensbegleiter (Frau Ritter)
e Abwartsphase einer chronischen Erkrankung (Herr Zadnker)

e Mulitimorbiditdt durch mehrere chronische Erkrankungen (Frau
Hansen)

Zudem soll darauf geachtet werden, dass beide Geschlechter vertreten
sind, Menschen mittleren und héheren Lebensalters einbezogen werden,
die in stadtischen und landlichen Gebieten leben. Ein weiteres Auswahl-
kriterium stellt die hausliche Lebenssituation dar. Alleinlebende sollen
genauso vertreten sein wie Eheleute, unkonventionelle Lebensformen und
ein Leben von verschiedenen Generationen unter einem Dach. Der Uber-
gang vom Krankenhaus nach Hause soll damit auch im Hinblick auf die
unterschiedlichen hduslichen Lebenszusammenhange untersucht werden.
Den analytischen Uberlegungen folgend, mussten alle Personen mindes-
tens eine chronische Erkrankung haben und zudem sollte die Entlassung
nach Hause antizipiert werden.

Die Auswahl der Patienten wurde mit Hilfe der Krankenhausarzte vor-
genommen. Die Kontakte zu Professionellen dieser Krankenhduser erfolg-
ten Gber den beruflichen Kontext der Verfasserin. Dabei wurden Arzte
und Verwaltungspersonal angeschrieben und gebeten, bei der Auswahl
geeigneter Gesprdchspartner unterstiitzend tétig zu werden. Die Stations-
arzte und das Pflegepersonal wurden in einem Gesprdch informiert und
um Mithilfe gebeten. Wenn es méglich war, vorher mit Professionellen
Ricksprache zu halten, wurde zudem vorsichtig angefragt, ob derzeit Pati-
enten behandelt werden, bei denen die Bewaltigung des Lebens mit einer
chronischen Krankheit moéglicherweise nur in Teilen gelingt. Kennzeichen
hierfir kdnnen lange stationdre Krankenhausaufenthalte oder wiederholte
Wiedereinweisungen in der Vergangenheit sein.

Insgesamt konnten neun Personen fiir das Forschungsvorhaben und ein
Erstgesprdch im Krankenhaus gewonnen werden. Es ist jedoch lediglich
bei vier Personen gelungen, ein weiteres Gesprach zu Hause stattfinden zu
lassen. Die Griinde fiir das Scheitern einer zweiten Befragung im hausli-
chen Umfeld waren:

e die ungeplante Verlegung in eine stationdre Pflegeeinrichtung

e das plotzliche Versterben im Krankenhaus oder wéahrend der stati-
ondren Rehabilitation ohne zwischenzeitliche Riickkehr nach Hause

e ein stationdrer Daueraufenthalt von Marz bis November 2007
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e der rapide Verlust mentaler Fahigkeiten, so dass ein Zweitinterview
nicht mehr durchgefiihrt werden konnte

Kein Interview scheiterte an der fehlenden Bereitschaft der chronisch
erkrankten Gesprdachspartner.

In dieser Qualifikationsarbeit soll die Verlaufsperspektive chronisch er-
krankter Menschen beim Ubergang nach Hause eingenommen werden.
Dazu muss ein mehrgliedriger Kontakt zu den Patienten angestrebt wer-
den. Die Falle missen also so lange verfolgt werden, bis ein weiterer Kon-
takt nach der Krankenhausentlassung in der hduslichen Umgebung statt-
finden kann.

In diesem Sinne konnten letztlich die vier Fallrekrutierungen tber ein
stadtisches und ein ldndliches Krankenhaus in Nordrhein-Westfalen erfol-
gen. Es sind zwei Médnner und zwei Frauen mit unterschiedlichem sozia-
lem Status im Alter zwischen 47 und 77 Jahren, die eine oder mehrere
chronische Erkrankungen haben und deren physische und psychische Ver-
fassung Gesprache erlaubten. Alle vier Personen konnten sowohl im Kran-
kenhaus als auch in ihrer jeweiligen hduslichen Umgebung befragt wer-
den. Die Gesprache im Rahmen der Datenerhebung fanden zwischen Mai
und November 2007 statt. Um eine Verwirrung auszuschlieRen, erfolgte
die Anonymisierung erst gegen Ende des Forschungsprozesses. Dies war
moglich, da die Daten nur der Verfasserin dieser Arbeit zuganglich waren.

Am Ende des Erstgesprachs wurden demografische Daten erfragt, so
dass bei Unklarheiten im Zweitgesprach die Méglichkeit blieb, Riickfragen
zu stellen. Die Gesprachsdauer variiert erheblich zwischen einer knappen
halben Stunde und Uber zwei Stunden. Die aktuelle gesundheitliche Ver-
fassung und Belastungssituation der Befragten begrenzten die Gesprachs-
dauer. Fir die Durchfiihrung der Gesprache im Krankenhaus erweist sich
der Sonntag als glinstiger Wochentag, insbesondere wenn die Befragten
keinen Besuch erwarten. Es herrscht insgesamt eine ruhigere Atmosphare
im Krankenhaus und somit auch auf den Stationen. Die zeitlichen Res-
sourcen der Pflegekrédfte sind meist groBer und auch rollstuhlgerechte
Raume, die an Werktagen belegt sind, konnen genutzt werden. So miissen
die Gesprache nicht in den Krankenzimmern stattfinden, die Privatsphére
kann gewahrt bleiben.

Der zeitliche Aufwand wurde von den Betroffenen vor allem in dem Ge-
sprach zu Hause genau abgewogen. Dabei musste die Verfasserin dieser
Arbeit Fingerspitzengefiihl beweisen, denn fir alle Betroffenen galt ,my
home is my castle” (K, G3 Z 259) und so musste Flexibilitdt in der Termin-
gestaltung und der gewdhrten Gesprachsdauer gezeigt werden. Geplante
oder ungeplante Wiedereinweisungen erschwerten zudem die Durchfiih-
rung der Zweitgesprache. Diese mussten daher oft verschoben werden. In
einem Fall traten auch ethische Probleme auf. Die Betroffene war zwar
tatsachlich nach Hause entlassen worden, aber mental nicht mehr in der
Lage ein Interview zu fiihren. AuBerdem waren die Angehérigen in dieser
Situation nicht mehr bereit, Auskunft zu geben, weshalb dieser Fall leider
verloren ging. Da sich diese Arbeit nicht spezifisch auf die Spatstadien
chronischer Erkrankung spezialisiert, war dies zwar tolerierbar, aber aus
Forscherperspektive dennoch bedauerlich. Hinweise auf dieses Dilemma
liefert auch der Aufsatz ,Too ill to talk?" (Small/Rhodes 2000).
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Die Dokumentation erfolgt zunédchst in Form von Protokollen direkt im
Anschluss an die Kontakte, in denen die Gespréchssituation festgehalten,
wichtige Interviewinhalte aufgelistet und getrennt davon erste Eindriicke
der Befragenden niedergeschrieben wurden (Schaeffer 2002a). Des Weite-
ren wurden die Gesprache, wie auch bei anderen qualitativen Erhebungs-
verfahren, mittels Tonbandaufnahme aufgezeichnet und anschlieBend
transkribiert. Die Sprache stellt somit das Forschungsmaterial des Inter-
views dar und wird mittels Transkription schriftlich festgehalten. Denn
diese Verschriftlichung des Datenmaterials erleichtert eine systematische
Auswertung und Analyse. Durch die Beschreibung von nachvollziehbaren
Erfahrungen kénnen Hypothesen generiert werden (Mayer 2004).

Die Datenerhebung und Auswertung orientiert sich an dem Prozessmo-
dell der gegenstandsbegriindeten Theoriebildung von Glaser und Strauss
(2005), deren wesentliches Kennzeichen die zirkuldre Verschrankung der
methodischen Teilschritte ist. Die Grounded Theory als Orientierungshilfe
im Rahmen dieser Arbeit zu verwenden, bedeutet die einzelnen Erhe-
bungs-, Analyse- und Auswertungsschritte miteinander zu verknipfen.
Pointiert lasst sich festhalten, dass die Grounded Theory eine Art des qua-
litativen Forschungsprozesses impliziert, der sich zirkuldr wiederholt:
Durch die Analyse von Daten werden Theorien generiert, die wiederum
auf neue Daten angewandt und dadurch Uberprift werden (Cor-
bin/Hildenbrand 2000; Hildenbrand/Strauss 2000). Die Grounded Theory
ist eine hdufig verwendete methodische Grundlage innerhalb der Sozial-
forschung (Strauss 2004; Glaser/Strauss 2005). Der Begriff wird im Kon-
text dieser Arbeit nicht ins Deutsche lbersetzt, da auch in der deutsch-
sprachigen Fachliteratur der englische Originalbegriff Verwendung findet.

Die Forschenden sollen im Rahmen der Grounded Theory ihr Fachwis-
sen und ihre Forschungserfahrungen sowie persénliche und Alltagserfah-
rungen keineswegs ausklammern, sondern dadurch den Analyse- und In-
terpretationsprozess im Sinne einer Ressource anreichern und positiv be-
einflussen (Striibing 2007). Das Erkenntnisinteresse richtet sich darauf, das
menschliche Verhalten zu verstehen und nachvollziehbar zu machen (Cor-
bin/Hildenbrand 2000). Das Potential des Verfahrens der Grounded Theo-
ry liegt darin, den Forschungsprozess ,voranzutreiben, d.h. mit einem mi-
nimalen Aufwand an Datenerhebung ein Maximum an Datenanalyse und
folgender Theoriebildung zu erreichen” (Hildenbrand 2000, S. 41f). Dieses
ist gerade im Rahmen einer Qualifikationsarbeit angemessen, da der per-
sonelle und zeitliche Rahmen eng gesteckt ist. Andererseits kann eine sol-
che Arbeit deshalb aber nicht das Ziel einer Theoriebildung im engeren
Sinne erreichen, sondern nur Hinweise auf weitere Forschung und Ele-
mente der Theoriebildung geben.

Als Begriinder der Grounded Theory gelten die amerikanischen Forscher
Barney G. Glaser und Anselm L. Strauss. Sie sind Teil der Chicagoer Schule
und entwickelten diese Methode der qualitativen Datenanalyse in den
frihen 1960er Jahren (Strauss/Corbin 1996). Soziologisch-philosophische
Grundlage der Grounded Theory ist die symbolisch- interaktionistische
Handlungstheorie und somit die Hypothese, dass Interaktionen von Men-
schen Ergebnis von wechselseitigen Aushandlungsprozessen sind. Diese
spielen gerade bei der hier behandelten Thematik eine entscheidende
Rolle, da Krankenhausaufenthalte im Rahmen chronischer Erkrankungen
hdufig zu verdnderten Lebenskonstellationen mit verdnderten Rollen und
damit verbundenen Aushandlungsprozessen fiihren. Das klassische ameri-
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kanische Verstindnis dieser Methode umfasst die unmittelbare Datenana-
lyse, dann die vergleichende Theoriebildung und schlieRlich eine Riickkehr
zu den Daten (Glaser/Strauss 2005).

Die Methode der Grounded Theory erleichtert das Strukturieren, das Bil-
den von Kategorien und somit das systematische Ordnen des For-
schungsmaterials (Striibing 2007). Dies geschieht tber die Vergabe von
Kodes und Kategorien bei der Analyse des Datenmaterials. Dabei ist Krea-
tivitat des Forschers erforderlich, der die Einteilungen benennt, Fragen an
das Datenmaterial stellt, dabei Vergleiche Gber Gemeinsamkeiten und
Unterschiede erarbeitet und dariiber zu neuen Erkenntnissen gelangt
(Strauss/Corbin 1996). Die Auswertung verlduft parallel zur Erhebung, ist
im ersten Schritt fallspezifisch und orientiert sich an der Objektiven Her-
meneutik (Oevermann et al. 1979).

Zundchst gilt es dabei die ,objektiven Daten” zu analysieren, die bei
den einzelnen Kontakten entstehen und sie entsprechend ihrer biografi-
schen Ereignisse und entlang des Krankheitsverlaufs zwar hypothesenori-
entiert, aber dennoch chronologisch auszuwerten. Darauf folgt die Stufe
der Bearbeitung und Auswertung der transkribierten Interviews. Dabei
wird sequenziert und kodiert. Hierbei ist es sinnvoll, ein ,Inhaltsverzeich-
nis" fur die einzelnen transkribierten Dokumente zu erstellen. Daran ori-
entiert folgt die Themenanalyse, wobei nicht nur analysiert wird, was wie
berichtet wurde, sondern auch einbezogen wird, was nicht angesprochen
wurde. Dies ist zum einen aufschlussreich, erméglicht zum anderen Riick-
fragen im Zweitinterview. Es schlieBt sich die vertiefende Themenanalyse
an, wobei die Sequenzanalyse einzelner wichtiger Textpassagen dabei tie-
fere Einblicke ermdéglicht. Zudem wird eine line-by-line-Analyse vollzogen,
bei der sich der Forscher vertiefend mit dem Gesprachsinhalt auseinander-
setzt. Wahrend der gesamten Auswertung werden Hypothesen zu den
Féllen und Fallverldufen aufgestellt, die nach der line-by-line-Analyse in
einer Zwischenbilanz zusammengefasst werden kénnen.

In einem weiteren Schritt erfolgt die Fallkontrastierung, wobei vorberei-
tend hierauf bereits bei der Rekrutierung geachtet worden ist. Auch im
Verlauf der Auswertung wird immer wieder kontrastiert, indem verschie-
dene mogliche Handlungsoptionen erarbeitet und mit den tatséchlich ge-
troffenen verglichen werden. Dabei ist es wichtig, neben dem Alltagswis-
sen und den beruflichen Erfahrungen andere Studien einzubeziehen (Hil-
denbrand 1999). Dies hilft bei der systematischen Kontrastierung.

3.1 Eigene Erhebung

Im Sinne Strauss' wurde zunéchst ein Fall erhoben (Strauss 2004). Nach
Auswertung dieses ersten Falls wurde deutlich, dass die angewendete
thematische Zugriffsweise zu eng war. Die Aussagen zu Informations- und
Unterstiitzungswiinschen waren zundchst ungeahnt zaghaft und blieben
zudem oft abstrakt. Als die Erzdhlimpulse allerdings die Bewdltigungsar-
beit der Betroffenen forcierten, waren die Ausfilhrungen wesentlich de-
taillierter und zudem besser nachvollziehbar. Da in keinem Fall von einer
strukturierten Entlassungsplanung berichtet wurde, war die Moglichkeit
daran ankniipfend mehr (iber Informations- und Unterstiitzungswiinsche
beim Ubergang nach Hause zu erfahren, ebenfalls hinfillig. Daraufhin
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wurde der Entschluss gefasst, eine stdrker biografische Zugriffsweise fir
die nachsten Gesprache zu wahlen (vgl. zur Notwendigkeit von Anpassun-
gen auch Schaeffer 2002a; Rosenthal 2002).

Nach erster zirkuldrer Datenauswertung der Erstinterviews stellte sich
heraus, dass die Informations- und Unterstlitzungsbedirfnisse in die zu
leistende Bewadltigungsarbeit eingebettet sind. Die Ubergangsthematik
vom Krankenhaus nach Hause wurde als ein Wechsel in verschiedene Ver-
sorgungssettings beschrieben. Indem auch fiir die Zweitinterviews mehr
biografisch orientierte Erzahlimpulse in den Leitfaden integriert wurden,
konnte die Vorgehensweise im Verlauf angepasst werden. Dies hatte auch
Konsequenzen fiir die unten dargestellte Form der Ergebnisprasentation
und -diskussion.

Die Modifikation des methodischen Vorgehens wird meist im Verlauf von
Untersuchungen gescheut (Schaeffer 2002a). Allerdings ist es nicht immer
der beste Weg, wenn Schwierigkeiten auftreten, an einmal geplanten me-
thodischen Vorgehensweisen festzuhalten. Wenn unbekanntes oder wenig
erforschtes Terrain betreten wird, kann eine Modifikation notwendig sein
und zudem der Methodenentwicklung und der Erweiterung der Metho-
denkenntnisse der Nachwuchsforscher dienen. Methodenmodifikationen
sollten daher nicht gescheut werden. ,Das gilt vor allem fir Qualifikati-
onsarbeiten, in denen der hier zur Verfiigung stehende Experimentalrah-
men mehr ausgeschépft werden sollte" (Schaeffer 2002a, S. 124). Abwei-
chend von der theoretisch beschriebenen Methodik wurden zudem,
nachdem das Erstgesprdch ausgewertet und der Entschluss zur Falldarstel-
lung getroffen war, die restlichen Félle parallel erhoben und ausgewertet.
Diese Vorgehensweise musste gewdhlt werden, da der zeitliche Rahmen
fir diese Qualifikationsarbeit beschrénkt ist. Damit verbundene Vorteile
sind eine groBtmdgliche Sicherheit im Feld und die schnellere Erhebung
von groReren Datenmengen (Schaeffer 2002a). So konnte aulRerdem Spiel-
raum fir den Zeitpunkt der Zweiterhebung erreicht werden, der sich im
Verlauf als duRerst wertvolle zeitliche Ressource erwies.

Die Darstellung der Ergebnisse knlipft an die Konzeptionalisierung der
Ubergangsproblematik in Anlehnung an Corbin und Strauss (2004) als
Bestandteil der Krankheitsbewaltigung und an das Konzept des Nutzungs-
handelns von Schaeffer (2004b) an. Die Krankheitsbewdltigung umfasst
die Verarbeitung des direkten Krankheitsgeschehens, die Biografie-, Iden-
titdts-, Organisations- und Informationsarbeit sowie das Alltagsleben
(Corbin 2002). Das Leben mit einer chronischen Erkrankung geht einher
mit einer verstarkten Angewiesenheit auf das Versorgungssystem, sei es
bei der Beschaffung von Medikamenten oder bei der Inanspruchnahme
von Pflege(dienst)leistungen (Schaeffer 2002a). Eine chronische Erkran-
kung verlangt deshalb nach einer Auseinandersetzung mit den Instanzen
des gesundheitlichen Versorgungssystems. Zu Beginn einer Erkrankung
bedeutet dies zundchst den Kontakt mit einer unvertrauten Umgebung.
Diese wird oft als eine soziale Welt mit eigener Ordnung erlebt. Die Be-
troffenen miussen sich in der Rolle als Patient zurechtfinden, da sie nun
langfristig auf ein System mit seinen zu erlernenden Regeln angewiesen
sind (Schaeffer/Moers 2003: Muthesias/Schaeffer 1997).

Die Darstellung der Ergebnisse hat den Anspruch, sich an der Betroffe-
nensicht zu orientieren. Nach erster Datenauswertung ergibt sich, dass
sich die Darstellung in Form einer Fallrekonstruktion im Ergebnisteil einer
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kriterienorientierten Darstellung als Gberlegen erwies, da Letztere die un-
terschiedlichen Ebenen der stattgefundenen Bearbeitungsprozesse und die
jeweiligen Einzelschicksale nicht genligend zur Geltung gebracht hétte.
Eine kriterienorientierte Darstellung hatte die Aussagen der Betroffenen
auf Einzelaussagen bzw. auf Ausfiihrungen zu einzelnen Teilen der Frage-
stellung dieser Arbeit beschrdankt. Dabei ware das Leben der Betroffenen
mit ihren alltdglichen Problemen in den Hintergrund geriickt, was letztlich
die Komplexitat zwar reduziert, aber damit gleichzeitig die Wahrnehmung
der Betroffenen im Umgang mit ihren Einschrdankungen in den Hinter-
grund geriickt hétte. Dies hatte dem grundsatzlichen Verstandnis der Ver-
fasserin widersprochen, die Interviewten nicht zu bloRen Objekten inner-
halb eines Forschungsprozesses zu degradieren. Diese Art der Gespréchs-
darstellung vereinfacht es zudem, Erkenntnisse fir Praxis und Forschung
nutzbar zu machen. Eine versuchte kriterienorientierte Darstellung auf der
Grundlage des Transitionskonzeptes von Wingenfeld (2005) fiihrte zur
Auflésung der Darstellung der Problematik im Lebenskontext und hatte so
dem Charakter chronischer Erkrankungen nicht gerecht werden kénnen.
Die kriterienorientierte Darstellung wurde jedoch nicht ganzlich verwor-
fen, sondern in abstrahierter Form in die Diskussion der Ergebnisse dieser
Arbeit eingebracht.

Die methodische Darstellung anhand von Fallstudien nimmt in der qua-
litativen Gesundheits- und Pflegeforschung eine immer wichtigere Rolle
ein (Schaeffer 2002a). Bis heute ist das Wissen in Deutschland iiber Pati-
enten und ihre Problemsicht gering (Badura 1999; Schaeffer 2001). Auch
gibt es im internationalen Vergleich wenige Arbeiten zur Vorsorgungsfor-
schung, insbesondere die Verlaufsperspektive wird hdufig wegen eines
erhdhten Forschungsaufwandes gescheut (Badura et al. 2001). Patienten-
problematiken anhand von Fallstudien zu beschreiben ist in den Gesund-
heitswissenschaften eine zunehmend hdufigere Form der Darstellung (ex.
Schaeffer 2004b). Durch diese Form sollen Entscheidungsprozesse der
Betroffenen nachvollziehbar werden (Yin 1994). Dabei werden teilweise
Elemente der Objektiven Hermeneutik angewendet (Oevermann
1981/2000). Auch Teile der dokumentarischen Methode flieRen in die
Datenauswertung ein (Kraimer 2000). Es wird bereits deutlich, dass es
sich in den Gesundheitswissenschaften hdufig nicht um eine strikt schu-
lenférmig angelegte Fallrekonstruktion handelt, sondern verschiedene
Methoden angewendet werden mit dem Ziel, die Sicht der Patienten auf
das Versorgungssystem in den Vordergrund zu stellen (Schaeffer 2002a).

Die vorgestellten Fallstudien folgen dieser beschriebenen Logik, lassen
aber Analyseschritte erkennen und ermoglichen die Darstellung aus Pati-
entenperspektive. Leider waren im Fall dieser Arbeit aufgrund der perso-
nellen Ressourcen keine Fallbesprechungen méglich. Jedoch blieb die Da-
tenmenge meist Uberschaubar bzw. konnte durch Kodes und Kategorien
gut strukturiert werden. Die Héhe der Fallzahlen war dabei aufgrund der
Rahmenbedingungen dieser Qualifikationsarbeit begrenzt.
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4. Vier Fallverlaufe

4.1 Sinnverlorene, ressourcenarme Bewaltigungsarbeit

Herr Zanker: Dann fingt man das Griibeln an und irgendwie manifes-
tiert sich das fiir den Rest des Lebens. Und dann - ja, Rest des Lebens.

Herr Zanker, gelernter Metzger, ist 47 Jahre alt, ledig und lebt mit seinem
Vermieter Herrn Miller gemeinsam in einem Haus. Jeder wohnt auf seiner
eigenen Etage. Herr Zénker leidet am Guillain-Barré-Syndrom und an einer
Lebererkrankung. Osteoporose ist als Begleiterkrankung bereits vor langer
Zeit diagnostiziert. Es ist sein erster Krankenhausaufenthalt im Jahr 2007.
Seit gut einem Jahr ist er arbeitslos. Vorher hat er unterschiedliche berufli-
che Tatigkeiten ausgelibt (Hotelangestellter an der Rezeption, selbststdn-
diger PC-Kaufmann). Zuletzt war er beim StraBenverkehrsamt beschaftigt.
Diese Stelle verlor er im Rahmen von UmstrukturierungsmaBBnahmen.

Grundlage des Datenmaterials Uber Herrn Zanker bilden zwei Inter-
views. Herr Zanker befindet sich zum Zeitpunkt des Erstinterviews bereits
vier Wochen im Krankenhaus. Wahrend dieses Interviews sitzt Herr Zan-
ker im Rollstuhl. Auf seinen Wunsch findet das gut einstiindige Gesprach
in der Cafeteria des Krankenhauses statt. Es ist ihm so mdoglich, wéhrend
des Interviews zu rauchen. Die Ausflihrungen von Herrn Zanker sind in
diesem ersten Gesprach an vielen Stellen wirr, eine Gesprachslinie wird
kaum durchgehalten, da er hdufig die Themen wechselt. Manche Sachver-
halte kénnen nicht genau oder nur durch mehrmaliges Nachfragen geklart
werden.

Das zweite Interview findet ca. acht Wochen spdter nach mehrmaligem
Besuch und Anschreiben statt, da Herr Zanker keinen Festnetzanschluss
hat und die Telefonnummer seines Mobiltelefons nicht mehr giiltig ist.
Das zweite Gesprach findet schlieflich bei ihm zu Hause statt, jedoch
nicht in seiner eigenen Wohnung, sondern im Erdgeschoss, genauer im
Arbeitszimmer seines Vermieters Herrn Miller. In beiden Gesprachen du-
Rert sich Herr Zénker bereitwillig zu den angesprochenen Themen, jedoch
strukturiert er seine Ausfiihrungen beim Zweitinterview besser, Gesprachs-
linien und Themen werden besser durchgehalten und zusammenhangen-
der vorgetragen, Sachverhalte werden insgesamt klarer dargestellt.
Gleichwohl verdeutlichen seine Aussagen liber den Krankenhausaufenthalt
und den zu-ndchst ungeplanten Rehabilitationsaufenthalt, dass er die
Ubersicht tber den zeitlichen Verlauf seiner Behandlung verloren hat:
.Und wann sind Sie entlassen worden, wissen Sie das? (G2 Z 14) ,Pause.
Der Herr Muller weill das" (G2 Z 15). Der Vermieter, Herr Miller, der
gleichzeitig sein engster und nicht verwandter Angehdriger ist, kommt
gegen Ende des 70-minitigen Zweitgesprachs dazu. Seine Aussagen sind
gut verstandlich und helfen noch einmal, detailliertere Einblicke in die
derzeitige Versorgungssituation zu bekommen.

Die Krankheitsgeschichte von Herrn Zanker beginnt vor etwas mehr als
drei Jahren. Er erfahrt nach einer langer andauernden Diagnosephase von
seiner Erkrankung. Seine Beschwerden und somit Anlass der medizini-
schen Untersuchungen waren ,nachlassende Kréfte in den Beinen" (G1 Z
34). Die éarztlichen Diagnosen sind Guillain-Barré-Syndrom und eine Le-
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bererkrankung. Uber das Guillain-Barré-Syndrom weil er wenig. Durch
eine einmalige Suche im Internet erfdhrt er, dass seine Erkrankung selten
ist und dem rheumatischen Formenkreis zugeordnet wird. Grund des ak-
tuellen Krankenhausaufenthaltes ist die Einweisung durch den Hausarzt
wegen eines schlechten Allgemeinzustandes, verbunden mit zehn Litern
Flissigkeitsansammlung im Bauchraum, was er fiir sich mit dem vorhan-
denen Leberschaden in Zusammenhang bringt. Nach dem Krankenhaus-
aufenthalt und der anschlieRenden Rehabilitation, bei denen die Wasser-
ansammlungen mittels Medikamenteneinstellungen abgebaut werden
konnten und wahrend des jetzt zweiwdchigen Aufenthalts zu Hause, ist
die Wasseransammlung im Bauchraum stark reduziert. Anschliefend emp-
findet er nachlassende Krafte, die seine Lebensmdglichkeiten sehr ein-
schrdnken. ,Ich habe einfach keine Kraft mehr. Wenn ich die Treppe oben
bin, dann bin ich fix und fertig. Wenn ich hier zur Toilette gehe, das ist fiir
mich schon puuuuh” (G2 Z 55-56).

