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Zusammenfassung

Ausgangslage: Dem Phdnomen des imperativen Stuhldrangs wird in der medizinischen
und pflegewissenschaftlichen Forschungsliteratur nur wenig Raum gewidmet. Der impe-
rative Stuhldrang ist ein Phdnomen, das neben dem Reizdarmsyndrom, einer funktionel-
len Stérung, auch bei anderen Krankheitsbildern, wie chronisch entziindlichen Darmer-
krankungen, im Zuge von Nahrungsmittelintoleranzen oder in Folge von Chemotherapien

unterschiedlichster Krebserkrankungen auftritt.

Ziel der vorliegenden Arbeit ist es, von Patienten und Patientinnen mit der Diagnose
Reizdarmsyndrom in Erfahrung zu bringen, wie sie das Phanomen des imperativen Stuhl-
drangs erleben, welche Auswirkungen es auf ihr Alltagsleben hat und wie sie das Phino-

men des imperativen Stuhldrangs in ihr Leben integrieren.

Methodologie: Es wurden episodische Interviews nach Flick, sowohl personlich als auch
per Email mit Betroffenen durchgefiihrt und in Anlehnung an die zusammenfassende In-

haltsanalyse nach Mayring analysiert.

Ergebnisse: Die Krankheit Reizdarmsyndrom und damit verbunden das Phdnomen des
imperativen Stuhldrangs stellen fiir die Betroffenen das dominierende Lebensthema dar,
das in Wechselwirkung mit dem Management der tdglichen Probleme, dem Umgang mit
Einschriankungen und Verlusten, dem Thema ,,Krankheit als Prozess®, dem Phdnomen der
Unklarheit und dem unterschiedlichen Umgang mit dem Umfeld steht. Dariiber hinaus
wurden auch die Erlebnisse der Betroffenen mit unkontrolliertem Stuhlverlust in Erfah-

rung gebracht.

Schlussfolgerungen: Das Phinomen des imperativen Stuhldrangs stellt in unserer Gesell-
schaft ein groBBes Tabu dar, das sich auch darin zeigt, dass es in den Pflegediagnoseklassi-
fikationssystemen kaum beriicksichtigt wird. Eine Erweiterung der Pflegediagnosen stellt
nach Meinung der Autorin einen wesentlichen Beitrag zur Enttabuisierung dieses Phino-
mens dar. Diese Forderung ist auch vor dem Hintergrund zu sehen, dass Nahrungsmittel-
intoleranzen stark im Steigen begriffen sind und Zahlen dariiber, wie viele Personen vom

Phidnomen des imperativen Stuhldrangs betroffen sind, vollkommen fehlen.






Abstract

Synopsis: The phenomenon of stool urgency is hardly discussed in medical or nursing
sciences. Stool urgency does not only occur with patients of irritable bowel syndrome
(IBS) but also with inflammatory bowel diseases, food intolerances or after chemothera-

peutical treatment of different cancerous diseases.

Objectives: The objective of this master thesis is to learn from patients diagnosed with an
irritable bowel syndrome how they experience the phenomenon of stool urgency, how it

influences their workday life and how they integrate it into their every day existence.

Data collection and analysis: Affected patients were interviewed on a personal basis and
via e-Mail based on Flick’s episodic interview and the results were subsequently analysed

according to Mayring’s recapitulatory content analysis.

Main results: The irritable bowel syndrome aligned with the phenomenon of stool ur-
gency represents a central topic which influences the workday life and interacts with the
management of workday problems, the handling of limitations and losses, the topic of
“illness as a process”, the phenomenon of uncertainty and the different handling of the

environment. In addition patients spoke about their experience with stool incontinency.

Author’s conclusions: The phenomenon of stool urgency represents a major tabu in our
society. This can also be seen by the fact that stool urgency is hardly considered in nurs-
ing diagnosis classification systems. In the author’s opinion an enhancement of the exist-
ing nursing diagnoses represents an essential contribution towards bringing this topic to
the mindset of our society. This must also be seen against the background of the fact that
the number of patients with food intolerances has been rising increasingly over the past
years and that data on how many people actually suffer from the phenomenon of stool

urgency is not available.
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Einleitung

1. Einleitung

Probleme oder UnregelméBigkeiten der Ausscheidungsfunktionen stellen in unserem Kul-
turraum ein Tabuthema dar. Uber Durchfall, Verstopfung, imperativen Stuhldrang ge-
schweige denn Inkontinenz wird nur hinter vorgehaltener Hand wenn iiberhaupt gespro-
chen. So ist es auch nicht verwunderlich, dass sich nur etwa ein Drittel der Personen mit
Beschwerden, die fiir das Reizdarmsyndrom typisch sind, in drztliche Behandlung begibt
(vgl. Holtmann & Adam, 2008, S. 808). Es zeigt sich aber in jlingster Zeit, dass bisherige
Tabuthemen wie Bldhungen und Obstipation allmihlich gesellschaftsfahig werden. Diese
Entwicklung spiegelt sich auch in der Werbung wider, wo Produkte zur Verbesserung der
Darmflora, wie zum Beispiel Actimel®, Activia® oder Yakult® zum festen Bestandteil

der Fernsehwerbung geworden sind.

Das Reizdarmsyndrom zdhlt zu den funktionellen gastrointestinalen Erkrankungen, weist
charakteristische Symptome auf und ist gekennzeichnet durch die Abwesenheit struktu-
reller Storungen (vgl. Probst, Vogelsang, Renner, Hammer, J., Hammer, H.F. und Moser
2003). Das Reizdarmsyndrom tritt weltweit bei 10 - 20% der Bevdlkerung auf (vgl. Mo-
ser, 2007, S. 47), in Deutschland bei 15 - 22 % der Bevolkerung (vgl. Hotz & Madisch,
2001, S. 28), osterreichische Daten fehlen bislang (vgl. Probst et al., 2003, S. 356).

Das Reizdarmsyndrom wird nach den so genannten Manning- und Rom-Kriterien diag-
nostiziert, wobei im April 2006 die Rom-III-Kriterien verabschiedet wurden (vgl. Foxx-
Orenstein, 2006; Holtmann & Adam, 2008). Manning beschrieb bereits 1978 Symptome,
die bei Patienten und Patientinnen mit Reizdarmsyndrom besonders hédufig beobachtet
werden. Auf Basis dieser Kriterien wurden im Rahmen eines internationalen Experten-
treffens 1988 in Rom neue Diagnosekriterien entworfen, die weiterentwickelt wurden und
1992 als Rom-I-Kriterien, 1999 als Rom-II-Kriterien und schlussendlich 2006 als Rom-
[II-Kriterien verabschiedet wurden. (vgl. Adam, Liebregts, Bertram und Holtmann, 2006;
Kruis & Rebstock, 2001) Auf die Diagnosekriterien wird im zweiten Kapitel dieser Ar-

beit im Detail eingegangen werden.

In der Literatur erfolgt eine Unterteilung des Reizdarmsyndroms (RDS) nach Subtypen,
nidmlich dem RDS mit Obstipation, dem RDS mit Durchfall, RDS gemischt sowie RDS
unspezifiziert (vgl. Moser, 2007, S. 48). In dlteren Arbeiten wurde zwischen dem Obsti-
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pations-Typ, dem Diarrho-Typ und dem Wechsel zwischen Diarrh6 und Obstipation so-
wie dem Schmerz-Typ (vgl. Kruis & Rebstock, 2001), beziechungsweise zwischen dem
Diarrh6-Typ, dem Obstipations-Typ und dem Schmerz-Typ unterschieden (vgl. Probst et
al., 2003). Beim RDS mit Durchfall beziechungsweise dem Diarrhd-Typ trifft man héufig
auf das Phinomen des (imperativen) Stuhldrangs (vgl. Adam et al. 2006; Moser, 2007;
Probst et al., 2003).

Hammer, Philips, Camilleri und Hanson definierten 1998 imperativen Stuhldrang (urgen-
cy) als das Gefiihl, das eine Person zwingt seine Tétigkeit zu unterbrechen um sofort die
Toilette aufzusuchen (S. G585, Ubersetzung der Autorin). Das Phinomen imperativer
Stuhldrang wird in der Literatur als Symptom immer wieder angefiihrt, es finden sich
aber im Gegensatz zu Diarrh6 und Inkontinenz kaum Studien, die sich schwerpunktmafig

mit diesem Phidnomen beschiftigen.

Das Phidnomen des imperativen Stuhldrangs ist nicht auf die Diagnose Reizdarmsyndrom
beschrinkt. Auch bei anderen Krankheitsbildern, wie zum Beispiel chronisch entziindli-
che Darmerkrankungen (CED) oder als Folgeerscheinung nach einer Haemorrhoi-
dektomie oder aufgrund einer Chemotherapie oder Bestrahlung bei diversen Krebser-
krankungen, wie zum Beispiel einem kolorektalem Karzinom oder Harnblasenkarzinom
tritt das Phdnomen des imperativen Stuhldrangs auf. Auch Patienten beziehungsweise
Patientinnen mit Nahrungsmittelintoleranzen berichten iiber das Phinomen des imperati-
ven Stuhldrangs. Ziel dieser Arbeit ist es unter anderem, das Phinomen des imperativen
Stuhldrangs anhand des Patienten- beziechungsweise Patientinnenkollektivs Reizdarmsyn-

drom zu erforschen.

Ein dhnliches Bild stellt sich im pflegewissenschaftlichen Bereich dar. In den Pflegediag-
noseklassifikationssystemen findet man Stuhldrang zwar als Merkmal aufgelistet, z. B.
unter Diarrho (vgl. Georg, 2005, S. 55; Berger, Mosebach und Wieteck, 2008, S.58) oder
Stuhlinkontinenz (vgl. Georg, 2005, S. 198; Berger et al., 2008, S.238), es wird dem
Merkmal aber keine eigene Pflegediagnose gewidmet. Das ist deshalb bemerkenswert,
weil es im Bereich der Urininkontinenz die Diagnosen Drangurininkontinenz (vgl. Georg,
2005, S. 56; Berger et al., 2008, S. 59) und vor allem Drangurininkontinenzgefahr (vgl.
Georg, 2005, S. 56) beziehungsweise Risiko einer Drangurininkontinenz (Berger et al.,

2008, S. 60) gibt, die es im Bereich Stuhlinkontinenz nicht gibt.
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Die Verbesserung der Lebensqualitdt ist ein wesentliches pflegerisches Anliegen. Die
gesundheitsbezogene Lebensqualitit bei Patienten und Patientinnen mit Reizdarmsyn-
drom ist im Vergleich mit der Normalbevolkerung erheblich reduziert. Eine Vielzahl von
Studien beschéftigt sich mit den Auswirkungen auf Schlaf, Berufstitigkeit, Sexualleben,
Freizeit, Reisen und Erndhrung (vgl. Kruis & Rebstock, 2001). So wurden zum Beispiel
auch eigene Fragebogen zur Messung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitét fiir Pati-
entlnnen mit Reizdarmsyndrom entwickelt (vgl. Drossman, Whitehead, Toner, Diamant,
Ju, Jia und Bangdiwala, 2000; Longstreth, Bolus, Naliboff, Chang, Kulich, Carlsson,
Mayer, Naesdal und Wiklung, 2005).

Meine Forschungsfrage lautet nun: ,,Wie erleben Patientlnnen mit der Diagnose Reiz-

darmsyndrom das Phidnomen des imperativen Stuhldrangs?* Mit dieser Forschungsfrage

verkniipft sind Fragen

e Nach dem Erleben und den Auswirkungen des Phdanomens auf das Alltagsleben. D.h.
das Erleben der Situation, die Reaktion der Umwelt. Wie wird das Phdnomen von den
Patientlnnen empfunden, fiihlen sie sich im Alltagsleben beeintrichtigt, etc.?

e Nach der Integration des Phdnomens in das Alltagsleben, d. h. Bewiltigungsstrategien

e Nach dem subjektiven Krankheitsmodell, d. h. wann tritt das Symptom ihrer Meinung
nach auf

e Nach dem Bewusstwerden des Phdnomens, d. h. seit wann beschéftigt das Phinomen

den/die PatientIn, seit wann wird es bewusst wahrgenommen?

Um die Forschungsfrage zu beantworten sind primér qualitative Interviews mit betroffe-
nen Patienten und Patientinnen geplant. Basierend auf den soeben genannten Fragestel-
lungen, bietet sich das episodische Interview an (Flick, 1996), das eine Kombination aus
Narration und Befragung ermdglicht und weitgehend der Alltagskommunikation ent-
spricht (vgl. Lamnek, 2005, S. 363). Dies wiederum kann auf Grund des an sich tabuisier-

ten Themas fiir eine ausreichende Wissensgenerierung von Vorteil sein.

Ein grober Interviewleitfaden soll als Checkliste dienen. Das Erleben der Situation und
die Auswirkungen auf das Alltagsleben stellen einen narrativen Teil des Interviews dar.
Gezielte Fragen laut Interviewleitfaden werden Fragen nach dem subjektiven Krank-
heitsmodell, die Frage der Integration in den Alltag und die Reaktionen der Umwelt sein
beziehungsweise seit wann das Phdnomen dem Patienten bewusst ist. Danach erfolgt die

Transkription der Interviews nach den Richtlinien fiir die Gespriachstranskription nach
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Froschauer & Lueger (2003, S. 223 f.). Die Analyse der Interviews soll anhand der In-
haltsanalyse nach Mayring (2007) durchgefiihrt werden. Ziel ist es im ersten Durchlauf

ca. 5 Personen zu interviewen.

Ziel der Arbeit ist es, sich mit dem Phidnomen des imperativen Stuhldrangs nidher zu be-
schiftigen. Mittels der Interviews soll in Erfahrung gebracht werden ob und wenn ja, wa-
rum das Phdanomen des imperativen Stuhldrangs fiir die Patientlnnen eine Einschriankung
oder Belastung in ithrem Alltag darstellt und wie sie damit umgehen. Da dem Thema in
der Literatur nur wenig Raum gegeben wird, soll diese Arbeit das Phdnomen bekannt
machen und den Pflegepersonen eine Unterstiitzung bieten, sich dem Thema zu néhern

und in ihr Pflegewissen zu integrieren.

Der theoretische Teil untergliedert sich in mehrere Abschnitte. Das zweite Kapitel dieser
Arbeit beschiftigt sich zundchst mit den allgemeinen Grundlagen zum Reizdarmsyndrom,

das dritte Kapitel mit den allgemeinen Grundlagen zum imperativen Stuhldrang.

Wie bereits zuvor erwéhnt, finden sich in der Literatur nur wenige Studien, die sich ge-
zielt mit dem imperativen Stuhldrang auseinander setzen. Zur Vorgehensweise beziiglich
der Literaturrecherche und damit verbunden mit dem Suchvorgang muss erwédhnt werden,
dass der Begriff des Stuhldrangs in der englischen Literatur unter ,,urgency* zu finden ist,
wobei nicht zwischen Urin- und Stuhldrang unterschieden wird. Erst die Einschrankung
der Suche mittels der Begriffe ,,faccal®, ,,stool” oder ,,bowel* ermdglicht es, zwischen
Stuhl- und Harndrang zu unterscheiden. Weiters ist ersichtlich, dass sich mit Fortschritt

der Literatursuche auch die Suchbegriffe verdndert beziechungsweise eingeschrankt haben.

Die Tabelle 1 zeigt, wie hédufig die einzelnen Suchbegriffe in unterschiedlichen wissen-
schaftlichen Datenbanken, vornehmlich aus dem medizinischen und pflegerischen Be-
reich, Treffer liefern. Die Datenbanken Scirus, Thieme-connect sowie die Bibliothek des
Rudolfinerhauses ermdglichen die Suche nach deutschen Suchbegriffen, PUBMED und
CINAHL miissen mittels der englischen Suchbegriffe abgefragt werden. Es zeigt sich in
PUBMED, dass durch die Einschrdnkung der Suche von Stuhldrang auf das Reizdarm-
syndrom die Treffer von 460 auf 120 reduzieren, allerdings siecht man auch die Spezifika
der englischen Sprache, dass ,,urgency* und nicht ,,stool urgency* verwendet werden
darf, weil sonst keine Treffer angezeigt werden. Eine weitere Einschrinkung der Suche

auf ,,experience” reduziert die Treffer noch einmal auf 65 Resultate. Diese Trefferliste ist
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die primdren Quelle fiir die detailliertere Literaturaufarbeitung in dieser Arbeit. Die Re-
cherche in CINAHL ergibt zwar eine hohe Trefferanzahl bei ,,urgency* — ndmlich 644 —
allerdings umfassen diese Treffer auch den Harndrang. Die Erweiterung des Suchbegriffs
um ,,bowel*, ,;stool” oder ,,faecal® bringt keinen Erfolg. Relativ hoch ist allerdings die
Trefferquote, wenn man in CINAHL nach Lebensqualitét in Kombination mit dem Reiz-

darmsyndrom sucht. Diese 49 Treffer wurden auch zur genaueren Analyse herangezogen.