Der Vulnerabilitdtsgrad ist hoch, die Krankheit ist nicht reversibel und
verursacht starke Beeintrachtigungen: So ist seine psychische Belastung
groB, seine Selbstversorgungsmoglichkeiten sind erheblich reduziert.
Durch die sich verscharfenden Erschépfungs- und Midigkeitszustinde
kommt es zu immer groBeren Mobilitatseinschrankungen. Inwiefern die
Art des Erstinterviews auch aus krankheits- bzw. behandlungsbedingten
kognitiven Einschrdankungen resultiert, kann letztlich nicht geklart werden.
Obwohl zumindest eine zeitweilige Stabilisierungsphase moglich er-
scheint, ist es wahrscheinlich, dass die Krankheit weiter voranschreitet
und zu noch starkeren Lebenseinschrankungen fihren wird. Diese Ein-
schéatzung teilt Herr Zadnker.

Die aktuelle Aufnahme ins Krankenhaus erfolgt bei Herrn Zanker auf
arztlichen Rat und der Diagnose eines allgemein verschlechterten Ge-
sundheitszustandes, der von Herrn Zanker auch so wahrgenommen wird.
Fur ihn bedeutet das Krankenhaus zundchst Sicherheit in einer Krank-
heitsphase, die gekennzeichnet ist durch Verschlechterung und Kraftlosig-
keit. Der Krankenhausaufenthalt ist zu diesem Zeitpunkt von Herrn Zanker
erwiinscht. Dadurch gewinnt er zundchst Sicherheit. Als er allerdings vier
Wochen ldnger bleiben muss als zu-nédchst geplant, weil die Kostenliber-
nahme der Rehabilitation lange umstritten ist, fallt ihm die, Decke auf den
Kopf". Insgesamt kann wahrend des Krankenhausaufenthaltes der Beginn
einer Abwartsphase verzégert werden. Er wird nach mehr als zweimonati-
gem Krankenhausaufenthalt nach Hause entlassen. Zu dem Zeitpunkt weif8
er aber bereits, dass eine Woche spater die Rehabilitation beginnt. Zum
Ende der Reha geht es Herrn Zanker allerdings wieder so schlecht, dass
seine korperlichen Kréfte weiter abnehmen. ,Das Laufen ist schlechter
geworden. Erheblich" (G2 Z 361). Den Rehaaufenthalt beschreibt er als
ein erfolgloses Experimentieren im Hinblick auf die Medikamenteneinstel-
lung zur Reduzierung der Wasseransammlungen im Bauchraum. Kurz vor
Ende dieses Aufenthaltes hat sich wieder verstarkt Wasser im Bauchraum
angesammelt. ,Als die mir die doppelten und dreifachen Dosen in der
Reha verdonnert haben, da ging es mir richtig dreckig. Ich hatte Angst zu
sterben, sterbens-elend. Aber die hatten ihren Auftrag erfillt, kein Wasser
mehr im Bauch, stabil. Von denen habe ich mich ein bisschen verdppelt
gefuhlt" (G2, Z 125-128). Mit dem Gefiihl, dass die Reha keine wesentli-
chen Verbesserungen seines Gesundheitszustandes erbracht hat, kehrt er —
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wie schon fir eine Woche nach der Entlassung aus dem Krankenhaus — in
die hdusliche Versorgungssituation zurick.

Die wdhrend des Erstgesprdchs gedullerte Sorge, dass sein Vermieter,
Herr Miller, das Haus und damit auch seine eigne Wohnung wegen gro-
Rer finanzieller Probleme nicht werde halten kénnen, hat sich noch nicht
bestdtigt. Die weiteren Ausfiihrungen zur Bewaltigungsarbeit werden aber
verdeutlichen, dass die finanzielle Absicherung gegenwartig das zentrale
Thema darstellt.

Fur Herrn Zanker geschieht die Entlassung aus dem Krankenhaus uberra-
schend, planlos und letztlich willkirlich. ,Am Freitag hat man mir gesagt,
wir kdnnen Sie nicht mehr hier behalten, sie miissen am Montag raus"(G2
Z 261-262). Nédhere Griinde fiir die Entlassung zu diesem Zeitpunkt wer-
den ihm nach seiner Wahrnehmung nicht mitgeteilt. Er vermutet als
Grund: ,,Das wurde denen dann zu teuer" (G2 Z 18), weil der Streit Uiber
die Kostenlibernahme fiir die Rehabilitation sich so lange hingezogen hat
und zum Zeitpunkt der Einigung kein Rehaplatz zur Verfiigung steht. Nach
seiner Wahrnehmung bestimmen also nicht gesundheitlich-medizinische
oder pflegerische Gesichtspunkte den Zeitpunkt der Entlassung, sondern
Kostenerwdagungen.

Fragen zur Ubergangssituation und deren Bewdltigung sind nach Aus-
sage von Herrn Zanker weder von der die Entlassung verkiindenden Arztin
noch von der Sozialarbeiterin beantwortet, mit der lediglich ein kurzes
Gesprach ohne Ergebnisse stattgefunden hat. Unterstiitzung hat er nur
von seiner zweiten Bezugsperson, Herrn Pelzer, erhalten, der ihn mit dem
Auto vom Krankenhaus abgeholt und nach Hause gefahren hat. Er hatte
sich gewlinscht, dass Herr Pelzer bei einem Gesprach lber die Entlassung
héatte dabei sein kénnen, was aber weder vom Krankenhaus angeboten
noch von ihm selbst eingefordert wurde.

Obwohl sowohl wahrend des Kranken- als auch wahrend des Rehaauf-
enthaltes die Medikation mehrmals verdndert wurde, fihlt sich Herr Zan-
ker kaum Uber seine Medikamente informiert. Erst auf ausdriickliche
Riuckfrage erhélt Herr Zanker nachtrdglich durch seinen Hausarzt die ge-
wiinschten Informationen. ,Ja, bei meinem Hausarzt habe ich ganz spe-
ziell nach zwei Medikamenten gefragt, die mich interessiert haben. Der
hat mich dann aufgeklart. Uber die anderen weiR ich nichts" (G2 Z 156-
157). P: ,Hat man lhnen denn im Krankenhaus nichts gesagt?" Z: ,Nein."
P: ,Und in der Reha?" Z: ,Nein. Ich habe explizit mehrfach nachgefragt"
(G2 Z 158-161).

Sorge bereitet ihm aulfBerdem die nachlassende Wirkung eines Medi-
kaments, das er nimmt, um laufen zu kénnen. Er benétigt immer hdhere
Dosen: ,Also eigentlich misste ich immer mehr und mehr und mehr
schlucken, aber das ist zu geféhrlich" (G2 Z 57-58). Er hat wegen der
nachlassenden Wirkung bereits mit seinem Neurologen einen Termin ver-
einbart und moéchte diesen nutzen, um sich mit ihm tber die Umstellung
auf ein anderes Medikament zu verstdndigen. Als derzeitige Nebenwir-
kungen der Tabletteneinnahme nennt er Ubelkeit, Schluckbeschwerden,
Wortfindungsstérungen, Konzentrationsschwache, Interesselosigkeit und
Panikattacken, also insgesamt ein psychosomatisches Erscheinungsbild.

Sein Leben mit der chronischen Erkrankung wird durch das Gefiihl
mangelnder Informiertheit bestimmt. ,Ich fiihle mich sehr uninformiert im
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Allgemeinen. Auch was meine Krankheit betrifft" (G2 Z 186-187). Durch
Eigenaktivititen vermag er diese Informationsliicken nicht auszugleichen.
Seine einzige schriftliche Information besteht aus einer selbst aus der Reha
mitgebrachten Broschiire, deren Titel er aber bereits vergessen hat. ,Aber

sonst bleiben die Fragen und Informationswiinsche einfach offen" (G2 Z
190-191).

Die Rickkehr in die hdusliche Versorgungssituation verlduft ohne jegli-
che professionelle Unterstiitzung und konzentriert sich auf den Erkrankten
selbst, seinen Vermieter und zugleich engsten Angehérigen, Herrn Miiller.
Sie wird sporadisch ergdnzt durch Herrn Pelzer. Der Kontakt zu allen vor-
herigen professionellen Helfern aus dem Krankenhaus, der Rehaklinik und
den Sozialarbeitern ist abgerissen. Neue Kontakte zu Pflegediensten, Sozi-
aldiensten etc. sind bis zum Zeitpunkt des Zweitgesprdchs nicht entstan-
den oder aufgebaut worden.

Sein Vermieter, Herr Miiller, lebt mit ihm gemeinsam in einem renovie-
rungsbedirftigen Einfamilienhaus. Er wohnt im Erdgeschoss, Herr Zanker
lebt in der ersten Etage. Die zentrale Rolle Herrn Miillers im Prozess der
Bewidltigungsarbeit wird von Herrn Zanker zusammenfassend durch fol-
gende Aussage charakterisiert: ,Herr Miller ist selbst schon krank, schwe-
re Malessen. Herr Miller hat seinen Kopf schon jetzt so voll mit meinen
Klamotten. Er regelt alles, alle postalischen, behérdlichen Geschichten,
kann ich ja nicht" (G 2 Z 413-416). ,Und gesetzt den Fall, Herr Miller
fahrt in Urlaub, dann ginge hier gar nichts mehr" (G2 Z 423-424). Herr
Miller hat bis auf den Einkauf alle zentralen Versorgungselemente der
Alltagsbewadltigung und zundchst mit dem Medikamentenregime auch
Teile der krankheitsbezogenen Bewaltigungsarbeit ibernommen. Insge-
samt muss Herr Zanker 13 verschiedene Medikamente téaglich nehmen.
Finf davon haben keine festen Dosen, sondern sind je nach Bedarf do-
sierbar. Die Medikamenteneinnahme ist nach der Riickkehr aus dem Kran-
kenhaus durch Herrn Miller organisiert worden. Nach der Reha hat Herr
Zanker diese Organisation wieder eigenstandig iibernommen. Diese Situa-
tion lasst bei Herrn Miller jedoch Zweifel entstehen, ob Herr Zanker der-
zeit dazu in der Lage ist, die Medikamentenregime selbstverantwortlich
einzuhalten. Dass diese Skepsis nicht unbegriindet ist, lasst eine Aussage
Herrn Zankers vermuten, in der er Uber einen heimlichen Medikamenten-
tausch in der Reha berichtet. ,Ich habe da in der Reha mit einem anderen
Patienten getauscht, so Tabletten" (G2 Z 197-198). Professionelle werden
von ihm dartber nicht informiert.

Bei der Beschaffung notwendiger Hilfsmittel fiihlt er sich ebenfalls al-
leingelassen. Mit finanzieller Unterstlitzung Herrn Pelzers hat er mittler-
weile eine Einstiegshilfe fiir die Dusche und den Toilettensitz besorgt. 250
Euro hat sein Freund dafiir bezahlt, er den Rest von 50 Euro. Der Einsatz
der Hilfsmittel ist fir ihn eine ,extreme Erleichterung" (G2 Z 94). Die
Hilfsmittel hatte er bereits wdhrend eines stationdren Aufenthaltes vor
drei Jahren beantragt. In dem nun stattgefunden Gesprach mit der Sozial-
arbeiterin wurde die Hilfsmittelsituation nicht thematisiert.

Die gesamte Organisationsarbeit wird ebenfalls von Herrn Miller ge-
leistet. Dazu gehort das Management der Arztbesuche, die Bewadltigung
des ganzen Schriftverkehrs, welche zentral durch die Auseinandersetzung
Uber Versorgungsanspriiche mit den einschldgigen Behdrden bestimmt
wird. In zwei Situationen organisiert Herr Zanker die Unterstiitzung von
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Herrn Pelzer: Beim personlichen Aufsuchen des Neurologen, da er dort
hingefahren werden muss und fiir das Erledigen schwerer Einkdufe, da die
gesundheitliche Situation Herrn Millers dies nicht zuldsst. Neben dieser
instrumentellen Hilfe wird Herr Pelzer vor allem auch fiir die finanzielle
und emotionale Unterstiitzung sowie die Aufrechterhaltung des Kontaktes
zur AuRenwelt genutzt. Die Einkdufe stellen neben den Arztbesuchen ge-
genwadrtig die einzigen Situationen dar, in denen Herr Zdnker das Haus
verlasst.

Arztbesuche zur Sicherung der krankheitsbezogenen Bewdltigungsarbeit
stellen fiir ihn eine groRe Herausforderung dar, da er kaum in der Lage ist,
sich im mechanischen Rollstuhl fortzubewegen und er groBe Unterstit-
zung benétigt, um in die 3. Etage zu kommen, in der die Arztpraxis liegt.
.lch brauche Herrn Millers Hilfe und habe viel Miith und Not. Und viel
Gejapse. Also das ist so anstrengend. Ich konnte mir nie vorstellen, dass
ich mal so wenig Kraft haben wiirde" (G2 Z 399-401).

Die Vorstellungen uber den Krankheitsverlauf modifizieren sich bei
Herrn Zanker zwischen dem Erst- und Zweitgesprach. Wahrend er in den
ersten Tagen des Krankenhausaufenthalts und zum Ende der Reha glaubt,
dass sein Tod unmittelbar bevorsteht: , Also die ersten zwei Wochen im
Krankenhaus, da habe ich schon gedacht, so, dass sind jetzt deine letzten
Tage" (G2 Z 350-351), sieht er sich beim Zweitinterview im Rest seines
Lebens angekommen. Er weiB, dass es fur seine Erkrankung keine Hei-
lungsmoglichkeiten gibt, die einzige ggf. durch eine Transplantation mog-
liche, schlieRt er fur sich gegenwadrtig aus. ,Dann fangt man das Griibeln
an und irgendwie manifestiert sich das, es bleibt dann alles fiir den Rest
des Lebens. Und dann — ja, Rest des Lebens" (G2 Z 225-226). In dieser
Phase Reste von Selbststdndigkeit und Wiirde bewahren zu kénnen, sind
die wesentlichen Orientierungspunkte seiner Bewadltigungsarbeit und der
zentrale inhaltliche Verhandlungsbereich seiner Interaktionen mit dem ihn
ambulant betreuenden Hausarzt und dem Neurologen. Aus seiner Sicht ist
es gelungen, seine und die Krankheitsverlaufskurvenpldne seines Hausarz-
tes und Neurologen aufeinander abzustimmen, auch wenn dies um den
Preis einer Medikamentensucht geschieht. ,Und damit nehme ich natir-
lich auch die Sucht auf mich. Weil, natirlich, unbestritten — ich bin jetzt
stichtig nach dem Medikament, selbstverstandlich nach mehr als drei Jah-
ren. So lange nehme ich die schon" (G2 Z 140-142).

Der primare Zweck der Arztbesuche ist die Verschreibung neuer Medi-
kamente. Dies gilt sowohl fiir den Hausarzt als auch fiir den Neurologen.
Von den Medizinern menschlich behandelt zu werden, ist wichtig fir
Herrn Zénker. Sein Hausarzt macht ihm nach der Reha Hoffnung, ,dass wir
beide einen guten Level fir mich finden!" (G2 Z 122). Gemeint ist hier das
Ziel, starke Wassereinlagerungen so weit wie moglich zu verhindern.

Der Neurologe verschreibt ihm in regelmaBigen Abstinden das Medi-
kament, welches es Herrn Zanker erméglicht, sich noch kleine Stiicke
selbststandig auf den Beinen zu halten und somit eigene Kontrolle Gber
intime Korperbereiche zu wahren. ,Der verschreibt nur das Zypiklon. Also
der steht dahinter. Ein bisschen Wiirde soll ich mir behalten und diese
Tabletten nehmen. [...] Aber damit kann ich noch ein bisschen leben, fiih-
le mich nicht so unvollstindig. Nicht mehr gehen, also dann muss mir ir-
gendwann womdéglich noch wer den Hintern abwischen, unvorstellbar.
Also dann ist es vorbei. Das tue ich mir nicht mehr an. Also insofern bin

70



ich auch d’accord mit diesem einen Neurologen” (G2 Z 139-147). Mit der
bereits dreijahrigen Einnahme des Medikaments geht eine Abhédngigkeit
einher, die ihm und seinem Neurologen bewusst ist, aber als notwendiges
Ubel zur Sicherung der Restselbststindigkeit und damit dem Erhalt der
verbleibenden Wiirde in Kauf genommen wird.

Ganzlich anders stellt sich fur ihn die Beziehung zu den Arzten im
Krankenhaus und den Rehabilitationseinrichtungen dar. Sowohl im Erst-
als auch im Zweitinterview fiihlt er sich durch die von den dortigen Arzten
vorgenommene Ursachenzuschreibung seiner Lebererkrankung auf Alko-
holmissbrauch, was auch in den Befundberichten des Krankenhauses do-
kumentiert ist, diskriminiert. ,Also schon stigmatisiert fihle ich mich.
Stempel — so. Man kann erst dann sagen, ob es am Alkohol, an Drogen, an
Medikamenten liegt, wenn man eine Leberpunktion macht. Dann kann
man hundertprozentig sagen, woher es kommt. Dann habe ich gesagt,
macht bitte eine Leberpunktion. Ich will dieses methyltoxische da nicht
mehr sehen. Das entspricht dem nicht. Nix" (G2 Z 180-184). Diese Unter-
suchung wird ihm allerdings verwehrt, so dass er keine Mdoglichkeit be-
kommt, Sicherheit tiber den Ursprung der Lebererkrankung zu erhalten.

Auch die im Kontext der Rehabilitation fiir die Beschreibung seines Ge-
sundheitszustandes verwendeten Indikatoren entsprechen nicht seinem
Erleben. Die objektiv leicht verbesserten medizinischen Parameter (Le-
berwerte, Reduzierung der Wasseransammlung) stimmen nur teilweise mit
seinem subjektiv empfundenen Gesundheitsstatus Uberein. Fir ihn wiirde
ein verbesserter Gesundheitszustand mit gesteigerter Kraft und damit ver-
bundener Mobilitditszunahme einhergehen. Dies ist insofern nachvollzieh-
bar, als dass die geringere Wasseransammlung tber Gewichtsmessungen
kontrolliert wird. Da aber gleichzeitig eine starke Abnahme an Fett- und
Muskelmasse stattgefunden hat, ist dieser Parameter tatsachlich nur ein-
geschrankt aussagekraftig.

Insgesamt ist die Erkrankung von Herrn Zanker durch stdndige Instabili-
tat gekennzeichnet, unterbrochen nur durch kurze stabile Phasen, soweit
dies vorlibergehend im Krankenhaus gelingen konnte. Die jetzt im Vor-
dergrund des Krankheitserlebens stehende Kraftlosigkeit und der kérperli-
che Verfall bedeuten fiur Herrn Zanker einen tiefen Einbruch in seinem
bio-grafischen Selbstkonzept. Herr Zdnker hat sich vor seiner Erkrankung
neben seinem Beruf sportlich engagiert. ,Ich habe ja auch frither Sport
gemacht hoch zehn. Ich war Trainer fur Kraftsport, also Muskelaufbau,
Badminton, ach, alles Mogliche. Das ist jetzt natirlich alles weg. Auch ein
grooooBer Verlust fiir mich” (G1 Z 402-404). Sein kraftloser und sehr ge-
schwéchter Koérper bedeutet fiir ihn eine enorme Belastung. ,So dinne
Stelzen, diinne Armchen, alles ist weg. Und jetzt habe ich das Gefiihl, dass
es immer mehr wird, also, dass ich immer weniger werde" (G2 Z 109-
110). Das damit zerbrochene Selbstbild ist fiir ihn nur schwer zu verkraf-
ten. ,Ich konnte mir nie vorstellen, dass ich mal so wenig Kraft haben
wirde. So eine Wasserflasche aufzumachen, allein dafur fehlt mir manch-
mal die Kraft. Das hitte ich mir nie vorstellen konnen" (G2 Z400-402).

Das Leben wieder zu einem Ganzen zusammenzusetzen, fallt ihm unter
diesen Voraussetzungen schwer, zumal die 6konomische Absicherung vol-
lig in der Schwebe ist. Sie stellt den Mittelpunkt der alltagsbezogenen
Bewadltigungsarbeit des engsten Angehdrigen, Herrn Miiller, dar.
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Sowohl Herr Zanker als auch Herr Miiller leben von Arbeitslosengeld 1.
Von den monatlich zur Verfligung stehenden 345 Euro bezahlt Herr Zan-
ker 100 Euro fiir Zuzahlungen. Aus seiner Sicht ist dies notwendig, da er
hohere Medikamentendosen bendtigt und auch nicht er-stattungsfahige
Medikamente einnimmt. Er leistet also trotz Zuzahlungsbefreiung erhebli-
che Aufwendungen, um seine gewohnte Medikamenteneinnahme fortzu-
setzen. Diese zusdtzlichen Ausgaben verhindern auch die Erflllung seines
sehnlichsten Wunsches nach verstarkter Mobilitat. Mit einem elektrischen
Rollstuhl ware er in der Lage, der reduzierten Selbststindigkeit entgegen-
zuwirken. Solch eine Anschaffung kann er sich in der derzeitigen finanziel-
len Situation nicht erlauben. Bislang ist trotz gestellter Antrdge keine
Hilfsmittelleistung von der Krankenkasse gewahrt worden. Insgesamt ist
die zukiinftige finanzielle Absicherung vollig ungeklart. ,Wobei ich jetzt,
so im Allgemeinen, immer noch in der Luft hdnge, schwebe im Nirgend-
wo, aber mit ein bisschen Zukunft, denn wenn alles jetzt reibungslos tber
die Bihne geht, dann kann ich sagen okay, es dauert noch so ein oder
zwei Monate, aber dann habe ich was vor Augen" (G3 Z 275-278). Derzeit
sieht er zur Verbesserung der finanziellen Situation zwei Moglichkeiten:
Laut eines langer zuriickliegenden Gutachtens ist Herr Zdnker noch be-
dingt arbeitsfahig und so Arbeitslosengeld-II-Empfanger. Alle aktuell be-
handelnden Arzte sehen ihn jedoch als nicht arbeitsfiahig. Wird der Antrag
auf Rente akzeptiert, wiirde dies zu einer etwas besseren finanziellen Situ-
ation fiihren. Die andere Finanzquelle sehen Herr Miller und Herr Zanker
in der Bewilligung einer Pflegestufe. Es hat allerdings noch keine Begut-
achtung durch den Medizinischen Dienst der Krankenkassen stattgefun-
den, so dass derzeit die Verunsicherung lber die finanzielle Entwicklung
als stark belastend empfunden wird. P: ,Und wenn Sie jetzt eine Pflege-
stufe beantragen und sie wiirden Pflegestufe | bekommen, wiirden Sie
sich fur Pflegegeld oder fiir unterstiitzenden Dienst entscheiden?" Z: ,Ich
misste mich fir Pflegegeld entscheiden. Das hat den Grund, dass ich jetzt
in der Hartz IV-Kurve hdnge und wenn ich da 200 Euro kriegen, die will
ich wohl haben" (G2 Z 367-370). Erhoffte Unterstiitzung durch entspre-
chende Informationen, Antragshilfen etc. hat es in diesem Zusammenhang
nicht gegeben. ,Keiner hat mich richtig informiert, und gerade vom Sozi-
aldienst hatte ich mir richtig was erhofft." P: ,Was genau?" Z: ,Dass ich
meine Informationen kriege, die ich brauche.” P: ,In welchen Bereichen?"
Z: ,In allen moéglichen: Wie kommuniziere ich mit der LVA, die sich also
weiter sperrt, mir eine Rente zu zahlen, véllig unbegriindet, wie ich finde.
Und die Arzte schlagen die Hande tber den Kopf zusammen. Wie kénnen
die ihn gesund schreiben? Und wie mache ich das? Wie komme ich dage-
gen an? Brauche ich einen Rechtsanwalt? Solche Informationen hétte ich
gerne gehabt" (G2 Z 382-391).

Fir Herrn Zanker hat die finanzielle Absicherung aber noch eine weite-
re, ldentitat stiftende Dimension. Héhere monatliche Einnahmen wirden
ihm erméglichen, seinem Angehdrigen, Herrn Miiller, eine Ausgleichszah-
lung fiir von ihm geleistete Unterstlitzungsarbeit zukommen zu lassen. Die
derzeitige vollig einseitige Leistungserbringung ohne die Mdéglichkeit, sich
in Form einer Gegenleistung zu revanchieren, belastet ihn neben der sehr
eingeschrankten Mobilitdt und der immer schlechter werdenden kérperli-
chen Konstitution sehr und steht einem sinnerfiillten Leben mit der chro-
nischen Erkrankung im Wege. Nur gelegentlich kann er Momente genie-
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Ren. ,Der Blick ins Grine, Natur, Pflanzen, die habe ich friher nicht so
intensiv wahrgenommen wie jetzt" (G2 Z 433-434).
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Zusammenfassung

Die Einweisung in das Krankenhaus auf der Grundlage der hausarztlichen
Diagnose stellt fiir Herrn Zénker eine zunachst gewollte, Sicherheit spen-
dende Malnahme dar. Aufgrund des langwierigen Streits Gber die Kos-
tentibernahme der anschlieBend vorgesehenen RehabilitationsmaBnahme
verldngert sich der Krankenhausaufenthalt jedoch gegen seinen Willen auf
einen Zeitraum von insgesamt acht Wochen, wobei im Hinblick auf die
letzten vier Wochen Herr Zanker tber keine weiteren medizinischen MaR-
nahmen berichtet.

Die Entlassung aus dem Krankenhaus erfolgt dann abrupt, ohne medi-
zinische Indikation oder Vorbereitungsgesprach beziiglich des Informati-
ons- und Unterstlitzungsbedarfs, der bei der Riickkehr in die hdusliche
Versorgungssituation auftreten kénnte. Elemente eines gezielten, durch
das Arzte-, Pflege- oder Sozialarbeiterteam strukturierten Entlassungsma-
nagements sind bei Herrn Zinker nicht zu erkennen. Ahnliches gilt auch
fir die Entlassung aus der zundchst ungeplanten RehabilitationsmaBnah-
me.

Die offenen Informations- und nicht abgedeckten Unterstiitzungsbe-
dirfnisse intendieren die Sicherung der Versorgungskontinuitdt im derzeit
bestehenden Versorgungsumfeld. Sie beziehen sich auf die Medikamen-
tenkenntnisse, die Krankheitsursache und vor allem darauf, wie Anspriiche
auf Versorgungsleistungen abgeklart bzw. durchgesetzt werden kdénnen
(Unterstitzungsanspriiche bei Hilfsmitteln zur angestrebten Mobilitatser-
haltung; Klarung, welche der sozialstaatlichen Leistungstrdger zustindig
sind; Entscheidung Uber seine grundsatzliche Arbeitsfahigkeit; Umfang der
zu leistenden Zuzahlungen und Eigenanteile, die das derzeit zur Verfiigung
stehende monatliche Einkommen von 345 Euro in hohem MaRe belasten).

Bis auf die arztliche Unterstiitzung durch den Hausarzt und insbesonde-
re durch den Neurologen findet der Ubergang in die hdusliche Versor-
gungssituation ohne weitere professionelle Unterstiitzung statt. Neue Un-
terstitzungsmaRnahmen zeichnen sich gegenwartig nicht ab. Daher kon-
zentriert sich die hausliche Bewaltigungsarbeit auf Herrn Zanker und den
selbst erkrankten arbeitslosen Herrn Miiller, unregelmaBig unterstitzt
durch Herrn Pelzer. Die finanziellen Ressourcen sind bei Herrn Zanker und
auch bei Herrn Miller duBerst begrenzt, sodass zur Beschaffung notwen-
diger Hilfsmittel auf die finanzielle Unterstlitzung von Herrn Pelzer zu-
riickgegriffen werden muss. Das Sicherheit spendende Wohnen ist durch
diese 6konomische Situation ebenfalls gefdhrdet, da nicht klar ist, ob Herr
Miller und Herr Zénker das Wohnhaus weiter finanzieren kdnnen.