Bei der Literaturrecherche in der Datenbank des Rudolfinerhauses zeigt sich, dass im
Pflegebereich den Bereichen Durchfall (11 Treffer) und Inkontinenz (13 Treffer) wesent-
lich mehr Aufmerksamkeit geschenkt wird als dem Thema Stuhldrang (0 Treffer). Der
Begriff ,,urgency* liefert auch hier wieder sowohl Stuhl- als auch Harndrang als Ergebnis.
Die Datenbanken von Scirus und Thieme-connect liefern sowohl zu (imperativen) Stuhl-
drang (Scirus 26 Treffer, Thieme-connect 100 Treffer bei der Suche nach Stuhldrang und
27 Treffer bei der Suche nach imperativem Stuhldrang) als auch in Verbindung mit dem
Reizdarmsyndrom Treffer (Scirus 25 beziehungsweise 5 Treffer, Thieme-connect 4 be-

ziehungsweise 17 Treffer).

Zur Auswahl der Studien sei angemerkt, dass alle Studien, die Krebserkrankungen und

Erfahrungen mit Pouches behandeln, ausgeklammert wurden.

Im vierten Kapitel dieser Arbeit wird darauf eingegangen, welche Auswirkungen das
Reizdarmsyndrom und das Phianomen des imperativen Stuhldrangs auf die Lebensqualitét
der Patienten und Patientinnen haben. Der fiinfte Abschnitt beschiftigt sich mit dem
Reizdarmsyndrom und dem imperativen Stuhldrang in den unterschiedlichen Pflegediag-

noseklassifikationssystemen nach NANDA, POP® und ICNP®.

Im sechsten Kapitel wird auf den theoretischen Rahmen eingegangen, der sich vor allem
vor dem Hintergrund von chronischer Krankheit, Reaktionen auf Krankheit sowie Ge-
sundheitsbezogene Lebensqualitdt manifestiert. Neben der Definition von chronischer
Krankheit wird auf das Modell beziiglich chronischer Krankheit von Mieke Grypdonch
eingegangen beziehungsweise das ,,Shifting Perspectives Model of Chronic Illness* von

Barbara Paterson vorgestellt.
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Tabelle 1: Anzahl der Treffer bei der Literaturrecherche

Datenbank Abfragedatum Suchbegriff Treffer
12.11.2007 Stuhldrang 0

12.11.2007 urgency* 2

12.11.2007 Stool 2

= % 12.11.2007 Stuhl 1
% g 12.11.2007 Reizdarm 0
% _fg_’ 12.11.2007 Irritable bowel 1
“:g g 12.11.2007 Stuhlinkontinenz 13
2 @ 12.11.2007 Stool incontinence 0
E % 12.11.2007 Faecal incontinence 5
2 £ 12112007 | Incontinence 5
o % 12.11.2007 Durchfall 11
12.11.2007 Diarrhea 1

12.11.2007 Looseness 0

12.11.2007 Faecal urgency 0

20.11.2007 Stool urgency 460

22.11.2007 IBS AND urgency 120

2 22112007 | Stool urgency AND IBS 0
§ 22.11.2007 Stool urgency AND experience 241
22.11.2007 IBS AND urgency AND experience 65

22.01.2008 Urgency AND stool 191

® 21.11.2007 Reizdarmsyndrom AND Stuhldrang 26
g 21.11.2007 Reizdarmsyndrom AND imperativer Stuhldrang 5
@ 21.11.2007 Imperativer Stuhldrang 26
21.11.2007 Reizdarmsyndrom AND imperativer Stuhldrang 4

2 01.02.2008 Stuhldrang 100
;-?E) 01.02.2008 imperativer Stuhldrang 27
01.02.2008 Stuhldrang AND Reizdarmsyndrom 17

30.01.2008 Urgency * 644

30.01.2008 Bowel urgency 2

30.01.2008 Stool urgency 0

zl 30.01.2008 Faecal urgency 6
% 30.01.2008 Urgency and IBS 4
30.01.2008 Urgency and IBD 1

30.01.2008 Quality of Life AND IBS 49

30.01.2008 Urgency AND stool 0

*
Anmerkungen: auch Urininkontinenz enthalten
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Im empirischen Teil wird zuerst auf die Methodologie eingegangen. Zunichst wird der
Forschungsansatz beschrieben, danach wird in einem Exkurs auf das episodische Inter-
view nach Flick eingegangen, bevor die Datenerhebung, die Stichprobenbeschreibung,
die Vorgangsweise der Datenerhebung sowie die Methode der Datenauswertung erldutert
und ethische Aspekte diskutiert werden. Im Abschnitt ,,Alternative Quellen” wird auf

zusitzliche Informationsquellen eingegangen, die fiir die Inhaltsanalyse genutzt werden.

Im achten Abschnitt dieser Arbeit werden die Ergebnisse préasentiert und Schlussfolge-

rungen gezogen beziehungsweise wird die Arbeit an dieser Stelle kritisch reflektiert.
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2. Allgemeine Grundlagen zum Reizdarmsyndrom

Da sich die Fragestellung dieser Arbeit mit dem Erleben von imperativem Stuhldrang bei
Patienten und Patientinnen mit Reizdarmsyndrom beschéftigt, wird in diesem Kapitel
zundchst auf das Krankheitsbild, die Diagnose und die Therapie des Reizdarmsyndroms

sowie auf den Einflussfaktor Psychosomatik eingegangen.

2.1 Das Krankheitsbild Reizdarmsyndrom

Das Reizdarmsyndrom zéhlt wie die funktionelle Dyspepsie oder die funktionelle Obsti-
pation zu den funktionellen Erkrankungen des Gastrointestinaltrakts. ,,Von einer funktio-
nellen Erkrankung wird gesprochen, wenn sich mit konventionellen Untersuchungsme-
thoden keine biochemischen und strukturellen Ursachen nachweisen lassen. (Kruis,
2001, S. 3) Holtmann und Adam (2008) definieren funktionelle Magen-Darm-Erkran-
kungen als Erkrankungen, die durch charakteristische Symptome und das Fehlen von bio-
chemischen oder strukturellen Abnormalititen gekennzeichnet sind, ,,die erkennbar wer-
den, wenn die in der klinischen Routine verfiigbaren Untersuchungsverfahren genutzt
werden.“ (S. 806) Die beiden Autoren gehen davon aus, dass diese Symptome durch

Funktionsstorungen wie z.B. Sensorik oder Motalitit verursacht werden.

Beziiglich der Epidemiologie wurde bereits in der Einleitung erwidhnt, dass das Reiz-
darmsyndrom weltweit bei 10 - 20 % (vgl. Moser, 2007, S. 43), in Deutschland bei 15—
22 % der Bevolkerung (vgl. Hotz & Madisch, 2001, S. 28) auftritt und dass Osterreichi-
sche Daten bislang fehlen.

Patienten und Patientinnen mit Reizdarmsyndrom berichten vorwiegend von abdomi-
nellen Schmerzen und Beschwerden und einer Verdnderung der Stuhlfrequenz, wobei es
sich um Diarrhd, Obstipation aber auch den Wechsel beider Symptome handeln kann.
Dementsprechend erfolgt auch eine Unterteilung des Reizdarmsyndroms in Subtypen,
namlich dem RDS-D (Durchfall), dem RDS-O (Obstipation), RDS-M (gemischt) sowie
dem Reizdarmsyndrom unspezifiziert (vgl. Moser, 2007, S. 48). Bei dieser Patienten-
beziehungsweise Patientinnengruppe ist auch beobachtet worden, dass sie hdufig von

extraintestinalen Symptomen berichtet. Neben Beschwerden von Seiten des Bewegungs-
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apparates leiden diese Patienten und Patientinnen auch an Zephalgien, Depressionen oder

Angststorungen (vgl. Holtmann & Adam, 2008, S. 809).

2.2 Die Diagnose des Reizdarmsyndroms

Hotz und Madisch (2001) verweisen darauf, dass im Gegensatz zu organischen Krank-
heitsbildern, wie zum Beispiel den chronisch entziindlichen Darmerkrankungen (CED)
mit klar definierten diagnostischen Handlungsanweisungen, funktionelle gastrointestinale
Erkrankungen ,,als Ergebnis von krankhaft verdanderten Funktionen ohne Nachweis von
biochemischen und/oder morphologischen Verdnderungen* (S. 28) fiir die Diagnosesi-

cherung schwer fassbar sind (vgl. S. 28).

Die Diagnoseerstellung erfolgt demnach auf Basis typischer Symptome beziehungsweise
Symptomkonstellationen sowie gezielter Ausschlussverfahren (vgl. Hotz & Madisch,
2001, S.31). Agrawal und Whorwell (2006) verweisen auch darauf, dass ein spezifischer
Diagnosetest nicht existiert und sich die Diagnose groBtenteils auf klinische Aspekte be-

schrinkt (vgl. S. 280).

Vor diesem Hintergrund lasst sich die Entwicklung der unterschiedlichen Diagnosekrite-
rien erkldren, deren Ziel es ist, aus dem klinischen Zugang Richtlinien zu entwickeln, die

bei der Diagnosestellung unterstiitzen (vgl. Agrawal & Whorwell, 2006, S. 280).

Thompson (2006) gibt in seinem Artikel ,,The Road to Rome* einen historischen Uber-
blick iiber die Entwicklung der Diagnosekriterien des Reizdarmsyndroms, die hier nun
zusammenfassend vorgestellt werden. Erste glaubwiirdige Beschreibungen gehen auf das
frithe neunzehnte Jahrhundert zuriick, wobei 1818 drei Hauptsymptome, ndmlich Bauch-
schmerzen, Verdauungsstdrungen sowie Blihungen genannt werden. Manning, Thomp-
son, Heaton und Morris lieferten 1978 erstmals Studienergebnisse aufgrund eines Frage-
bogens, der an Patienten und Patientinnen mit Bauchschmerzen und Verdauungsstorun-
gen ausgeteilt wurde. Dabei wurden sechs von fiinfzehn Symptomen identifiziert, die fiir
das Reizdarmsyndrom typischer sind als fiir organische Krankheiten. Diese sechs Sym-

ptome wurden, wie in Tabelle 3 ersichtlich, zu den sogenannten ,,Manning-Kriterien®.

In Tabelle 2 sind die wesentlichen Stationen der Entwicklung der Diagnosekriterien, be-

ginnend mit den Manning-Kriterien 1978 aufgezihlt. Es folgten 1984 die sogenannten
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Kruis-Kriterien, einer deutschen Studie folgend, die die drei Hauptsymptome, wie sie
schon 1818 beschrieben wurden, bestdtigen. Diese beiden Studien sowie epidemiologi-
sche Daten, die durch Drossman und Whitehead zur Verfiigung gestellt wurden, bilden
die Basis fiir den Rom-Prozess, der bereits 1984 beim 12. Internationalen Gastro-
enterologenkongress in Lissabon angeregt wurde. Es folgten wie in Tabelle 2 ersichtlich
1989 die Rom-Richtlinien fiir das Reizdarmsyndrom, 1990 das Rom-Klassifi-
zierungssystem fiir funktionelle gastrointestinale Erkrankungen sowie die Rom I, Rom II

und Rom III Kriterien in den Jahren 1992, 1999 und zuletzt 2006.

Tabelle 2: History of the Rome Diagnostic Criteria

The Manning Criteria for IBS (1978)

The Kruis Criteria for IBS (1984)

The Rome Guidelines for IBS (1989) (Rome-2 IBS Criteria)
The Rome Classification System for FGIDs (1990) (Rome-1)
The Rome | Criteria for IBS (1992) and the FGIDs (1994)
The Rome Il Criteria for IBS (1994) and the FGIDs (1999)

The Rome Il Criteria (2006)

Anmerkungen: Thompson, 2006, S. 1554

In der Tabelle 3 wird nun die Manning-Kriterien den Rom I-, den Rom II- sowie den

Rom III-Kriterien gegeniibergestellt.

Die Manning-Kriterien sowie die Rom I-Kriterien sind rein symptombezogen und listen
die wesentlichen Merkmale fiir die Diagnose Reizdarmsyndrom auf. Bei den Rom II- und
Rom III-Kriterien wurde zusitzlich eine Zeitkomponente eingefiigt. Bei den Rom II-
Kriterien werden abdominelle Schmerzen oder abdominelles Unwohlsein {iber einen Zeit-
raum von mindestens zwdlf Wochen im vergangenen Jahr angegeben, begleitet von wei-
teren Symptomen, die zutreffen miissen. Bei den Rom III-Kriterien wird unterschieden
zwischen abdominellen Unbehagen, das auf sechs Monate erweitert wurde, sowie abdo-
minellen Schmerzen, die an mindestens drei Tagen wihrend der letzten drei Monate vor-

handen sein miissen, gefolgt von weiteren aufgelisteten Symptomen, die auftreten.
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Gegeniiberstellung der Manning- und Rom-Kriterien

Tabelle 3
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Bei den Rom II-Kriterien wird aufgrund der unterstiitzenden Symptome die Klassifizie-
rung nach Reizdarmsyndrom Diarrho-Typ beziehungsweise Reizdarmsyndrom Obstipati-
ons-Typ vollzogen. Bei den Rom III-Kriterien wird die heute aktuelle Einteilung in Reiz-
darmsyndrom Durchfall/Obstipation/gemischt beziehungsweise unspezifiziert getroffen,
wobei der Prozentsatz bestimmter unterschiedlicher Stuhlkonsistenzen fiir die Klassifizie-

rung ausschlaggebend ist.

2.3 Die Therapie des Reizdarmsyndroms

Eine Heilung des Reizdarmsyndroms ist nach den heute verfiigbaren Behandlungsmodali-
titen laut Holtmann und Adam (2008) nicht moglich (vgl. S. 810). Deshalb steht primér
eine symptomorientierte Behandlung im Mittelpunkt, wobei sich die Zielausrichtung auf-
grund der unterschiedlichen Beschwerden als schwierig erweist (vgl. Holtmann & Adam,

2008, S. 810).

Moser (2007) verweist darauf, dass einen wesentlichen Bestandteil der Therapie zunichst
die Aufklarung, Beratung und die Begleitung der Patientinnen und Patientinnen ein-
nimmt. Von zentraler Bedeutung bei der Aufklarung ist die Information, ,,dass die Be-
schwerden nicht eingebildet sind und verschiedene Stimuli wie Nahrungsmittel, Hormon-
verinderungen (Menstruationszyklus) oder Stress zu einer Uberreaktion des Darms fiih-
ren konnen.“ (Moser, 2007, S. 51) Bei einer milden Form des Reizdarmsyndroms fiihren
oft schon Lebensstil- und Didtmodifikationen zu einer Verbesserung (vgl. Moser, 2007,

S. 52).

Die pharmakologische Intervention einer moderaten Form des Reizdarmsyndroms mit
dem Leitsymptom Diarrh6 sieht nach derzeitigem Forschungsstand beziehungsweise auf-
grund der Empfehlungen von Rom-III den Einsatz von Loperamid und Colestyramin vor.
Bei Loperamid handelt es sich um ein Opoid, das bei einer Dosierung von 2 - 4 mg bis 3
mal tdglich den Transit im Diinndarm bremst beziehungsweise steigert diese Substanz
den Ruhedruck des Analsphinkters (vgl. Moser, 2007, S. 58; Holtmann und Adam, 2008,
S. 814). Der von der US-amerikanischen gastrologischen Gesellschaft empfohlenen 5-
HT;-Rezeptorantagonist Alosetron fiir den Einsatz bei Frauen mit einem Reizdarmsyn-

drom vom Typ Diarrh ist in Osterreich noch nicht zugelassen (vgl. Moser, 2007, S. 58)
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Da psychosoziale Faktoren bei Patienten und Patientinnen, wie im nachfolgenden Ab-
schnitt ausgefiihrt wird, eine wesentliche Rolle spielen, stellen psychotherapeutische In-
terventionen eine weitere wesentliche Behandlungsmoglichkeit dar (vgl. Holtmann und
Adam, 2008, S. 815). Moser (2007) gibt folgenden Uberblick iiber die Untersuchung von
psychotherapeutischen Methoden und deren Erfolg: (vgl. S. 52)
e Kognitive — Verhaltenstherapie: 11 Studien
Positiver Effekt bei sieben von elf Studien
e Interpersonelle psychodynamische Psychotherapie: 5 Studien
positiver Effekt bei zwei von vier kontrollierten und einer von einer unkontrollierten
Studien
e Hypnose: 11 Studien
positiver Effekt bei sechs von sechs kontrollierten und bei fiinf von fiinf unkontrollier-
ten Studien
e Entspannungstechniken: 5 Studien
positiver Effekt bei drei von drei kontrollierten und zwei von zwei unkontrollierten

Studien

Psychotherapeutische MaBBnahmen werden ebenfalls fiir Patienten und Patientinnen mit

einer moderaten Form des Reizdarmsyndroms empfohlen (vgl. Moser, 2007, S. 51).

Bei einer schweren Form des Reizdarmssyndroms empfehlen sowohl Moser (2007) als
auch Holtmann und Adam (2008) den Einsatz von Antidepressiva, im speziellen trizykli-
sche Antidepressiva, deren Wirksamkeit gut belegt ist, obwohl eine Dosis-Wirkung-

Beziehung nicht erkennbar ist (vgl. Holtmann und Adam, 2008, S. 816).

2.4 Reizdarmsyndrom und Psychosomatik

In welchem Zusammenhang stehen nun die Psychosomatik und das Reizdarmsyndrom, so

wie auch andere funktionelle gastrointestinale Erkrankungen?

Ungefidhr 60 % der Patienten und Patientinnen mit Reizdarmsyndrom weisen psychische
Storungen auf, wobei es sich am hdufigsten um
e Depressionen und Angststorungen

e Personliche Schwierigkeiten, sogenannten ,,Lebensstress

13
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e Posttraumatische Stress-Stérung oder um
e Erlebten Missbrauch
handelt (vgl. Moser, 2007, S. 49).

Universititsprofessorin Dr. Gabriele Moser hat 2007 ein Buch mit dem Titel ,,Psychoso-
matik in der Gastroenterologie und Hepatologie® verdffentlicht, das die wesentliche

Grundlage dieses Abschnittes der Diplomarbeit darstellt.

2.4.1 Ein Blick in die Vergangenheit

Diesbeziigliche Untersuchungen beziehungsweise Studien gehen bereits auf das Jahr
1833 zuriick, als William Beaumont Experimente von einem Patienten mit einer gastri-
schen Fistel berichtet und einen Zusammenhang beziiglich der Durchblutungsidnderung
der Magenschleimhaut und Verdnderungen der Sekretionsaktivitit auf psychologische
und physiologische Reize, vor allem Arger, feststellte. Auch Freud setzte sich mit der
Wirkung von Angst auf Korpervorgdnge auseinander und beschrieb ihre Bedeutung fiir
das ,,Colon irritable. Weitere Forscher, wie zum Beispiel Pavlov, Walter Cannon, Tom
Almy und Stewart Wolf setzten sich ebenfalls mit dem Zusammenhang von gastrointesti-

nalen Funktionen und Stimmungen auseinander (vgl. Moser, 2007, S. 12).

Einen weiteren Meilenstein stellt die Theorie von Alexander (1950) beziehungsweise
Alexander, French, und Pollak (1968) dar. In dieser Theorie wird davon ausgegangen,
dass Erkrankungen auch auf Basis konstitutioneller Prédispositionen, intrapsychischer
Konflikte sowie duleren auslosenden Faktoren entstehen konnen. Als Beispiele wurden
sieben Krankheitsbilder, unter anderem die Colitis ulcerosa oder das Ulkusleiden, be-
schrieben, die spiter als die klassischen ,,psychosomatischen Erkrankungen bezeichnet
wurden. Wurde die Einbeziehung der psychosozialen Situation zunichst als Fortschritt
gesehen, zeigte sich aber bald, dass die Annahme einer spezifischen , Krankheits-
Personlichkeit* fiir die betroffenen Patienten und Patientinnen zur Stigmatisierung fiihrte

(vgl. Moser, 2007, S. 12 £.).

2.4.2 Das biopsychosoziale Modell nach George Engel

Das biopsychosoziale Modell beruht auf Studien der Allgemeinen Systemtheorie bezie-

hungsweise seine Anwendung auf die Biologie. Die Nutzung des Modells fiir die psycho-
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somatische Medizin ist vor allem auf Engel zuriickzufiihren, der neben Schwarz, Weiss
oder Weiner empirische Belege fiir dieses Modell zusammengetragen hat (vgl. Egger,

2005, S.4).

Engel publizierte 1977 seine Theorie vom biopsychosozialen Modell, bei dem es sich vor
allem um eine integrierte Betrachtung von biologischen, psychischen und sozialen Fakto-

ren handelt und der damit ein neues Krankheitsverstindnis entwickelte.

Wie in Abbildung 1 dargestellt, stellen die Schliisselfaktoren
e Friihere Lebensereignisse, Umweltfaktoren
e Strukturelle, morphologische und funktionelle Storungen
e Psychologischer Status
e Coping und soziale Unterstiitzung
e Symptommuster und

e Aktueller Stress

stellen die Einflussgroflen auf den Leidensdruck beziehungsweise den Schweregrad der

Krankheit dar.

Schwere der

Krankheit
(Leidensdruck)

Abbildung 1: Das Biopsychosoziale Modell
Eigene Darstellung nach Moser (2007)
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2.4.3 Das biopsychosoziale Krankheitsmodell nach JW Egger

Das biopsychosoziale Model gilt laut Egger (2005) als die bedeutendste Theorie fiir die
Beziehung zwischen Korper und Geist (S.3). ,,Nach diesem Modell eines ganzheitlichen
Krankheitsverstdndnisses kann es keine psychosomatischen Krankheiten geben — genau

so wenig wie es nicht-psychosomatische Krankheiten gibt.” (Egger, 2005, S. 3)

Egger definiert Gesundheit und Krankheit wie folgt:

,Im biopsychosozialen Modell bedeutet Gesundheit die ausreichende Kompetenz des
Systems ,,Mensch®, beliebige Stérungen auf beliebigen Systemebenen autoregulativ zu
bewiltigen. Nicht das Fehlen von pathogenen Keimen (Viren, Bakterien etc.) oder das
Nichtvorhandensein von Stérungen/Auffilligkeiten auf der psycho-sozialen Ebene bedeu-
ten demnach Gesundheit, sondern die Fahigkeit, diese pathogenen Faktoren ausreichend
wirksam zu kontrollieren. Krankheit stellt sich dann ein, wenn der Organismus die auto-
regulative Kompetenz zur Bewiltigung von auftretenden Storungen auf beliebigen Ebe-
nen des Systems ,,Mensch* nicht ausreichend zur Verfiigung stellen kann und relevante
Regelkreise flir die Funktionstiichtigkeit des Individuums {iberfordert sind beziehungs-
weise ausfallen. Wegen der parallelen Verschaltung der Systemebenen ist es nicht so be-
deutsam, auf welcher Ebene oder an welchem Ort eine Storung generiert oder augen-
scheinlich wird, sondern welche Schaden diese auf der jeweiligen Systemebene, aber
auch auf den unter- oder libergeordneten Systemen zu bewirken imstande ist.” (Egger,
2005, S.5) Weiters propagiert Egger: ,, Krankheit und Gesundheit erscheinen hier nicht als
ein Zustand, sondern als ein dynamisches Geschehen. So gesehen muss Gesundheit in

jeder Sekunde des Lebens ,,geschaffen® werden.“ (Egger, 2005, S.6)

Als eine wichtige Folgerung aus dem biopsychosozialen Krankheitsmodell schlie3t Egger
(2005), ,.dass jedes Ereignis oder jeder Prozess, der an der Atiologie, der Pathogenese,
der symptomatischen Manifestation und der Behandlung von Stérungen beteiligt ist, fol-
gerichtig nicht entweder biologisch oder psychologisch ist, sondern sowohl biologisch als

auch psychologisch.“ (S. 5)
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2.4.4 Die Bedeutung des enterischen Nervensystems, des emo-
tionalen motorischen Systems, der viszeralen Hypersensi-

tivitat und von Stress fiur das Reizdarmsyndrom

Die Entwicklung des Nervensystems ist evolutionsgeschichtlich eng mit dem Darm ver-
bunden, wobei das zu Beginn stehende Darmnervensystem, auch ,,Bauchhirn® genannt, in
der gesamten Evolution erhalten geblieben ist (vgl. Holzer & Painsipp, 2005). Das enteri-
sche Nervensystem enthdlt die grofite Ansammlung von Nervenzellen auBlerhalb des
Zentralnervensystems und dhnelt beziiglich der Anzahl der Neurone dem des Riicken-

marks (vgl. Holzer & Painsipp, 2005; Moser, 2007, S. 25).

In den letzten zwanzig Jahren wurde die Forschung beziiglich der Bedeutung des enteri-
schen Nervensystems intensiviert, da offenkundig wurde, dass ein Zusammenhang zwi-
schen dem enterischen Nervensystem und funktionellen gastrointestinalen Erkrankungen
wie dem Reizdarmsyndrom besteht (vgl. Holzer & Painsipp, 2005; Moser, 2007, S. 28).
Holter und Painsipp (2005) verweisen weiters darauf, dass das enterale Nervensystem
eine Schaltstelle fiir die Beeinflussung der Magen- und Darmtétigkeit durch das Gehirn
darstellt, das seine Signale vor allem {iber das sympathische und parasympathische Ner-

vensystem iibermittelt.

,Das ENS hat eine bilaterale Beziehung zum ZNS. Obgleich das ENS die intestinale Mo-
talitdt unabhingig steuert, wird das vom ZNS {iber autonome Nerven beeinflusst. Gleich-
zeitig werden vom Verdauungstrakt Informationen iiber Sittigung, Ubelkeit, Bauch-
schmerzen oder Bldhungen zum ZNS transportiert. Es wird vermutet, dass diese auch die
Stimmung und Hirnfunktionen einschlieBlich der Schmerzempfindung beeinflussen.*
(Gershon, 2003 zitiert nach Moser, 2007, S. 28) In der englischsprachigen Literatur wird
fiir die Kommunikation zwischen Zentralnervensystem und Darm der Begriff der Brain-

Gut-Axis verwendet.

Mayer, Baliboff, Chang und Coutinho (2001) sehen als Ursache fiir das Reizdarmsyn-
drom eine Stérung der bidirektionalen Kommunikation zwischen Darm und Gehirn be-
ziehungsweise zwischen Gehirn und Darm. Dabei wird eine Anderung des sogenannten
,emotionalen motorischen Systems angenommen (vgl. G. 520). Das emotionale motori-

sche System wird in Abbildung 2 dargestellt.
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,Das emotionale motorische System wird durch verschiedene Inputs aktiviert, insbeson-
dere durch psychosoziale (exterozeptive) Stressoren oder physische (interozeptive) No-
xen, aber auch durch Inputs vom vorderen Cingulum. Uber das autonome Nervensystem
und die Hypothalamus-Hypophysen-Nebennierenachse sendet das emotionale motorische
System Outpunts an die Peripherie, wo es zu typischen stressinduzierten Verdnderungen
der Darmfunktion kommt. Cortisol und afferente Neurone stellen ein wichtiges Feed-
backsystem aus der Peripherie dar. Weitere Outputs des emotionalen motorischen Sys-
tems gehen an zentrale schmerzmodulierende Strukturen, die eingehende Schmerzsignale
ddmpfen, und den Cortex, speziell das interozeptive System, wodurch die Aufmerksam-
keit auf viszerale Stimuli moduliert wird.“ (Holzner & Painsipp, 2005; vgl. auch Mayer et
al., 2002)

Life Events Wachsamkeit Emotionen
Aufmerksamkeit Erregung

) = f
Psychischer . EMS . Physischer
Stress J J L Stress
A A
Adrenalin Cortisol
Y
. Hypothalamus-
Autonomes Schmerzmodulierendes Hypophysen-
e BT Sy Nebennierenachse
Funktionelle Stérung des ]/

L Gastrointestinaltrakts J Cytokin

Abbildung 2: Inputs und Outputs des emotionalen motorischen Systems (EMS)

Eigene Darstellung nach Mayer et al. (2001) und Holzer und Painsipp (2005)

Wihrend zwischen 1950 und 1980 noch die Lehrmeinung galt, dass vorwiegend Motali-
tatsstorungen die Beschwerden des Reizdarmsyndroms auslosen, wird seit den 1990iger-
Jahren bewiesen, dass primir neurophysiologische Prozesse im Zentralnervensystem fiir
ein gesteigertes viszerales Scherzempfinden verantwortlich sind (vgl. Moser, 2007,
S. 38). Bei einer sogenannten viszeralen Hypersensitivitit fehlt der Filter, der zwischen
einem normalen Reiz, wie zum Beispiel dem Verdauungsvorgang und einem aulerge-
wohnlichen Reiz, wie z. B. Kraimpfen oder starkem Stress, der als Alarmsignal dient, un-

terschieden wird. So wird auch ein normaler Reiz als Schmerz wahrgenommen. Ausge-
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16st werden kann diese viszerale Hypersensibilitit zum Beispiel durch eine nicht behan-
delte Laktoseintoleranz, einer infektiosen Enteritis oder schweren Stresssituationen (vgl.

Moser, 2007, S. 39).

Mayer et al. (2001) zeigen auf, wie unterschiedliche Typen von Stressoren auf die Entste-
hung und Entwicklung des Reizdarmsyndroms wirken. Wie in Abbildung 3 ersichtlich,
spielen in diesem Modell unterschiedliche Typen von Stressoren in der Entwicklung und
der Regulierung der Reizdarmsyndromsymptome eine wichtige Rolle, ndmlich eine dau-
erhafte Erhohung der Stressschwelle (pathologischer Stress), eine voriiberhegende Sym-
ptomverschlechterung und die Symptomerhaltung. Friihe stressbezogene Lebensereignis-
se oder Traumata in Form von Missbrauch oder Vernachldssigung durch eine primére
Bezugsperson oder durch den Verlust einer primédren Bezugsperson sind wichtige Fakto-
ren in der Verwundbarkeit von Menschen um spéter im Leben eine funktionelle gastroin-
testinale Storung zu entwickeln. Plotzliche, lebensbedrohende Stressepisoden im Erwach-
senenalter wie zum Beispiel durch Vergewaltigung stellen ebenfalls wesentliche Risiko-

faktoren bei der Entwicklung des Reizdarmsyndroms dar (vgl. S. G 519).

[ Risikofaktoren ] [ Triggerfaktoren J [ErhaltungsfaktorenJ

| Pathologische Psychosoziale Symptombe-
Stressoren Stressoren zogene Angst
M ‘ ,| RDs-
N '[ Patient
Frihe Infektion
B | Lebens- Operation
erfahrungen Antibiotika

Abbildung 3: Die Rolle von Stress bei der Entwicklung des Reizdarmsyndroms

Eigene Darstellung nach Mayer et al. (2001)

Andere Stressoren, die im Laufe des Lebens auf ein Individuum einwirken, die zu einer
dauerhaften Erhohung der Stressschwelle fithren konnen, spielen definitiv eine Rolle bei
der Symptomverschlechterung. So zeigt sich zum Beispiel, dass psychosoziale Stressoren

in Form von nachhaltigen, bedrohlichen Life Events mit dem Auftreten und der Ver-
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schlechterung der Symptome des Reizdarmsyndroms einhergehen. Aber auch physische
Stressoren des Verdauungssystems, etwa in Form einer infektiosen Enteritis, Traumata
oder Operationen konnen eine dhnliche Rolle in der Symptomverschlechterung bei pri-
disponierten Personen bedeuten. Fiir eine groBe Anzahl von Patienten und Patientinnen
mit Reizdarmsyndrom mag aber auch die Feedbackschleife zwischen den unterschiedli-
chen, mit dem Reizdarmsyndrom in Zusammenhang stehenden Beschwerdesymptomen
und der damit verbundenen beziehungsweise konditionierten Angst eine primére Rolle
bei der Entwicklung der Chronizitit der Beschwerden spielen (vgl. Mayer et al., 2001,
G519).
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3. Aligemeine Grundlagen zum imperativer Stuhl-
drang

3.1 Definition von imperativem Stuhldrang:

In PUBMED konnte eine einzige Studie identifiziert werden, die sich konkret mit dem
Phénomen des imperativen Stuhldrangs bei Patienten mit Reizdarmsyndrom beschéftigt.
Diese Studie liefert auch eine Definition von imperativem Stuhldrang, die in der Arbeit
von Hammer et al. 1998 erstmals erwéhnt wird. Dabei wird imperativer Stuhldrang als
Gefiihl definiert, das eine Person zwingt seine Tétigkeit zu unterbrechen um sofort die
Toilette aufzusuchen. “By contrast, urgency was defined as a feeling that would cause
subjects to stop what they were doing to have a bowel movement immediately.” (Hammer
et al., 1998, S. G585 f.). Basilisco, De Marco, Tomba und Cesana verfassten 2007 eine
Studie mit dem Titel ,,Bowel Urgency in Patients With Irritable Bowel Syndrom* mit
dem Ziel, die Zusammenhénge zwischen der Reservoirfunktion des Darms und des Rek-
tums sowie des psychologischen Profils der Patienten aufzuzeigen. Sie kommen zu dem
Ergebnis, dass das Symptom des Stuhldrangs bei Patienten und Patientinnen mit Reiz-
darmsyndrom mit einer verdnderten Darm- und Rektumspeicherfunktion einhergeht. Das
psychologische Profil wurde mittels SCL-90 gemessen. Die Punkteanzahl der Patienten
und Patienten mit Reizdarmsyndrom ist signifikant hoher als bei der gesunden Kontroll-
gruppe. Es zeigt sich bei der PatientInnengruppe allerdings kein Unterschied, ob die Per-

sonen an imperativen Stuhldrang leiden oder nicht.

Durst und Rohen (1998) wiederum beschreiben den ,,sogenannten imperativen Stuhl-
drang* als Phinomen, wo nach der Wahrnehmung des Stuhldrangs kaum noch Zeit bleibt,

um eine Toilette aufzusuchen (vgl. S. 752).

3.2 Abgrenzung zu Diarrho und Stuhlinkontinenz

W. Fischbach (2008) beschreibt Diarrhd als eines der hiufigsten gastrointestinalen Sym-
ptome, das sich durch eine erhohte Stuhlfrequenz und /oder eine wissrig-breiige Stuhl-

konsistenz und erhohtem Stuhlgewicht charakterisiert (vgl. S. 87).
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,2Definitionsgemél liegt eine Diarrho vor bei:
e Erhohter Stuhlfrequenz (> 3/Tag) und/oder
o Waissrig breiiger Stuhlkonsistenz und

e FEinem Stuhlgewicht > 200g pro Tag.* (Fischbach, 2008, S. 87)

Fischbach (2008) verweist auf die Abgrenzung zu andren Symptomen wie Stuhlinkonti-
nenz, Stuhldrang, erndhrungsbedingter erhohter Stuhlfrequenz oder der Pseudodiarrhd

(vgl. S. 87).