Informations-, Organisations- und Alltagsarbeit werden nahezu ganz-
lich von Herrn Miller Gibernommen. Die Wiederaufnahme eines selbst-
standigen Arzneimittelumgangs durch Herrn Zanker kann nach Meinung
von Herrn Miiller die notwendige Kontinuitdt der Medikamenteneinnah-
me gefdhrden.

Im Mittelpunkt des Krankheitserlebens von Herrn Zanker stehen der
Krafteverlust und die damit verbundenen Autonomie- und Mobilitdtsein-
schrankungen, die bei ihm zu einem bedeutenden Wandel seines Selbst-
bildes fiihren. Biografisch sieht er sich am Ende seines Lebens angekom-
men, das er aber durch Abstimmung der Verlaufskurvenpldane mit seinen
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ihn ambulant behandelnden Arzten unter Inkaufnahme einer Medikamen-
tenabhangigkeit in Wiirde zu Ende zu bringen hofft.

Dominiert wird die hdusliche Pflegesituation durch den Kampf um die
moglichst langfristige Sicherung der finanziellen Ressourcen. Dieser wird
ohne professionelle Unterstiitzung gefiihrt, obwohl davon abhéngt, ob die
in Alltagsabldufen durchaus routinierte hausliche Versorgung fortgefiihrt
werden kann.

Bis auf die erreichten Zweckbiindnisse mit dem Hausarzt und dem
Neurologen ist das Nutzungshandeln Herrn Zadnkers und auch seines An-
gehorigen insgesamt eher durch Orientierungs- und Hilflosigkeit gekenn-
zeichnet. Uber das Krankenhaus und die arztliche Behandlung hinaus
kénnen kaum weiter unterstiitzende MaBnahmen des Versorgungssystems
erschlossen und durchgesetzt werden.

4.2 Sinnbedrohte, autonomieerhaltorientierte an eigene finan-
zielle Ressourcen gebundene Bewailtigungsarbeit

Frau Ritter: Ich bin total zerschnitten. Von 2007 habe ich nix gehabt.
Ich kann nur hoffen, dass es besser wird.

Frau Ritter ist 59 Jahre alt, ledig, lebt allein und ist nicht mehr berufstatig.
Zuvor hat sie verschiedene berufliche Tatigkeiten ausgelibt und war auch
erfolgreich selbststdndig. Frau Ritter hat eine erwachsene Tochter, die 200
Kilometer entfernt lebt. Sie ist seit fast 50 Jahren an Diabetes Typ | er-
krankt. Als Spatfolge hat sie Griinen Star und ist dadurch in ihrer Sehfa-
higkeit eingeschrénkt. Das Jahr 2007 hat sie liberwiegend im Krankenhaus
verbracht. Seit Februar ist sie wegen der Behandlung eines Fersenbruchs
und damit verbundener Nekrosenbildung am linken Full mit zwei kurzen
Unterbrechungen stiandig in stationdrer Behandlung.

Das Datenmaterial zu Frau Ritter besteht aus Protokollen zu mehreren
Telefonaten und zwei langeren Gesprdchen. Das erste Gespradch findet an
einem Sonntagnachmittag im Krankenhaus statt. Frau Ritter sitzt dabei im
Rollstuhl. Die Telefonate werden wahrend der kurzen Unterbrechung des
stationdren Aufenthaltes gefiihrt. Dabei wird u. a. ein Termin fiir ein Tref-
fen zu Hause verabredet. Allerdings kommt es am vereinbarten Tag wie-
derum nur zu einem kurzen Telefonat von zu Hause aus, weil kurzfristig
ein erneuter Krankenhausaufenthalt notwendig wird. Dieser wird inner-
halb von zwei Monaten nicht unterbrochen. So verzégert sich das Zweit-
gesprach und es kann kein Besuch in der hduslichen Umgebung stattfin-
den. Dennoch gelingt es letztlich viereinhalb Monate spdter ein Zweitge-
sprach zu fuhren, das jedoch ebenfalls im Krankenhaus durchgefiihrt wer-
den muss. Frau Ritter ist am Vortag zum sechsten Mal operiert worden.
Gleichwohl sind Frau Ritters Ausflihrungen in diesem Gesprédch klarer als
im ersten und beinhalten reflektierende Elemente bezogen auf das voran-
gegangene Krankheitsgeschehen.

Die zwei transkribierten Krankenhausgesprache haben eine Ldnge von
einer halben und einer dreiviertel Stunde. Das Protokoll des Gesprachs,
das wihrend der kurzen Zeit im hduslichen Umfeld stattfindet, stellt eben-
falls wichtiges Datenmaterial dar. Der mehrmonatige Kontakt zu Frau Rit-
ter ist aufwendig und erfordert viel Fingerspitzengefiihl und Geduld, weil
die Krankheitsfolgen Frau Ritter zwischenzeitlich sehr in Anspruch neh-
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men. Wahrend des Beobachtungszeitraumes von einem halben Jahr ver-
bringt Frau Ritter nur eine Woche zu Hause, in der sie in die Organisation
und Durchfiihrung ihres Umzugs so eingespannt ist, dass lediglich ein Te-
lefonat stattfinden kann.

Die chronisch verlaufende Krankheitsgeschichte von Frau Ritter umfasst
fast ein halbes Jahrhundert. Sie beginnt mit der Diagnose eines Diabetes
Typ | im Alter von 10 Jahren. Die Ausfithrungen uber ihre Krankheitsge-
schichte konzentrieren sich jedoch weitgehend auf das Jahr 2007. Nur
kurz berichtet sie Uber das Jahr 2003, in dem sie einen Schlaganfall erlitt.
Sie fuhlt sich heute nicht mehr dadurch beeintrachtigt, damals benétigte
sie kurzfristig ambulante Pflege.

Bei Schilderungen der Krankheitsgeschichte stehen wéhrend des Erst-
und Zweitgesprachs die Behandlung des Fersenbruchs am linken Full und
die dort aufgetretenen Nekrosen im Vordergrund. Zunédchst wird versucht,
den Fersenbruch ohne Gips zu behandeln. Dies gelingt allerdings nicht,
weshalb Frau Ritter erneut stationdr aufgenommen wird. Der Bruch wird
operativ versorgt, mit Nédgeln fixiert und bleibt fiinf Monate lang einge-
gipst. Ab dem Zeitpunkt des Bruchs, der von Frau Ritter ebenfalls auf die
Diabeteserkrankung und die fehlende Sensitivitdt im FuB zurlickgefiihrt
wird, verdndert sich ihre Situation grundlegend. Sie sitzt seit dieser Zeit im
Rollstuhl und darf ihren FuR und somit ihr Bein nicht belasten. Dies be-
deutet, dass sie auch kurze Strecken nicht ohne Rollstuhl Gberbriicken
kann. In der Zeit, in der ihr linker Ful eingegipst ist, bilden sich darunter
grofRflachige Nekrosen. Durch eine Verpflanzung von Venen, Haut und
Gewebe vom rechten in das linke Bein wird wahrend der sechsten Opera-
tion versucht, eine Amputation zu verhindern. Der Erfolg dieser MaRnah-
me ist bis zum Ende des Beobachtungszeitraums noch nicht abzusehen.

Obwohl alle stationdren Behandlungen in demselben Krankenhaus er-
folgen, verlaufen die Aufnahmen in das Krankenhaus unterschiedlich. Im
Februar geschieht die Uberweisung durch ihren Hausarzt, ist aber von ihr
selbst erwiinscht. Sie sieht sich als Expertin ihrer Krankheit in der Lage zu
beurteilen, wann eine stationdre Behandlung erforderlich ist. ,Ich kenne
mich mit diabetischen FiiBen aus" (G1 Z 4-5). Zwei Monate spdter wird
sie entlassen. Wenige Tage spater sucht Frau Ritter einen niedergelasse-
nen Chirurgen auf, der sie nach der Untersuchung ihres FuBes im Sinne
einer Notfallrehospitalisierung ,sofort wieder ins Krankenhaus" (G1 Z 14)
einweist. Nach weiteren drei Monaten stationdrer Behandlungen wird sie
erneut kurzfristig entlassen. Als sie zehn Tage spater im Krankenhaus ihren
FuB kontrollieren lasst, entscheidet die Fachirztin, dass sie am nachsten
Tag erneut stationdr aufgenommen wird.

Bei der Betrachtung des Unterstiitzungsbedarfs im Krankenhaus wird
deutlich, dass Frau Ritter sich in ihrer langen stationdren Zeit auf die Be-
dingungen im Krankenhaus eingestellt hat. Nach den Operationen liegt sie
auf der chirurgischen Station. Hier bendtigt sie verstarkt Hilfe, z. B. beim
Toilettengang. Wenn sie nach einiger Zeit auf die innere Station verlegt
wird, die ihr mittlerweile sehr vertraut ist, vermisst sie Zeit und Zuwen-
dung des Pflegepersonals. Sie macht aber nicht die Professionellen per-
sonlich verantwortlich, sondern sieht die Ursache hierfir in der hohen
Arbeitsdichte und der knapp bemessenen Zeit, die fiir die einzelnen Pati-
enten zur Verfiigung steht. ,Die haben zu wenig Personal das ist doch
ganz klar und da kommt der ein oder andere eben auch ein wenig zu
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kurz" (G1 Z 25-27). ,Wenn die rausgehen, haben sie das Gefiihl, die sind
auf der Flucht. Alle! Also das fehlt vollkommen. Aber ich denke, es liegt
wirklich daran, dass zu wenig Personal da ist und die so unter Duck ste-
hen" (G1 Z 31-33). Dieser Situation passt sie sich an, indem sie so viel wie
moglich eigenstdndig tibernimmt, auch wenn es ihr schwerfdllt. Die not-
wendige Versorgung mit sauberer Bekleidung wird von ihr so organisiert,
dass ihre Haushaltshilfe einmal wdéchentlich die notwendigen Arbeiten
erledigt.

Sie freut sich tber nette Zimmernachbarn und Besuch. Da sie aber die
meiste Zeit das Zimmer mit dementen &dlteren Patienten teilt, mdchte sie
sich haufig mit Lesen beschaftigen. Dies ist ihr zum Zeitpunkt des Erstge-
sprachs kaum moglich, da ihre Sehfdhigkeit nachgelassen hat. ,Und die
Augen werden schlechter, ist ja normal beim Diabetes" (G1 Z 182-183).
Auch diesbeziglich organisiert sie selbststindig die erforderlichen MaR-
nahmen und sucht einen Augenarzt auf. ,Den besten Tipp habe ich be-
kommen von der Arzthelferin beim Augenarzt. Die hat gesagt, dass es eine
Lupenlesebrille gibt. Davon hatte ich noch nie etwas gehoért. Mein Augen-
arzt hatte mir dazu nie etwas gesagt. Dabei habe ich sie jetzt sogar von
der Kasse bezahlt bekommen. Hat 1.500 Euro gekostet. Aber jetzt kann
ich endlich wieder lesen. Am besten die Biicher in groBer Schrift, davon
hat mir meine Freundin ein neues in der Patientenblicherei hier geholt.
Aber sogar die Zeitung kann ich wieder lesen. Das ist mir sehr wichtig,
hilft auch gegen die Langeweile" (G2 Z 113-119).

Die Informationswiinsche von Frau Ritter konzentrieren sich auf die Be-
reiche, in denen sie sich selbst nicht als Expertin ihrer Erkrankung sieht.
Sie wiinscht sich wissensergdnzende, schriftliche Informationen, ebenso zu
Begleiterscheinungen und méglichen Hilfen fiir das eigenstdndige Leben
zu Hause. ,Schriftliche Informationen wadren wirklich nicht schlecht gewe-
sen. Ist ja nun auch so, da wird ihnen 'Gott weils was' erzéhlt und wenn
sie zu Hause sind, da haben sie alles vergessen. Das ist so" (G1 Z 45-47).
Erhalt sie fur sich selbst wichtige Informationen, wie z. B. bei der Lupenle-
sebrille, sorgt sie daflr, dass auch Mitpatienten diese erhalten. ,Da habe
ich gleich Broschiiren mitgenommen und die hier auf Station ausgelegt.
Davon kénnen bestimmt auch andere Patienten profitieren und wer weiB,
ob die Augenarzte von denen genauer Bescheid wissen. Ich jedenfalls hat-
te mir dariiber viel eher Informationen gewiinscht. Dann hétte ich mir die
letzte Brille davor nicht mehr gekauft, sondern gleich diese, denn die ist
wirklich super” (G2 Z 121-126).

Im Jahre 2007 erlebt Frau Ritter zwei Entlassungen aus dem Kranken-
haus. Wahrend des Erstgesprachs im Juli berichtet sie Gber eine vorausge-
gangene Entlassung im April. Vor dieser hat Frau Ritter eigenstdndig noch
vom Krankenhaus aus organisiert, dass die Stunden und Aufgaben ihrer
Haushaltshilfe erweitert werden missen, um sich dadurch die notwendige
Alltagsunterstiitzung zu sichern. Sie wird durch einen Fahrdienst des
Krankenhauses in ihre alte Wohnung gebracht. Da sich diese im flinften
Stock befindet und der Fahrstuhl nur bis in den vierten Stock geht, wird
sie den Rest getragen. Damit hat der Fahrdienst des Krankenhauses seine
Aufgabe erfiillt. Alleine in der Wohnung stellt sie fest, dass die Tiiren zu
schmal sind, so dass sie sich nicht eigenstandig in ihrer Wohnung bewe-
gen kann.
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Zum Zeitpunkt des ersten Gesprachs befindet sich Frau Ritter bereits
wieder seit Uber drei Monaten in stationdrer Behandlung. Ein erneuter
Entlasszeitpunkt ist wahrend des Erstinterviews véllig unklar. Weder mit
dem Arzt noch mit dem Pflegepersonal hat bis zu diesem Zeitpunkt ein
Gesprdch Uber den Entlasstermin stattgefunden. ,Nein, noch gar nicht!"
(G1 Z 120). ,Keine Ahnung, keinen blassen Schimmer" (G1 Z 117). Trotz
der Hoffnung, bald entlassen zu werden, ,also ich wiirde schon ganz gerne
jetzt auch mal wieder nach Hause. Ganz klar, nach so langer Zeit" (G1 Z
121-122). besteht also hinsichtlich des Entlasstermins voéllige Ungewiss-
heit. Frau Ritter scheint von sich aus nicht aktiv ein Klarungsgesprach zu
initiieren. In keinem Interview berichtet Frau Ritter von Eigeninitiative, die
sie ergriffen hat, um eine Klarung des Entlasszeitpunktes herbeizufiihren.

Die einzige von den professionellen Akteuren im Krankenhaus ausge-
hende Initiative zur Entlassungsplanung ist ein Gesprdch, das ein Arzt mit
ihr gefihrt hat. ,Er hat angesprochen, wie das zu Hause ist. Ob ich da Hil-
fe habe. Er wollte den Sozialdienst einschalten" (G1 Z 53-54). ,Das fand
ich ganz toll" (G1 Z 58). Zum Zeitpunkt des Erstgesprachs hat der Sozial-
dienst noch keinen Kontakt zu ihr aufgenommen. Ob es durch den Sozial-
dienst Hilfe geben wird, bleibt fiir sie véllig unklar. ,Das weil ich nicht"
(G1270).

Sie wird dann wenige Tage vor der zweiten Entlassung lber den Zeit-
punkt informiert und erneut in ihre nicht barrierefreie Wohnung durch
den krankenhauseigenen Fahrdienst gebracht. Kurz vor dieser Entlassung,
so berichtet Frau Ritter im Zweitgesprach, gibt es den angekiindigten,
aber nur einmaligen Kontakt mit dem Sozialdienst. Wéhrend des kurzen
Termins mit der Sozialarbeiterin wird ein Antrag auf Pflegeeinstufung ge-
stellt. ,Und die Sozialarbeiterin war fest davon lberzeugt, dass ich Pflege-
stufe | bekommen wiirde" (G2 Z 56-57). Frau Ritter hofft dies sehr, da sie
mit Hilfe des ihr dann zustehenden Pflegegeldes einen Teil der Kosten fiir
ihre Haushaltshilfe finanzieren will.

Die Begutachtung findet kurz nach der zweiten Entlassung noch in der
alten Wohnung, un-mittelbar vor dem Umzug statt. ,Der Medizinische
Dienst kam, aber ich kann mich ja alleine waschen und alleine essen und
schaffe es auch nachts irgendwie alleine auf den Toilettenstuhl und so
habe ich keine Pflegestufe bekommen. Dass ich weder alleine kochen
noch einkaufen kann, das wird dabei nicht berlicksichtigt" (G2 Z57-60).
Ilhre Hoffnungen werden damit enttduscht. Ein Austausch Gber das Ergeb-
nis der Begutachtung mit der Sozialarbeiterin findet nicht statt. Frau Ritter
kann damit wiederum keinen Nutzen aus dem Kontakt mit einer professi-
onellen Unterstlitzungsinstanz ziehen.

Grundsétzlich wird der hdusliche Unterstiitzungsbedarf von der Patientin
nach der Entlassung allein durch ihr Gipsbein und die damit verbundene
Angewiesenheit auf einen Rollstuhl ausgelst. Zuvor lebt Frau Ritter 45
Jahre selbststdndig mit ihrer Diabeteserkrankung. Als sie 2003 einen
Schlaganfall erleidet, ist sie erstmals kurzfristig auf professionelle Unter-
stitzung im hduslichen Umfeld angewiesen. Sie hat kurze Zeit einen Pfle-
gedienst, mit dem sie sehr unzufrieden ist, da er ihr nicht plnktlich genug
und fachlich schlecht ausgebildet zu sein scheint. ,Und einmal haben sie
einen Verband gemacht. Da haben sie mir jemanden geschickt, die hat
noch nie in ihrem Leben Verband gemacht. Und dann ohne sterile Hand-
schuhe an offenen Wunden. Das sind alles so Sachen, die fand ich nicht
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toll. Das gehort sich nicht. Das geht auch nicht. Und dann habe ich sie
drauf angesprochen und da sacht se: Och, bei ihnen im Schlafzimmer, da
schwirren auch Bakterien herum. Ich sach, das ist etwas ganz anderes. Sie
sind an meinem Full mit offenen Wunden" (G1 Z 211-216). Ebenfalls kriti-
siert sie, dass ihre Privatsphdre vom Pflegedienst nicht genligend geachtet
werde. ,Nein, die standen auf einmal in der Tar. Zack, waren sie da und
das fand ich nicht ganz so toll" (G1 Z 226-227). Sie zieht daraus die Kon-
sequenz, dass perfekte Unterstiitzung fir sie darin besteht, aufgabenspezi-
fisch Personen zu finden, denen sie vertrauen kann und die alles Uber-
nehmen, wozu sie (vorlibergehend) eigenstdndig nicht in der Lage ist.
Durch diese eigene Organisationsarbeit schliet sie also auftretende Li-
cken in der selbststandigen Versorgung. Mit eigenen finanziellen Mitteln
sichert sie die erforderlichen ergdnzenden personellen Ressourcen. Zudem
nutzt sie ihr privates Umfeld. ,Gut, ich habe ganz nette Nachbarn, die
kaufen mir mal groBe Sachen ein. Aber nicht das, was ich taglich so brau-
che. Das kann ich denen nicht auch noch zumuten. Das ginge ein bisschen
weit. Das sind Nachbarn, ne. Mehr nicht" (G1 Z 144-146). Sie durfen aus
ihrer Sicht nicht liberbeansprucht werden. Seit Frau Ritter an den Rollstuhl
gebunden ist, ibernimmt die schon langjdhrige Putzfrau weitere Tatigkei-
ten im Haushalt sowie das Einkaufen, welches Frau Ritter nun nicht mehr
moglich ist.

Frau Ritter hat die notwendigen Hilfsmittel zur Verfligung bzw. sicher-
gestellt, dass sie diese erhdlt. ,Zu Hause habe ich viele Hilfsmittel. Zwei
Rollatoren und eine Gehhilfe. AuRerdem einen Toilettenstuhl fiir nachts.
Eine Duschhilfe habe ich nicht mehr beantragt. In der neuen Wohnung ist
die Dusche in den Boden eingelassen ohne Stufe, da brauche ich das
nicht" (G2 Z 79-82). Zwei weitere Hilfsmittel sind im Beobachtungszeit-
raum hinzugekommen. Die Lupenlesebrille ermoglicht es ihr, wieder lesen
zu koénnen. Eine Orthese, die speziell fiir sie angefertigt wird, soll einer
erneuten Nekrosenbildung vorbeugen und bei den geplanten ersten Geh-
versuchen stabilisierend wirken. Insgesamt sind dafiir 3.500 Euro angefal-
len, die aber bis auf den verpflichtenden Eigenanteil von 10 Euro von der
Krankenkasse tibernommen werden. Obwohl Frau Ritter keine Leistungen
aus der Pflegeversicherung erhilt, verweist sie haufiger auf die von ihr zu
erbringenden Eigenleistungen. Sie deutet in ihren Ausfiihrungen jedoch zu
keiner Zeit an, dass sie dadurch in eine finanzielle Notlage geraten kénnte.
Woraus sie ihre finanziellen Ressourcen schopft, wird von ihr nicht detail-
liert dargestellt.

Der gegenwadrtige Gesundheitszustand mit Einschrankungen bleibt in
ihrer Einschatzung, obwohl sie insgesamt schon acht Monate auf den Roll-
stuhl angewiesen ist, ein Ubergangszustand. Wihrend dieser Ubergangs-
zeit schatzt sie ihren Unterstiitzungsbedarf als allumfassend ein. Diese
weitreichende Hilfeeinschdtzung entsteht bei ihr durch die Erfahrung im
Rollstuhl wahrend der ersten Entlassungsphase zu Hause. ,Denn im Grun-
de brauchen sie fir alles Hilfe" (G1 Z 74) ,Bei jedem, das merkt man erst
dann. Ich habe vorher gedacht, ach, das kriegst du schon alles irgendwie
so geregelt. Tja. Nee" (G1 Z 156-157). Die Riickkehr nach Hause ist einer-
seits erwilnscht, scheint aber andererseits im Rollstuhl kaum zu bewalti-
gen zu sein. Dieses Gefiihl verdndert sich im Bezug auf die neue behinder-
tengerechte Wohnung. ,Die neue Wohnung ist kleiner als die alte. Die
alte hatte Gber 90 Quadratmeter, die neue hat 75. Aber sie ist gut ge-
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schnitten und hat einen riesengroBen Balkon zur Sidseite, ist barrierefrei
und ein tolles grolRes Bad, wie ein Salon" (G2 Z 68-70).

lhre sozialen Kontakte verdndern sich durch den Umzug. ,Meine alte
Nachbarin hat ja auch o6fter gekocht, die wohnt ja jetzt nicht mehr neben-
an. Kontakt zu den neuen Nachbarn habe ich nicht" (G2 Z 62-63). Diese
entstandene Liicke schlieBt sie umgehend durch die Beschaftigung einer
weiteren Person. ,Aber jetzt macht sie die Wasche, die habe ich tber die
Zeitung gefunden. Die ist erst 20 Jahre und macht ihre Ausbildung zur
Altenpflegerin und die hilft mir jetzt, neben meiner Putzfrau. Geht mit mir
im Rollstuhl einkaufen und macht die ganze Wasche. Muss natiirlich be-
zahlt werden" (G2 Z 63-66).

Eine weitere personelle Ressource stellt ihre Tochter dar. Diese lebt 200
Kilometer entfernt und kann ihre Mutter daher nur am Wochenende be-
suchen. Die nicht rollstuhlgerechte alte Wohnung veranlasst ihre Tochter
dazu, eine barrierefreie Wohnung fir ihre Mutter anzumieten, in die Frau
Ritter wahrend der zweiten kurzen Entlassungsphase umgezogen ist. Frau
Ritter kann zwar nachvollziehen, dass der Wohnungswechsel erforderlich
ist, ware jedoch lieber in die von der Tochter allein getroffene Entschei-
dung einbezogen worden.

Wieder eigenstdndig tibernimmt sie vom Krankenhaus aus die erforder-
liche und ihr mégliche Organisationsarbeit und beauftragt eine Spedition.
.und natiirlich habe ich auch ein Unternehmen beauftragt. Das ist ja kein
Thema. Das ist ja ganz klar" (G2 Z 37-38). Beim Umzug hat sie viel Unter-
stiitzung durch ihre Haushaltshilfe, ihre Altenpflegerin, ihre Tochter, ihren
zukilinftigen Schwiegersohn und zwei weitere Freunde erhalten. Sie selbst
erlebt sich in diesem Zusammenhang als weitgehend hilflos, schafft es
aber dennoch strukturierende Organisationsarbeiten zu Gbernehmen. ,Ich
sitze im Rollstuhl, was kann ich schon machen? Ich kann nur sagen, dies
kommt hierhin und das kommt da hin. Selber konnte ich nichts machen.
Nur delegieren, aber das ist schon bléde, man will ja auch selber machen.
Aber also, der Umzug hat insgesamt ganz gut geklappt" (G2 Z 47-50).

Bei der Betrachtung der krankheitsbezogenen Bewaltigungsarbeit wird
deutlich, dass Frau Ritter bis in das Jahr 2007 hinein weitgehend selbst-
standig mit der Diabeteserkrankung — bis auf die kurze Unterbrechung im
Jahr 2003 - gelebt hat. Sie spritzt seit Jahrzehnten routiniert Insulin und
stellt ihr Leben auf den Diabetes ein. ,Das ist kein Thema. Das ist so, wie
wenn andere Tabletten nehmen" (G1 Z 185). Frau Ritter weil}, woflr sie
die einzelnen Medikamente nimmt, liest aber keine Beipackzettel. Sie be-
trachtet die weitere Medikamenteneinnahme als unumgingliches Ubel.
Genaues Wissen Uber die Nebenwirkungen kénnte sie verdngstigen und
da sie auf die Medikamente angewiesen ist, hélt sie die genaue Auseinan-
dersetzung mit moglichen Nebenwirkungen fir nicht sinnvoll. ,Ich muss
sie ja nehmen. Das hat ja einen Sinn. Ich weil}, wofiir ich die einzelnen
Medikamente nehme. Das reicht" (G1 Z 305-306). Diese Informationsbe-
grenzung hat firr sie bei Medikamenten eine Schutzfunktion.

Krankheitsbezogene Unterstiitzung bietet seit langer Zeit ein FuRpfleger,
der einmal im Monat zu ihr nach Hause kommt und die FiiRe fachgerecht
versorgt. Diese Unterstlitzung erhélt sie auch kontinuierlich wahrend ihrer
stationdren Versorgung. ,Zum Glick kommt der auch hier ins Kranken-
haus" (G2 Z 85-86). Fachéarztlich wird sie durch einen erfahrenen Diabeto-
logen im Krankenhaus betreut, den sie auch dann aufsucht, wenn sie nicht

80



stationdr im Krankenhaus ist. Denn ,Diabetologen, die sich gut mit FliRen
auskennen, sind Mangelware" (G2 Z 109-110).

Diese weitgehend selbststindige Bewadltigungsarbeit verandert sich
grundlegend mit dem Fersenbruch und dem Eingipsen des Fules. ,Bevor
ich ins Krankenhaus gekommen bin, konnte ich ja laufen. Da konnte ich
alles super selber machen (G1 Z 126). Jetzt ,bendtige ich fir alles Hilfe"
(G1 Z 74). Die Verwendung der Ausdrucksweisen ,super selber machen"
bezogen auf die Zeit vor dem Krankenhausaufenthalt und ,fir alles Hilfe
bendtigen” verdeutlichen den Grad des erlebten Verlustes an Selbststdn-
digkeit. Diese biografische Zasur, die auch den Wohnungswechsel zur Fol-
ge hat, sieht Frau Ritter in allen Gesprdchen trotz der gegenwartigen Ein-
schrinkungen als Ubergangssituation. Sie geht davon aus, in absehbarer
Zeit wieder laufen zu kénnen und so ihre Selbststandigkeit vollstandig
zuriickzugewinnen.

An dieser Sichtweise halt sie fest, obwohl sie wahrend des halbjahrigen
Beobachtungszeitraumes immer wieder Anpassungen in ihrer Verlaufskur-
venplanung vornehmen muss. Direkt nach dem Fersenbruch wird dieser
durch den Diabetologen mit einer stabilisierenden Schiene versorgt, um
einen Gips und die mégliche Folge einer Nekrosenbildung durch Druck-
stellen zu verhindern. Als sie so entlassen wird, sucht sie einen niederge-
lassenen Chirurgen auf, der sie sofort in die chirurgische Abteilung des
Krankenhauses einweist. ,Der hat gesagt, sofort wieder ins Krankenhaus"
(G1 Z 14). Dort wird sie von einem Unfallchirurgen operiert und der Fuf
wird eingegipst. Der Zeitraum des Eingipsens soll zundchst auf zwei Mo-
nate beschrinkt bleiben, wird aber immer wieder auf unbestimmte Zeit
verldngert. Fir Frau Ritter ist dies mit groRer Unsicherheit hinsichtlich der
Dauer, der damit verbundenen Gefahren, der Erfolgschancen und des
Ausgangs der Behandlung verbunden. ,Die werden noch ein paar Tage
probieren, ist klar. Aber so lange vielleicht auch nicht" (G1 Z 120-121).
Auffallend ist hier die Verwendung des Verbs ,probieren”, das ihre Unsi-
cherheit beschreibt. Was genau probiert werden soll, spricht die Patientin
nicht aus. Dennoch hat sie beim Erstgesprach eine hoffnungsvolle Erwar-
tung: ,Und es wird ja auch alles besser, wenn ich dann den Gips abbe-
komme" (G1 Z 166) Im Zweitgesprdch wird deutlich, dass der Ful insge-
samt fast flinf Monate eingegipst bleibt und sich die damit fiir Frau Ritter
verbundene Hoffnung auf wiederkehrende vollstindige Selbststandigkeit
nicht einmal in Ansdtzen erfiillt. Es haben sich die von Frau Ritter und
dem zuvor behandelnden Diabetologen beflirchteten Nekrosen gebildet,
weshalb weitere Operationen notwendig werden. Zunéchst hofft Frau
Ritter, dass nach der dritten Operation (,alle guten Dinge sind drei", G1 Z
16) keine weiteren notwendig werden. Im Behandlungsverlauf wird sie
allerdings noch dreimal operiert. Zum Zeitpunkt des Zweitgesprachs steht
eine siebte Operation an, da die Nagel, mit denen in der Erstoperation der
Bruch fixiert wurde, wieder entfernt werden missen.

Im Zweitgesprach reflektiert sie iber die Behandlungsschritte und ihre
lange Zeit im Krankenhaus. ,Alles fing ja an mit dem Bruch an der Ferse.
Ich hatte das nicht gemerkt. Einen diabetischen Bruch nennt man das,
glaube ich. Der Unfallchirurg hat direkt das Bein eingegipst. Und ich habe
mir von Anfang an gedacht, das kann nicht gut gehen. Diabetes und Gips,
da ist die Gefahr einfach sehr groB. Wenn der doch bloB schon von An-
fang an mit dem FuBzentrum hier im Haus zusammengearbeitet hétte.
Aber es will ja jeder alleine machen, es alleine schaffen und sich nicht in
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die Karten gucken lassen. Aber fiir mich wére es so wichtig gewesen,
wenn die zusammengearbeitet hatten. Es war abzusehen, dass etwas pas-
siert. Vielleicht hatte das alles verhindert oder zumindest verkiirzt werden
kénnen" (G2 Z 88-95). In dieser zentralen Aussage im Rahmen des Zweit-
interviews werden erstmals von Frau Ritter Zweifel an der erfahrenen Be-
handlung gedullert und damit Trauer Uber den Verlauf der verloren ge-
gangenen Lebensmonate ausgedriickt. ,Von 2007 habe ich nix gehabt. Ich
kann nur hoffen, dass es besser wird" (G2 Z 100). Auch in dieser Aussage
wird das von Frau Ritter insbesondere im Zweitgesprach empfundene
Ausmal der Bedrohung deutlich, das jetzt nicht mehr als zwangslaufig,
sondern als Resultat einer nicht optimalen Behandlungsabstimmung ge-
deutet wird. Dies fiihrt jedoch nicht dazu, dass sie grundlegende Muster
in ihrer biografischen und Identitatsarbeit aufgibt.

Obwohl sich fiir Frau Ritter ein grundlegender Wandel ihrer Selbststan-
digkeit durch den Fersenbruch und das Eingipsen des FuBes ergibt, orien-
tiert sich ihre Biografiearbeit auch jetzt an den gesammelten Erfahrungen
im Zusammenhang mit dem erlittenen und iberwundenen Schlaganfall. In
dieser Situation hat sie es geschafft, mit kurzfristiger ambulanter Unter-
stitzung schnell wieder Selbstbestimmung im Alltagsleben herzustellen.
Insofern deutet sie zu-ndchst und auch noch am Ende des Beobachtungs-
zeitraumes die mit dem Fersenbruch verbundenen Einschrankungen als
voriibergehenden Zustand, also als eine biografische Zasur, aber nicht als
einen biografischen Bruch. Eigenstdndigkeit soweit wie moéglich aufrecht
zu erhalten, ist zentraler Bestandteil ihrer Lebensweise. Sie wohnt alleine
und ihre Tochter kann nur am Wochenende als familidre Unterstiitzungs-
ressource eingesetzt werden. Auch jetzt handelt sie nach altbewdhrtem
Schema und setzt die ihr zur Verfligung stehenden Ressourcen geschickt
ein, um die entstandenen Selbststandigkeitsliicken so gut wie méglich zu
kompensieren. Uber organisatorische Arbeiten setzt sie die von ihr ange-
strebte Selbststandigkeit auch in stationdren Zeiten und in schlechter kor-
perlicher Verfassung fort. Wie zentral diese Selbstbestimmung fir ihr
Identitdtskonzept ist, verdeutlichen ihre Beschreibungen des Verlustes an
Selbststandigkeit. Vor dem Fersenbruch war sie in der Lage, sich gdnzlich
alleine zu versorgen. Wéahrend der Angewiesenheit auf den Rollstuhl emp-
findet sie eine allumfassende Hilflosigkeit.

Geflihle von Abhéngigkeit und Trauer Uber die verlorene Selbstbestim-
mung kennzeichnen auch ihre Darstellungen hinsichtlich des von der
Tochter verordneten, nicht mit ihr abgesprochenen Wohnungswechsels.
Indem sie eigenstandig ein Umzugsunternehmen beauftragt und intern die
Organisation des Umzugs leitet, schopft sie ihre verbliebenen Handlungs-
moglichkeiten aus.

Bei allen Zusammentreffen féllt Frau Ritters duBerst gepflegtes Erschei-
nungsbild auf. Da die Diabeteserkrankung keine dulerlich sichtbaren Fol-
gen zeigt, hat Frau Ritter trotz jahrzehntelangen Lebens mit einer chroni-
schen Erkrankung korperliche Integritdt. Bis zum Auftreten des Fersen-
bruchs hat die Diabeteserkrankung auRerlich keine sichtbaren Folgen. Im
starken Gegensatz dazu erlebt sie ihr Kérperselbstbild wahrend des Zweit-
gesprachs dann als duRerst beschaddigt ,Jetzt bin ich total zerschnitten"
(G2 Z 53). Eine Folgeerkrankung des Diabetes filihrt dazu, dass die korper-
liche Integritdt vielleicht verloren geht und sie auch fiir andere sichtbar
wird. Es deutet sich hier eine weitere Problematik an, die nach dem Beo-
bachtungszeitraum entstehen konnte. Bei fehlender Sensitivitdit und zu-
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dem jahrzehntelanger Diabeteserkrankung ist die Wundheilung meist ver-
zogert. Inwieweit die Operationswunden heilen werden bzw. wie lang der
Zeitraum sein wird, bis sich die Wunden geschlossen haben, ist nicht ab-
sehbar. Ob ihr Kérperbild also jemals wieder so sein wird, wie es vor dem
Fersenbruch war, ist unsicher.

Zusammenfassung

Im Jahr 2007 verbringt Frau Ritter insgesamt nur hochstens 10 Woche zu
Hause, die restliche Zeit ist sie in stationdrer Behandlung im Krankenhaus.
In dieser Zeit wird sie sechs Mal operiert, weil immer wieder Komplikati-
onen bei der Behandlung ihres diabetischen FuBes auftreten. Frau Ritter
wird von unterschiedlichen Fachirzten behandelt, wobei fur die Patientin
keine interdisziplindre Abstimmung oder Kooperation ersichtlich ist. lhre
Verlaufskurvenpldne muss sie dabei nicht nur zeitlich, sondern auch im-
mer wieder an die behandelnden Fachdisziplinen anpassen.

Am Ende des Beobachtungszeitraums ist ein deutlicher Vertrauensver-
lust eingetreten. Die durchgefiihrten Behandlungen erscheinen Frau Ritter
im Hinblick auf die eingetretenen Folgen fragwirdig.

Die Verdnderungen ihres Korperbildes belasten ihr Identitatsgefihl,
aber sie thematisiert weder dies noch ihre Besorgnis Gber den Behand-
lungsablauf mit den Arzten. Im Verlauf der langen Krankenhausaufenthal-
te hat sie sowohl gegeniber den Pflegekriften als auch den Arzten ein
angepasstes Rollen- und Nutzerverhalten im Krankenhaus entwickelt.
Auch der erwarteten, dann aber abgelehnten Pflegeeinstufung begegnet
sie nicht mit weiteren Verhandlungen oder Einspriichen, sondern nimmt
diese fur sie nicht einsichtige Zuriickweisung enttduscht, aber kampflos
hin.

Frau Ritters Informationsbedirfnisse sind Teil des Unterstiitzungsbe-
darfs. Ubergreifend werden von ihr schriftliche Informationen gewinscht,
um Sachverhalte nachlesen und dadurch Sicherheit gewinnen und Verbes-
serungen ihres alltdglichen Lebens erreichen zu kénnen. Diese erhdlt sie
jedoch nur ein einziges Mal von der Sprechstundenhilfe des Augenarztes.

Insgesamt scheinen die Entlassungsvorbereitungen weder zeitlich an-
gemessen noch langfristig geplant und nicht auf ihre Unterstiitzungswiin-
sche abgestimmt zu sein. Zum Ende des Beobachtungszeitraums ist der
weitere Krankheits- und Behandlungsverlauf ungewiss und damit auch die
Folgen fiir ihr weiteres Leben.

Ihr bisheriges Leben ist dadurch gekennzeichnet, dass sie es sehr auto-
nom gestaltet. Diese Selbststandigkeit zu erhalten ist firr sie von zentraler
sinnstiftender Bedeutung, aber durch die Ungewissheiten des weiteren
Verlaufs gefahrdet. Dies gilt nicht nur fir die Kérper bezogenen Ein-
schrankungen, sondern sie erfdhrt dies auch im Bereich fiir sie grundle-
gender Entscheidungen Uber ihre Lebensfiihrung. Die eigenmachtige Ent-
scheidung ihrer Tochter, ohne vorherige Absprache fir sie eine neue bar-
rierefreie Wohnung anzumieten, bedeutet fiir sie einen erheblichen Ver-
lust an Autonomie. Aus ihrer Sicht nur noch sehr eingeschrankt vorhande-
ne Handlungsspielrdume nutzt sie jedoch. Mit den ihr verbleibenden
Moglichkeiten setzt sie zielgerichtet ihre lebensgeschichtlich erworbenen
Kompetenzen ein, um anstehende Aufgaben der Alltagsbewaltigung zu
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organisieren. Dabei kann sie auf ihre hohe Sozialkompetenz im Umgang
mit Menschen zuriickgreifen.

Frau Ritter mdchte einerseits gerne nach Hause, hat aber andererseits
auch Angst, ob die alltédgliche Unterstiitzung, die sie benétigt, gewéhrleis-
tet werden kann. Bisher hat sie es vermocht, auftretende Liicken durch
geschickte Organisationsarbeit und eigene finanzielle Mittel zu schlieBen;
weitere Absicherungsversuche durch eine Pflegeeinstufung gelingen ihr
jedoch nicht.

4.3 Sinnerfiillte, familienorientierte, ressourcengesicherte Be-
waltigungsarbeit

Frau Hansen: Als es danach besser wurde, habe ich gedacht, Gott sei
Dank, der liebe Gott wollte mich noch nicht haben.

Frau Hansen ist 78 Jahre alt, sie hat Pflegerin gelernt und bis zur Geburt
ihrer Tochter diesen Beruf ausgelibt. Sie lebt gemeinsam mit ihrer Tochter,
deren Ehemann und ihren zwei Enkeltdchtern im Alter von 8 und 12 Jah-
ren in einem groBRzligigen umgebauten Bauernhaus in einer landlichen
Region. Der Teil des Hauses, in dem Frau Hansen lebt, ist firr sie barriere-
frei zugdnglich. Frau Hansen ist multimorbide erkrankt. Seit vielen Jahren
lebt sie mit verschiedensten chronischen Erkrankungen. Sie ist in Pflege-
stufe Il eingruppiert. Im Jahre 2007 war sie bereits mehrfach im Kranken-
haus. Zum Zeitpunkt des Zweitinterviews, Ende September, sind fiir 2007
noch drei weitere Krankenhausaufenthalte mit operativen Eingriffen ge-
plant.

Das Datenmaterial zu Frau Hansen besteht aus zwei Gesprdchen. Das
erste Gesprdch, das in einem ruhigen Zimmer im Krankenhaus elf Tage
nach der Einweisung stattfindet, ist mit einer Lange von fast zwei Stunden
sehr ausfuhrlich. Es ist Sonntagnachmittag und ihre Tochter ist zu diesem
Zeitpunkt mit Ehemann und Kindern im Urlaub. Ohne dieses Treffen hatte
sie an diesem Wochenende keinen Besuch erhalten. Frau Hansen sitzt
wahrend des Gesprachs zunédchst auf einem Stuhl, spater, als ihr dieser zu
hart wird, fihrt sie das Gesprdch im Rollstuhl sitzend fort. Dieses Erstge-
sprach ist gekennzeichnet durch groBe Offenheit und Erzéhlfreude. Es er-
laubt detaillierte Einblicke in Frau Hansens Lebens- und Krankheitsge-
schichte und ihre zahlreichen Erfahrungen mit dem Versorgungssystem.
Zum Ende dieses Gesprachs wird ein weiteres Treffen in etwa sechs Wo-
chen vereinbart. Das muss jedoch zweimal verschoben werden, da Frau
Hansen zwischen Erst- und Zweitinterview zwei ungeplante, erneute
Krankenhausaufenthalte erlebt. Das zweite Gesprach findet dann schlieR-
lich zehn Wochen nach dem Erstgesprach statt und ist wesentlich kiirzer.
Frau Hansen ist an diesem Abend erschopft, da ihre Enkeltochter Ge-
burtstag hatte und den ganzen Tag gefeiert wurde. Sie antwortet jedoch
praziser auf die Fragen, schweift weniger ab als im Erstgesprach. So ist der
Informationswert dieses halbstiindigen Gesprachs hoch. Der Kontakt zu
Frau Hansen verlduft insgesamt unproblematisch, sie ist gerne bereit Aus-
kunft zu geben.

Die Krankengeschichte von Frau Hansen ist lang, wechselhaft, krisener-
probt und aufgrund der ausgeprdgten Multimorbiditdit an zahlreichen
chronischen Erkrankungen versorgungsintensiv. Frau Hansen leidet seit
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Jahren an verschiedenen Herzerkrankungen, wurde mehrfach am offenen
Herzen operiert und hat eine chronische Niereninsuffizienz, weshalb sie
drei Jahre auf Dialyse angewiesen war. Sie leidet an einem nicht operablen
Wirbelsdulenschaden, zudem ist ein FuB steif. Mehrmals ist sie wegen
Magengeschwiiren in Behandlung gewesen. Sie ist seit Jahren durch eine
Erkrankung aus dem rheumatischen Formenkreis eingeschrdnkt, insbeson-
dere ihre Finger kann sie kaum noch bewegen. Dazu kommt eine ausge-
pragte Osteoporose. Aufgrund ihrer verminderten Sehfdhigkeit sind zwei
Augenoperationen geplant. Wéhrend des gesamten Beobachtungszeit-
raums beeintrdchtigt sie ein Husten unbekannten Ursprungs. Beim Zweit-
interview besteht weiterhin ein Zwerchfellbruch, der ebenfalls zeitnah
operativ behandelt werden soll. Zudem hat sie in den letzten Monaten
stark an Gewicht verloren und wiegt zum Zeitpunkt des Zweitgesprachs
unter 50 Kilo.

Den Tod ihres Ehemanns vor sieben Jahren sieht Frau Hansen als Be-
ginn ihrer Krankengeschichte, jedoch liegen einige Berichte Uber ihre Er-
krankungen vor dieser Zeit, weshalb kein eindeutiger Beginn festgelegt
werden kann. Mit Zunahme der Multimorbiditdt in den vergangenen Jah-
ren hdufen sich stationdre Aufenthalte, die zum Teil liber Monate gehen.
Fir das Jahr 2007 kann von einem stindigen Wechsel zwischen lang an-
dauernden stationdren Versorgungsphasen und kurzen Intervallen der
hduslichen Pflege gesprochen werden. ,[...] und bin kaum zu Hause und
dann musste ich schon wieder ins Krankenhaus" (G2, Z 15-16). Zur Ver-
besserung der Lebensqualitdt sind derzeit zwei weitere Operationen ge-
plant, in denen der Graue Star von Frau Hansen operativ behandelt wer-
den soll.

Die Aufnahmen in verschiedene Krankenhduser der gesamten Region
sind im beobachteten Zeitraum von fast einem halben Jahr teils durch
ambulante Arzte geplant, teils erfolgen sie zusatzlich ungeplant aufgrund
von Notfallsituationen mit dem Rettungswagen. ,Dann kriegte ich aber
solche Hustenanfélle, dass die Tochter gedacht hat, ich ersticke dabei”
(G1, Z 55-56). In welches Krankenhaus Frau Hansen in den Notfallsituati-
onen eingewiesen wird, ist aus ihrer Sicht durch die jeweilige Belegungssi-
tuation bestimmt. ,Und der Rettungswagen, der wusste gar nicht, wo er
mich hinbringen sollte. Die haben unterwegs erst eine Leitstelle angeru-
fen, wo ein Bett frei war. Und dann war zum Gluck in B. eins frei und das
war ja auch ganz nah bei uns" (G2, Z 71-73). Die Krankenhauseinweisung
zum Zeitpunkt des Erstgesprachs wird durch den Hausarzt veranlasst, weil
sie hustet und leicht erhdhte Temperatur hat. ,Frau Hansen, sie gefallen
mir einfach nicht, ab ins Krankenhaus" (G1, Z 21-22). Hinsichtlich der
stattgefundenen éarztlichen MalRnahmen fihrt sie aus: ,Jetzt haben die
schon alles Mogliche angestellt” (G1, Z 24). Welche medizinischen Unter-
suchungen und MaBnahmen sie damit genauer meint, bleibt unklar. Die
geplante Durchfiihrung einer Bronchoskopie scheitert jedoch aufgrund
von aufgetretenen Nebenwirkungen, die sich durch starke Ubelkeit und
Erbrechen duBern. Einem nochmaligen Versuch wiirde sie nur unter Voll-
narkose zustimmen. ,Und das mochte ich nicht erleben. Also betdubt nein
- ganz weg — ja. Sonst mussen sie es eben lassen” (G1, Z 48-49). Zum
Zeitpunkt des Erstgesprachs ist Frau Hansen der Sinn einer langeren Kran-
kenhausbehandlung unklar: ,Nein, also ich werde nach Méglichkeit nicht
lange hier bleiben. Das weiB ich. Ich will mich zwar nicht auf eigenen
Wunsch entlassen, aber wenn sie mir nicht helfen kénnen und alles an-
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geblich negativ ist, was soll ich dann hier? Dann muss ich den Husten
eben solange in Kauf nehmen, bis er von alleine weggeht" (G1, Z 60-63).

Frau Hansen schafft es wahrend dieses Krankenhausaufenthaltes noch
unter groBen Anstrengungen sich selbst zu duschen. ,Nach Méglichkeit
mochte ich niemanden unniitz belasten, man sieht ja, wie die immer ge-
stresst sind" (G1, Z165-166). Sie berichtet stolz, dass ihr das selbststandi-
ge Duschen gelungen ist, betont aber auch, dass sie danach sehr erschopft
ist.

Sie berichtet in keinem der gefiihrten Interviews davon, Kontakt zur
Sozialarbeiterin zu haben. lhre Ansprechpartnerin im Krankenhaus ist zum
Zeitpunkt des Erstgesprachs die Stationsérztin, die sie auf die Moglichkeit
einer professionellen Unterstiitzung fiir die anschlieRende Versorgungssi-
tuation aufmerksam macht. Frau Hansen lehnt eine kurzfristige Unterbrin-
gung in einer Kurzzeitpflegeeinrichtung allerdings ebenso ab wie die Un-
terstiitzung durch ,Essen auf Radern”. Sie baut auf rein familidre Unter-
stitzung; professionelle Hilfe im hauslichen Umfeld oder als Ubergangslo-
sung will sie vermeiden.

Auch wenn die Entlassungen aus dem Krankenhaus meist ungeplant und
nicht im Detail abgestimmt erscheinen, so wirkt Frau Hansen doch nicht
Uberrascht. Vermutet werden kann, dass ihre zahlreichen stationdren Er-
fahrungen und ihre berufliche Historie als Ressource der Einschdtzung der
Dauer stationdrer Behandlungen dienen. Zentral fiir sie ist die durchgangig
Sicherheit stiftende familidre Versorgungssituation. Sie kann sich darauf
verlassen, dass unabhdngig von ihrer kérperlichen Verfassung zum Entlass-
zeitpunkt ihre Tochter den Ubergang zuriick in die hdusliche Umgebung
organisiert und umsetzt. Bei keinem der zahlreichen Entlassungen berich-
tet sie von Unsicherheiten oder tiberfordernden Ubergangsverldufen. lhre
Wohnung wird von den Familienmitgliedern dem sich verschlechternden
gesundheitlichen Zustand stetig angepasst, also nicht von den Institutio-
nen, sondern durch familidre Ressourcen. Ein Beispiel hierfiir ist der Um-
bau ihrer ehemaligen Kiiche zu ihrem neuen Schlafzimmer. Da es Frau
Hansen nun nicht mehr moglich sein wird, ohne Hilfe in das Schlafzimmer
in der ersten Etage zu kommen, wird wéhrend des Krankenhausaufenthal-
tes auf Initiative der Tochter, ausgefiihrt durch den Schwiegersohn, ihre
ehemalige Kiiche zu ihrem neuen Schlafzimmer im Erdgeschoss umgebaut.
,und dann haben sie die Kiiche ausgerdaumt. [...] und meine Kiiche ist
jetzt Schlafzimmer" (G1, Z 229-230). Direkt im Anschluss an den Kran-
kenhausaufenthalt zum Zeitpunkt des Erstgesprdchs wird sie allerdings
ausnahmsweise nicht wie sonst Uiblich nach Hause zuriickkehren, sondern
durch ihren Schwiegersohn zu ihrer 200 Kilometer vom Wohnort entfernt
lebenden Schwester gebracht. Diese Ausnahme wird erforderlich, da sich
ihre Tochter mit Familie im Sommerurlaub befindet und Frau Hansen sich
auf dem Campingplatz aufgrund ihrer Einschrankungen nicht mehr wohl
fuhlt. Sie befiirchtet zudem die Privatsphare ihrer Tochter und vor allem
die des Schwiegersohns zu stéren.

Die geschmiedeten Plane, nach dem Krankenhausaufenthalt eine Zeit
bei ihrer Schwester zu verbringen, werden realisiert. Frau Hansen bleibt
dort zwei Wochen, was sie auch als entlastende Situation fir ihre Tochter
empfindet, da diese so noch ein paar Tage hat, um die angefallenen Arbei-
ten nach dem Urlaub zu erledigen. Sie trifft bei ihrer Schwester noch eine
weitere Schwester aus Amerika und empfindet den Besuch insgesamt als
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schone Zeit. Dass sie danach auf jeden Fall in ihr hdusliches Umfeld zu-
riickkehren wird, gibt ihr die Sicherheit, ihr routiniertes Alltagsleben wie-
der aufnehmen zu kénnen.

Die hdusliche Versorgungssituation ist durch die umfassende Hilfe ihrer
Tochter gekennzeichnet. ,Ich bin ja nur auf die Tochter angewiesen.
Wenn sie wegfahrt, nimmt sie mich im Auto mit und wenn sie in den La-
den geht, bleibe ich im Auto sitzen" (G1, Z 173-174). Sie ist Frau Hansens
erste Ansprechpartnerin sowohl fiir Medikamente und Arztbesuche als
auch fur Einkdufe, Mahlzeiten, Finanzen, Tagesorganisation und Hilfsmit-
tel. In nicht alltdglichen Routineaufgaben wird die Tochter von ihrem
Ehemann unterstitzt. Lediglich wenn die Tochter ibers Wochenende
nicht zu Hause ist, bringen die Nachbarn Frau Hansen warme Mahlzeiten,
was ihr allerdings unangenehm ist, da diese kein Geld als Gegenleistung
annehmen.

Alle erforderlichen Hilfsmittel stehen Frau Hansen zur Verfligung. Kri-
cken, die sie bereits vor Jahren nach einem Unfall bendtigte, hat sie behal-
ten, und diese ermoglichen es ihr, noch ein paar Schritte alleine zu gehen.
Den Rollwagen verwendet sie bei Arztbesuchen, so muss sie nicht auf-
wendig vom Auto in den Rollstuhl umsteigen. Da die Praxis ihres Arztes
ebenerdig liegt, ist der Zugang mit Rollwagen fiir sie barrierefrei. Der Toi-
lettenstuhl, den sie noch selbststdndig vom Bett aus erreichen kann, er-
moglicht es ihr unabhédngig von der 24-stiindigen Anwesenheit ihrer Toch-
ter nachts nicht auf Hilfe angewiesen zu sein.

Professionelle Unterstlitzung der hduslichen Situation hat es, Frau Han-
sens Wiinschen entsprechend, zu keinem Zeitpunkt gegeben und ist auch
fir die Zukunft nicht geplant. Einzige professionelle Unterstiitzung war
eine Physiotherapeutin, die sie einige Male besucht hat, auf die sie aber
lieber verzichtet. ,Aber da haben die Kinder besser massiert. Also darum,
das hat keinen Sinn. Die fummeln da so ein bisschen rum. Also die Kinder
und meine Tochter, die machen auch meinen Ful® richtig. Also ne, da bin
ich bei meiner Tochter und meinen Enkelchen am besten aufgehoben”
(G2, Z 153-156). Die Enkelkinder verbringen viel Zeit mit ihr. Meist tUber-
nachtet eines bei ihr in der Wohnung, so dass sie auch nachts selten allei-
ne ist.