Berger et al. (2008) definieren Diarrh6 in der aktuellen Fassung der NANDA-Pflegedia-
gnosen als ,,Passage von diinnfliissigem, unférmigen Stuhl.“ (S. 58) Als Bestimmende
Merkmale nennen die Autoren Abdominalschmerz, hyperaktive Darmgerdusche, mindes-

tens drei Mal am Tag diinnfliissiger Stuhl, Stuhldrang sowie Verkrampfen.

Im Vergleich der medizinischen und pflegerischen Diagnose von Diarrho zeigt sich, dass
die medizinische Definition zwischen der Stuhlfrequenz und der Stuhlkonsistenz eine
und/oder-Verkniipfung sieht, wahrend die Pflegediagnose die Stuhlfrequenz und die

Stuhlkonsistenz fix verkniipft.

Eickhoff und Riemann (2008) beschreiben Stuhlinkontinenz als ,,die zeitweise oder dau-
ernde Unfdhigkeit, den Verschluss des Enddarms willkiirlich zu kontrollieren.” (S. 103)
Die Definition und Klassifikation der beiden Autoren lautet: ,,Stuhlinkontinenz ist defi-
niert als der sich wiederholende ungewollte Verlust von Stuhlbestandteilen (Gase, fliissi-
ger/fester Stuhl) iiber einen Zeitraum von mindestens einem Monat. Folgende Subklassi-
fizierung hat sich heute durchgesetzt (50):

e Passive Stuhlinkontinenz: ungewollter/nicht bemerkter Abgang von Stuhlbestandtei-

len,
e Drangstuhlinkontinenz: Verlust von Stuhl trotz aktiven Bemiihens der Kontinenz,
e Stuhlschmieren: ungewollter Abgang von kleinen Stuhlmengen ohne Wahrnehmung

und normaler Deféakation.” (S. 103)

Gruss (2004) definiert Stuhlinkontinenz ,,als der sich wiederholende ungewollte Verlust
von Stuhlbestandteilen (Stuhlgase, fliissiger Stuhl, fester Stuhl) {iber mindestens einen
Monat.” (S. 35) Der Autor gibt an, ,tdgliche oder wochentliche Stuhlinkontinenzperioden

treten bei etwa 2% der erwachsenen Gesamtbevilkerung beziehungsweise etwa 7% der
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gesunden Alten (&lter als 65 Jahre) auf.” (S. 35) Klinisch unterscheidet er drei Subgrup-
pen: ,,(1) Passive Stuhlinkontinenz mit dem ungewollten und nicht bemerkten Abgang
von Stuhlbestandteilen, (2) Drangstuhlinkontinenz mit dem Verlust von Stuhl trotz der
aktiven Bemiihung eines Zuriickhaltens und (3) Stuhlschmieren mit der ungewollten Pas-
sage von kleinen Stuhlmengen ohne Wahrnehmung bei sonst normaler Defdkation.*

(S. 35)

Herold, Sprockamp und Dlugosch ((2005) wiederum klassifizieren die drei Grade der

Stuhlinkontinenz wie folgt:

,,Grad 1: Darmwinde konnen nicht zuriickgehalten werden
Grad 2: Fliissiger Stuhl, Durchfall kann nicht zuriickgehalten werden
Grad 3: Fester Stuhl kann nicht zuriickgehalten werden.* (S 10)

Berger et al. (2008) definieren Stuhlinkontinenz als ,,Veridnderung des normalen Stuhl-

ausscheidungsverhaltens gekennzeichnet durch eine willkiirliche Stuhlausscheidung.*

(S. 238) Als bestimmende Merkmale nenne die Autoren:

e Berichtet selbst von der Unfidhigkeit, Flillungszustand des Enddarms wahrzunehmen

o Fikale Flecken auf der Bettwésche

o Fikale Flecken auf der Kleidung

o Fékalgeruch

e Gerdtete perianale Haut

e Konstantes Tropfeln von weichem Stuhl

e Nimmt den Fiillungszustand des Enddarms wahr, berichtet aber von der Unféhigkeit,
geformten Stuhl auszuscheiden

e Stuhldrang

e Unaufmerksamkeit in Bezug auf den Stuhldrang

e Unfdhigkeit, den Stuhldrang wahrzunehmen

e Unfahigkeit, die Stuhlentleerung zu verzégern.* (S. 238)

Es zeigt sich, dass die Definition von Stuhlinkontinenz aus medizinischer Sicht in unter-
schiedlichen Abstufungen und auch in einem zeitlichen Kontextes des Auftretens erfolgt,
wihrend die pflegerische Definition jede Form der willkiirlichen Stuhlausscheidung als
Inkontinenz beschreibt. Stuhldrang wird als Merkmal, das fiir Stuhlinkontinenz typisch
ist, angefiihrt.
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4. Die Auswirkungen vom Reizdarmsyndrom und
imperativen Stuhldrang auf die Lebensqualitat

Lebensqualitit wird als Mal3stab definiert, nach dem die Lebenssituation eines Menschen
als befriedigend oder fiir ihn als unzureichend beurteilt wird. Die WHO hat 1996 die rein
medizinisch diagnostische Sichtweise um die ,,gesundheitsbezogene Lebensqualitdt® als
Aspekt von Gesundheit und Krankheit erweitert. Bekanntestes Messinstrument zur Mes-
sung von Lebensqualitit stellt der urspriinglich amerikanische Medical Outcomes Study
Short Form 36, kurz SF-36 Health Survey genannt, dar, der, wie schon der Name verrit
36 Fragen, acht Dimensionen der subjektiven Lebensqualitdt sowie zwei Summenscores

umfasst (vgl. Wied & Warmbrunn 2003, S. 416).

In welchen Zusammenhang stehen nun das Reizdarmsyndrom und die gesundheitsbezo-
gene Lebensqualitidt? Moser (2008) meint dazu: ,,Viele Erkrankungen der Verdauungsor-
gane verlaufen chronisch und sind derzeit nicht heilbar. Bei diesen stehen insbesondere
die Krankheitsbewéltigung, die Compliance, der Einfluss von Stress, Angst und Depres-
sion auf den Krankheitsverlauf sowie die Verbesserung der Lebensqualitit und die Auf-

rechterhaltung des sozialen Lebens im Vordergrund.“ (Moser, 2008, S. 1034)

Wie bereits in der Einleitung ausgefiihrt, ergab die Suche in CINAHL nach den Suchwor-
ten Lebensqualitit (Quality of life) in Kombination mit dem Reizdarmsyndrom (IBS —
Irritable Bowel Syndrome) 49 Treffer, wobei beide Suchworter gemeinsam als Titelwor-
ter in insgesamt sechs Studien anzutreffen waren, die nun im Anschluss kurz beschrieben
werden. Nicht inkludiert sind Studien, die sich mit speziellen Therapieformen, wie zum

Beispiel der Schlaftherapie, auf die Lebensqualitit auseinandersetzen.

Ten Berg, Goettsch, van den Broom, Smout, und Herings, publizierten 2006 die Studie
., Quality of Life of patients with irritable bowel syndrome is low compared to others with
chronic disease”. Die Studie hatte zum Ziel die Belastung durch die Erkrankung am
Reizdarmsyndrom abzuschétzen, mit denen sich Bewohner von Gemeindewohnungen in
der niederlandischen Bevdlkerung konfrontiert sehen. Es wurden Patienten identifiziert,
die iiber Gemeindeapotheken Mebeverine beziehen, das als Indikator fiir eine Erkrankung
am Reizdarmsyndrom herangezogen wurde. Diesen Personen wurde weiters ein Fragebo-

gen zur Beantwortung vorgelegt, der folgende Punkte abfragte: (1) die Rom-II-Kriterien,
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(2) die vorherrschende Stuhlkonsistenz wahrend der Beschwerden, (3) der Schweregrad
der Symptome (Bauchschmerzen und Beschwerden), (4) allgemeine und krankheitsspezi-
fische Lebensqualitét, (5) der aktuelle Gesundheitsstatus, sowie (6) der Produktionsver-

lust.

Es wurden 375 Personen identifiziert, die Mebeverine erhalten, von denen wiederum 169
Patienten und Patientinnen gemif3 den Rom-II-Kriterien am Reizdarmsyndrom leiden und
in die Studie aufgenommen wurden. 58% der Personen mit Reizdarmsyndrom gaben an,
an starken Bauchschmerzen und Beschwerden zu leiden. Die Ergebnisse zur allgemeinen
und krankheitsspezifischen Lebensqualitét zeigte eine Beeintrachtigung in allen Dimensi-
onen. Der aktuelle Gesundheitszustand der Reizdarmsyndrom-Patienten zeigte bei 62
einen Status der vollen Gesundheit. Der Produktionsverlust der Reizdarmsyndrom-

Patienten und —patientinnen wurde mit 1,8 Tagen pro Monat angegeben.

Die Studie kommt zu dem Ergebnis, dass die Belastung durch die Erkrankung am Reiz-
darmsyndrom in den Niederlanden als betrdchtlich angesehen werden kann. Reizdarm-
syndrom-Patienten und —patientinnen, die mit Mebeverine behandelt werden, haben eine
niedrige Lebensqualitit und leiden unter schweren Schmerzen. Die Autoren empfehlen
aufgrund dieser Ergebnisse, der Diagnose und der Behandlung des Reizdarmsyndroms

mehr Aufmerksamkeit zu schenken.

Dean, Aguilar, Barghout, Kahler, Frech, Groves, und Ofman veroffentlichten 2005 ihre
Studie “Impairment in work productivity and health-related quality of life in patients with
IBS”. Das Ziel dieser Studie war es, sich mit den Auswirkungen des Reizdarmsyndroms
auf die Arbeitsproduktivitit sowie auf die gesundheitsbezogene Lebensqualitdt in der
Arbeitsbevolkerung der USA zu beschiftigen und die Kosten dieser Faktoren fiir die Ar-
beitgeber zu quantifizieren. Ein zweistufiger Fragebogen wurde an die Belegschaft einer
groflen US-amerikanischen Bank geschickt, um die Prisenz des Reizdarmsyndroms unter
den Angestellten zu erheben sowie deren Arbeitsproduktivitit und gesundheitsbezogene
Lebensqualitdt zu messen. Beziiglich der Arbeitsproduktivitit wurden zum einen die
Fehlzeiten erhoben (absenteeism), sowie die Zeit, die betroffene Personen ldnger am Ar-
beitsplatz bleiben miissen, um positiv aufzufallen (presenteeism, reduzierte Arbeitspro-
duktivitét). 41 Prozent der 1776 Angestellten, die auf beide Stufen des Surveys antworte-
ten, entsprachen den Rom-II-Kriterien fiir Reizdarmsyndrom. Angestellte mit Reizdarm-

syndrom berichteten von einem 15 prozentigen groBBeren Verlust an Arbeitsproduktivitit
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aufgrund gastrointestinaler Symptome und zeigten einen signifikant geringeren Score des
Medical Outcomes Study Short Form 36 (SF-36) als Angestellte ohne Reizdarmsyndrom.
Das Reizdarmsyndrom wird mit einer 21 prozentigen Reduktion der Arbeitsproduktion
verbunden, das bedeutet, dass weniger als vier Tage in einer Fiinf-Tage-Arbeitswoche
gearbeitet werden kann. Angestellte mit Reizdarmsyndrom hatten auch signifikant niedri-
gere Wertungen in allen Doménen des SF-36, die geringere funktionelle Ergebnisse an-
zeigen. Die Autoren kommen zu dem Schluss, dass die reduzierte Arbeitsproduktivitit
und verringerte Lebensqualitdt in dieser Grof3enordnung substantielle finanzielle Auswir-

kungen fiir Arbeitgeber haben kann.

Dancey, Hutton-Yong, Moye, und Devins, publizierten 2002 die Studie “Perceived stig-
ma, illness intrusiveness and quality of life in men and women with irritable bowel syn-
drome”. Diese Studie testete zum einen die Validitat des Illness intrusiveness framework
beziiglich des Reizdarmsyndroms sowie die Hypothese, dass sich die psychosozialen
Auswirkungen des Reizdarmsyndroms zwischen Ménnern und Frauen unterschiedlich
manifestieren. Unter [llness intrusiveness (Aufdringlichkeit der Krankheit) verstehen die
Autoren und Autorinnen die durch die Krankheit herbeigefiihrte Storung des Lifestyles,
der Aktivititen sowie Interessen und die Gefdhrdung der Lebensqualitdt bei chronischer
Krankheit. Die Illness intrusiveness leitet sich von Aspekten der Erkrankung und der Be-
handlung ab und die Auswirkungen werden durch psychologische und soziale Faktoren
und durch biologische (Geschlecht, Gender) vermittelt. Ein schriftlicher Fragebogen, der
von 117 Mitgliedern nationaler Wohltatigkeitsorganisationen ausgefiillt wurde, umfasste
die Illness Intrusiveness Rating Scale sowie eine Selbsteinschdtzung der Lebensqualitit.
Die Ergebnisse zeigen, dass beides, der Schweregrad der Symptome des Reizdarmsyn-
droms und das widerfahrene Stigma signifikant mit der Lebensqualitdt korrelieren. Wie
angenommen fithrt die [llness intrusiveness diese Zusammenhdnge herbei und ge-
schlechtsspezifische Unterschiede wurden evident. Obwohl der Schweregrad der Sym-
ptome bei Frauen einen stirkeren Zusammenhang mit der Lebensqualitét aufweist als bei
Minnern, zeigt sich, dass das widerfahrene Stigma eine groflere Auswirkung auf die Le-
bensqualitdt bei Médnnern hat. Die Korrelation zwischen Geschlecht und lllness intrusive-
ness zeigt, dass die Lebensqualitit bei einer Verschlechterung der Krankheit bei Médnnern
starker abnimmt. /llness intrusiveness war bei Ménnern ein stiarkerer Beschleuniger be-
ziiglich des Zusammenhangs zwischen dem Schweregrad der Symptome und der Lebens-

qualitét: eine reduzierte Lebensqualitét ist bei Frauen direkter mit dem Schweregrad der
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Symptome verkniipft als bei Madnnern. Die Autoren und Autorinnen empfehlen deshalb
bei der Behandlung des Reizdarmsyndroms verstérkt auf die geschlechtsspezifischen Un-

terschiede einzugehen.

Wilson, Longstreth, Knight, Wong, Wade, Chiou, Barghout, Frech, und Ofman, veréffen-
tlichten 2004 die Studie ,, Quality of life in managed care patients with irritable bowel
syndrome.” In dieser Studie wurde der Zusammenhang zwischen dem Schweregrad ab-
domineller Schmerzen beziechungsweise Beschwerden und der allgemeinen beziehungs-
weise der krankheitsspezifischen Lebensqualitdt von Patienten und Patientinnen unter-
sucht, die an Reizdarmsyndrom leiden und in einer Managed Care Organization betreut
werden. In multifakturiellen Regressionsmodellen, die Alter, Geschlecht, Arbeitsstatus
und Ausbildungsstand umfassten, stellte der Schweregrad abdomineller Schmerzen be-
ziehungsweise Beschwerden eine signifikante, unabhingige Einflussgrofe fiir die Le-

bensqualitit dar.

Motzer, Hertig, Jarrett, und Heitkemper publizierten 2003 die Ergebnisse zu ihrer For-
schungsarbeit ,, Sense of coherence und quality of life in women with an without irritable
bowel syndrom.“ Ziel dieser Studie war es (a) das Kohédrenzgefiihl und die gesamtheitli-
che Lebensqualitit von Frauen mit und ohne Reizdarmsyndrom zu beschreiben und zu
vergleichen und (b) den Zusammenhang zwischen Koherenzgefiihl, allgemeiner Lebens-
qualitdt und gastrointestinalen und psychologischen Leidenssymptomen zu untersuchen.
Zu diesem Zweck wurden zwei Vergleichsgruppen herangezogen, um zu zeigen, dass
Frauen mit Reizdarmsyndrom ein geringeres Kohirenzgefiihl und eine geringere allge-
meine Lebensqualitidt aufweisen als Frauen ohne Reizdarmsyndrom und dass sich das
Kohirenzgefiihl und die allgemeine Lebensqualitét verkehrt proportional zu gastrointesti-
nalem und psychologischem Leidensdruck verhalten. 325 Frauen wurden in die Untersu-
chung aufgenommen, davon 235 mit Reizdarmsyndrom und 89 als Kontrollgruppe. Als
MaBzahlen wurden der 13-stufige SOC Fragebogen, eine modifizierter Flanagan QOL
Skala, der Bowel Disease Questionnaire sowie die Symptom Checklist 90 R verwendet. Es
zeigte sich, dass sowohl das Kohérenzgefiihl als auch die allgemeine Lebensqualitdt bei
Frauen mit Reizdarmsyndrom geringer waren als bei der Kontrollgruppe. Die Korrelation
zwischen Kohirenzgefiihl und allgemeinem Leidensdruck, Depression, Angstgefiihlen
und Somatisation ohne gastrointestinale Symptome war moderat und verkehrt proportio-

nal. Die Zusammenhdnge zwischen allgemeiner Lebensqualitit und Indikatoren fiir psy-
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chologischen Leidensdruck waren generell von geringerem AusmaB. Einzig der Indikator
fiir gastrointestinale Symptome (wechselnde Obstipation mit Diarrhd) korrelierte signifi-
kant mit dem Kohédrenzgefiihl und der allgemeinen Lebensqualitdt. Die Autoren und Au-
torinnen merken an, dass abzukléren ist, ob Interventionen, die darauf abzielen, das Kohé-
renzgefiihl und die Lebensqualitit zu verbessern Auswirkungen auf den psychologischen

Leidensdruck, der mit dem Reizdarmsyndrom verbunden ist, haben.

Smith veroffentlichte 2006 eine der wenigen pflegerischen Arbeiten zum Reizdarmsyn-
drom mit dem Titel ,, GI nursing. Irritable bowel syndrome: quality of life and nursing
interventions. “ In diesem Artikel wird auf die Inzidenz, die Ausldser, die Diagnose und
die Therapie des Reizdarmsyndroms eingegangen. Ein spezielles Augenmerk legt die

Autorin dabei auf die Rolle der Pflege bei der Behandlung chronischer Krankheiten.

Zur Messung der Lebensqualitit wurden auch Reizdarmspezifische Fragebdgen entwi-
ckelt. Im Anschluss werden zwei Forschungsergebnisse zu diesem Thema vorgestellt.
Longstreth et al. (2005) setzten sich zum Ziel, eine Skala beziiglich der Auswirkungen
des Reizdarmsyndroms als Basis fiir einen krankheitsspezifischen Fragebogen zu entwi-
ckeln, die sogenannte Irritable Bowel Syndrome Impact Scale (IBS-IS). Dabei wurden 26
Items auf fiinf Doménengruppen verteilt: Miidigkeit, Auswirkungen auf die tdglichen
Aktivititen, Schlafstérungen, emotionale Belastungen und Essgewohnheiten. Die Unter-
suchung an 155 Patienten und Patientinnen zeigte, dass es sich bei diesem Tool um ein
benutzerfreundliches Instrument handelt und im klinischen Bereich eingesetzt werden
kann. Drossman et al. validierten 2000 in einer weiteren Studie den IBS-QOL, einen
krankheitsbezogenen Fragebogen zur Messung der Lebensqualitdt und kamen ebenfalls
zu dem Ergebnis, dass dieser Fragebogen positiv auf die Bediirfnisse von Patienten und

Patientinnen im klinischen Bereich anspricht.

Was bedeutet es nun fiir die Menschen, mit dem speziellen Aspekt des imperativen Stuhl-
drangs zu leben? Wie bereits vorangehend erldutert, gibt es eine Vielzahl von Studien, die
sich mit dem Reizdarmsyndrom und der Lebensqualitit beschiftigen. Uber das Erleben
des speziellen Symptoms des imperativen Stuhldrangs konnten aber keine Studien identi-
fiziert werden. Ziel dieser Arbeit ist es nun, sich diesem Phinomen speziell zu widmen
und die Bedeutung fiir die betroffenen Patienten und Patientinnen in Erfahrung zu brin-

gen.
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5. Reizdarmsyndrom und imperativer Stuhldrang
in den Pflegediagnoseklassifikationssystemen

Wie bereits in der Einleitung erwéhnt, stellen Fehlfunktionen der Ausscheidungsfunktio-
nen ein Tabuthema unserer Gesellschaft dar, dass erst allmihlich in das Blickfeld des
offentlichen Interesses gelangt. Bldhungen, Obstipation aber auch Harninkontinenz sind
Bereiche, iiber die in der Offentlichkeit bereits gesprochen wird. Diese Entwicklung spie-
gelt sich auch in Werbeeinschaltungen diverser Medien wider, Produkte zur Verbesse-
rung der Darmtitigkeit bei Bldhungen oder Verstopfung sind Gang und gébe und auch
Werbungen fiir Einlagen bei Harninkontinenz werden bereits im Fernsehen gesendet.

Durchfall und Stuhlinkontinenz sind aber immer noch stark tabuisiert.

Diese Entwicklung findet man auch in den unterschiedlichen Pflegediagnoseklassifikati-
onssystemen. Im Anschluss wird auf die Pflegediagnoseklassifikationssysteme nach

NANDA, POP® und ICNP® eingegangen.

5.1 Pflegediagnosen nach NANDA

Es gibt derzeit keine Pflegediagnose Stuhldrang und im Gegensatz zur Harninkontinenz
gibt es auch keine zusétzlichen Diagnosen analog zur Drangurininkontinenz beziehungs-
weise zum Risiko einer Drangurininkontinenz. Etwas differenzierter wird bereits die
Obstipation behandelt. Beziiglich der Ausscheidung, das heifit ,,Prozessen bezogen auf
die Sekretion und Exkretion von Ausscheidungsprodukten des Korpers® (Berger et al.,
2008, S. 322) bestehen heute folgende Pflegediagnosen:

e Stuhlinkontinenz

e Obstipation

e Subjektiv empfundene Obstipation

e Risiko einer Obstipation

e Diarrho

e Funktionelle Urininkontinenz

¢ Reflexurininkontinenz

e Stressurininkontinenz

e Totale Urininkontinenz
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¢ Drangurininkontinenz

e Risiko einer Drangurininkontinenz

e Beeintrachtigte Urinausscheidung

e Harnverhalt

e Bereitschaft zur verbesserten Urinausscheidung

e Uberlaufinkontinenz

Die Definitionen von Diarrh6 und Stuhlinkontinenz nach dem NANDA Pflegediagnose-
klassifikationssystem wurden bereits im Abschnitt 3 dieser Arbeit ausgefiihrt. Es wird an
dieser Stelle aber nochmals darauf hingewiesen, dass Stuhldrang und die Unfédhigkeit, die
Stuhlentleerung zu verzégern unter anderem als bestimmende Merkmale der Stuhlinkon-
tinenz angefiihrt werden. Das bedeutet, dass der imperative Stuhldrang ein Merkmal von

Stuhlinkontinenz ist und damit der Pflegediagnose Stuhlinkontinenz gleichzusetzen wiére.

Aufgrund der Definition von imperativen Stuhldrang, wie sie im Abschnitt 3 beschrieben
wurde, wird im folgenden auf zwei Pflegediagnosen beziiglich der Urininkontinenz im
speziellen eingegangen, weil diese Pflegediagnosen als Vorlage fiir eine Erweiterung der
Pflegediagnosen zu Stuhlausscheidungsfehlfunktionen dienen konnten. Es sei an dieser
Stelle auch nochmals erwéhnt, dass in der medizinischen Literatur der Begriff der
Drangstuhlinkontinenz sehr wohl verwendet wird (vgl. Eickhoff & Riemann, 2008,
S. 103; Gruss, 2004, S. 35).

Drangurininkontinenz wird als ,,unwillkiirliches Harnlassen, das kurz nach einem starken
Harndrang auftritt (Berger et al., 2008, S. 59) beschrieben. Das Risiko einer Drangurin-
inkontinenz wird laut Berger et al. (2008) als ,,Risiko eines unwillkiirlichen Urinabgangs

verbunden mit einer plotzlichen, starken Empfindung eines Harndrangs® (S. 60) definiert.

Wie bereits zuvor beschrieben wird Stuhldrang als Merkmal bei Diarrhd und Stuhlinkon-
tinenz angefiihrt, im Gegensatz zur Drangurininkontinenz wird aber bei keiner Pflegedi-
agnose explizit ein ,starker Stuhldrang® oder ,,starke Empfindung eines Stuhldrangs‘

beschrieben, das wiederum dem Phédnomen des ,,imperativen Stuhldrangs* ndherkdme.
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5.2 Pflegediagnosen nach POP®

Ein dhnliches Bild wie im Pflegediagnoseklassifikationssystem nach NANDA zeigt sich
auch im Pflegediagnoseklassifikationssystem nach POP® (PraxisOrientierte Pflegedia-
gnostik). Stefan, Allmer, Eberl, Hansmann, Jedelsky, Michalek, Pandzic, Schalek und
Tomacek (2009) unterteilen die Domédne Ausscheidung in die Klassen Stuhlausscheidung,
Harnausscheidung sowie Gewebeintegritit (vgl. S. 27 f.). Zur Klasse der Stuhlausschei-
dung zdhlen demnach:

e Verstopfung, Risiko

e Verstopfung

e Verstopfung, subjektiv

e Durchfall

¢ Stuhlinkontinenz

e Stuhlausscheidung, Entwicklung der Ressourcen (vgl. S. 27).

Zur Klasse der Harnausscheidung zahlen:

e Harnausscheidung, beeintrachtigt

e Harnausscheidung, Entwicklung der Ressourcen
e Belastungsharninkontinenz

¢ Drangharninkontinenz, Risiko

¢ Drangharninkontinenz

e Harninkontinenz, funktionell

e Enuresis (Einnédssen), Risiko

e Enuresis (Einnédssen) (vgl. S. 27 1).

Stefan et al. (2009) definieren Durchfall als ,,ein Pflegephdnomen, bei dem ein Mensch
diinnen, wassrigen, ungeformten Stuhl ausscheidet.” (S. 163) Als Symptome aus Patien-
tensicht nennen sie vermehrten Stuhldrang, diinne, wéssrige Stiihle, Bauchschmerzen,
Blédhungen, Bauchkrdmpfe und iibel riechenden Stuhl; aus Sicht der Pflegeperson ver-
mehrte Stuhlentleerung (mindestens 3-mal fliissiger Stuhl pro Tag), vermehrte Darmge-

rdusche sowie Farbverdnderung/Beimengungen (vgl. S. 164).

Stuhlinkontinenz definieren Stefan et al. (2009) als ,,ein Pflegephdnomen, bei dem ein

Mensch seinen Stuhlabgang oder seine Darmgase nicht kontrollieren kann und eine un-
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willkiirliche Entleerung des Darminhaltes erfolgt. (S. 168) Als Symptome aus Patienten-
sicht nennen sie die Beeintrachtigung/Einschrinkung, die Defdkation zu verzdgern, un-
willkiirliche Stuhlentleerung, unvollstindige Stuhlentleerung, Stuhldrang und unmittelba-
re Darmentleerung, die Beeintrachtigung, den Stuhldrang zu spiiren, das unkontrollierbare
Entweichen von Darmgasen, die AuBerung, den Stuhldrang nicht wahrnehmen zu kénnen
sowie die AuBerung, den Stuhldrang wahrnehmen zu kénnen, aber unfihig zu sein, ge-
formten Stuhl auszuscheiden; aus Sicht der Pflegeperson nennen sie den konstanten Ver-
lust von Stuhl, Fékalgeruch, fakale Spuren auf der Kleidung oder Bettwische, gerdtete

perianale Haut und eine unvollstindige Stuhlentleerung (vgl. S. 169).

Gemal diesen aufgelisteten Merkmalen entspricht der imperative Stuhldrang auch aus
Sicht des POP® Pflegediagnoseklassifikationssystems einer Stuhlinkontinenz, da die
Merkmale ,,Beeintrachtigung beziehungsweise Einschrankung, die Defdkation zu verzo-
gern® und ,,Stuhldrang und unmittelbare Darmentleerung® fiir die Pflegediagnose Stuhl-

inkontinenz sprechen.

Analog zu den Ausfilhrungen gemidl dem Pflegediagnoseklassifikationssystem nach
NANDA ist auch in diesem Pflegediagnoseklassifikationssystem zu iiberlegen, ob eine
Erweiterung der Pflegediagnosen beziiglich StuhlausscheidungsunregelméBigkeiten sinn-
voll wiére. Auch im Pflegediagnoseklassifikationssystem nach POP® finden sich die
Pflegediagnosen Drangharninkontinenz sowie Drangharninkontinenz, Risiko die als Vor-
lage dienen konnte. Stefan et al. (2009) definieren Drangharninkontinenz als ,,ein Pflege-
phidnomen, bei dem ein Mensch einen unkontrollierbaren Harnverlust erlebt, der mit
plotzlich auftretendem, nur schwer unterdriickbarem Harndrang einhergeht oder diesem
unmittelbar vorausgeht.” (S. 199) Drangharninkontinenz, Risiko definieren Stefan et al.
(2009) als ,, ein Pflegephdnomen, bei dem ein Mensch ein Risiko hat, einen unkontrol-
lierbaren Harnverlust zu erleben, der mit plétzlich auftretendem, nur schwer unterdriick-

barem Harndrang einhergeht oder diesem unmittelbar vorausgeht.” (S. 194)

5.3 Pflegediagnosen nach ICNP®

Das Pflegediagnoseklassifikationssystem nach ICNP® besteht aus zwei wesentlichen
Saulen, den Pflegephdnomenen auf der einen Seite und den Pflegehandlungen auf der

anderen Seite. Beide Sdulen sind im Gegensatz zu den voran beschriebenen Pflegediag-
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noseklassifikationssystemen multiaxial aufgebaut. Im Anschluss wird auf die Klassifika-
tion der Pflegephianomene nach ICNP® eingegangen, wobei zunéchst die Definition und
der Aufbau der Klassifikation der Pflegephdnomene beschrieben wird und danach die fiir

diese Arbeit relevanten Pflegediagnosen erldutert werden.

In der deutschen Ubersetzung des ICN (International Council of Nurses, 2003) werden

folgende Definitionen fiir die Klassifikation von Pflegephdnomenen verwendet:
,Pflegephinomen: Ein fiir die pflegerische Praxis relevanter Aspekt der Gesundheit.

Pflegediagnose: Eine Bezeichnung, die einer Entscheidung von Pflegenden gegeben
wird, die im Fokus von Pflegehandlungen ist. Eine Pflegediagnose setzt sich zusammen
aus Begriffen, die in den Achsen der Klassifikation der Pflegephdnomene enthalten sind.*

(S. 135)

Fokus der
pflegerischen
Praxis

Beurteilung

Wahrschein- C Haufigkeit

lichkeit

Korperstelle

Topologie

Abbildung 4: Achsen der Klassifikation der Pflegephdanomene
Eigene Darstellung nach ICN (2003)
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Die in der Abbildung 4 dargestellten Achsen werden im Zuge der ICNP-Klassifikation

von der INC wie folgt definiert:

,Achse A:

Achse B:

Achse C:

Achse D:

Achse E:

Achse F:

Achse G:

Achse H:

Fokus der pflegerischen Praxis: Der Betrachtungsbereich, der beschrieben
wird durch den gesellschaftlichen Auftrag und den professionellen und kon-
zeptuellen Rahmen (Verstidndnis) der professionellen pflegerischen Praxis.

Beispiele sind: Schmerz, Gewalt, Armut.

Beurteilung: die klinische Option, das Einschétzen oder das Bestimmen der
professionellen pflegerischen Praxis in Bezug auf das Stadium eines Pflege-
phénomens einschlieBlich der relativen Qualitdt, der Intensitét oder des Gra-
des der Manifestation des Pflegephdnomens. Beispiele sind: gesteigert, nicht

addquat, verbessert.

Haufigkeit: die Anzahl des Auftretens oder der Wiederholungen eines Pfle-
gephidnomens wihrend eines Zeitintervalls. Beispiele sind: unterbrochen,

hiufig.

Dauer: die Lénge eines Zeitintervalls, wihrend dessen ein Pflegephdnomen

auftritt. Beispiele sind: akut, chronisch.

Topologie: die anatomische Region in Bezug auf einen mittleren Punkt oder
die Ausdehnung eines Pflegephdnomens. Beispiele sind: rechts, links, seit-

lich, teilweise, total.

Korperstelle: die anatomische Position oder Lokalisation eines Pflegephi-

nomens. Beispiele sind: Auge, Finger.

Wabhrscheinlichkeit: die Moglichkeit des Auftretens eines Pflegephdnomens.
Beispiele sind: Risiko (fiir), Chance (fiir).

Trager: die Entitdt, die das Pflegephdnomen haben kann. Beispiele sind:

Individuum, Familie, Gemeinschaft/Gesellschaft.” (S. 136 f.)

Die Formulierung einer Pflegediagnose nach ICNP® muss zumindest einen Begriff der

Achse A (Fokus der pflegerischen Praxis) und einen Begriff der Achse B (Beurteilung)

oder der Achse G (Wahrscheinlichkeit) enthalten. Weitere Achsen kénnen zur Konkreti-

sierung der Pflegediagnose angefiihrt werden, allerdings darf pro Achse nur ein Begriff

formuliert werden (vgl. ICN, 2003, S. 137).

34



Reizdarmsyndrom und imperativer Stuhldrang in den Pflegediagnoseklassifikationssystemen

Die Achse Fokus der pflegerischen Praxis enthdlt einen Bereich Ausscheidung. Zu dieser
Kategorie zihlen:

e Stuhlausscheidung

e Stuhlinkontinenz

e Enkopresis

e Diarrho

e Obstipation

e Kotsteine

e Andere

e Blidhungen

e Andere

e Harnausscheidung

e Harninkontinenz

e Stressinkontinenz

e Reflexinkontinenz

e Dranginkontinenz

e Funktionelle Inkontinenz

e Enuresis, Bettndssen

e Andere
e Restharn
e Andere

e Perspiration, Schwitzen

e Andere (vgl. INC, 2003, S. 149)

Ausscheidung wird als ,, eine Art von Funktion mit den spezifischen Merkmalen: Bewe-

gen und Entleeren von Abfallprodukten als Exkrement* (ICN, 2003, S. 175) definiert.