Alltagsbewiltigungsarbeit und die biografische Arbeit Uberschneiden
sich bei Frau Hansen. Sie kann durch ihren Lebensweg (Erwerb, Umbau
und Uberschreibung des Hauses wéhrend ihrer Ehe) und durch das Pflege-
geld der Stufe Il in umfangreichem MaBe zur Sicherung des Familienein-
kommens beitragen. Der medizinische Dienst der Krankenkassen hat zum
Zeitpunkt des Zweitgesprachs die Pflegegeldzahlungen langfristig verlan-
gert. Diese Leistungen erhdlt Frau Hansens Tochter, wiederum eine mone-
tare Anerkennung fiir die geleistete Unterstiitzung. Obwohl ihre Tochter
seit mehreren Jahren nicht mehr auBer Haus erwerbstétig ist, ermoglicht
Frau Hansen ihrer Tochter finanzielle Freirdume. Dies ist fir Frau Hansen
ein wichtiger den Selbstwert stabilisierender Faktor. Sie sieht sich nicht
auf die Rolle als Hilfeempfangerin reduziert, da sie in der Lage ist, Gegen-
leistungen zu erbringen bzw. bereits zu einem frilheren Zeitpunkt erbracht
hat. Auch ihren Enkeln kann sie durch die gemeinsame Zeit viel Aufmerk-
samkeit schenken. Uber auBerfamilidre Kontakte berichtet Frau Hansen
nicht, diese scheinen in ihrem jetzigen Leben keine bedeutende Rolle
mehr zu spielen.
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Frau Hansens Lebenstraum ist durch die Geburt der Tochter erfillt
worden. Sie berichtet im Erstgesprach liber eine Fehlgeburt und die darauf
folgende Aussage eines Mediziners, der ihr prophezeite, keine Kinder
mehr bekommen zu kénnen. Als sie dennoch nach einer komplikationsrei-
chen Schwangerschaft ein gesundes Kind zur Welt bringt, geht ihr grofter
Wunsch in Erflllung.

Frau Hansen baut gemeinsam mit ihrem Ehemann ein Haus. Dieses
kann vor dessen Tod abbezahlt und der Tochter lberschrieben werden.
Diese monetdre Absicherung der Tochter scheint fir Frau Hansen sehr
wichtig zu sein und das Aufkommen eines schlechten Gewissens der ge-
leisteten Arbeit der Tochter gegeniiber zu verhindern. Dennoch wert-
schétzt sie die Unterstlitzung der Tochter sehr und achtet darauf, dass
diese auch ungestorte Zeit mit ihrer Familie verbringen kann. Dies gelingt
ihr im hauslichen Umfeld dadurch, dass sie im Rollstuhl noch alleine von
der Wohnung der Tochter in ihre eigene wechseln kann. AuBerdem geht
ihre Tochter regelméRig reiten. Sie nimmt dann ein Mobiltelefon mit und
kann so einerseits ihrem Hobby nachgehen und bleibt andererseits fiir
Notfallsituationen weiter erreichbar.

Im Zweitgesprach berichtet Frau Hansen uber den Geburtstag ihrer En-
kelin, an dem sie den ganzen Tag beteiligt ist. Dieses Ereignis ist zwar sehr
anstrengend fir sie, auf der anderen Seite ist sie jedoch froh, solche Mo-
mente als eine selbstverstandlich in die Familie integrierte Person miterle-
ben zu diirfen. Sie ist stolz in ihrer Rolle als Oma, der sie noch voll gerecht
werden kann. An vielen Stellen berichtet sie, wie gerne die Enkelkinder
Zeit mit ihr verbringen und sogar in ihrer Wohnung tbernachten. ,Aber
dann hab ich die Kinder, kann man sagen, immer bei mir. Also eine ist
immer da. Besser kann ichs ja nicht haben, ne?" (G1, Z 129-130) Dieser
gesicherte stabile soziale und emotionale Riickhalt erméglicht ihr trotz der
zahlreich vorhandenen chronischen Erkrankungen, die sie stark einschran-
ken, Freude am Leben zu empfinden und ein sinnerfilltes Leben auch in
der jetzigen Situation zu fiihren.

Frau Hansen hat den gréRten Anteil ihrer Informations-, Organisations-
und Alltagsbewidltigungsarbeit an ihre Tochter Ubertragen. Sie sieht sich
nicht mehr in der Lage, die Medikamente eigenstindig zu stellen. ,Das
traue ich mich nicht. Da hétte ich Angst, dass ich etwas falsch mache"
(G2, Z 120-121). Zum Zeitpunkt des Erstinterviews mochte sie Gber Ande-
rungen in der Medikation informiert werden. Sie kennt nicht die Wir-
kungsweise der Medikamente, vermutet aber, dass ihr stindiger Husten
eine Neben- oder Wechselwirkung der von ihr eingenommenen Arznei-
mittel ist. Die Medikation wird zwischen Tochter und Arzt allein abge-
stimmt. Zum Zeitpunkt des Zweitinterviews erlebt sie dieses als Entlastung
und dulert nicht mehr den Wunsch, stirker in Medikamentenentschei-
dungen und -wechsel eingebunden zu werden. In ihr dominiert nicht die
Trauer um die verloren gegangene Selbststdndigkeit, vielmehr empfindet
sie die Situation der Ubertragenen Verantwortung insgesamt als entlas-
tend.

Es existiert ein detaillierter Behandlungsplan, der drei Krankenhausauf-
enthalte in den nédchsten zwei Monaten vorsieht, wenn nichts mehr da-
zwischen kommt. Uber die Termine der geplanten Operationen ist Frau
Hansen informiert. Gerne wiirde sie im Vorhinein ein Gesprach lber den
genauen Ablauf der Operationen fiihren, hat sich aber damit abgefunden,
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dass sie erst nach den Operationen erfahren wird, was genau gemacht
worden ist. ,Ja, das werde ich erst erfahren, wenn schon operiert ist" (G2,
Z 163). Weiter als diese bevorstehenden Operationen reicht der Verlaufs-
kurvenplan von Frau Hansen offenbar nicht. Es kann vermutet werden,
dass Hoffnungen, die Uber diese Zeit hinausgehen wiirden, der Gefahr
unterlagen, ggf. zu einem spdteren Zeitpunkt angepasst werden zu mis-
sen. Um dies zu umgehen, vermeidet Frau Hansen mdglicherweise Pla-
nungen, die weiter in die Zukunft reichen. Sie hofft jedoch nach den drei
weiteren geplanten Aufenthalten im Krankenhaus eine ldngere Zeit zu
Hause verbringen zu kénnen. ,Dann habe ich aber wirklich [vom Kran-
kenhaus] die Nase voll" (G2, Z 60-61).

Insgesamt macht Frau Hansen relativ wenige Aussagen, die der biogra-
fischen Arbeit zuzuordnen sind. Bezogen auf die Analyse ihrer Krankheits-
situation wirkt dies unverstindlich. Reflektiert man aber ihre bisherige
Lebensbiografie, so wird dies nachvollziehbar. Bei genauerer Betrachtung
wird deutlich, dass Frau Hansen wertschdtzend liber den bisherigen Ver-
lauf ihres Lebens berichtet und nicht Uber unrealisierte Pline reflektiert,
denen sie nachtrauert. Moglicherweise ist dies auch auf ihr Lebensalter
von fast 80 Jahren zuriickzufiihren. Ihre biografische Arbeit leistet sie mit
dem Ziel, noch méglichst lange mit Tochter, Schwiegersohn und Enkelkin-
dern zusammenleben zu kénnen. Wie sie im Erstgesprdch berichtet, hat
sich in ihrem Leben ihr Wunsch nach Nachwuchs erfillt und sie profitiert
davon bis heute durch ihr Leben zu Hause, gemeinsam mit ihrer Familie.
Da Frau Hansen momentan wieder in einer relativ stabilen gesundheitli-
chen Situation ist, die sich gegeniuiber derjenigen von Anfang 2007 verbes-
sert hat, findet wahrend des Zweitgesprachs keine gesonderte Reflexion
Uber aktuell zu leistende biografische Arbeit statt.

Eine sehr kritische Phase Anfang des Jahres 2007, (iber die Frau Hansen
im Erstgesprach mehrfach ausfiihrlich berichtet, sieht sie jetzt als tber-
wunden an. Sie lag im Koma und wurde sechs Wochen kiinstlich erndhrt.
Sie hatte ihre Mobilitat vollstandig einbeblft und war auf Umlagerung im
Abstand von zwei Stunden angewiesen. Die Zeit nach dem Aufwachen
lieR Frau Hansen an Lebensmut verlieren und Todeswiinsche empfinden.
.Hdtten sie mich doch schlafen lassen" (G1, Z 133-134). Diese waren je-
doch nur von kurzfristiger Dauer: , Als es dann nachher besser wurde, ha-
be ich gedacht, Gott sei Dank, der liebe Gott wollte mich noch nicht ha-
ben" (G1, Z 136-137). Sie ist nun froh Uber die gewonnene Lebenszeit.
Der aus der gesundheitlichen Situation resultierende Abwartstrend konnte
im Verlauf des Jahres 2007etwas aufgefangen werden. Derzeit ist ihre Si-
tuation zwar nicht stabil, aber nicht mehr akut lebensbedrohlich.

Die krankheitsbezogene Bewiltigungsarbeit konzentriert sich bei Frau
Hansen darauf, ihre Restselbststandigkeit zu sichern. Uber den barriere-
freien Zugang zu ihrer gesamten Wohnflache, die durch die Verlagerung
des Schlafzimmers in die ehemalige Kiiche erméglicht wurde, kann dies
fortgesetzt werden, obwohl sie nun nicht mehr in der Lage ist, Stufen oder
Treppen zu gehen. ,Nein, Stufen, das schaffe ich nicht. Da macht auch das
Herz nicht mit. Dann habe ich sofort Atemnot" (G2, Z 94-95). Es gelingt
ihr aber weiterhin, vom Pflegebett oder vom Sofa ihrer Tochter aus alleine
in den Rollstuhl zu wechseln, so dass sie Beginn und Ende der gemeinsa-
men Zeit festlegen kann. Dies ist fiir Frau Hansen besonders wichtig, da
sie die Wohnung der Tochter verlédsst, sobald der Ehemann zu Hause ist.
,und wenn mein Schwiegersohn kommt, verschwinde ich wieder" (G1, Z

89



124-125). Dies begriindet sie damit, dass sie nicht sicher ist, ob ihrem
Schwiegersohn ihre Anwesenheit nach der Riickkehr von seiner Arbeit
recht ist. Diese Routine hat jedoch zusdtzlich eine Schutzfunktion fir die
Tochter und ihre Familie, in der abends ein Familienleben im engeren
Kreis stattfinden kann.

Im Mittelpunkt des Lebens von Frau Hansen steht also, die verbleiben-
de Restlebenszeit — trotz der Multimorbiditdit und der zahlreichen Ein-
schrankungen durch die verschiedenen chronischen Erkrankungen — zu
genieRen. Daflir nimmt sie immer wieder Krankenhausaufenthalte in Kauf.
Die geplanten Operationen am Grauen Star sind schon mehrmals verscho-
ben worden. Nun sieht Frau Hansen der Méglichkeit, wieder besser sehen
zu kdénnen, positiv entgegen. Sie hofft damit ihre Lebensqualitit zu stei-
gern und ihren Alltag besser bewdltigen zu kénnen.

Ingesamt hat sich die Situation von Frau Hansen verglichen mit einem
Jahr zuvor jedoch verschlechtert. ,Ich war nicht so hilflos wie heute" (G1,
Z 197). lhr Korperselbstbild ist stark beeintrachtigt. ,Es ist alles nur noch
auf Deutsch gesagt Matsche" (G2, Z 30). Die starke Gewichtsabnahme hat
dazu gefiihrt, dass sie Schmerzen beim Liegen hat. ,[...] jetzt habe ich eine
Matratze, die wird aufgepumpt, elektrisch. Wie die heiBt, kann ich aber
nicht sagen. Die pumpt dann immer, wenn die Matratze nicht mehr dem
Korper gerecht ist. Das ist so ein Kompressor, der gehort zu dieser Matz-
ratze, [...] damit ich besser liege. Wie gesagt, wenn ich merke, dass mir
die Knochen wehtun, dann leg ich mich anders und schon schaltet sich
dieser Kompressor ein und macht die Matratze fiir meinen Kérper fertig”
(G2, Z 140-148). Durch diese Wechseldruckmatratze versucht Frau Han-
sen, der Gefahr einer Dekubitusbildung entgegenzuwirken. Dennoch zeigt
sie keine Anzeichen von Depressivitdt, im Gegenteil, es gelingt ihr, dem
Leben trotz zahlreicher chronischer Erkrankungen einen Sinn zu geben
und im verbleibenden Rest, Freude zu empfinden. Zukunftspldne macht
Frau Hansen nur kurzfristig. Zum Zeitpunkt des Zweitinterviews sind diese
dominiert durch drei weitere geplante Krankenhausaufenthalte im
verbleibenden Jahr.

Zusammenfassung

Frau Hansen ist multimorbide chronisch erkrankt. Dies fiihrte in der Ver-
gangenheit und wird auch in Zukunft zu zahlreichen, oft lang andauernden
stationdren Aufenthalten fiihren. Der immer wiederkehrende Wechsel
zwischen ambulanter und stationdrer Versorgung bedeutet fir sie aller-
dings keine Versorgungsunsicherheit, da die hdusliche Situation barriere-
frei gestaltet ist und sie allumfassend von ihrer Tochter versorgt wird. Auf
personelle Unterstiitzung ist sie in fast allen Lebenslagen angewiesen, da
sie in ihrer Mobilitdt sehr eingeschrankt ist.

Im Leben von Frau Hansen hat sich ihr sehnlichster Wunsch durch die
Geburt einer Tochter erfiillt. Ihre langjdhrig gelebte Mutterrolle hat sie an
ihre Tochter weitergegeben. Durch die Verantwortungsiibertragung an
ihre Tochter erlebt Frau Hansen folglich keine biografischen Briiche, da sie
als Oma ihre identitatsstiftende Rolle als Fiirsorgerin beibehalten kann.
Durch die familidre Einbindung hat sie das grundlegende Gefiihl, trotz der
vielen Erkrankungen und dadurch erlittenen Einschrdankungen sowie zu
ertragenden Schmerzen ein sinnerfilltes Leben zu fihren.
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Im Alltagsleben wird Frau Hansen allumfassend von ihrer einzigen
Tochter unterstiitzt. Sie genielit die schénen Stunden mit ihren Enkelkin-
dern. Weite Teile der Informations- und Organisationsarbeit hat sie an
ihre Tochter abgegeben. Durch die langfristig gewachsenen familidren
Ressourcen kdnnen sozialstaatliche Versorgungsleistungen an ihre ge-
sundheitliche Situation angepasst und komplikationslos durchgesetzt wer-
den. Eine finanzielle Notlage entsteht trotz der bereits lang andauernden
Pflegebedurftigkeit und den zahlreichen chronischen Krankheiten nicht.

Professionelle Hilfe durch Pflegedienste oder Ahnliches wird von Frau
Hansen auch als Ubergangslésung abgelehnt. Sie mochte die Unterstit-
zung auf ein rein familidres Hilfenetz beschranken. Neben der pflegeri-
schen Versorgung stellt die hdusliche Gesamtsituation eine von ihr als be-
ruhigend empfundene zentrale Ressource dar. Frau Hansen ist auf die ver-
lassliche und kontinuierliche Alltagsunterstiitzung durch ihre Tochter an-
gewiesen. Dabei befindet sie sich allerdings nicht in einem reinen Abhan-
gigkeitsverhdltnis, in dem es ihr nicht mehr moglich ist, Gegenleistungen
zu erbringen. lhrer Tochter kann durch die geleistete Arbeit im hduslichen
Umfeld keiner geregelten Berufstdtigkeit nachkommen. Sie erhalt aller-
dings monatlich verldsslich und langfristig gesichert die Leistungen der
Pflegestufe Il. Die Familie der Tochter muss keine Miete aufbringen, da
Frau Hansen das Eigenheim gemeinsam mit ihrem Ehemann vor dessen
Tod abbezahlen konnte.

Fast die gesamte Informationsarbeit und auch der groBte Teil der
Kommunikation mit Arzten werden zum Zeitpunkt des Zweitinterviews
von der Tochter Gbernommen. Frau Hansen ist allerdings liber den weite-
ren Behandlungsplan sowohl terminlich als auch oberflachlich inhaltlich
informiert. Im Kontakt mit &drztlichen Professionellen legt sie durch Ge-
gentiiberstellung von persoénlich empfundenen physischen und psychischen
Belastungen und moglichem Nutzen Grenzen der Diagnostik und Behand-
lung fest. Insgesamt kann Frau Hansens Nutzungshandeln als diszipliniert
gekennzeichnet werden. Mit der Unterstiitzung ihrer Tochter folgt sie den
von den Professionellen gegebenen Hinweisen im Hinblick auf die erfor-
derlichen medizinischen MaBnahmen. Diese liegen in der Autoritdt des
Arztes, was vor allem im letzten Abschnitt des Beobachtungszeitraumes
von ihr als entlastend empfunden wird. Weitere, den individuellen und
familidren Bedurfnissen angepasste Leistungen des gesundheitlichen Ver-
sorgungssystems werden durch eingespielte Handlungsroutinen erschlos-
sen.

Uber auBerfamiliagre Kontakte berichtet Frau Hansen weder im Erst-
noch im Zweitgesprdch. Diese stellen fir sie im Rahmen ihrer krankheits-
und alltagsbezogenen Bewaltigungsarbeit keine Ressource dar. Auch ohne
professionelle und auBerfamilidre Unterstiitzungen gelingt es Frau Hansen
im Kreise ihrer Familie, trotz ihrer ausgepragten Multimorbiditat, ihr Le-
ben zu meistern.
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4.4 Sinnerhaltende, beruflich orientierte, ressourcenreiche Be-
waltigungsarbeit

Herr Kramer: Da rumlungern ist nicht mein Ding. Das hab ich nicht
gelernt.

Herr Kramer ist 55 Jahre alt, verheiratet und hat eine erwachsene Tochter.
Er hat Maschinenbau studiert und ist jetzt selbststandiger Unternehmer
(Leiter einer Fachfirma filir Wintergdrten) mit drei Angestellten. Er lebt
gemeinsam mit seiner Frau in einem grofRziigigen zweigeschossigen Ein-
familienhaus. In der zweiten Etage des Wohnhauses befinden sich seine
Geschaftsraume. Er hat eine metastasierte Krebserkrankung, ein Plasmozy-
tom, was dem Formenkreis der Leukdmien zuzuordnen ist. Im Jahre 2007
war er bereits zweimal im Krankenhaus, ein weiterer stationarer Aufent-
halt ist geplant.

Das Datenmaterial zu Herrn Krdmer ist das umfangreichste der vier in
dieser Arbeit dokumentierten Félle. Zunachst findet ein Telefongesprach
statt, in dem er sich bereit erklart, gerne fiir weitere Gesprache zur Verfi-
gung zu stehen. Zu diesem Zeitpunkt ist seine Frau jedoch noch zu Be-
such, weshalb ein Telefontermin fir den spateren Abend verabredet wird.
Entgegen der urspriinglichen Planung, nur kurz weitere Ablaufe zu klaren,
entwickelt sich ein sehr langes und offenes Gesprdch. Dies ist die einzige
Situation, in der er ungestort Auskunft erteilen kann, da er zu dieser Zeit
in einem Einzelzimmer im Krankenhaus liegt und keinen Besuch hat. Erst
zehn Tage zuvor ist die Krebsdiagnose gestellt worden. Das erste personli-
che Gespréach findet wahrend des zweiten Krankenhausaufenthaltes statt.
Es ist knapp und gekennzeichnet durch ein Unbehagen beider Gespréchs-
partner daruber, dass der Zimmernachbar mithéren kann. Herr Kramer ist
zu diesem Zeitpunkt erheblich kérperlich geschwécht. ,Ja, innerhalb von 5
Tagen hatte ich sieben Kilo abgenommen. Ich konnte mich nicht mal al-
leine hinsetzen. Das war schon schlimm" (G3 Z 68-69), weshalb es ihm
nicht moglich ist, das Bett zu verlassen. Das letzte Gesprdch, das in das
Datenmaterial eingeht, findet zehn Wochen nach dem Erstkontakt statt.
Waéhrend dieses Besuchs zu Hause sitzt Herr Kramer im elektrischen Roll-
stuhl im Wohnzimmer. Es sind zundchst die Ehefrau und die Nachbarin
anwesend. Als die beiden kurzfristig gemeinsam das Wohnzimmer verlas-
sen, entsteht erneut eine groBe Offenheit, die durch die Riickkehr seiner
Ehefrau abrupt abnimmt.

Der Kontakt zu Herrn Krdmer verlduft insgesamt unproblematisch. Er ist
sehr motiviert und engagiert bei der Sache, erteilt gerne Auskiinfte, er-
zahlt sehr lebendig, teilweise etwas liberzogen und sarkastisch. Dennoch
verliert er nie den Bezug zu den gestellten Fragen.

Die Krankengeschichte von Herrn Kramer ist kurz und intensiv. Sie be-
ginnt, als Herr Kramer wegen lang anhaltender Beschwerden im Riicken-
bereich einen Orthopdden aufsucht. Dieser uberweist ihn zur diagnosti-
schen Abklarung ins ortliche Krankenhaus, da nur dort ein Computerto-
mograph zur Verfiigung steht. Mit Hilfe dieses Bild gebenden Verfahrens
werden Metastasen an der Hifte sichtbar. Nach einer Knochenmarkpunk-
tion wird eine Krebserkrankung in Form eines Plasmozytoms als ursachli-
cher Ausléser der Metastasierung diagnostiziert. Der Oberschenkelkno-
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chen hat zu diesem Zeitpunkt bereits die Hiiftpfanne durchstoBen, was fir
Herrn Kramer bedeutet, dass er nur noch wenige Schritte unter groRen
Schmerzen laufen kann. Wahrend des ersten 14-tdgigen Krankenhausauf-
enthaltes wird neben der diagnostischen Abklarung auch ein Port als Vor-
aussetzung fir die Chemotherapie gelegt. Danach kehrt Herr Kramer nach
Hause zurilick. Einen Tag nach der Entlassung ist das Erstgesprach beim
Chemotherapeuten. Bereits in der darauf folgenden Woche beginnt der
erste von vier geplanten Chemotherapiezyklen, die ambulant durchgefiihrt
werden. Nach dem zweiten Zyklus kommt es zu einer Meningokokkenin-
fektion, die stationdr behandelt werden muss. Nach 12 Tagen erneutem
Krankenhausaufenthalt wird Herr Krdmer entlassen. Mit dem dritten Zyk-
lus wird die Chemotherapie zeitnah fortgesetzt. Nach Beendigung der
Chemotherapie ist eine Hiiftoperation geplant. Der Termin dafiir steht
noch nicht fest.

Die Aufnahme ins ortliche Krankenhaus erfolgt, weil dem aufgesuchten
Orthopaden nur beschrdnkte diagnostische Moglichkeiten zur Verfiigung
stehen. Obwohl Herr Krdmer zu diesem Zeitpunkt bereits starke Schmer-
zen hat, verlduft die Diagnosestellung fir ihn véllig unerwartet. ,Schmer-
zen habe ich schon lange, aber wer denkt denn gleich an so was. Ich je-
denfalls nicht. Deshalb bin ich auch nicht zum Arzt gegangen, erst als es
gar nicht mehr ging" (G2 Z 15-16). Er selbst ist (iberzeugt, dass die Ursa-
chen seiner Riicken- und Hiftschmerzen auf eine Entziindung oder einen
eingeklemmten lIschiasnerv zuriickzufiihren sind. Die diagnostische Phase
ist sehr komprimiert, fir ihn unerwartet und niederschmetternd. Sie hat
fir ihn kurzfristig traumatischen Charakter und ruft Todesdngste hervor.
.Metastasen. Bumms. Ende. Aus" (G1 Z 36).

Herr Krdmer ist von dem Diagnoseschock nicht geldhmt, sondern zum
Kampf gegen die Krankheit motiviert. Er wird sofort aktiv, kontaktiert die
ihm aus seinem persénlichen Umfeld bereits seit ihrer Kindheit bekannte
Sozialarbeiterin des Krankenhauses. Sie stellt ihm die gewlinschten For-
mulare flir eine Patientenverfligung und eine Vorsorgevollmacht zur Ver-
fligung. Jetzt will er schnellstmoglich alles in seinem Sinne regeln und be-
treibt aktive alltags-bezogene Informations- und Bewadltigungsarbeit. ,Ich
muss meine Erbgeschichte regeln” (G1 Z 193). Zu diesem Zeitpunkt sieht
er seine verbleibende Lebenszeit als sehr begrenzt an. Daher plant er auch
direkt nach der Entlassung, sein Testament zu verfassen.

Der zweite Schwerpunkt seiner Aktivititen im Krankenhaus besteht
darin, krankheitsbezogene Informationen zu erhalten. Diese beschafft er
sich ebenfalls Uber die bekannte Sozialarbeiterin. Schriftliche Informatio-
nen sind ihm dabei besonders wichtig. Nachdem er die erste Broschiire
Uber das Plasmozytom intensiv gelesen und die medizinischen Fachworter
wie Vokabeln gelernt hat, ldsst er sich weitere Informationsbroschiiren
Uber die moglichen Therapien bringen. Er liest alle Informationen intensiv
und systematisch. ,Dauernd lesen und aufschreiben. Und Passagen les ich
zweimal. Also diese Hefte kannste wirklich verstehen" (G1 Z 269, 273,
277). ,Da sollte sich doch jeder Patient mit auseinandersetzen und selber
mit dem Arzt darlber diskutieren kénnen" (G3 Z 224-225). Hier zeigt sich
bereits die Fahigkeit, vorhandene Ressourcen und Kontakte in seinem
Sinne zu nutzen.

Uber die bevorstehende Entlassung aus dem Krankenhaus und die ge-
plante ambulante Chemotherapie wird Herr Kramer friihzeitig in Kenntnis
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gesetzt. Ein Termin mit dem Chemotherapeuten fir den Tag nach der Ent-
lassung ist bereits vereinbart. Diese ambulante Weiterversorgung ent-
spricht allerdings zunéchst nicht seinen Wiinschen. ,Deswegen hab ich
gedacht, meine Frau kann das eigentlich gar nicht. Und in ein Heim, geh
ich nicht. Dann habe ich gefragt, ob ich nicht wahrend der Behandlung im
Spital bleiben kann" (G3 Z 243-245). Er bezweifelt, dass seine Frau in der
Lage ist, gemeinsam mit ihm die Phase der ambulanten Chemotherapie
mit moglicherweise weiteren belastenden Symptomen bewaltigen zu kon-
nen. Er sieht in seiner Frau eher eine Belastung denn eine unterstitzende
Ressource bei der Krankheitsbewdltigung. ,Nein, meine Frau, die ver-
drangt das. Zwischendurch kommen mal Fragen, die sie hat. Die formu-
liert sie dann in der Regel selbstverstandlich auch falsch. Sie macht sich
dann ihre Gedanken, die mit dem, was faktisch auf'm Tisch ist, Uberhaupt
nichts zu tun haben. Dann gibt es schon mal Reibereien" (G1 Z 234-237).
Ein offener Austausch Uber seine Erkrankung findet zwischen ihm und
seiner Ehefrau im Krankenhaus nicht statt. Daher besteht sein Verlaufs-
kurvenplan zundchst darin, die Chemotherapie stationar durchfiihren zu
lassen. Diesem Wunsch wird allerdings nicht entsprochen. Mit der Thera-
pie wird wéhrend seines stationdren Aufenthaltes nicht begonnen. ,Ich
bin das nicht gewohnt, dass es nicht vorangeht" (G1 Z 293). Durch das
Legen eines Ports wird lediglich die Voraussetzung fir die ambulant statt-
findende Chemotherapie geschaffen. Als feststeht, dass ihm der Wunsch
nach einer stationdren Behandlung verwehrt wird, beginnt er sofort mit
weitergehender Informations- und Organisationsarbeit. Auf das Gesprach
mit dem Chemotherapeuten bereitet er sich ausfiihrlich vor. Er schreibt
eine Frageliste mit 19 Fragen auf, die er im Erstinformationsgesprach kla-
ren will. Des Weiteren vereinbart er kurzfristig einen erneuten Termin mit
der ihm bekannten Sozialarbeiterin, die ihm ,das ganze Equipment” (G3 Z
251) besorgt. Aufgrund seiner eingeschrankten Mobilitdt wird sein Leben
von nun an hauptsachlich im Erdgeschoss seines Wohnhauses stattfinden.
Er bendtigt ein Pflegebett flirs Wohnzimmer und eine Rampe, um mit
dem Rollstuhl ins Haus zu kommen. Schon wéhrend seines Krankenhaus-
aufenthaltes hat Herr Krdmer dafiir gesorgt, dass vor seiner Entlassung
zusatzlich ein elektrischer Rollstuhl und zahlreiche Hilfsmittel fiirs Bade-
zimmer geliefert und angebracht werden.