Die Definition fiir Stuhlinkontinenz nach INC (2003) lautet: ,, Stuhlinkontinenz ist eine
Art von Stuhlausscheidung mit den spezifischen Merkmalen: unwillkiirliche, unkontrol-
lierte Stuhlentleerung verbunden mit inaddquater Peristaltik, wenig oder keine Bewegung,
schlechte Nahrung, arbeitsbezogene Dehnung, neuromuskuldre Defekte oder Defekte der

Skelettmuskulatur und Krankheiten.” (S. 176)
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Die Definition fiir Diarrho lautet nach INC (2003): ,,Diarrhé ist eine Art von Stuhlaus-
scheidung mit dem spezifischen Merkmalen: Entleerung von losem, fliissigem, ungeform-
tem Stuhl, gesteigerte Hiufigkeit der Ausscheidung verbunden mit steigenden Darmge-

rduschen, Krimpfen und Dringlichkeit der Entleerung.” (S. 175)

Da Pflegediagnosen immer multiaxial erstellt werden, werden im Anschluss einige Aus-
filhrungen zu mdglichen Kategorien der anderen Achsen angefiihrt. Achse B, Beurtei-
lung, ermdglicht zunéchst eine Einordnung in ja/nein, wobei wenn ein Pflegephdnomen
mit ja beantwortet wird, folgende Abstufungen moglich sind:

e Jazu einem geringeren Grad

e Ja zu einem mittleren Grad

e Ja zu einem hohen Grad

e Ja zu einem sehr hohen Grad (vgl. ICN, 2003, S. 265).

Die Achse C, Hdufigkeit, teilt sich in kontinuierlich und unterbrochen, wobei hier die
Abstufungen sehr oft, oft, manchmal, selten, sehr selten, niemals zur Verfligung stehen.

(vgl. ICN, 2003, S 317)

Fiir die Bildung eine Pflegediagnose, die dem imperativen Stuhldrang ndherkommt, bietet
sich laut ICN vor allem die Achse G, Wahrscheinlichkeit an. Hier steht die Option ,,Risi-
ko* fiir zur Auswahl, die sich wie folgt untergliedert:

e Sehr hohes Risiko fiir

e Hohes Risiko fiir

e Mittleres Risiko fiir

e Niedriges Risiko fiir

e Sehr geringes Risiko fiir (vgl. ICN, 2003, S 338).

Im Gegensatz zu den Pflegediagnoseklassifikationssystemen nach NANDA und POP®
ermdglicht das Pflegeklassifikationssystem nach INCP® eine Pflegediagnose Risiko fiir
eine Stuhlinkontinenz, die durch die oben angefiihrten Abstufungen, sowohl bei der
Wahrscheinlichkeit, der Beurteilung und der Héufigkeit so eingeschrinkt werden kann,
dass ein Patient oder eine Patientin mit imperativen Stuhldrang nicht automatisch als

stuhlinkontinent eingestuft wird.
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6. Theoretischer Rahmen — Die chronische Krank-
heit

Das Reizdarmsyndrom als funktionelle gastrointestinale Erkrankung ist wie schon in den
vorangehenden Abschnitten erldutert nach dem heutigen Wissensstand nicht heilbar und
somit eine chronische Erkrankung, die die Betroffenen ein Leben lang begleitet. Im Ge-
gensatz zu anderen chronischen Erkrankungen sind die Patienten und Patientinnen aber

nicht mit einer -zum Teil langfristigen — infausten Prognose konfrontiert.

Vor dem Hintergrund der Fragestellung dieser Arbeit — dem Erleben des Phdnomens des
imperativen Stuhldrangs bei Personen mit Reizdarmsyndrom — wird im folgenden Ab-
schnitt das Augenmerk auf das Leben mit chronischer Krankheit gelegt, sowie auf spe-
zielle Aspekte der chronischen Krankheit beziiglich Stigma, soziale Isolation sowie das
Thema Lebensqualitit. Neben dem Modell von Grypdonck wird auf das ,,Shifting Perspe-
citves Model of Chronic Illness* von Paterson eingegangen, da sich dieses Modell nach
Ansicht der Autorin dieser Arbeit gut auf das Krankheitsbild des Reizdarmsyndroms an-

wenden lasst.

6.1 Definition von chronischen Krankheit

,unter chronischer Krankheit versteht man das irreversible Vorhandensein beziehungs-
weise die Akkumulation oder dauerhafte Latenz von Krankheitszustinden oder Schadi-
gungen, wobei im Hinblick auf unterstiitzende Pflege, Forderung der Selbstversorgungs-
kompetenz, Aufrechterhaltung der Funktionsfiahigkeit und Pravention weiterer Behinde-
rung das gesamte Umfeld des Patienten gefordert ist.“ (Curtin & Lubkin, 2002, S. 26)
Wied und Warmbrunn (2003) bieten neben dieser pflegewissenschaftlichen Definition
(vgl. S. 207) auch eine medizinisch/krankenpflegerische Definition an: ,,anhaltender und
dauerhafter Prozess, der degenerativ mit korperlichen, sozialen und psychischen Beein-
trachtigungen oder Behinderungen einhergeht und i.d.R. eine langanhaltende medizini-
sche Uberwachung, Beobachtung und pflegerische Betreuung erfordert (M. Mischo-
Kelling, 1992); es existiert keine allgemein anerkannte einheitliche Definition, ab wann
eine Erkrankung als chronisch klassifiziert wird. Auch die genaue Differenzierung zwi-

schen ,,akuter* und ,,chronischer Krankheit* fehlt. (S. 207)
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Curtin und Lubkin (2002) gehen deshalb auch auf die unterschiedlichen Definitionen und
Merkmale chronischer Krankheit ein und stellen unterschiedliche Ansitze verschiedener

Wissenschaftler gegeniiber. (vgl. S. 24 f.)

6.2 Modelle und Theorien zur chronischen Krankheit

6.2.1 Leben mit chronischer Krankheit — Das Modell von Gryp-

donck

Menschen mit einer chronischen Krankheit, aber auch deren Angehdrigen reagieren nicht
gleich, wie sie den Umstand der chronischen Krankheit aufnehmen und bewéltigen.
Grypdonck (2005) identifiziert zwei verschiedene Arten, wie chronisch Kranke auf die
Krankheit reagieren. Manche dieser Patienten und Patientinnen versuchen, das Beste aus
ithrer Krankheit und ihrem Leben zu machen und passen ihr Leben den neuen Erfordernis-
sen an. Thre Strategie lasst sich wie folgt beschreiben: ,,Sie sind Menschen mit einer
Krankheit. Sie haben eine Krankheit die ganze Zeit, aber sie sind nicht die ganze Zeit
krank.“ (Grypdonck, 2005, S. 22) Die andere Gruppe von Patienten und Patientinnen mit
einer chronischen Krankheit ist mit ihrem Leben unzufrieden. Sie fiihlen sich vom
Schicksal schlecht behandelt und finden keine Strategie, die schwerwiegenden Verluste
zu bewiltigen. ,,Sie sind Patientlnnen im wahren Sinn des Wortes: sie leiden — und Lei-

den ist ihre vorherrschende Art zu sein.“ (Grypdonck, 2005, S. 22)

Grypdonck (2005) verweist darauf, dass heute noch wenig dariiber bekannt ist, warum
sich ein Patient oder eine Patientin zu der einen oder der anderen Gruppe hin entwickelt.
Allerdings hat es maBgeblichen Einfluss auf die Lebensqualitét, ob ein chronisch Kranker

zu der einen oder der anderen Gruppe gehort.

Beziiglich der subjektiven Wahrnehmung von chronischer Krankheit halten Curtin und

Lubkin (2002) fest, dass ,,Pflegende und andere Fachleute des Gesundheitswesens Chro-

nizitét auf zweierlei Weise betrachten konnen:

e Positiv — und damit als einen Zustand, der zur Weiterentwicklung eines Klienten, sei-
ner Familie oder der Gesellschaft beitragen kann, oder aber

e Negativ — und damit als einen Zustand, der das Versagen bei der vollstindigen Wie-

derherstellung zum Ausdruck bringt.” (S. 22)
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Das Leben mit einer chronischen Krankheit und deren Bewailtigung zeichnet sich durch

wesentliche Merkmale beziehungsweise Prozesse aus.

Zunichst verdndert eine chronische Krankheit die Beziehung eines Menschen zu seinem
Korper, er kann sich auf seinen Korper nicht mehr verlassen. Gesunde Menschen, deren
Korper normal funktioniert sind sich im Regelfall ihres funktionierenden Korpers nicht
bewusst. Das Auftreten einer chronischen Krankheit verdndert diese ,,Nicht-Wahr-
nehmung® (vgl. Grypdonck, 2005, S. 23). ,,.Die Beteiligung des Korpers an der Gestaltung
des Lebens ist nicht mehr selbstverstidndlich, nicht ldnger unproblematisch.* (Grypdonck,
2005, S. 24). Weiters fiihrt Grypdonck (2005) aus: ,,.Der Verlust des selbstverstandlichen
Funktionierens des Korpers, die Tatsache, dass man ihm nicht trauen kann, und das Lei-
den, das daraus entsteht, dass er nicht funktioniert, kann zu einer Trennung zwischen dem
Korper und der Person fiithren.” (S. 24) Sie fiihrt als Beispiele Menschen mit Multipler
Sklerose oder auch Menschen mit grolen Schmerzen nach Verbrennungen an, die meinen

ihr Korper sei krank beziehungsweise ihr Korper schmerze.

Ein weiteres typisches Merkmal einer chronischen Krankheit ist es, dass der beziehungs-
weise die Betroffene Sinn im Leben finden muss, um die existentielle Krise zu iiberwin-
den. Eine chronische Krankheit ruft sowohl praktische als auch existentielle Unsicherheit
hervor. Es erhebt sich die Frage, wie lebenswert das Leben noch ist (vgl. Grypdonck,
2005). ,,Personen mit einer chronischen Krankheit antworten auf diese Unsicherheit oft,

indem sie ,,Tag fiir Tag* leben, wie sie es nennen.* (Grypdonck, 2005, S. 26)

Als weiteres wesentliches Merkmal einer chronischen Krankheit wird nun auf den Pro-
zess verwiesen, der es erfordert, die Aktivitdten des tdglichen Lebens in ein Management
der tdglichen Probleme zu transferieren. ,,Die Beschrinkungen durch die Krankheit ma-
chen aus den Aktivititen des taglichen Lebens tdgliche Probleme.* (Toombs, 1992, zitiert
nach Grypdonck, 2005, S.28) Grypdonck (2005) beschreibt diesen Prozess treffend:
,,Chronische Kranke entwickeln spezifische Strategien, um ihre tdglichen Probleme zu
bewiltigen und deren Einfluss zu begrenzen. Sie erkennen die Grenzen, die ihnen ihr
kranker Korper auferlegt, und versuchen, mit der Situation fertig zu werden* (S. 29) und
weiters: ,,Ein wichtiger Aspekt des Managements der tiglichen Aktivititen ist das Wah-
len: das zu tun, was wichtiger ist, und das zu lassen oder anderen tiberlassen, was weniger
wichtig ist. Timing ist ein anderer Aspekt dieses Managements: Dinge dann zu tun, wenn

die Konsequenzen am wenigsten beschwerlich sind.” (S. 29)
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Zuletzt wird noch darauf verwiesen, dass ein wesentliches Merkmal der chronischen
Krankheit die Betroffenheit der ganzen Familie darstellt. Dies gilt nicht nur fiir den Fall,
dass Angehorige ihre Familienmitglieder pflegen, sondern auch, wenn das nicht der Fall
ist. Die chronische Krankheit eines Familienmitgliedes hat Auswirkungen auf das eigene

Leben (vgl. Grypdonck, 2005, S. 30).

6.2.2 Das ,,Shifting Perspectives Model of Chronic lliness“ von

Paterson

Vorangehende Modelle wie zum Beispiel das “Nursing Model of chronic illness mana-
gement based upon the trajectory framework” von Corbin & Strauss (1991) gehen von
einem in Phasen eingeteilten Prozess aus, bei dem die Patienten und Patientinnen einen

vorhersagbaren Ablauf folgen.

Paterson publizierte im Jahr 2001 das ,,Shiftig Perspecitves Model of Chronic Illness* auf
Basis einer Metastudie, die 292 qualitative Studien aus den Jahren 1980 bis 1996 umfass-
te und wandte dabei die Methode der Metasynthese an. Durch dieses Modell ist es mog-
lich, friihere Forschungsbeitrige zum Thema des Erlebens von chronischer Krankheit und
die oft zu Ratlosigkeit gefiihrt haben in einer neuen Sichtweise zu betrachten. Diese neue
Modell liefert auch einen Ansatz zu verstehen, warum Menschen mit einer chronischen
Krankheit oft ein Verhalten an den Tag legen, dass auf den ersten Blick kontraproduktiv
wirkt (vgl. S. 21).

Das ,,Shifting Perspectives Model of Chronic Illness* zeigt auf, dass das Leben mit einer
chronischen Krankheit einen fortlaufenden, sich stindig wechselnden Prozess darstellt, in
dem Menschen eine komplexe Dialektik zwischen ithnen selbst und ihrer Welt erfahren.
Allgegenwirtig sind dabei die beiden Dimensionen einer chronischen Krankheit, ndmlich

die Krankheit selbst sowie die Dimension der Gesundheit (vgl. S. 23).

Das ,,Shifting Perspectives Model of Chronic Illness* geht nun von diesen zwei zentralen
Perspektiven, der Gesundheit und der Krankheit aus und zeigt, dass bei Menschen mit
einer chronischen Krankheit immer eine der beiden Perspektiven im Vordergrund steht.
Paterson (2001) nennt diese Perspectiven ,,Illness in the Foreground* beziehungsweise

,»Wellness in the foreground” (vgl. S. 23) wie dies auch in der Abbildung 5 ersichtlich ist.
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lliness in the forground Wellness in the forground

Abbildung 5: Das ,,Shifting Perspectives Model of Chronic lliness
Eigene Darstellung nach Paterson (2001)

Die Perspektive ,,Illness in the foreground* zeichnet sich durch einen speziellen Fokus
auf die Krankheit selbst und das mit der chronischen Krankheit verbundene Leiden bezie-
hungsweise die damit verbundenen Verluste und Belastungen aus. Menschen, die diese
Perspektive einnehmen, werden von ihrer Krankheit so vereinnahmt, dass sie Schwierig-
keiten haben, die Bediirfnisse ihrer Umwelt wahrzunehmen. Diese Perspektive hat aber

auch eine schiitzende Wirkung auf diese Menschen (vgl. S. 23).

Die Perspektive ,,Wellness in the foreground* ermoglicht es den Personen, die diese Per-
spektive einnehmen, die chronische Krankheit als eine Chance fiir eine positive Verdnde-
rung beziiglich ihrer Beziehungen zur Umwelt zu bewerten. Diese Personen versuchen
eine Ubereinstimmung zwischen ihrer Selbstidentitit und der Identitit, die durch die Er-
krankung hervorgerufen wird, zu finden. In dieser Perspektive wird das Selbst, nicht der
kranke Korper zum Ursprung der Identitét, wobei der Korper vom Geist abgespalten wird

und abgegrenzt betrachtet wird (vgl. S. 23).

Wihrend des Verlaufs der chronischen Krankheit kann es nun vorkommen, dass die Pati-
enten beziehungsweise Patientinnen zwischen den von ihnen eingenommenen Perspekti-
ven wechseln. Beim Wechsel von der Perspektive ,,Wellness in the foreground* zur Per-
spektive ,Illness in the foreground* wurde als wesentlicher Faktor die Gefahr, die Kon-
trolle zu verlieren, identifiziert. Anzeichen einer Verschlechterung der Krankheit, der
Mangel, die Krankheit ausreichend managen zu koénnen, mit der Krankheit im Zusam-
menhang stehende Stigmatisierung und der Umgang mit anderen, der die zunehmende
Abhéngigkeit und Hoffnungslosigkeit aufzeigt, stellen eine solche Bedrohung des Kon-

trollverlusts dar. Aber auch einschneidende Lebensereignisse oder auBlergewohnliche
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Situationen konnen dazu fithren, dass Menschen mit einer chronischen Krankheit ihre

Perspektive dndern, in der danach die Krankheit im Vordergrund steht (vgl. S. 24).

Paterson (2001) weist aber auch darauf hin, dass Strategien, die Personen mit der Per-
spektive ,,Wellness in the foreground* anwenden, um diese Perspektive beibehalten zu
konnen, schlussendlich zu einer Umkehrung fithren konnen und sich Personen in der ,,I11-
ness in the foreground“-Perspektive wiederfinden. So fiihr sie zum Beispiel Selbsthilfe-
gruppen an, die den Krankheitsfokus betonen und so zu einer Umkehrung fithren kénnen

(vgl. S. 24).

Die Riickkehr zur Perspektive ,,Wellness in the foreground* wird von Forschern und For-
scherinnen als eine Art ,,Auflehnen® beschreiben, das mit einer wieder erstarkten Hoff-
nung und neuem Optimismus einhergeht. Diese Riickkehr zur Perspektive ,,Wellness in
the foreground* setzt aber auch voraus, dass die Person erkennt, dass sie sich in der ,,I11-
ness in the foreground“-Perspektive befindet und einen Bedarf an einem Wechsel in die
andere Perspektive hat. Die Initialziindung fiir so einen Wechsel kann sowohl verlaufend
erfolgen, kann aber auch die Folge einer plotzlichen Erkenntnis sein. Es gibt aber wenige
Forschungsergebnisse, wie Personen aus dem Gesundheitswesen Menschen unterstiitzen

konnen, diesen Perspektivenwechsel zu vollziehen (vgl. S. 24).

Das ,,Shifting Perspectives Model of Chronic Illness“ zeigt aber auch einige Paradoxe
auf, die sich in der Erfahrung von chronischer Krankheit zeigen. Das auffilligste Parado-
xon ist die Tatsache, dass Personen, die die Perspektive ,,Wellness in the foreground*
eingenommen haben, sich trotzdem der Bewiltigung der chronischen Krankheit stellen
und diese managen miissen. Die betroffene Person muss gleichzeitig die Krankheit als
Faktum anerkennen und gleichzeitig deren Einschrankungen ablehnen. Diese Menschen
missen aber manche Aktivititen des tdaglichen Lebens planen, Spontaneitit ist nicht mehr
moglich. Es zeigt sich aber auch, dass Menschen, um ihre Gesundheitsperspektive beibe-
halten zu konnen, Verdnderungen, die mit der Erkrankung in Zusammenhang stehen, ig-
norieren und damit einen Fortschritt im Verlauf der Erkrankung ermoglichen. Ein weite-
res Paradoxon stellt die Tatsache dar, dass Personen, die die Perspektive ,,Wellness in the
foreground“ eingenommen haben, gezwungen sind, auf die andere Perspektive einzu-
nehmen, um gesellschaftlich anerkannt zu sein beziehungsweise um Leistungen des Ge-

sundheitswesens zu erhalten (vgl. Paterson, 2001, S. 25).
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Paterson (2001) weist in ihrer Studie abschlieBend darauf hin, dass es Aufgabe der Health
Care Professionals ist, zu erkennen, welche Perspektive ein Mensch mit einer chronischen
Erkrankung einnimmt, nicht zu werten, ob dies richtig oder falsch ist und diese Personen
zu unterstiitzen zu erkennen, welche Perspektive sie eingenommen haben. Begriffe wie
Akzeptanz oder Verweigerung lehnt Paterson (2001) ab, weil sie wenig Bedeutung im
Zusammenhang mit chronischer Erkrankung haben und meint abschlieBend, dass dieses
Modell auch zeigt, dass das Erleben von chronischer Krankheit von Mensch zu Mensch

verschieden ist (vgl. S. 25).

6.3 Chronische Krankheit und Stigma

6.3.1 Was versteht man unter Stigma?

Die Definition fiir Stigma laut etymologischen Worterbuch lautet: ,,Stigma, n.: Merkmal,
(entehrendes) Kennzeichen, Wundmal. (...) wird Anfang des 17. Jhs. in seinen Bedeu-
tungen ’den Sklaven und Verbrechern zur Beschimpfung eingebranntes Zeichen, Brand-
mal’ und (mlat.) ’eins der fiinf Wundmale Christi’ ins Dt. iibernommen. Seit der 2. Hélfte
des 19. Jhs. begegnet iibertragener Gebrauch Kennzeichen, Merkmal, Schandmal’ in der
Medizin ’Krankheitsanzeichen’ (1. Hélfte 19. Jh.). Frither bezeugt ist stigmatisieren Vb.
"brandmarken, mit den finf Wundmalen Christi zeichnen’ (16. Jh.), (aus kultischen be-
ziehungsweise rituellen Griinden) *Wundmale, Narben beibringen’ (18. Jh.), libertragen

’(kenn)-zeichnen, verleumden’ (19. Jh).* (Pfeifer, 2004, S. 1363)

Aus soziologischer Sichtwiese definiert Peuckert (2006) Stigma als ,,ein physisches, psy-
chisches oder soziales Merkmal, durch das sich eine Person von den iibrigen Mitgliedern
einer Gesellschaft oder Gruppe, der sie angehort, negativ unterscheidet und das sie von
vollstdndiger sozialer Anerkennung ausschlieBt.” (S. 315) Weiters vermerkt Peuckert:
,Ein zentrales Kennzeichen von Stigmata ist, dass den Merkmalstragern weitere, eben-
falls negative Eigenschaften zugewiesen werden, die mit dem ursidchlichen Merkmal oder

dem tatséchlichen Verhalten nichts zu tun haben (Generalisierungseffekt).” (S. 315)
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6.3.2 Das Stigmatisierungskonzept von Goffman

Erving Goffman hat die Stigmaforschung mafigeblich beeinflusst und sein 1963 erstmalig
erschienenes Buch ,,Stigma. Uber Techniken der Bewiltigung beschiidigter Identitit
stellt einen Meilenstein in der Stigmaforschung dar. Goffman definiert dabei im Zuge
seiner Ausfiihrungen eine Reihe von Begrifflichkeiten, auf die wichtigsten wird im An-

schluss eingegangen.

Soziale Identitat

Die Gesellschaft nutzt Attribute, um die Personen einer Gesellschaft zu kategorisieren,
wobei der komplette Satz von Attributen, der einer Kategorie zugeordnet wird, dazu ge-
nutzt wird um Personen, die uns fremd sind, im téglichen sozialen Umgang als gew6hn-
lich und normal zu empfinden (vgl. Goffman, 1996, S. 9f.). Diese Kategorien und damit
verbundenen Eigenschaften nennt Goffman (1996) soziale Identitédt, wobei zwischen einer
virtualen sozialen Identitit und einer aktualen sozialen Identitit unterschieden wird. Unter
der virtualen sozialen Identitit wird die Forderung verstanden, die eine Person einem In-
dividuum zuschreibt beziehungsweise von ihm erwartet. Von der aktualen sozialen Iden-
titdt spricht man bei den Kategorien und Attributen, die das Individuum tatséchlich be-
sitzt. Es ist offensichtlich, dass es zwischen der virtualen sozialen Identitdt und der aktua-
len sozialen Identitit zu einer Diskrepanz kommen kann, dass eine Person ein Attribut
aufweist, dass in der Kategorie nicht vorgesehen ist. Ein solches Attribut nennt Goffman
ein Stigma, vor allem, wenn es eine extensive diskreditierende Wirkung aufweist (vgl.

Goffman, 1996, S. 10 f.).

Stigma

Goffman betont, dass der Begriff Stigma im Zusammenhang mit Eigenschaften benutzt
wird, wobei die Relationen nicht auBBer Acht gelassen werden diirfen. Er schreibt: ,,Ein
und dieselbe Eigenschaft vermag den einen Typus zu stigmatisieren, wéhrend sie die
Normalitét eines anderen bestétigt, und ist daher als ein Ding an sich weder kreditierend

noch diskreditierend.* (Goffman, 1996, S. 11)
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Arten von Stigmata

Goffman unterscheidet drei Typen von Stigma: physische Deformationen, individuelle
Charakterfehler und phylogenetische Stigmata. Unter physischen Deformationen werden
,Abscheulichkeiten des Korpers* verstanden, zu den individuellen Charakterfehlern zahlt
Goffman ,,Willensschwéche, beherrschende oder unnatiirliche Leidenschaften, tiickische
und starre Meinungen und Unehrenhaftigkeit, welche alle hergeleitet werden aus einem
bekannten Katalog, zum Bespiel von Geistesverwirrung, Gefangnishaft, Sucht, Alkoho-
lismus (...).” (Goffman, 1996, S. 12 f.) Zu den phylogenetischen Stigmata zéhlen Rasse,
Nation und Religion (vgl. Goffman, 1996, S. 13).

Die Diskreditierten und die Diskreditierbaren

Bei stigmatisierten Personen unterscheidet Goffman zwei Kategorien. Bei Individuen, die
davon ausgehen, dass ihre Stigmatisierung bekannt ist, dass die anderen {iber ihr Anders-
sein schon Bescheid wissen, spricht Goffman von den Diskreditierten. Gehen Individuen
davon aus, dass IThr Anderssein den anderen Personen weder bekannt ist, noch dass es
unmittelbar wahrnehmbar ist, spricht der Autor von den Diskreditierbaren (vgl. Goffman,

1996, S. 12).

Bezug nehmend auf die Diskreditierten schreibt Goffman (1996): ,,Es wurde vorhin dar-
auf hingewiesen, dass es zwischen virtualer und aktualer Identitét eines Individuums eine
Diskrepanz geben kann. Wenn diese Diskrepanz bekannt oder offensichtlich ist, besché-
digt sie seine soziale Identitit; sie hat den Effekt, dieses Individuum von der Gesellschaft
und von sich selbst zu trennen, so dass es dasteht als eine diskreditierte Person angesichts

einer sie nicht akzeptierenden Welt.“ (S. 30)

Bezug nehmend auf die Diskreditierbaren schreibt Goffman (1996): ,,Das entscheidende
Problem ist es nicht, mit der Spannung, die wihrend sozialer Kontakte erzeugt wird, fer-
tig zu werden, sondern eher dies, die Information iiber ihren Fehler zu steuern. Eroffnen
oder nicht eréffnen; sagen oder nicht sagen; rauslassen oder nicht rauslassen; liigen oder

nicht liigen; und in jedem Fall, wem wie wann und wo.* (S. 56)
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Personliche Identitit

Wihrend mit dem Begriff der sozialen Identitédt die Stigmatisierung betrachtet wird, dient
der Begriff der personlichen Identitét zur Betrachtung der Informationskontrolle im Stig-

ma-Management (vgl. Goffman, 1996, S. 133).

Unter personlicher Identitdt wird zum einen die ,,Einzigartigkeit* eines Individuums ver-
standen, die sich durch ,,positive Kennzeichen* beziehungsweise eines ,,Identitdtsauthin-
gers“ manifestiert (vgl. Goffman, 1996, S. 73), zum anderen ,,die einzigartige Kombinati-
on von Daten der Lebensgeschichte, die mit Hilfe dieser Identitidtsauthdnger an dem Indi-
viduum festgemacht wird.* (Goffman, 1996, S. 74) Personliche Identitdt geht davon aus,
dass jedes Individuum von anderen Individuen unterschieden werden kann, dass jedes
Individuum eine einzigartige, kontinuierliche Liste sozialer Fakten aufweisen kann, an

dem es identifiziert wird (vgl. Goffman, 1996, S. 74).

Informationskontrolle — Tauschen — Kuvrieren

Die Technik des Téauschens ist eine Technik, die von Diskreditierbaren angewendet wird,
da das Stigma ja nicht offensichtlich sein darf, wenn die Stigmatisierten es zu verbergen
versuchen. Die Bandbreite des Téuschens ist aber recht umfangreich und etwas differen-
zierter zu betrachten. Denn der Vorgang des Tauschens betrifft nicht das gesamte soziale
Umfeld, sondern oft nur bestimmte Gruppen. Goffman (1996) nennt als Beispiele Prosti-
tuierte, Diebe Homosexuelle, Bettler oder Rauschgiftsiichtige, fiir die eine Geheimhaltung
vor einer bestimmte Personenklasse, nimlich der Polizei unabdingbar ist, die ihren ,,Feh-
ler aber sehr wohl enthiillen, wenn es sich um Kunden, Artgenossen, Verbindungsmén-
ner etc. handelt (vgl. S. 95). Stigmatisierte Personen, deren Auffilligkeit relativ unauffal-
lig ist, lernen in ihrer Stigmatisierungskarriere, dass Tduschen, das hei3t die Geheimhal-
tung eine gute Strategie beziiglich ihrer Andersartigkeit ist (vgl. Goffman, 1996, S. 103).
Goffman verweist darauf, dass sich ein Individuum mit einer geheimen Andersartigkeit
im Alltag in drei unterschiedlichen Bereichen befinden kann: dem verbotenen Bereich
beziehungsweise dem Bereich aullerhalb der Grenzen des Erlaubten; im Falle der Enthiil-
lung wiirde das fiir das Individuum AusstoBung bedeuten; dem biirgerlichen Bereich, wo
die Enthiillung ihrer Andersartigkeit dazu fiihren wiirde, dass sie {ibertrieben vorsichtig
behandelt werden, und dass sie fiir eine Akzeptierung nicht disqualifiziert sind; und

schlussendlich gibt es abgesonderte Bereiche, wo stigmatisierte Individuen das Gefiihl
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haben, ihr Stigma nicht verbergen zu miissen (vgl. Goffman, 1996, S. 104). Je nach dem
in welchem dieser Bereiche sich das Individuum befindet, ist auch dessen Strategie des
Tauschens zu verstehen beziehungsweise sind die unterschiedlichen Probleme und Kon-
sequenzen des Téuschens zu betrachten. Wer tduscht, muss immer damit rechnen in un-
vorhergesehene Situationen zu geraten, die es erforderlich machen, diskreditierende In-
formationen tiber sich selbst kundzutun. Dabei kann es vorkommen, dass sich das Indivi-
duum in eine Kette von Liigen verstrickt, um die eigentliche Enthiillung zu verhindern

(vgl. Goffman, 1996, S. 107).

Die Situation des Diskreditierten zeichnet sich zumeist dadurch aus, Spannungen zu ma-
nagen, wihrend es sich bei der Situation des Diskreditierbaren um das Informationsma-
nagement handelt. Vor dem Hintergrund der Differenz von Visibilitdt und Aufdringlich-
keit ist die Technik des Kuvrierens zu verstehen, die darauf abzielt, ein Stigma als nicht
so bedeutend erscheinen zu lassen. Dabei gibt das stigmatisierte Individuum zwar sein
stigmatisierendes Attribut offen zu erkennen, spielt jedoch dessen Auswirkung herunter

(vgl. Goffman, 1996, S. 128 1.).

Out-group-Ausrichtung

Unter In-group versteht Goffman die Gruppe, die das Aggregat, das die Leidensgenossen
des Individuums bilden, darstellt (vgl.Goffman, 1996), S. 140). Neben dieser ,,eigenen‘
Gruppe wird vom stigmatisierten Individuum gefordert, sich auch in einer zweiten Grup-
pierung, der der Normalen beziehungsweise der weiteren Gesellschaft zu bewegen. Diese
Gruppe wird die out-group genannt (vgl. Goffman, 1996. S 143). Die Erwartungen, die
die out-group an ein stigmatisiertes Individuum hat, sind sehr ambitioniert. Das stigmati-
sierte Individuum sollte sich als ein menschliches Wesen wie jeder andere auch sehen.
Durch Anstrengungen und Training soll das stigmatisierte Individuum versuchen, ge-
wohnliche Standards zu erfiillen. Weiters soll es weder Bitterkeit, Groll oder Selbstmit-
leid fithlen und eine heitere Art an den Tag legen. Dariiber hinaus soll das stigmatisierte
Individuum den Normalen helfen, die normalen Personen nett zu behandeln, das bedeutet
auch, dass auf Geringschitzigkeiten, schroffe Abweisungen und taktlose Bemerkungen
nicht ebenso geantwortet werden soll. Es liegt demnach am stigmatisierten Individuum,
die Normalen zu unterstiitzen, die auftretenden Spannungen zu reduzieren. Auch wenn
das stigmatisierte Individuum diesen Anforderungen nachkommt, handelt es sich doch

immer nur um eine bedingte Akzeptanz seitens der out-group. Das stigmatisierte Indivi-
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duum hat dariiber hinaus auch die Grenzen der ihm gezeigten Akzeptanz zu erkennen und
sich zuriickzuziehen, wenn die Situation fiir die Normalen schwierig wiirde (vgl. Goff-
man, 1996, S. 143 f.). Goffman schreibt treffend: ,,Die Natur einer ,,guten Anpassung* ist
nun offensichtlich. Sie erfordert, dass das stigmatisierte Individuum sich heiter und unbe-
fangen als den Normalen wesentlich gleich akzeptiert, wihrend es zur gleichen Zeit jene
Situationen vermeidet, in denen es Normale schwierig finden wiirden, das Lippenbe-

kenntnis abzulegen, sie akzeptierten ihn gleichermaflen.” (Goffman, 1996, S. 150)

6.3.3 Besondere Aspekte von Stigma und chronischer Krankheit

In Erweiterung zum Stigmakonzept von Goffman wird im Anschluss noch auf einige As-
pekte eingegangen, die vor dem speziellen Hintergrund der chronischen Krankheit zu

sehen sind.

Beziiglich der Auswirkungen von Stigmata sind zunédchst die Reaktionen von Stigmati-
sierten auf Nicht-Stigmatisierte zu erwahnen. Neben den schon beschriebenen Techniken
der Informationskontrolle seitens der Stigmatisierten wie Tduschen und Kuvrieren, sind
an dieser Stelle auch die Nichtbeachtung, die Isolation oder der sekundére Krankheitsge-

winn zu nennen (vgl. Saylor & Yoder, 2002, S. 177 f.).