Die biografische Arbeit beginnt bei Herrn Kramer ebenfalls bereits im
Krankenhaus. Sein Ko&rperselbstbild ist stark beeintrachtigt. Er war sehr
sportlich. ,Ich war hier eine sportliche Grée. Man kannte mich Gber die
Grenzen hinaus" (G1 Z 169-170). Nun ist er kaum noch in der Lage sich
fortzubewegen. Der beantragte Schwerbehindertenausweis markiert fir
ihn symbolisch den Zusammenbruch seines bisherigen Kérperselbstbildes.
,und dann liegt dann bei mir im Auto ,schwerbehindert”. Bitte Platz
freimachen” (G1 Z 172). Er lasst jedoch nicht zu, dass dieser Verlust seine
Identitdt insgesamt zerstort. ,Und wenn ich da durch komm, ja dann war
das, denk ich mal, bei all dem Sport, den ich betrieben hab, wohl mein
groBter Erfolg, ja" (G1 Z 393-394). Um diesen Kampf zu gewinnen, ist er
gewillt, alle therapeutischen Optionen zu nutzen. ,Neben der Chemo gibt
es halt die Moglichkeit der Bestrahlung und die Stammzellentherapie. So.
Das sind die drei zurzeit wichtigen Dinge fiir mich" (G1 Z 360-361). Herr
Krdmer hat sich Gber die moéglichen Behandlungen informiert und stellt
die Chemotherapie derzeit in den Mittelpunkt seines Lebens. Dabei
mochte er sich moglichst selbst-standig versorgen. Er ldsst sich im Kran-
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kenhaus nur einmal beim Duschen helfen: ,Da bin ich ein einziges Mal
zum Duschen drin gewesen" (G1 Z 78-79). Hier wird deutlich, wie schwer
es ihm fallt, Unterstiitzung bei der Kérperpflege anzunehmen. Es ldsst sich
aber nicht verhindern, da die Duschwanne erhoht ist und er diese Stufe
nicht alleine Gberwinden kann. Dabei hat er groBe Angst zu fallen. ,Die
Duschtasse ist ja sehr glatt und das ist der einzige Punkt, wo ich hier
Angst hab, dass ich ausrutsche und mir dann den Rest gebe und mir dann
die Hifte vollig kaputt mache" (G1 Z 82-84).

Wie die geleistete Informations-, Organisations- und Identitédtsarbeit be-
reits verdeutlichen, versucht er alles, um einen grundsatzlichen biografi-
schen Bruch zu verhindern. Dies geschieht, indem er Pline schmiedet,
sobald er entlassen ist, vom Wohnzimmer aus mit einem Notebook wei-
terzuarbeiten. Damit verteidigt er gegen die erlittenen Verluste das sinn-
stiftende Element in seinem bisherigen Leben beizubehalten: seine Selbst-
standigkeit im Beruf. ,Da rumlungern ist nicht mein Ding. Das ah das hab
ich nicht gelernt. Also Nixtun hab ich nicht gelernt” (G1 Z 156-157).
.Krebs und nicht bewegen und nicht arbeiten kénnen. Ja, dann weil ich
auch nicht was dann" (G1 Z 151-152). ,Ich moéchte kein Krankenzimmer
bei mir im Wohnzimmer. Ich méchte es wohnlich behalten. Ich méchte
hier arbeiten und mein Laptop nutzen, ist jetzt schlieBlich mein Biiro" (G3
Z 259-261). Die Absicht, nach dem Krankenhaus unmittelbar wieder mit
der Arbeit zu beginnen, motiviert Herrn Kramer insbesondere die Organi-
sationsarbeit in seinem Sinne vom Krankenhaus zu steuern. Der Erfolg der
von ihm geleisteten Arbeit wird unmittelbar beim Ubergang in die hausli-
che Versorgungssituation deutlich. Er wird mit dem Krankenwagen nach
Hause gebracht. Es sind bereits zwei Rollstiihle geliefert, die Rampe ist
gebaut, so dass er eigenstdndig ins Haus rollen kann. Im Badezimmer,
welches sich im Obergeschoss befindet, ist bereits ein Haltegriff ange-
bracht und in die Dusche ist ein Sitz gebaut. Die Tir ist allerdings zu
schmal, so dass er dieses Zimmer nicht mit Rollstuhl befahren kann. Im
Wohnzimmer ist nach seinen Wiinschen ein Pflegebett aufgebaut. Es steht
an der Wand, davor befindet sich der gemtliche Teil des Wohnzimmers.
Auf einem rollbaren Beistelltisch steht sein Notebook, so dass es ihm
moglich ist vom Bett, vom Sessel und vom Rollstuhl aus zu arbeiten.

Die héusliche Versorgungssituation ist durch umfangreiche Hilfsmittel
gekennzeichnet, die alle zeitgerecht geliefert und montiert wurden. Zwei
Hilfsmittelwiinsche werden nicht von der Krankenkasse erfillt: Es fehlen
noch ein Handlauf am Treppengeldinde und eine zweite Rampe, die ihm
das Rausrollen in den Garten erméglichen. Beides wird zeitnah organisiert.
Die zweite Rampe baut ein Nachbar, fiir 25 Euro und ,die ist top, genauso
gut, wie die von der Krankenkasse bezahlten!" (G3 Z 253). Auch fiir den
Handlauf wird schnell eine Losung gefunden: ,Das macht ein Kumpel un-
ter der Hand" (G3 Z 254). Er wird am gleichen Tag angerufen, am néchs-
ten Tag wird diese Hilfe vollzogen, die verstirkte Sicherheit beim Uber-
winden der Treppe bedeutet.

Alltagsbewiltigungsarbeit und die biografische Arbeit Uberschneiden
sich bei Herrn Krdamer, da der Beruf zu einem nun gréReren Teil im hausli-
chen Umfeld stattfindet. Die Berufsausiibung mit drei Angestellten hat er
entsprechend seiner kdrperlichen Konstitution umstrukturiert. Es entsteht
aber kein grundsdtzlich biografischer Bruch, da Herr Krdmer tatsdchlich
seinen Beruf unter den neuen Voraussetzungen weiter ausiubt. Er fdhrt
nun nur noch fir Planungstermine zu Kunden und das mit Hilfe seiner
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Frau und seinem Mitarbeiter. Die Uiberwiegende Zeit arbeitet er am Note-
book und am Telefon im Wohnzimmer. Er Gbernimmt also nun vor allem
Schreibtischarbeit, was sich fiir ihn positiver als zundchst erwartet heraus-
stellt: ,Die Geschéfte werden am Schreibtisch abgeschlossen" (G3 Z293-
294). Er behdlt so seine Fiihrungsrolle, kann sich auf Kundengesprache
konzentrieren und hat alle Unterlagen parat. Er ist weiterhin der ,Macher"
und muss gegenwadrtig nur Modifizierungen, aber keine grundsatzliche
Korrektur im beruflichen Rollenverstandnis vornehmen. Dass die Doppel-
belastung wegféllt, auf der Baustelle auch gleichzeitig telefonisch fiir an-
dere Kunden ansprechbar zu sein, ist fiir ihn eine entlastende Tatsache.
Dabei registriert er, wie verldsslich seine Mitarbeiter sind. Sie nehmen die
gewachsenen beruflichen Aufgaben verantwortungsvoll wahr. Dies besté-
tigt sich auch fir seinen Freundeskreis. Auch ohne dass Herr Kramer der-
zeit aktiv Gegenleistungen erbringen koénnte, besuchen seine Freunde ihn
so kontinuierlich und oft, dass es den Eheleuten Krdmer manchmal sogar
zu viel wird. Froh ist Herr Krdmer Gber den tdglichen Besuch seiner Toch-
ter, die in der Altenpflege beschéftigt ist. Auch schatzt er den engen Kon-
takt zu seinem Bruder, den er durch die Weitergabe der Broschiire in sei-
ne krankheitsbezogene Informationsarbeit einbezieht.

Seine sozialen Kontakte helfen ihm nicht nur bei der Informations- und
Hilfsmittelbeschaffung im Krankenhaus, sondern auch bei der Beantragung
einer Pflegestufe. Ein Bekannter arbeitet bei einer groBen Krankenkasse.
Er ist da ,Pflegechef, den kann ich anrufen, der weiB ja tausend Sachen”
(G3 Z 253-254). Diese Informationsressource nutzt Herr Kramer. Zeitnah
wird er vom medizinischen Dienst begutachtet. Er erhdlt Pflegestufe Il
.und das Ganze bis Ende Juni 2009" (G3 Z 360). Diese langfristige finan-
zielle Sicherheit tragt dazu bei, dass wéahrend des gesamten Befragungs-
zeitraums keine finanziellen Sorgen trotz Selbststandigkeit im Beruf gedu-
Rert werden.

Die krankheitsbezogene Bewdltigungsarbeit konzentriert sich auf zwei
wesentliche Bereiche: die koérperliche Kréftigung und die Therapieorgani-
sation. Die Starkung seiner Muskulatur tbernimmt Herr Krdmer nach An-
leitung durch Physiotherapeutinnen im Krankenhaus nun selbststdndig.
.Ich muss natiirlich gucken, dass mein Standbein gefestigt wird, dass mei-
ne Arme gefestigt werden. Damit ich mit den Kriicken ein bisschen gehen
kann und das reicht mir ja" (G3 Z 90-92). Durch Muskelaufbau im Stand-
bein und den Armen will er erreichen, kurze Strecken mit Kriicken laufen
zu kénnen. Es bleibt jedoch ein groRer Kraftakt, die Treppe zu liberwin-
den. Ins erste Obergeschoss geht er daher nur fiirs Duschen alle paar Ta-
ge. Seine Ehefrau geht dann zur Sicherheit hinter ihm, dennoch sind beide
froh, wenn es ohne Sturz geschafft ist.

Die Organisation seiner Chemotherapien Ubernimmt er ebenfalls
selbststdndig und beschreibt sie sehr ausfihrlich. Parallel unterzieht er sich
vier Wochen jeweils vier Tage lang einer Chemo- und Kortisoltherapie.
Herr Kramer wird im Krankenwagen sitzend in Begleitung seiner Frau zur
Chemotherapie gefahren. Er bleibt ca. eine Stunde in der Praxis, bekommt
dort Kortisol und eine Infusion gegen Ubelkeit. Die Chemotherapie wird
angelegt und lauft zu Hause (ber vier Tage weiter. Wahrenddessen geht
es ihm gut, direkt im Anschluss hat er jedoch verstdrkte Schmerzen im
Ricken, die sich nach seinem Empfinden nicht durch die Schmerzmedika-
tion verringern. Trotz Dauerantibiotikatherapie hat er einen Herpes in der
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Nase entwickelt, der fiir ihn sehr unangenehm ist und fir ein geschwach-
tes Immunsystem spricht.

Der Therapieplan sieht zunédchst vier Zyklen Chemotherapie vor, von
denen Herr Krdmer zum Zeitpunkt des in der hduslichen Umgebung statt-
findenden Gesprachs drei bereits gut Giberstanden hat. Anpassung im The-
rapieverlauf ist moglich; sowohl in Form von weiteren Chemotherapien als
auch in Form von Dosisverdnderungen. Seine Verlaufskurvenplanung
stimmt fur die Dauer der Chemotherapie mit seinem behandelnden Arzt
uberein. Er verbindet allerdings im Gegensatz zum behandelnden Arzt mit
den Chemotherapien die Hoffnung auf Genesung. Dabei betont er, dass es
anderen Patienten deutlich schlechter geht als ihm selbst, da er sich we-
der Gbergeben muss noch von Ubelkeit geplagt wird.

Bislang hat die Therapie laut seiner Aussage angeschlagen. Ob er aller-
dings auf der Grundlage medizinischer Parameter zu dieser Einschatzung
kommt, bleibt unsicher, da an anderer Stelle von Herrn Krdmer geduBert
wird, dass eine Erfolgsbeurteilung erst nach der vierten Chemotherapie
moglich sein wird. Herr Kramer hat seine vor dem ersten Termin mit dem
Chemotherapeuten erstellte Frageliste komplett beantwortet bekommen.
Sie liegt immer noch in seiner Patientenakte beim Chemotherapeuten. Er
sieht sich in der Lage, alle Fragen kldaren zu kénnen, auch wenn es teilwei-
se mit erneutem Nachfragen verbunden ist. Auf der Grundlage seiner ei-
genen Informationsbeschaffung und seiner intensiven Auseinandersetzung
mit der Therapie ist jetzt ein Arbeitsbiindnis zwischen ihm und dem be-
handelnden Arzt wadhrend der Chemotherapie moéglich. ,Da sollte sich
doch jeder Patient mit auseinandersetzen und selber mit dem Arzt dar-
Uber diskutieren kénnen. Das ist wichtig fir die Partei Patient und Arzt.
Und die missen verniinftig miteinander auskommen" (G3 Z 224-226). In
dieser Situation ist das Gesprach mit dem Arzt entscheidend. Er erkennt
die Fachkompetenz des Arztes an und ordnet sich ihr unter, will aber
dennoch genau tber Pline und Anderungen informiert werden, was durch
sein erarbeitetes Grundlagenwissens leicht moglich ist.

Bezogen auf Verlaufskurvenpldne nach der Chemotherapie bestehen al-
lerdings Differenzen: Herr Kramer wiirde gerne nach Abschluss der Che-
motherapie eine Reha in Anspruch nehmen, danach die Hiftoperation
machen lassen, dann erneut in die Reha fahren und gesund zuriickkom-
men. Fir seinen behandelnden Arzt steht die Chemotherapie im Vorder-
grund. Danach plant der Arzt, wobei nicht deutlich wird, mit welchem
zeitlichen Abstand, eine Hiftoperation ohne vorherige Rehabilitation.
Diese kommt fir den Arzt erst im Anschluss an die Operation in Frage.
Der Ausgang der Operation und der Chemotherapie sind fir den Arzt un-
gewiss. ,Angenommen, wir sind Ende des Monats fertig mit den vier
Chemos. Und ich war gesund. Dann lacht der" (G3 Z 145-146). Durch
diese Reaktion des Arztes und auf der Basis medizinischen Fachwissens
kann zumindest bezweifelt werden, dass er die Aussage von Herrn Krdmer
teilt.

Herr Krdmer ist sich bewusst, dass er ohne die angestrebte umfangrei-
che Huftoperation nicht wieder laufen kénnen wird. Er ist sich nicht si-
cher, ob ihm diese Operation als medizinische MaRRnahme zugestanden
wird. Er denkt, dass eine Eigenblutspende Voraussetzung fir die anste-
hende Huftoperation ist. Da er sich bewusst ist, dass sein Gesundheitszu-
stand dafir im Moment zu schlecht ist, strebt er eine Rehabilitation an.
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Mit dieser verbindet er die Hoffnung, dass sich sein Allgemeinzustand
soweit verbessert, dass er Eigenblut spenden kann. Trotz der sonst von
Herrn Kramer umfangreich betriebenen Informationsarbeit wird hier ein
Defizit deutlich. Er schatzt zwar richtig ein, dass eine Eigenblutspende bei
seinem derzeitigen Gesundheitszustand nicht in Frage kommt, jedoch ist
eine fehlende Eigenblutspende kein Ausschlusskriterium fir eine Hiftope-
ration. Mit einem Arzt hat er offensichtlich dariiber noch nicht gespro-
chen. Fallwissen und Alltagswissen vermischen sich hier. Seine Blutwerte
sind zum Zeitpunkt des letzten Gesprachs fast auf dem niedrigsten Level,
dennoch gibt er an, sich nicht miide zu fiihlen. Mit etwas geringeren An-
teilen der roten Blutkdérperchen im Blut bendtigt er allerdings zu einem
friheren Zeitpunkt eine Bluttransfusion, um wieder zu Kraften zu kom-
men.

Erneuter Krankenhausaufenthalt/Zwischenfall

Nach dem ersten Zyklus der Chemotherapie bekommt Herr Krdmer eine
zundchst von medizinischer Seite aus fiir unwahrscheinlich gehaltene Me-
ningokokkeninfektion unbekannten Ursprungs. Er wird in letzter Minute
ins Krankenhaus eingeliefert und erhdlt eine Antibiotika-Infusionstherapie.
Alle Personen, mit denen er Kontakt hatte, auch alle Arzte, werden vom
Gesundheitsamt untersucht und missen prophylaktisch ein Medikament
einnehmen. Herr Kramer wird nach nur 12 Tagen Krankenhausaufenthalt
entlassen — eine sehr kurze Zeit fiir die schwere Infektion. Obwohl es ihm
wirklich sehr schlecht geht und er eine auch vom Arzt gedulRerte Todes-
bedrohung beschreibt, sieht er den erneuten Krankenhausaufenthalt im
Nachhinein als Gberwundenen Zwischenfall, der seinen Kérper nur kurz-
fristig beeintrachtigt hat bzw. fiir den sein Kérper stark genug zur Abwehr
ohne Langzeitschdden war. Trotz der erlittenen korperlichen Schwachung
wird hier erneut, ebenso wie bei der Chemotherapie, die Aufrechterhal-
tung eines Korperselbstbildes deutlich, das durch Herrn Krdmers Charak-
terstarke und seinen Willen, gegen die Krankheit zu kampfen, gekenn-
zeichnet ist.

Zusammenfassung

Herrn Krdmers Bewadltigungsarbeit zeichnet sich durch eine intensive In-
formations- und Organisationsarbeit aus, durch die es ihm gelingt, die
schon vor der Krankheit bestehenden personellen, sozialen und finanziel-
len Ressourcen zu nutzen. Herr Kramer verfligt Gber ein in Jahrzehnten in
seinem Heimatdorf durch seine sportliche und berufliche Tatigkeit ge-
wachsenes und gefestigtes qualitativ hochwertiges, differenziertes und
umfangreiches Hilfenetz. Er kennt viele Personen, die er in sehr vielfaltiger
Weise zu aktivieren weils, um ihn bei auftretenden Problemen auf unter-
schiedlichen Ebenen zligig zu unterstitzen.

Im Krankenhaus hilft ihm die Mitarbeiterin des Sozialdienstes sehr
schnell alle erforderlichen Hilfsmittel zu besorgen. Sie kennt er seit ihrer
Kindheit. Durch die Ansprache des ihm ebenfalls persénlich bekannten
Leiters der Ortlichen Krankenkasse wird die Eingruppierung in die Pflege-
stufe Il zeitnah geregelt und dadurch entsteht weitere finanzielle Sicher-
heit. Hilfsmittel, die nicht durch die Krankenkasse bezahlt, aber fur erfor-
derlich gehalten werden, kénnen umgehend durch Eigenaktivititen und
Nutzung der eigenen Ressourcen kostenglinstig erschlossen werden.
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Die sozialstaatlichen Versorgungsleistungen kénnen also durch Aktivie-
rung langfristig gewachsener zahlreicher sozialer Beziehungen komplikati-
onslos, sehr zligig und umfassend auf allen Anspruchsebenen ausgeschopft
und den eigenen Bediirfnissen entsprechend genutzt werden. Auf ergéan-
zende ambulante Pflegeleistungen wird jedoch verzichtet. Die selbst orga-
nisierte hausliche Pflege entspricht Herrn Krdmers Wiinschen. Durch die
Krankheit entsteht trotz beruflicher Selbststindigkeit keine finanzielle
Notlage.

Die Entlassung aus dem Krankenhaus verlauft auch aufgrund seiner ei-
genen Aktivitdten zeitlich strukturiert und planvoll. So gelingt ihm wie-
derholt ein gut vorbereiteter Ubergang nach Hause. Dort ist bereits alles
auf die Erfordernisse der Erkrankung und die Fortfiihrung der beruflichen
Tatigkeit ausgerichtet.

Auch in der Beziehung zum behandelnden Chemotherapeuten entwi-
ckelt Herr Kramer ein instrumentelles Nutzungshandeln. Durch seine in-
tensive Informationsarbeit gelingt es ihm, die Voraussetzung fiir ein kriti-
sches, aber aus seiner Sicht partnerschaftliches Arzt-Patienten-Verhéltnis
zu schaffen. Dennoch bleiben zum Zeitpunkt des zweiten Gesprachs Un-
stimmigkeiten und Unklarheiten fiir Herrn Krdmer. Diese bestehen hin-
sichtlich der Weiterbehandlung nach Abschluss der Chemotherapie. Hier
sind die Verlaufskurvenpldane noch nicht so aufeinander abgestimmt, wie
es ihm im Krankenhaus trotz zundchst bestehender Differenzen mit den
Professionellen weitgehend gelungen ist.

Die dargestellten gezielt krankheitsangepassten Verdnderungen im be-
ruflichen Alltag verhindern fir Herrn Kramer einen grundlegenden Identi-
tatsbruch trotz der erlittenen korperlichen Verluste und der fir ihn sehr
schmerzlichen Verdanderung des (Kérper-) Selbstbildes als sportlich erfolg-
reicher Mann. Die berufliche Tatigkeit, die fiir ihn wesentlich zu einem
sinnvollen Leben gehért, kann mit Modifizierungen aufrechterhalten wer-
den. Als Chef setzt er seine verldsslichen Angestellten so ein, dass die vor-
genommenen beruflichen Umstrukturierungen relativ problemlos gelin-
gen, als entlastend empfunden werden und er sie deshalb sogar im Ver-
gleich zu den beruflichen Belastungen vor seiner Erkrankung positiv be-
wertet.

Es verbleiben jedoch biografische Unklarheiten, da der weitere Krank-
heitsverlauf unsicher ist. Die bereits vorhandene Metastasierung ver-
schlechtert die Chancen erheblich, dass er die von ihm antizipierte Gene-
sung auch wirklich erreichen kann.
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5. Diskussion

Die in den Fallrekonstruktionen dargestellten chronischen Krankheitsver-
ldufe unterscheiden sich hinsichtlich der Art, des Beginns und der mogli-
chen weiteren Entwicklung. Wéhrend Frau Ritter bereits 50 Jahre mit der
chronischen Erkrankung Diabetes Typ | lebt, treten bei Frau Hansen die
chronischen Erkrankungen im Lebensverlauf spater auf, ohne dass der Be-
ginn genau bestimmt werden kann. Bei ihr tritt im Beobachtungszeitraum
eine Manifestation von Sekundérerkrankungen des Diabetes auf. Bei Herrn
Kramer wird die chronische Erkrankung erst im Beobachtungszeitraum
diagnostiziert. Er fuhlt sich vor der Krebsdiagnose gesund, obwohl sich
bereits Schmerzen verursachende Knochenmetastasen gebildet haben. Fiir
ihn beginnt seine Erkrankung erst mit der Diagnose. Fiir Herrn Zénker
wird bereits drei Jahre vor dem Untersuchungszeitraum die Erstdiagnose
einer chronischen Erkrankung aus dem rheumatischen Formenkreis ge-
stellt. Herr Zanker leidet zusatzlich u. a. an einer Lebererkrankung, wobei
der Zusammenhang mit der chronischen Primdrerkrankung unsicher ist.
Frau Hansen lebt seit vielen Jahren mit zahlreichen chronischen Erkran-
kungen.

Die Aufnahmen in das Krankenhaus erfolgen bei allen beobachteten
Féallen durch Einweisung des Haus- oder Facharztes, aber nicht gegen den
Willen der Patienten. Fir Herrn Krdamer geschieht dies unerwartet und
zundchst lediglich zur genauen diagnostischen Abklarung. Als die erschiit-
ternde Diagnose feststeht, bleibt er entgegen seiner vorherigen Planung
gleich mehrere Wochen stationdr im Krankenhaus. Frau Ritter hat auf der
Grundlage ihrer eigenen Krankheitserfahrungen die vom Facharzt vorge-
nommene Einweisung ins Krankenhaus aufgrund sich bildender Nekrosen
am Full erwartet. Von der Dauer der stationdren Zeit ist sie jedoch zu-
nehmend schockiert. Frau Hansen wird durch den Hausarzt eingewiesen,
um die Ursache fir den unangenehmen Husten abzuklaren. Sie hat dies
erwartet und bewertet ihren stationdren Aufenthalt positiv, da dadurch
ihre Tochter mit der Familie ohne sie in den Urlaub fahren kann. Als sich
der Krankenhausaufenthalt in die Ladnge zieht, missen nur noch ein paar
Urlaubstage ihrer Tochter Uberbriickt werden, die sie bei ihrer Schwester
verbringt. Herr Zanker erlebt die Einweisung ins Krankenhaus aufgrund
von Wassereinlagerungen im Bauchraum zundchst als groBe Entlastung
und Sicherheit sowohl in finanzieller als auch in organisatorischer Hinsicht.
Zudem kann sich seine Bezugsperson in dieser Zeit erholen. Herr Zanker
soll medikamentds eingestellt werden, was wéhrend des Krankenhausauf-
enthaltes teilweise gelingt. Dieser Erfolg kann durch die zunédchst unge-
plante Rehabilitation aber nicht stabilisiert werden. Es treten erneut Kom-
plikationen auf.

Legt man den Expertenstandard Entlassungsmanagement als Beurtei-
lung der dargestellten Verlaufe der Entlassung zugrunde, so muss in allen
Féllen davon gesprochen werden, dass die dort dargelegten Standards in
keiner Weise sichtbar werden. In keinem der Fille beginnt die Entlas-
sungsplanung mit der Aufnahme ins Krankenhaus. Bei Frau Hansen, Frau
Ritter und Herrn Zanker geschieht die Entlassung kurzfristig und weitge-
hend ungeplant. Bei allen Gesprichspartnern wird der Ubergang in die
hdusliche Versorgungssituation entweder durch sie selbst (Frau Ritter,
Herr Krdmer), durch Familienangehérige (Frau Hansen) oder andere Be-
zugspersonen (Herr Zanker) organisiert. Entlassungsgesprache finden al-
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lenfalls ansatzweise statt. In keinem Fall wird aus den Erzahlungen der
Befragten ein geplanter und strukturierter Entlassungsvorgang erkennbar,
in den Angehdrige einbezogen werden. Bis auf Herrn Krdmer, der persén-
liche Kontakte zur Sozialarbeiterin hat, und Frau Ritter, die Erfahrungen in
der eigenstandigen Organisation hduslicher Unterstlitzung hat, bleiben
Informations- und Hilfewlnsche wihrend der Ubergangssituation nach
Hause offen. In besonderem Male gilt dies fir Herrn Zénker, der aufgrund
fehlender eigener Ressourcen am dringendsten professionelle Unterstiit-
zung gebraucht hdtte. Diese wird ihm im Beobachtungszeitraum nicht
zugestanden. Hier deuten sich méglicherweise Aspekte der sozialen Un-
gleichheit an, auf die im Rahmen dieser Arbeit aber nicht niher eingegan-
gen werden soll.

Die chronischen Erkrankungen sind bei den vier Personen in unter-
schiedliche Lebenszusammenhénge eingebettet. Wahrend Frau Hansen
und Frau Ritter ihre beruflichen Tatigkeiten abgeschlossen haben, hofft
Herr Zanker nach durch Briiche und Diskontinuitdt geprégter und in der
Arbeitslosigkeit endender beruflicher Tatigkeit darauf, verrentet zu wer-
den. Herrn Krdmer trifft die Krankheit in einer Phase der lebensdominie-
renden erfolgreichen selbststandigen Tatigkeit. Im Gegensatz zu den ande-
ren drei Befragten ist es fiir ihn von elementarer Bedeutung, seine berufli-
che Selbststandigkeit erfolgreich weiterfihren zu kénnen.

Auch der Familienstand und das soziale Netzwerk sind bei den vier Per-
sonen unterschiedlich. Herr Kramer lebt und hat seine Arbeitsraume in
einem Einfamilienhaus, in dem er gemeinsam mit seiner Frau eine Tochter
groRgezogen hat, die heute noch in der Nahe wohnt. Er hat auf unter-
schiedlichen Ebenen viele Kontakte im dorflichen Umfeld, die ihn unter-
stiitzen, besuchen und auf die er in jeder Situation zuriickgreifen kann.
Frau Hansen kann sich sehr auf ihr familidres Umfeld verlassen. Sie lebt
gemeinsam mit ihrer Tochter, deren Ehemann und zwei Enkelkindern im
abbezahlten und an die Tochter (ibertragenen Haus. Uber weitere Kontak-
te aulBerhalb der Familie berichtet sie nicht. Dieses scheint fiir sie jedoch
kein Defizit darzustellen, da alle auftretenden Schwierigkeiten im familia-
ren Umfeld gel&st werden. Frau Ritter lebt allein. Sie hat eine erwachsene
Tochter. Diese familidre Unterstlitzungsressource ist allerdings nur bedingt
am Wochenende verfugbar, denn die Tochter lebt gemeinsam mit ihrem
Partner 200 Kilometer entfernt. Sie hat allerdings Freunde, die sie im
Krankenhaus besuchen und die familidre Unterstiitzung ergdnzen. Frau
Ritter hat zusatzlich eine Haushaltshilfe, die sie bezahlt und die auch wei-
tere anfallende Arbeiten (ibernehmen kann. Dieses eigenstidndig finanzier-
te und organisierte Hilfesystem hat sie im Beobachtungszeitraum um noch
eine Person erweitert, so dass in der Zeit, in der sie wenig selbst-stindig
Ubernehmen kann, alle notwendigen Aufgaben erledigt werden. Herrn
Zankers soziales Netz besteht lediglich aus zwei Personen. Sein Vermieter,
mit dem er gemeinsam in einem renovierungsbedurftigen Haus lebt, ist
zwar selbst schon erkrankt, Gibernimmt dennoch fast die gesamte Organi-
sations- und Informationsarbeit. Gegenleistung hierfiir kann Herr Zanker
aufgrund seiner korperlichen Verfassung und seiner finanziellen Situation
nicht erbringen. Sein einziger weiterer Kontakt ist ein guter Freund, der
mit ihm einkaufen geht und ihn bei der Hilfsmittelbeschaffung finanziell
unterstutzt.

Im Unterschied zu allen anderen Féllen ist sowohl vor als auch nach der
Entlassung aus dem Krankenhaus die finanzielle Lage fir Herrn Zanker
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prekadr. In allen anderen Féllen stellen finanzielle Aspekte im Beobach-
tungszeitraum keine grundlegende Belastung dar. Frau Hansen verfligt
iber eigene Einkiinfte und hat durch die frihzeitige Uberschreibung ihres
gemeinsam mit ihrem Mann aufgebauten Hauses sowohl fiir sich als auch
fir die Familie ihrer Tochter fiir erhebliche finanzielle Entlastung gesorgt.
Die Einstufung in Pflegestufe Il schafft zusdtzliche 6konomische Sicherheit
fiir sie und ihre Tochter, die das Pflegegeld erhdlt. Ohne von Frau Ritter
genauere Auskiinfte iber ihre finanzielle Situation erhalten zu haben, deu-
tet gegenwartig nichts darauf hin, dass hier mit der Erkrankung nicht zu
meisternde finanzielle Schwierigkeiten verbunden sind. Das Gleiche gilt
auch fiir Herrn Kramer.

Die Pflegeeinstufung hat fir die Betroffenen eine zentrale Bedeutung.
Dabei tiberwiegen bei allen vier Befragten deutlich die finanziellen Aspek-
te, die mit einer Pflegestufe verbunden sind. Keiner plant bei Gewahrung
einer Pflegestufe professionelle Pflegeleistungen z. B. in Form eines ambu-
lanten Pflegedienstes in Anspruch zu nehmen. Alle wollen mit dem Pfle-
gegeld ein familidres und/oder ein privates Hilfenetz langfristig sichern
oder ubergangsweise finanzieren. Eine weitere Gemeinsamkeit besteht
darin, dass keiner der Befragten eine psychische Belastung aufgrund der
Einstufung erwdhnt. Herr Kramer hat die Beantragung des Schwerbehin-
dertenausweises, den er Schwerbeschadigtenausweis nennt, als fiir sein
Alter und seine zuvor sportliche Lebensweise als starken Einschnitt erlebt.
Durch das Auslegen dieses Ausweises im Auto erkennt er nun auch fir
andere sichtbar an, dass eine weitreichende kérperliche Beeintrachtigung
vorliegt. Die Einstufung in Pflegestufe Il hingegen wird als zustehende
Sozialversicherungsleistung verbucht. Dies trifft nicht nur fir Herrn Kra-
mer, sondern auch fir Frau Hansen zu. Bei Frau Ritter wurde der durch
die Sozialarbeiterin des Krankenhauses gestellte Antrag auf Pflegestufe
abgelehnt. Dies ruft bei ihr zwar Bedauern hervor, kann aber durch die
eigenen finanziellen Ressourcen gegenwadrtig ausgeglichen werden. Bei
Herrn Zanker ist weder im Krankenhaus noch in der Reha ein Antrag ge-
stellt worden. Nun kiimmert sich der Vermieter von Herrn Zanker um eine
Pflegeeinstufung. Der Antrag wurde allerdings bis zum Ende des Beobach-
tungszeitraums noch nicht eingereicht. Gerade bei Herrn Zanker ist die
Bewilligung einer Pflegestufe von existenzieller Bedeutung, da davon die
Aufrechterhaltung seines kleinen sozialen Netzwerkes abhdngig ist. Durch
die Gewahrung der Pflegestufe wiirde es Herrn Zénker gelingen, sowohl
eine monetdre Gegenleistung fiir die Unterstiitzung seines Vermieters zu
erbringen als auch gleichzeitig die Wohnsituation fir beide abzusichern.
Ob dies ohne Pflegegeld moglich sein wird, bleibt bis zum Ende des Beo-
bachtungszeitraums offen.

Der Informations- und Unterstiitzungsbedarf konzentriert sich dement-
sprechend bei Herrn Zanker und seinem Vermieter auf diesen fiir die Auf-
recherhaltung dieser Lebensgemeinschaft zentralen Aspekt. In dieser Hin-
sicht fuhlen sich beide sehr alleingelassen und wiinschen sich professio-
nelle Unterstiitzung. Wahrend sich Herr Kramer durch sein weit verzweig-
tes soziales Netzwerk diese Unterstlitzung durch den Kontakt zur Sozial-
arbeiterin des Krankenhauses und die Bekanntschaft mit einem leitenden
Angestellten der ortlichen Krankenkasse problemlos und zeitnah sichert,
kénnen Herr Zénker und sein Vermieter auf solche personellen Ressourcen
nicht zurlickgreifen. Bei Frau Hansen verlduft die erneute Begutachtung
durch den Medizinischen Dienst der Krankenkassen routiniert und kom-
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plikationslos. Alle erforderlichen Hilfsmittel sind bei ihr vorhanden bzw.
werden dem Krankheitsverlauf angepasst und wenn nétig ergdnzt. Das
Gleiche gilt flir Herrn Kramer, bei dem in kirzester Zeit umfangreiche
Hilfsmittel bereitgestellt werden. Kleinere Liicken in der Hilfsmittelversor-
gung kann er durch sein soziales Netz sehr zeitnah schlieRen. Herr Zanker
ist bei der Versorgung mit Hilfsmitteln weder professionell beraten noch
unterstiitzt worden. Sein sehnlicher Wunsch nach einem elektrischen Roll-
stuhl, der es ihm ermoglichen wiirde auch auRerhalb der Wohnung mobil
zu bleiben, wurde bislang nicht erfiillt. Es ist bis zum Ende des Beobach-
tungszeitraums kein Antrag gestellt worden. Bei der Beschaffung der not-
wendigsten Hilfsmittel fir das Badezimmer muss er auf eigene Mittel bzw.
finanzielle Unterstiitzung seines Freundes zuriickgreifen, der diese auch
organisiert.

Der Gesundheitszustand ist bei allen vier Personen stark durch die
chronische Krankheit beeintrachtigt. Frau Hansen kann nur noch wenige
Schritte alleine laufen, zudem fehlt ihr die Kraft, langere Strecken alleine
im Rollstuhl zu tiberwinden. Sie klagt wenig tiber Schmerzen, ist aber auch
in ihren sitzenden Aktivitdten durch die nachlassende Kraft in Armen und
Hénden bedingt durch den starken Gewichtsverlust der letzten Monate
beeintrachtigt. Sie Ubersteht die immer wiederkehrenden stationdren
Krankenhausaufenthalte in der Sicherheit, dass, sobald sie entlassen wird,
sie in ihr gewohntes hdusliches Umfeld zuriickkehren kann. Wenn sich ihr
Gesundheitszustand verschlechtert, wird ihre Wohnsituation durch ihr
familidares Umfeld fir sie jeweils angepasst.

Frau Ritter praktiziert lange Zeit einen trotz der Diabeteserkrankung
sehr eigenstandigen Lebensstil, bei dem sie keine Unterstiitzung benétigt.
Seit dem Auftreten des Fersenbruchs als Folgeerkrankung ist sie jedoch
verstarkt auf Hilfe angewiesen. Alle Aufgaben versucht sie moglichst allei-
ne zu Ubernehmen. Fir sie gibt es jedoch im hduslichen Umfeld nieman-
den, den sie zu jeder Zeit ansprechen kann, so dass sie bei der Entlassung
auf ein héheres AusmaB an Selbststandigkeit angewiesen ist, damit sie
ihren gewohnten autonomen Lebensstil fortsetzten kann. Herr Kramer
geht mit Rickenschmerzen ins Krankenhaus, da nur dort ein bestimmtes
diagnostisches Verfahren moglich ist. Die Schmerzen werden durch Kno-
chenmetastasen am Bein verursacht, durch die es ihm bereits wahrend des
ersten Krankenhausaufenthaltes kaum noch méglich ist zu laufen. Sein
Haus ist fir ihn nicht barrierefrei zuganglich. Das Erdgeschoss wird des-
halb bereits vor der Entlassung so hergerichtet, dass er dort leben und
arbeiten kann. Lediglich zum Duschen muss er nun noch in die erste Eta-
ge. Dabei unterstiitzt ihn seine Frau. Dennoch stellt dies eine grolRe Her-
ausforderung dar. Die oft auftretenden starken Nebenwirkungen der
Chemotherapie verspiirt er nur abgemildert. Uber Schmerzen berichtet er
nur in einer bestimmten Phase des Therapiezyklus.

Herr Zanker kann nur unter Tabletteneinnahme laufen und so zu seiner
Wohnung im ersten Stock gelangen. Er ist sonst fast vollstindig auf den
Rollstuhl angewiesen, da er erheblich an Gewicht verloren hat und er ver-
splrt, dass seine Krafte in den Armen und Beinen stark nachlassen, so
dass auch das Kriickenlaufen immer anstrengender wird. Herrn Zanker ist
zudem oft lbel und die vermehrten Wassereinlagerungen verursachen
verstarktes Unwohlsein.
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Ordnet man die vier Falle in das Verlaufskurvenmodell von Corbin und
Strauss ein, so ist lediglich Herr Krdmer zu Beginn des Beobachtungszeit-
raums klar der diagnostischen Phase zuzuordnen. Bei allen drei weiteren
Féllen lassen sich Elemente aus verschiedenen Phasen finden. Bei Frau
Hansen kénnen zahlreiche Elemente einer Abwartsentwicklung festgestellt
werden. Die Krankenhausaufenthalte werden langer, die Wiedereinwei-
sungen hdufiger und die Krankheitsbilder vielfdltiger und komplexer. Al-
lerdings gelingt es ihr immer wieder, zumindest tiber kurze Phasen relative
Stabilitdt zu erreichen und ein sinnerfiilltes Leben in der hduslichen Um-
gebung zu fuhren. Frau Ritter zeigt ebenfalls viele Anzeichen einer Ab-
wartsbewegung (sehr lange Krankenhausaufenthalte, Komplikationen im
Behandlungsverlauf, steigende Ungewissheit Gber die Heilungschance der
Folgeerkrankung). Sie hat allerdings noch nicht die Hoffnung aufgegeben,
die sie derzeit am meisten belastende Sekunddrerkrankung liberwinden
und dadurch wieder in eine stabile, dem Zustand vor der Sekundérer-
krankung vergleichbare Lebenssituation zurtickkehren zu kénnen. Im Beo-
bachtungszeitraum ist Herrn Zankers gesundheitliche Lebenssituation in-
stabil. Seine vielseitigen Beschwerden kénnen immer nur teilweise durch
Veranderungen des Medikamentenregimes kontrolliert werden. Auch hier
sind zahlreiche Elemente einer Abwadrtsbewegung im Krankheitsverlauf
erkennbar. So werden die Strecken kirzer, die er selbststindig laufen
kann, trotz gesteigerter Medikamentendosis. Er hat zusatzlich erheblich an
Gewicht verloren und ist aufgrund der ungekldrten weiteren hduslichen
Versorgungssituation zudem psychisch sehr belastet.

In allen Fallen ist der Krankenhausaufenthalt mit grundlegenden und
langerfristigen gesundheitlichen Einschrdnkungen verbunden, die entwe-
der — wie bei Herrn Krdmer ganz neu in Folge einer gerade diagnostizier-
ten chronischen Erkrankung auftreten — oder Folgewirkungen bereits be-
stehender chronischer Erkrankungen sind. Damit sind durchgangig physi-
sche Belastungen, funktionelle Einschrankungen, Selbstindigkeitsverluste
und Mobilitdtseinschrankungen verbunden. Bei Herrn Zanker scheinen
auch im kognitiven Bereich zumindest partiell Leistungseinbriiche aufzu-
treten. Immer sind mit diesen Krankheitsfolgen und Verlusterfahrungen
erweiterte Anforderungen an die Krankheitsbewaltigung verbunden.
Krankheits-bedingte Notwendigkeiten, die hdusliche Lebens- und Versor-
gungssituation neu zu gestalten, treten in unterschiedlichem Ausmaf und
verschiedenen Schwerpunkten bei allen Befragten auf.

Frau Ritter auf einen Rollstuhl angewiesen, weil der diabetische FuB
bisher nicht erfolgreich behandelt werden konnte. Sie muss deshalb ihre
alte Wohnung und vertraute, mit nachbarschaftlicher Hilfe verbundene
Umgebung aufgeben und in eine von der Tochter angemietete neue bar-
rierefreie Wohnung umziehen. Frau Hansen muss ebenfalls wegen ihrer
weiter reduzierten Gehfdhigkeit ihr Schlafzimmer in die Kiiche verlegen.
Herr Kramer integriert aus dem gleichen Grund in das ehemalige Wohn-
zimmer ein Krankenbett und gestaltet es weiterhin zu einem Arbeitszim-
mer um. Herr Zanker kann notwendige Verdnderungen nicht vornehmen,
deshalb ist das Leben in den alten rdumlichen Verhdltnissen erheblich er-
schwert.

Diese Umgestaltungen erfordern eine teilweise umfangreiche Organisa-
tionsarbeit, damit die hduslichen Bedingungen fiir eine erfolgreiche
Krankheits- und Alltagsbewaltigung angepasst werden kdénnen. Hinsicht-
lich der Ubernahme dieser Organisationsarbeit werden erhebliche Unter-
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schiede zwischen den Befragten deutlich. Auffillig ist dabei, dass Herr
Kramer und Frau Ritter trotz der erheblichen Einschrdnkungen, die sie
erlitten haben, diese Organisationsarbeit in groRen Teilen selbst tber-
nehmen. Hier scheint die vorangegangene bzw. weiter bestehende selbst-
standige berufliche Tatigkeit und die dabei gewonnenen strategischen,
taktischen und planerischen Kompetenzen eine nicht unbedeutende Rolle
zu spielen. Dies wird sowohl bei Frau Ritter, aber insbesondere bei Herrn
Kramer in der gezielten Umstrukturierung seiner beruflichen Tatigkeit, der
entschlossenen Sicherung der sozialstaatlichen Unterstiitzungsleistungen
und der erforderlichen Hilfsmittel deutlich. Frau Hansen uberldsst dies
weitgehend ihrer Tochter und ihrem Schwiegersohn, Herr Zanker seinem
Vermieter und teilweise einem Freund. Die Reduzierung der Selbstver-
antwortlichkeit scheint in diesen beiden Fallen jedoch unterschiedlich
motiviert. Wahrend Frau Hansen sich wohl auch wegen ihres fortgeschrit-
tenen Alters und ihrer familidren Rolle in dieser Beziehung in die vertrau-
ensvolle Obhut ihrer Tochter begibt, jedoch soweit es ihr noch moéglich
ist, auch fir Entlastungen fir ihre Tochter sorgt, beansprucht Herr Zanker
nahezu gdnzlich die Firsorge seines Vermieters, ohne dass erkennbar
wird, dass er ihm verbleibende Beteiligungsmaoglichkeiten nutzt.

Wie die Darstellung der Krankheitsverlaufe verdeutlicht, sind die Kran-
kenhausaufenthalte bei allen Befragten mit einer beginnenden bzw. fort-
schreitenden Beschadigung des Lebens verbunden. Dies gilt insbesondere
fir die zu verarbeitenden Verdnderungen des Kérperbildes, die von Frau
Hansen als normale Begleiterscheinungen des Alterungsprozesses behan-
delt werden, bei den drei anderen Erkrankten aber grundlegende Verén-
derungen markieren. Herr Kramer und Herr Zdnker verabschieden sich
trauernd von ihrem einst ihre personale und soziale Identitdt kennzeich-
nenden Merkmal des aktiven, erfolgreichen Sportlers, Frau Ritter biiRt aus
ihrer Sicht einen Teil ihrer Attraktivitdt ein. Alle Befragten haben — zumin-
dest zur Zeit der Befragung und wahrscheinlich auch langerfristig, viel-
leicht sogar endgiiltig — ihre Gehfdhigkeit eingebiiBt. In allen Féllen ist die
Beschadigung des Kérpers durch die chronische Erkrankung fiir AuRenste-
hende wahrnehmbar und fortan eine Dimension, die bei der Gestaltung
sozialer Interaktionen bedeutsam und in eigene Handlungspldne und ent-
sprechende Performanzen integriert werden muss.

Bis auf Herrn Zanker gelingt es allen anderen chronisch Erkrankten im
beobachteten Zeitraum jedoch trotz der erlittenen Beeintrachtigungen ein
fur sie sinnerfilltes Leben weiterzufiihren bzw. wieder aufzunehmen. Da-
bei sind die lebensgeschichtlichen Voraussetzungen sehr verschieden.
Zentrales Sinnkriterium fiir Frau Hansen bleibt trotz vielféltigster Ein-
schrankungen das Leben mit ihrer Tochter und den Enkelkindern, in das
sie bis zum letzten Gesprachstermin (Geburtstag der Enkelin) integriert
bleibt, soweit es ihren Moglichkeiten entspricht. Herrn Kramer gelingt es
nach einer kurzen Phase starker existenzieller Bedrohung durch eigene
Organisationsarbeit seine berufliche Tatigkeit so umzustrukturieren, dass
er diese unmittelbar nach dem Krankenhausaufenthalt weiter fortsetzen
und in leitender Rolle gerecht werden kann. Die durchgefiihrten Umstruk-
turierungen kann er in Teilen sogar als entlastend im Vergleich zu seinen
friheren Aktivitdten betrachten. So vermag er insgesamt seine berufliche
Rolle als identitéatsstiftendes Element im Kern aufrechtzuerhalten und die
dafiir erforderlichen Performanzen auch mit seiner Erkrankung fortzuset-
zen. Frau Ritter behdlt ihr besonders gepflegtes AuBeres iiber den Beo-
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bachtungszeitraum bei. Selbst bei einem Gesprdchskontakt, der unmittel-
bar nach der Verlegung von der Intensivstation auf eine Innere Station
stattfindet, hat sie sich geschminkt und frisiert. Wahrend der Gespréache
wird deutlich, dass Frau Ritter das Krankenhaus als ihren derzeitigen Le-
bensmittelpunkt akzeptiert hat. Dies wird an den zahlreichen sozialen
Kontakten deutlich, die sie sich im Krankenhaus aufgebaut hat. So gelingt
es ihr, die langen stationdren Aufenthalte zu Giberstehen und wahrend der
Kontakte mit ihr vertraut gewordenen Menschen in ihrem Leben sinnstif-
tende Momente zu erleben.

Mit Rickblick auf die theoretischen Ausfiihrungen kann festgehalten
werden, dass im Beobachtungszeitraum, der sich insgesamt von April bis
November 2007 erstreckt, bei keinem der Betroffenen die Ubergangssitu-
ation als abschliefend bewidltigt bewertet werden kann. Die Konzeptiona-
lisierung der Ubergangssituation im Expertenstandard wird allerdings
durch einen eindeutigen Beginn und ein Ende charakterisiert, was auf die
untersuchten Fallverlaufe nicht zutrifft. Bei allen Befragten stehen weitere
Operationen und arztliche MaRnahmen an, die hinsichtlich des Behand-
lungserfolges zumindest vage bleiben. In allen Féllen stellt der Kranken-
hausaufenthalt also kein singuldres Ereignis dar, das in zeitlicher und
rdumlicher Perspektive mit einer klaren Ubergangsbewiltigung im Sinne
routinierter Krankheitsbewaltigungsstrategien und einem langerfristig sta-
bilen Leben zu Hause verbunden ist.

Auch wenn sich diese Arbeit nicht schwerpunktmaRig mit der Rolle der
Angehorigen im Entlassprozess auseinandersetzt, so soll an dieser Stelle
dennoch eine zundchst nicht antizipierte Besonderheit dargestellt werden.
Offensichtlich sind es nicht immer die nachsten Unterstiitzer oder Lebens-
partner im Alltag, die von den chronisch Erkrankten als einzubeziehende
Wunschpartner" im Rahmen der Entlassunterstiitzung gesehen werden.
So hatte Herr Zénker seinen Freund und nicht seine ndchste Bezugsper-
son, seinen Vermieter, gerne in einem Entlassungsgesprach als Partner
hinzugezogen. Bei Herrn Krdmer wdren wahrscheinlich sein Bruder
und/oder seine Tochter bevorzugte Begleiter in der fiir ihn zundchst
angstbesetzten Entlassung nach Hause gewesen. Mégliche Erklarung fur
den Rickgriff auf eine erweiterte Ressource aus dem sozialen Umfeld, ob-
wohl mit dieser nicht die alltdglichen Entlasskonsequenzen bewiltigt wer-
den mussen, kénnte die hohe emotionale Belastung der nachsten Ange-
horigen sein. Anscheinend geht von einer Person, die in den Augen des
Erkrankten eine hohere emotionale Stabilitdt hat, da sie gerade nicht in
die téagliche Bewadltigungsarbeit involviert ist, eine gréRere Unterstit-
zungsleistung fiir diesen speziellen Abschnitt der Bewaltigung chronischer
Erkrankung beim Ubergang von der stationdren in eine ambulante Weiter-
versorgung aus. Nicht immer sind die Personen, die den engsten Kontakt
mit den Erkranken wihrend des Ubergangs vom Krankenhaus nach Hause
haben, auch diejenigen, denen von den Betroffenen die Kapazitit und
Kompetenz zugeschrieben wird, in diesen Ubergangssituationen die koor-
dinierende und ergdnzende Rolle einnehmen zu kénnen. Im Rahmen des
Entlassungsmanagements sollte folglich vorwiegend darauf geachtet wer-
den, dass die Angehorigen, die in diesem Kontext einbezogen werden,
durch die Betroffenen selbst bestimmt werden.

106



6. Schlusskapitel

Ist erkennbar, dass die Patienten bei ihrer Bewadltigungsarbeit durch ein
strukturiertes Entlassungsmanagement des Krankenhauses unterstitzt
werden?

Welche Informations- und Unterstiitzungswiinsche werden deutlich?

e Bestdtigen sich Wingenfelds Annnahmen, dass ein Transitionskonzept
angemessen die Ubergangsproblematik auch bei chronisch erkrankten
Patienten erfasst oder zeigt sich die Notwendigkeit, einen anderen the-
oretischen Zugang zu wéhlen?

e Welche wesentlichen Faktoren bestimmen die Bewadltigungsarbeit
chronisch erkrankter Menschen beim Ubergang vom Krankenhaus in
die hédusliche Versorgungssituation?

e Welche Bedeutung hat das Nutzungshandeln und bestatigt sich in den
Fallverldaufen die von Schaeffer entwickelte Typologie?

e Ergeben sich auf der Grundlage der Fallanalysen Hinweise zu Ergdnzun-
gen bzw. Modifizierungen der Entlassungsgestaltung?

e Gibt es ggf. langfristige strukturelle Erfordernisse, damit das Handeln
professioneller Akteure des Gesundheitssystems die Bewaltigungsarbeit
chronisch erkrankter Menschen in der Ubergangssituation angemessen
unterstiitzen kann?

Dies sind die Leitfragen, die abschlieBend diskutiert werden.

Entgegen der Erwartung ist in allen vier dokumentierten Fallen aus den
Gesprachen mit den chronisch erkrankten Menschen kein gezieltes, sys-
tematisiertes Entlassungsmanagement mit abschlieRender Evaluation zu
erkennen. Dieses Instrumentarium ist in den beteiligten Krankenh&dusern
zumindest noch nicht so umgesetzt worden, dass dies fir die Betroffenen
deutlich wird. Eine ndhere Abkldrung der institutionellen Entlassungspla-
nung hdtte eine Befragung der entsprechenden professionellen Akteure
erfordert, was aber im Rahmen dieser Arbeit nicht angestrebt worden ist
und ein weiteres Forschungsfeld er6ffnet hatte. Wegen der geringen An-
zahl der Fallstudien kann daraus jedoch nicht geschlossen werden, dass
der Expertenstandard Entlassungsmanagement bisher noch keine Bedeu-
tung fur die Ubergangsgestaltung in der Praxis gewonnen hat. Allein der in
der Einleitung zitierte Zeitungsartikel verdeutlicht bereits die normierende
Kraft, die dieses Instrumentarium auch ohne rechtliche Verbindlichkeit in
der interessierten, fachkundigen 6ffentlichen Diskussion gewonnen hat. Er
liefert insbesondere betroffenen Patienten und ihren Interessensorganisa-
tionen eine gute Argumentationsgrundlage, um auf Mangel hinzuweisen
und Forderungen zu formulieren. Deutlich werdende Diskrepanzen zwi-
schen bestehender Entlassungspraxis und vorhandenen qualitativ hoch-
wertigen Konzepten und Vorgehensweisen kénnen so benannt und Ver-
besserungen angemahnt werden.

Inhalte und Formen der Informations- und Unterstlitzungswiinsche sind
durch den Krankheitsverlauf und das zentrale Anliegen bestimmt, in die
hédusliche Versorgungssituation zurtickkehren zu kénnen. Das Krankenhaus
wird dabei in unterschiedlichster Weise genutzt. Wahrend der Zweck fir
Herrn Krdmer zundchst darin besteht, diagnostische Sicherheit hinsichtlich
der Ursachen der aufgetretenen Schmerzen zu gewinnen, nutzt Herr Zan-
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ker den stationdren Aufenthalt, um neben der medizinischen Behandlung
Sicherheit in Bezug auf finanzielle und Versorgungsaspekte zu erzielen. Fir
Frau Hansen ist das Krankenhaus ebenfalls nicht nur ein Ort der Krank-
heitsbehandlung, sondern er dient auch zur Entlastung ihrer sie pflegen-
den Familienangehérigen. Im Laufe ihres langen Krankenhausaufenthalts
entwickelt Frau Ritter ein Rollenverhalten, das weniger der einer Patien-
tin, sondern eher einem festen Mitglied dieser Institution entspricht. Ins-
besondere bei Frau Hansen und Frau Ritter sind die Interaktionen mit den
Pflegekrdften durch ein angepasstes, diese entlastendes Rollenverhalten
gekennzeichnet. Die Pflegekrafte werden als gestresst erlebt. Dieser Ein-
schatzung begegnen die beiden Patientinnen, indem sie ihre durchaus
vorhandenen Unterstiitzungswiinsche zuriickstellen und auftretende Prob-
leme nicht den Pflegekréften anlasten. Vielmehr fiihren sie den wahrge-
nommenen Stress auf Druck erzeugende Systemmerkmale zurlick. Damit
langere Krankenhausaufenthalte ertrdglich bleiben, ist es fir die Patienten
offenkundig wichtig, positive Beziehungen zu den versorgenden Pflege-
kraften aufzubauen.

Systematisierend kénnen die Unterstiitzungswiinsche dahingehend zu-
sammengefasst werden, dass sie helfen sollen, gravierende Liicken in der
hauslichen Versorgungssituation zu schlieBen (rdumliche Umgestaltung bei
Herrn Krdmer, Frau Hansen und Frau Ritter; Sicherung einer finanziellen
Existenzgrundlage bei Herrn Zanker). Zentrales Motiv ist dabei, Sicherheit
in das durch die Krankheitsentwicklung verdnderte Leben zu bringen. Alle
Befragten haben es geschafft, zumindest in einem fiir sie wesentlichen
Kernbereich gesundheitlicher Versorgung ein verldssliches Arbeitsbiindnis
mit verschiedenen professionellen Akteuren des Gesundheitssystems auf-
zubauen. Durch intensive Informationsarbeit gelingt es Herrn Krdmer, ein
fir ihn befriedigendes Verhdltnis zum behandelnden Chemotherapeuten
zu entwickeln. Herr Zanker erhélt die fiir ihn so wesentlichen Zusatzmedi-
kamente durch eine vielleicht sogar etwas fragwiirdige Verabredung mit
seinem Arzneimittel verschreibenden Hausarzt. Bei Frau Hansen sind lang-
fristige Behandlungsplane mit dem Krankenhaus abgestimmt. Frau Ritter
sichert sich Kontinuitdt in der Pflege und Versorgung durch ihren behan-
delnden FuBpfleger und den Diabetologen des Krankenhauses.

Sicherheit zu gewinnen ist auch ein wesentliches Ziel der Informations-
arbeit. Wie insbesondere die intensive Informationsarbeit von Herrn Kra-
mer verdeutlicht, sollten mundliche Informationen, etwa zur Medikation,
auch in schriftlicher Form fir die Patienten und die sie unterstiitzenden
Angehdrigen zur Verfigung gestellt werden. Auf die bereits von Selbsthil-
fegruppen patientengerecht aufbereiteten Broschiiren sollte hingewiesen
werden. Sie kénnen die Basis fiir die Vertiefung der eigenstandigen Infor-
mationsarbeit sein, schaffen Sicherheit und bauen ein Kompetenzgefiihl
bei den Betroffenen fiir Gesprache mit den behandelnden Arzten auf.

Trotz Frau Ritters vorziglicher Informations- und Organisationsarbeit
bezogen auf die Alltagsbewdltigung gelingt es ihr nicht, Klarheit hinsicht-
lich der Ursachen des langen Krankheitsverlaufs und der weiteren Ent-
wicklung zu gewinnen. Hier sind Vertrauenseinbriiche zum behandelnden
medizinischen Krankenhauspersonal unverkennbar. Unsicherheit bezogen
auf den weiteren Krankheitsverlauf besteht bei allen begleiteten Personen.
Bedingt durch die in allen Féllen vorliegenden charakteristischen Merkma-
le chronischer Erkrankungen wird im Beobachtungszeitraum in keinem Fall
Sicherheit auf allen Ebenen der Krankheitsbewdltigungsarbeit erreicht.
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Ausgehend vom Titel der Arbeit kann trotz eines Bebachtungszeitraumes
von fast einem halben Jahr bei keinem der wahrend dieser Zeit begleite-
ten chronisch erkrankten Menschen von Bewadltigung in dem Sinne ge-
sprochen werden, dass ein Krankheitsabschnitt abgeschlossen oder zu-
mindest eine langerfristig gesicherte und stabile Entwicklung absehbar ist.
Im Sinne des Konzeptes von Wingenfeld ist damit in keinem der beobach-
teten Falle auch nach einem halben Jahr die Transition abgeschlossen.

Im theoretischen Rahmenkonzept fiir die Entwicklung des Experten-
standards Entlassungsmanagement wird der Ubergang vom Krankenhaus
in die hausliche Versorgungssituation von Wingenfeld in zeitlicher Hin-
sicht so bestimmt, dass die Transition mit der Einweisung ins Krankenhaus
beginnt und mit der Wiedergewinnung routinierter Alltagsabldufe, ent-
sprechender Rollenanpassungen etc. und relativer gesundheitlicher Stabili-
tat beendet ist. Das letzte Kriterium ist in keinem der dargestellten Fille
erfullt. Zwar sind Rollenanpassungen (Herr Krdmer, Frau Hoffman), biogra-
fische und identitdtsstiftende Neuorientierungen mit entsprechenden Per-
formanzen (Herr Kramer) sowie Neugestaltungen der hduslichen Umge-
bung (Herr Krdmer, Frau Hansen und Frau Ritter, eingeschrankt auch bei
Herrn Zénker) zu beobachten. Es bleiben jedoch in allen Féllen der weitere
Krankheitsverlauf und damit verbundene Folgen ungewiss (z. B. endgilti-
ger Verlust der Gehfdhigkeit, mogliche Beinamputation und auch die
durch die Krankheit bedingte Verkirzung der noch verbleibenden Lebens-
zeit). Insgesamt gesehen kann in keinem Fall von einer abgeschlossenen
Transition gesprochen werden.

Damit er6ffnet sich auf der Ebene der Theoriebildung die grundlegende
Fragestellung, ob das theoretische Rahmenkonzept Wingenfelds allgemein
und insbesondere seine Definition des Beginns und Endes der Transition
den Verldufen chronisch Erkrankter gerecht werden kann. Wingenfelds
Definition scheint seinem Wunsch geschuldet, ein theoretisch geschlosse-
nes Transitionskonzept vorzulegen. Ohne Kriterien anzugeben, wann das
Ende der Transition erreicht ist, kann ein solches Konzept aber nicht aus-
kommen. Dabei fallt auf, dass der Beginn der Transition quantitativ durch
die Angabe eines Zeitpunktes (Einweisung in das Krankenhaus), das Ende
jedoch qualitativ durch Angabe von beobachtbaren Verhaltensmerkmalen
der Patienten definiert wird.

Im Expertenstandard Entlassungsmanagement wird die Transition aber
vom Anfang und Ende her zeitlich, also quantitativ fixiert. Sie beginnt mit
der Einweisung der Patienten und endet 48 Stunden nach der Entlassung
aus dem Krankenhaus mit der abschlieBenden Evaluation. Theoretische
Uberlegungen zur Qualitatssicherung des Ubergangs und institutionelle
Anbindung des Expertenstandards Entlassungsmanagement an das Kran-
kenhaus sind offenkundig gegenwaértig noch nicht zur Deckung zu brin-
gen. Beim Expertenstandard Entlassungsmanagement geht es zumindest
zundchst darum, eine Qualitatssicherung durch Pflegefachkrafte im Kran-
kenhaus zu erreichen. Diese institutionelle Anbindung erfordert aus 6ko-
nomischer Sicht eine Abgrenzung, wann die Zustandigkeit der Institution
fir die Patienten beendet ist und andere Kostentrdger die weitere Ver-
antwortung und damit verbundene Kosten Gbernehmen missen. Daraus
folgt, dass aus organisationssoziologischer und betriebs-wirtschaftlicher
Sicht ein Endpunkt festgelegt werden muss.
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Wiéhrend Wingenfelds Bestimmung von gelungener Bewaltigung in sei-
nem theoretischen Rahmenkonzept aus Patientensicht entwickelt ist (wie-
dergefundene relative gesundheitliche Stabilitat der Patienten), erfolgt die
Festlegung im Expertenstandard Entlassungsmanagements aus institutio-
nell betriebswirtschaftlicher Perspektive. Das Ende der Transition wird im
Rahmen des Expertenstandards Entlassungsmanagement also durch die
Begrenzung der institutionellen Zustdndigkeit des Krankenhauses und
nicht — wie bei Wingenfeld — durch die wiedergewonnene relative Stabili-
tat im Krankheitsverlauf der Patienten definiert. Aus dieser Differenz er-
wdchst das Problem, wie nach diesem Zeitpunkt eine qualitativ hochwer-
tige Versorgung zu sichern ist. In der folgenden Erlauterung des Entlas-
sungsmanagements der Bochumer Bergmannsheil Universitatsklinik in
einer Prasentation wird dies deutlich: ,Der Einfluss auf die beteiligten Ak-
teure nachsorgender Institutionen ist nur eingeschrankt méglich” (Knecht
2003). Dies bedeutet, dass durch die MaBnahmen des Entlassungsmana-
gements im Krankenhaus zwar Versorgungskontinuitdt gewahrleistet wer-
den soll, die Zustandigkeit aber mit der abschlieBenden Evaluation endet.
Ohne den mit dem Expertenstandard erreichten Ansatz einer Qualitdts-
verbesserung der Ubergangsgestaltung damit schmilern zu wollen, bleibt
doch anzumerken, dass hier sowohl in theoretischer als auch in prakti-
scher Hinsicht bezogen auf die Situation chronisch Erkrankter eine Liicke
besteht. Betrachtet man die dargelegten Krankheitsverldufe, scheint hier
eher eine Konzeptionalisierung im Anschluss an das Trajektionskonzept
erforderlich. Vor allem die Langfristigkeit, der hdufige Wechsel zwischen
unterschiedlichen Institutionen des Versorgungssystems und die haufig
auftretende Unberechenbarkeit des Verlaufs chronischer Erkrankungen
erfordern kontinuierliche, organisationsiibergreifende und eher langfristig
angelegte Begleitung durch professionelle Akteure des Gesundheitssys-
tems. Dieser Kerngedanke liegt dem Case Management zugrunde. Case
Management agiert entlang eines zeitlich definierbaren Versorgungsbe-
darfs kontinuierlich ("over time") und koordiniert Hilfsangebote quer zu
bestehenden Grenzen ("across service") von Amtern, Diensten und Ein-
richtungen (Ewers/ Schaeffer 2005).

Aufgrund der vorangegangenen Uberlegungen stellt sich deshalb auf
theoretischer Ebene die Frage, ob das Transitionskonzept Wingenfelds als
theoretisches Rahmenkonzept firr die Erfassung der Ubergangsproblematik
bei chronischen Erkrankungen ausreicht. Sowohl die einschldgige wissen-
schaftliche Forschung als auch die besprochenen Fallverlaufe verweisen
doch eher auf die Notwendigkeit, die Ubergangsproblematik im Sinne von
Trajektion zu konzeptionalisieren. Ubergdnge vom Krankenhaus in die
héusliche Versorgung erweisen sich bei chronisch Erkrankten als Phasen
eingebettet in einen umfassenderen Krankheitsverlauf, ohne dass in der
Regel eine eindeutige Transition im Sinne Wingenfelds zu konstatieren ist.

Auch fiir die Bewertung des Expertenstandards Entlassungsmanage-
ment hat dies Konsequenzen. Der Expertenstandard Entlassungsmanage-
ment bleibt trotz aller Fortschritte bislang zumindest ein an die Institution
Krankenhaus gebundenes und damit fiir die Besonderheiten chronischer
Krankheitsverldufe erganzungsbediirftiges Konzept. Die spezifische Diffe-
renz zwischen akuten und chronischen Erkrankungen ist offenbar so grof,
dass hier deutlichere Unterschiede theoretisch markiert und im Hinblick
auf erforderliche Handlungsoptionen entsprechende Anpassungen erfor-
derlich sind. Die Singularitdt und zeitliche Begrenzung einer Akuterkran-

110



kung, die in der Regel zur Wiederherstellung des vorangegangenen ge-
sundheitlichen Status und Wiederaufnahme des zuvor gelebten Lebens
fihrt, unterscheidet sich wesentlich von der auch in den dargestellten
Fallen deutlich werdenden Haufung von Krankenhausaufenthalten, der
Langfristigkeit chronischer Krankheitsverldufe und vor allem hinsichtlich
der biografischen Bedeutung und daraus resultierenden Bewaltigungsan-
forderungen fiir die Betroffenen. In allen dargestellten Fallen bestatigt sich
deutlich die grundlegende Aussage von Corbin und Strauss, dass chronisch
zu erkranken bedeutet, mit einem beschddigten Leben weiter leben und
diesem immer wieder erneut Sinn abringen zu miissen. Diese Grundsatz-
frage stellt sich in der Regel bei Akuterkrankungen nicht.

Was sind nun zusammenfassend die wesentlichen Elemente und Fakto-
ren der Bewdltigungsarbeit, die vor diesem Hintergrund in den Fallverldu-
fen deutlich werden? Auf den Ebenen der Informations-, Organisations-
und Alltagsbewadltigungsarbeit sind es vor allem die lebensgeschichtlich
erworbenen Kommunikations- und Organisationskompetenzen, die bei
fehlendem institutionellem Entlassungsmanagement dariiber entscheiden,
ob die Riickkehr in die hausliche Versorgungssituation gelingt. Vor allem
bei Herrn Krdmer und Frau Ritter sind diese im Kontext selbststandiger
beruflicher Tatigkeit erworben und erprobt. In diesen Féllen sind es die
Betroffenen selbst, die Uber die notwendigen Kompetenzen verfiigen. Im
Fall von Frau Hansen zeigt ihre Tochter die Fahigkeit, die erforderlichen
Prozesse zu steuern. Sind diese bei den Betroffenen selbst oder bei den
betreuenden Angehdrigen wie im Fall von Herrn Zanker nicht vorhanden,
droht der Ubergang bei fehlender professioneller Unterstiitzung zu schei-
tern.

Die Analyse des Nutzerhandelns in den dargestellten Fallverlaufen bes-
tatigt das Ergebnis der Untersuchung Schaeffers, dass das Nutzungshan-
deln Teil der Bewaltigungsarbeit ist und den von Corbin und Strauss diffe-
renzierten Arbeitstdtigkeiten bei der Bewadltigung chronischer Erkrankun-
gen ergdnzend hinzugefligt werden muss. Wie die Fallverldufe verdeutlicht
haben, entscheiden Art und Erfolg des Nutzungshandelns ganz wesentlich
dartber, ob Uberginge vom Krankenhaus in die h4usliche Versorgung den
Bedurfnissen der Betroffenen angemessen gestaltet werden kénnen. Aus
dem letzten Gesichtspunkt ergibt sich vor dem Hintergrund der Fallverldu-
fe aber auch, dass die von Schaeffer entwickelte Typologie des Nutzungs-
handelns eventuell ergdnzt werden muss. Wéhrend sich in den Féllen von
Herrn Krdmer, Frau Hansen und Frau Ritter die von Schaeffer entwickelte
Typologie durchaus bestétigt, wirft das Nutzungshandeln von Herrn Zan-
ker und seinem Angehdrigen die Frage auf, ob von dem von Schaeffer
herausgearbeiteten hilflos angepassten noch ein Nutzungsverhalten unter-
schieden werden sollte, das als hilf- und ergebnislos nach Unterstiitzung
suchend oder als hilflos resignierend zu bestimmen ist. Vielleicht ergibt
sich diese Differenz auch nur aus den unterschiedlichen Beobachtungszeit-
rahmen dieser Arbeit und den Untersuchungen von Schaeffer. Es kénnte
sein, dass das dargestellte hilf- und ergebnislose Nutzungshandeln von
Herrn Zanker noch in einem hilflos angepassten Verhalten endet. Anderer-
seits verweisen aber die nicht wenigen Félle, in denen Menschen erst nach
Wochen tot in ihren Wohnungen aufgefunden werden, neben der darin
deutlich werdenden Isolation auch darauf, dass ein hilf- und ergebnisloses
Suchen nach Unterstiitzung auch ein dauerhafter Zustand und deshalb ein
zu erganzendes Muster von Nutzungshandeln sein kénnte, das dann in
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Resignation gegenliber dem gesundheitlichen Versorgungssystem miinden
kann.

Treffen mangelnde persénliche Ressourcen zur Bewaltigung zudem auf
sehr begrenzte materielle Ressourcen und ein enges, in seinem Bestand
gefahrdetes soziales Netzwerk, steigt die Gefahr der Uberforderung aller
Beteiligten. Die Bewdltigung des Ubergangs in die hdusliche Versorgungs-
situation droht dann zu misslingen. Dies wird insbesondere durch den
Vergleich zwischen Frau Hansen und Herrn Zdnker deutlich. Beide sind
nicht mehr in der Lage, die erforderlichen Tatigkeiten der Krankheitsbe-
waltigung auszufiihren. Wéhrend dieser Kompetenzmangel auf der Seite
der Erkrankten bei Frau Hansen relativ problemlos durch das kleine, aber
qualitativ hochwertige familidare Netzwerk und die u. a. auch durch die
Pflegeeinstufung gesicherte finanzielle Situation ausgeglichen werden
kann, sind alle diese kompensierenden Bedingungen im Falle von Herrn
Zanker nicht gegeben. Sind personelle Kompetenzen, ein weites und qua-
litativ hochwertiges soziales Netzwerk und finanzielle Absicherung wie im
Fall von Herrn Krimer miteinander verbunden, gelingt die Ubergangsbe-
waltigung trotz grundlegender krankheitsbedingter Verdnderungen und
umfassender Umstellungsnotwendigkeiten im Beruf und Alltag am besten.
Die hohere Pflegeeinstufung wird bei keinem der Befragten mit einem
Eingestandnis der schwerwiegenden Erkrankung und gesteigertem Hilfe-
bedarf verbunden, sondern eher als Bewéltigung einer Arbeitsanforderung
mit positivem Ergebnis bewertet.

Leitmotiv bei der Bewaltigungsarbeit ist in allen Fillen das Ringen um
den (verbleibenden) Lebenssinn. Dieser ist immer individuell. Wahrend
diese Sinnorientierung in den Féllen von Herrn Krdmer, Frau Hansen und
auch Frau Ritter gelingt, ist sie bei Herrn Zanker zumindest gefdhrdet.
Dass er die Eigenaktivitdten bei der Bewadltigungsarbeit mehr als durch die
krankheitsbedingten Einschrdnkungen erforderlich reduziert, kann auf die-
se mangelnde Sinnerfiilllung zuriickgefiihrt werden. Die Sinnsuche im be-
schadigten Leben - nach Corbin und Strauss zentrale Charakteristikum des
Lebens mit chronischer Erkrankung — unterscheidet sich auf der Bedeu-
tungs- und den damit verbundenen Handlungsebenen bei allen chronisch
verlaufenden von akuten Erkrankungen. Insofern muss auch ein theoreti-
sches Rahmenkonzept fiir die Entlassungsplanung chronisch erkrankter
Menschen diese Differenz deutlicher hervorheben, als Wingenfeld dies in
seinem Konzept tut. Begrifflich kann die theoretisch zu leistende Aufgabe
und die sich dann auch in Handlungsplanungen im Rahmen der Entlassung
niederschlagende Aufgabe mit den Kategorien SinnerschlieBung und Sinn-
konferenz gefasst werden. Das damit Gemeinte soll anhand eines Ergéan-
zungsvorschlags zum Expertenstandard Entlassungsmanagement verdeut-
licht werden. Auf der Ebene, auf der Standards fir die Gestaltung der Pro-
zessabldufe formuliert werden, kénnte der aufzunehmende Standard etwa
so formuliert werden: Die Pflegefachfachkraft klart im Gesprach mit dem
Patienten, was fir ihn die zentrale Sinnorientierung in seinem Leben mit
chronischer Erkrankung ist und wie ihn Professionelle am besten bei der
Realisierung dieses Lebenssinns unterstiitzen kénnen.

Die Aufnahme des Begriffs ,Lebenssinn” geschieht dabei ganz bewusst.
Auch wenn es nicht die Intention des Expertenstandards Entlassungsma-
nagement ist, dass die darin formulierten Handlungsanforderungen von
den Pflegekréaften im Sinne des technisch-instrumentellen Abhakens einer
vorgegeben Arbeitsliste verstanden werden, ist eine solche Gefahr nicht
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von der Hand zu weisen. Mit der Aufnahme des Sinnbegriffs in den Exper-
tenstandard Entlassungsmanagement soll verdeutlicht werden, dass zu-
mindest Teile der Entlassungsplanung aus der Patientenperspektive als
sinnorientierte kommunikative Akte zwischen Patienten und professionell
Handelnden verstanden werden missen. In der Ubersicht zum Experten-
standard taucht die Sinnperspektive der Patienten jedoch bislang explizit
Uberhaupt nicht auf. Handlungskonzepte, die beanspruchen, die Perspek-
tive patient's view einzunehmen, kénnen aber nicht darauf verzichten,
eine fir die Patienten zentrale Dimension begrifflich und als Anforderung
fiir professionelles Handeln im Kontext der Entlassungsplanung auch ent-
sprechend zu benennen. Auf der Qualifizierungsebene wirde die Auf-
nahme dieses Sinnelements bedeuten, dass vermehrt beraterische und
allgemein Gesprachskompetenzen aufbauende Malnahmen fiir die Pflege-
fachkrafte als Fortbildungen angeboten und in die entsprechenden Aus-
bildungs- und vermehrt auch Pflegestudiengénge integriert werden mis-
sen.

An den bestehenden Expertenstandard anknipfend, ergeben sich aus
den Besonderheiten chronischer Krankheitsverlaufe, wie sie auch in den
untersuchten Fallen deutlich werden, folgende weitere Modifikationsvor-
schlage: Ankniipfend an die Sinnperspektive stellen Selbsthilfegruppen ein
mogliches Unterstiitzungspotenzial dar, auf dass im Expertenstandard je-
doch nicht verwiesen wird. Die Information Uber die spezifische An-
sprechperson in einer Selbsthilfegruppe kénnte den Kontakt und Aus-
tausch mit anderen Betroffenen erleichtern. Dies wére einfach in die Ent-
lassplanung aufzunehmen. Der Evaluationszeitraum miisste deutlich tber
dem im Expertenstandard angegebenen Zeitrahmen von 48 Stunden lie-
gen. Ob eine telefonische Anfrage zur Evaluation der Entlassung bei chro-
nisch Erkrankten ausreicht, ist ebenfalls fraglich. Eine erneute, mit gréRe-
rem zeitlichen Abstand zum stationdren Aufenthalt stattfindende aufsu-
chende Entlassungsevaluation im hduslichen Umfeld wiirde es ermdgli-
chen, auch zu uberprifen, inwieweit der Alltag mit der chronischen Er-
krankung wieder gelingt und ob — im Sinne des salutogenetischen Ver-
standnisses — eine Verschiebung zum Gesundheitspol stattgefunden hat.
Ferner wére es bei dieser Gelegenheit ganz wesentlich zu erfassen, wie
hoch die Belastung fir die Angehorigen ist und ob vorhandene soziale
Netzwerke weiterhin tragfdhig oder ob ggf. erginzende MalRnahmen er-
forderlich sind, um die Bewadltigungsarbeit von Patienten und Angehdri-
gen zu unterstitzen.

Im Hinblick auf die Angehérigen, die in den Entlassungsprozess einbe-
zogen werden, ist darauf zu achten, dass der Patient selbst entscheidet,
wer als Angehdoriger hinzugezogen wird. Auch wenn es aus professioneller
Sicht naheliegend erscheinen kdnnte, die engsten familidren Bezugsperso-
nen in die Entlassungsorganisation einzubeziehen, muss dies nicht zwin-
gend den Wiinschen der Patienten entsprechen, wie eindriicklich die Fall-
verldufe von Herrn Krdmer und Herrn Zanker verdeutlichen. Ferner ist zu
iberlegen, in das Entlassungsmanagement beim Ubergang in die hausliche
Versorgung ein Prozesselement aufzunehmen, bei dem der hausliche Un-
terstitzungsbedarf vor Ort ermittelt wird. In der Einleitung beschriebene
Szenarien kdénnten so vermieden werden. Auch entsprechende edukative
MaBnahmen im Prozess des Entlassungsmanagements missen an Routi-
nen der hduslichen Versorgung angepasst und daher zumindest teilweise
ambulant erprobt werden, um die Umsetzung im Alltag zu gewéhrleisten.
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Vor allem der Fallverlauf von Herrn Zanker zeigt, dass Gefahren z. B. in
Bezug auf die Medikamenteneinnahme entstehen, wenn selbststindige
Versorgungskompetenzen liberschatzt werden.

Insbesondere bei chronisch erkrankten Patienten, bei denen — wie im
Fall von Herrn Zdnker — persdnliche, materielle und soziale Ressourcen
fehlen oder nur in geringem Male vorhanden sind, ist ein gezieltes Entlas-
sungsmanagement erforderlich. Besondere Herausforderungen an die pro-
fessionellen Unterstiitzer entstehen bei langen Krankenhausaufenthalten,
wenigen sozialen Kontakten, kurzfristigen Wiedereinweisungen und Ver-
hinderung sowie Verzégerungen von Entlassungen. Diese Merkmale kén-
nen als Warnsignale hinsichtlich méglicher problematischer Verldufe ein-
gestuft werden.

Als Reslimee aus der theoretischen Diskussion und der zusammenfas-
senden Analyse der Fallverlaufe lassen sich hinsichtlich der langerfristig
anzustrebenden strukturellen Gestaltung der Ubergangssituation vom
Krankenhaus in die hdusliche Versorgung fir chronisch erkrankte Patien-
ten folgende Aufgaben ableiten: Langfristig sollte das Entlassungsmana-
gement integraler Bestandteil eines umfassenden Konzepts der Prozess-
steuerung werden, um Uber die bis jetzt existierende Institutionsgrenze
des Krankenhauses hinweg qualitativ hochwertige Versorgungskontinuitat
fiir chronisch erkrankte Menschen zu sichern. Daflir muss in Zukunft die
Devise ,no more discharge" verfolgt werden, der Eintritt und Austritt aus
dem Krankenhaus so flexibel gestaltet werden, dass die Versorgungskonti-
nuitat der Betroffenen die oberste Handlungsmaxime darstellt und institu-
tionelle Rahmenbedingungen dies ermdglichen. Ziel fiir die bestmdgliche
Versorgung chronisch erkrankter Menschen ist eine interdisziplindre, naht-
los abgestimmte Versorgungspraxis auch tber die Budgetgrenzen der Sek-
toren — hier des Krankenhauses — hinweg.
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