Im Zuge des Umgangs mit stigmatisierten Personen sei noch auf die Einstellungen der
Pflegefachkraft verwiesen, die sich vor der Fragestellung ,,Fiirsorge oder Heilung* mani-
festieren. Saylor und Yoder (2002) weisen auf die besondere Bedeutung der Fiirsorge bei
chronischen Krankheiten hin, bei denen Heilung nicht mehr der primdre Fokus der Pfle-
gehandlung sein kann (vgl. S. 188). Die Autorinnen gehen auch auf die unterschiedlichen
Modelle zum Umgang mit chronisch Kranken ein, ndmlich das Aktiv-Passiv-Modell, das
Fithrungs-Kooperations-Modell sowie das Modell der wechselseitigen Partizipation. Das
Aktiv-Passiv-Modell beschreibt die Art der Begegnung, wobei die Rolle des Klienten
durch Passivitit und die Rolle der medizinisch-pflegerischen Fachkraft durch eine alleini-
ge Aktivitdt gekennzeichnet ist. Im Fiihrungs-Kooperations-Modell wendet sich der
Klient an eine medizinisch-pflegerische Fachkraft und ist bereit, den Fachleuten Respekt
entgegen zu bringen sowie ihre Anweisungen zu befolgen. Im Modell der wechselseitigen
Partizipation ist die Macht zwischen medizinisch-pflegerischer Fachkraft und dem Patien-

ten beziehungsweise der Patientin gleich verteilt. Im Zusammenhang mit Stigmatisierung
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hat dieses Modell den Vorteil, dass die stigmatisierten Personen die Moglichkeit haben,

selbst Entscheidungstriger zu sein (vgl. S. 189).

Ein weiterer wesentlicher Faktor im Umgang mit stigmatisierten Patienten und Patientin-
nen sind innerbetriebliche Schulungen, in denen die medizinisch-pflegerischen Fachkréfte
lernen, stigmatisierungsfordernde Verhaltensweisen gegeniiber den Patienten und Patien-
tinnen zu reduzieren. Zu diesen Verhaltensweisen zéhlen um Beispiel:*

e Offenes Anstarren

e Keine Gelegenheit zur Darstellung eigener Sichtweisen geben

e Erteilung von Auskiinften in einer unverstindlichen Sprache

e Unangebrachte Einschrankung von Aktivititen

e Vertrauensmissbrauch

e Psychische Misshandlung

¢ Nichtbeachtung und sogar

e Korperliche Misshandlung.” (Saylor & Yoder, 2002, S. 190)

Saylor und Yoder (2002) verweisen hier auch auf die erfolgreiche Methode der geplanten
Kontaktaufnahme mit Stigmatisierten, in der diese Verhaltensweisen verstirkt ins Be-

wusst sein geriickt werden (vgl. S. 190).

6.4 Chronische Krankheit und soziale Isolation

6.4.1 Definition und Merkmale der sozialen Isolation

Frohlich (2008) definiert Deprivation wie folgt: ,,Durch fehlende oder unzureichende Be-
friedigung primérer (biologischer) und/oder psychischer Grundbediirfnisse entstandener
Mangelzustand (z.B. Nahrungsdeprivation = Hunger; soziale Deprivation = Vereinsa-
mung). Deprivation duBlert sich zundchst in gesteigerten Suchaktivititen, um das Entbehr-
te zu erreichen, manchmal auch in aggressiven Verhaltensweisen. Bei fortgesetztem

Misserfolg folgen Resignation und Depression. (S. 135)

Soziale Isolation ist im Zusammenhang mit chronischer Krankheit vor allem unter dem
Aspekt der unfreiwilligen, von aulen auferlegten Isolation zu sehen, die von den Betrof-

fenen oder deren Bezugspersonen als Biirde oder echtes Problem gesehen wird (vgl.
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Biordi, 2002, S. 289). Die Betrachtung von sozialer Isolation erfolgt nach den Gesichts-
punkten der Anzahl, Frequenz und Qualitit der Sozialkontakte, der Langlebigkeit oder
Dauerhaftigkeit dieser Kontakte sowie dem Ausmal, in dem der Betroffene unter seiner
Situation leidet (vgl. Biordi, 2002, S. 290). Mit der sozialen Isolation verbundene Emoti-
onen sind die Langeweile, das Gefiihl der Marginalitit beziehungsweise das Ausge-

schlossen sein (vgl. Biordi, 2002, S. 291).

Neben der oben genannten Definitionen der sozialen Isolation sei aber an dieser Stelle
auch darauf verwiesen, dass dieses Phanomen in der Literatur sowohl als eigenstindiges
Phinomen behandelt wird, aber auch andere Formen von sozialer Abgeschiedenheit da-
mit in Verbindung gebracht werden beziehungsweise auch diesem Phédnomen gleichge-
setzt werden. Dabei handelt es sich um die Phdnomene Entfremdung, Vereinsamung so-

wie Alleinsein (vgl. Biordi, 2002, S. 291).

Biordi (2002) verweist beziiglich des Phinomens der Entfremdung auf das Konzept der
Entfremdung von Seeman (1959), der in seinem Konzept die fiinf Dimensionen der Ent-
fremdung beschreibt, ndmlich die Machtlosigkeit, die Normenlosigkeit, die Isolation, die
Selbst-Entfremdung sowie die Sinnentleerung (vgl. S. 291). Isolation bedeutet in diesem
Zusammenhang ,,die Unfihigkeit, Zielen oder Uberzeugungen, die andere in der Regel
als wichtig oder wertvoll erachten, ebenfalls Wertschitzung entgegenzubringen.* (Biordi,
2002, S. 291) Zimmermann (2006) definiert Entfremdung als ,,Vorgang beziehungsweise
(als deren Ergebnis) einen Zustand, wodurch das Individuum fremd (beziehungslos, ge-
trennt, ohne Einfluss) wird gegeniiber seiner sozialen und materiellen Umwelt oder auch

sich selbst.” (S. 62)

Die Abgrenzung der Phinomene soziale Isolation beziechungsweise Vereinsamung verhélt
sich laut Biordi (2002) etwas differenzierter. Wéhrend soziale Isolation in der heutigen
Lehrmeinung als Deprivation von Sozialkontakten definiert wird, verweisen laut Biordi
(2002) Paplau und Perlman (1986) darauf, dass es sich nicht um soziale Isolation sondern
um Vereinsamung handelt, ,,wenn ein Individuum sein soziales Leben als ungeniigend
hinsichtlich der Quantitdt oder Qualitit sozialer Kontakte empfindet.” (Biordi, 2002,
S. 291). Schlussendlich schlieft Vereinsamung das Phdnomen der sozialen Isolation mit
ein, wobei der Einfachheit halber der Schluss zuléssig ist, dass Vereinsamung als subjek-
tiver Gefiihlszustand gesehen werden kann, wogegen die soziale Isolation als objektiver

Zustand sozialer Deprivation, verkniipft mit Unzufriedenheit zu sehen ist (vgl. Bennet,
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1980, zitiert nach Biordi, 2002, S. 292). Aber auch die oben angefiihrte Definition Froh-
lichs (2008) zeigt, wie schwierig zwischen sozialer Deprivation und Vereinsamung zu

unterscheiden ist.

Diese unterschiedlichen Definitionen beziehungsweise Abgrenzungen von sozialer Isola-
tion und Vereinsamung sind vor allem vor dem Hintergrund der Pflegediagnosen interes-
sant, da die von Peplau und Perlman (1986) giiltige Definition eher der Pflegediagnose
der beeintrachtigten sozialen Interaktion zu sehen ist, beziehungsweise der Pflegediagno-
se des Risikos der Vereinsamung. Im nachfolgenden Abschnitt werden die entsprechen-

den Pflegediagnosen im Detail angefiihrt.

In der neueren Literatur wird laut Biordi (2002) der ,,Begriff der Isolation eher in die Na-
he eines als belastend empfundenen Gefiihls des Alleinseins® (S. 292 f.) geriickt. Das
Alleinsein wird in diesem Zusammenhang mit Defiziten im sozialen Netzwerk gesehen,

sowie mit der Erfahrung des abgelehnt werdens (vgl. Biordi 2002, S. 293).

6.4.2 Soziale Isolation, Beeintrachtigte soziale Interaktion sowie

Risiko der Vereinsamung als Pflegediagnosen

Im Pflegediagnoseklassifikationssystem nach NANDA definieren Berger et al. (2008)

soziale Isolation: ,,Von einem Individuum erlebte Einsamkeit, die als von anderen her-

vorgerufen sowie als negativer oder bedrohlicher Zustand empfunden wird.” (S. 229) Als

Beeinflussende Faktoren nennen die Autoren: ,,

e Faktoren, die zu fehlenden zufriedenstellenden Beziehungen beitragen (z.B. Verzoge-
rung im Ausfiihren entwicklungsbedingter Aufgaben)

¢ Nicht akzeptierte soziale Werte

e Nicht akzeptiertes soziales Verhalten

e Unangemessene personliche Ressourcen

e Unfahigkeit, sich auf zufrieden stellende personliche Beziehungen einzulassen

e Unreife Interessen

e Veridnderter Zustand des Wohlbefindens

e Veridnderung des psychischen Zustands

e Verdnderung in der physischen Erscheinung® (S. 230)
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Eine weitere verwandte Pflegediagnose nach NANDA ist die der Beeintrichtigten sozia-
len Interaktion, die als ,,unzureichender, liberméBiger oder ineffektiver sozialer Aus-

tausch* definiert ist. (Berger et al., 2008, S. 2008)

Das Risiko einer Vereinsamung definieren Berger et al. (2008) als ,,Risiko, Beschwerden
zu erleiden, verbunden mit dem Wunsch oder Bediirfnis nach mehr Kontakt mit anderen.*
(S. 257). Als Risikofaktoren verweisen die Autorlnnen auf die affektive Deprivation, die
kathektische Deprivation, auf die physische sowie die soziale Isolation (vgl. Berger et al.,

2008, S. 257).

6.4.3 Probleme und Aspekte sozialer Isolation

Unabhéngig davon, wie soziale Isolation entsteht, die Patienten und Patientinnen chroni-
scher Krankheiten sehen sich mit der Tatsache konfrontiert, dass ihre grundlegenden so-
zialen Bediirfnisse, das heif3t vor allem nach authentischer zwischenmenschlicher Nihe,
nicht befriedigt werden. Als priadisponierende oder &tiologische Faktoren, die zur sozialen
Isolation fiihren, werden genannt:

e Statussenkende korperliche Behinderung oder Krankheit

e Mit fortgeschrittenem Alter verbundene Gebrechen

e Entwicklungsstérungen

e Personlichkeitsstorungen oder

e Neurologische Stérungen (vgl. Biordi, 2002, S. 295).

Ein besonderes Augenmerk muss an dieser Stelle auf die Bedeutung der sozialen Rolle
beziehungsweise der Rollenverpflichtung gelegt werden. Biordi (2002) meint dazu: ,,Jede
Lockerung oder zahlenméfige Abnahme von Beziehungen und jede Einschrinkung bei
der Wahrnehmung der Rollenverpflichtung kann die Betroffenen oder ihnen nahestehen-

de Personen in die soziale Isolation fiihren.* (S. 295)

Rollenverluste kdnnen durch Krankheit, Behinderung oder durch das Alterwerden und
den damit verbundenen Verlusten korperlicher und geistiger Féhigkeiten zur erhdhten
sozialen Isolation fithren. Es muss aber auch beachtet werden, dass die quantitative An-
zahl sozialer Kontakte alleine fiir die Befriedigung der Bediirfnisse nicht ausschlaggebend
ist. Vielmehr geht es darum, dass die, dem Betroffenen wichtigen sozialen Kontakte er-

halten bleiben. Als Beispiel wird an dieser Stelle an betreute Wohngemeinschaften oder
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Langzeitpflegeeinrichtungen verwiesen, die aus quantitativer Sicht eine ausreichende

Anzahl sozialer Kontakte bieten wiirden (vgl. Biordi, 2002, S. 297).

6.4.4 Interventionen bei sozialer Isolation

Biordi (2002) verweist darauf, dass der Aspekt der Intervention in der Literatur wenig
behandelt wird, primir werden Definitionen und Ursachen fiir soziale Isolation beschrie-
ben. Die in der Literatur behandelten Interventionen umfassen meist strukturelle Aspekte

des Wohnungsbaus und der Wohngestaltung (vgl. S. 305).

Liegt die Pflegediagnose Soziale Isolation vor, schldgt Biordi (2002) ein Assessment vor,
um Interventionen zu entwickeln und umzusetzen. Wichtig aber ist, dass soziale Isolation

von Phdnomenen wie Vereinsamung oder Depression abgegrenzt werde (vgl. S. 305).

Vorrangiges Ziel ist die Neustrukturierung der eigenen Identitdt, die es dem Betroffenen
vor allem ermdglichen soll, mit der sozialen Isolation zu Recht zu kommen. Bei der Ent-
wicklung dieser neuen Identitét gilt es, sich an neuen, anderen als den vor der Krankheit

giiltigen Normen zu orientieren (vgl. Biordi, 2002, 306).

Ein weiterer wesentlicher Bereich der Intervention umfasst die Entlastung der Familie
beziehungsweise der pflegenden Angehorigen. Die Entlastung kann kurzzeitig oder lang-
fristig erfolgen, die Entbindung von der Pflegeverantwortung fiir einen gewissen Zeit-

raum steht dabei im Mittelpunkt (vgl. Biordi, 2002, 310).

Als zusitzliche Interventionsbereiche nennt Biordi (2002) Selbsthilfegruppen sowie die
Sicherstellung, dass spirituelle Vorstellungen der Betroffenen mit Gleichgesinnten wahr-

genommen werden konnen.

6.5 Chronische Krankheit und Lebensqualitat

6.5.1 Definition und Merkmale von Lebensqualitat

Wie bereits im Abschnitt 4 erldutert, wird Lebensqualitét als Mal3stab definiert, nach dem
die Lebenssituation eines Menschen als befriedigend oder fiir ihn als unzureichend beur-
teilt wird. Die WHO hat 1996 die rein medizinisch diagnostische Sichtweise um die ,,ge-

sundheitsbezogene Lebensqualitit™ als Aspekt von Gesundheit und Krankheit erweitert.
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Taylor, Jones & Burns (2002) verweisen bei der Begriffsbestimmung von Lebensqualitit
auf Padilla, Ferrell, Grant und Rhiner (1990) wonach Lebensqualitit ,,als die subjektive
Beurteilung der Erwiinschtheit oder Unerwiinschtheit von Merkmalen, die das Leben ei-
nes Menschen charakterisieren®, definiert wird (S. 327). Die Autorinnen stellen auch fest,
dass die Lebensqualitit, die zu einem bestimmten Zeitpunkt wahrgenommen wird, von
der Vergangenheit und Zukunft des Betroffenen abhidngen und dass eine ,,gute Lebens-
qualitit dann erreicht wird, wenn die Kluft zwischen den Bestrebungen und Hoffnungen

eines Patienten und dem aktuellen Erleben nicht zu groB ist.*“ (Taylor et al., 2002, S. 328)

In der aktuellen Forschung herrsch allgemeiner Konsens dariiber, dass das, was Lebens-
qualitdt ist und bedeutet, einzig und allein vom Adressaten, dem Betroffenen festgelegt
wird (vgl. Taylor et al., 2002, S. 328). Auf zwei Themenbereiche bezliglich der Definition
von Lebensqualitdt wird anschlieBend noch kurz eingegangen, ndmlich der Mulitdimensi-

onalitdt und der Subjektivitit.

Unter Mulitdimensionalitit in Bezug auf die Bestimmung von Lebensqualitit versteht
man die unterschiedlichen Dimensionen, mit denen (gesundheitsbezogene) Lebensqualitit
beschrieben wird. In der aktuellen Forschung, vor allem im Zusammenhang mit chroni-
scher Krankheit sind hier die Dimensionen des physischen, des psychischen, des sozialen
und des geistigen Wohlbefindens sowie den 6konomischen Folgen zu nennen (vgl. Taylor

et al., 2002, S. 328).

Unter Subjektivitit versteht man im Zusammenhang von chronischer Krankheit und Le-
bensqualitit, dass eine nicht unbetrdchtliche Anzahl subjektiver Faktoren das physische,
psychische und soziale Wohlbefinden mal3geblich beeinflussen. Beispiele fiir diese sub-
jektiven Faktoren sind unter anderem das Gefiihl krank zu sein, eine verschlechterte kor-
perliche Funktionalitit, Arbeitsunfdhigkeit, das Vorliegen von Schmerzen, Konzentrati-
onsschwiche oder das Gefiihl, den Rollenverpflichtungen in der Familie nicht mehr

nachkommen zu kénnen (vgl. Taylor et al., 2002, S. 328).

6.5.2 Theoretische Bezugssysteme

Sowohl soziologische als auch pflegetheoretische Bezugssysteme helfen, die Lebensqua-
litdt von chronisch Kranken zu verbessern, da sie Erklarungen fiir die Herausforderungen

geben, mit denen sich die Betroffenen konfrontiert sehen. Die beiden wesentlichen sozio-
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logischen Bezugssysteme fiir den Aspekt der Lebensqualitit stellen der Symbolische In-
teraktionismus von Mead sowie die Pflege- und Krankheitsverlaufskurve von Strauss
(1975), beziehungsweise Glaser/Strauss (1978) und Corbin/Strauss (1988) dar (vgl. Tay-
lor et al., 2002, S. 328f).

Die drei Grundannahme des symbolischen Interaktionismus lauten: ,,

e Menschen handeln ,,Dingen* (Gegenstdnden, Menschen, Handlungen, Institutionen,
Situationen u.a.) gegeniiber auf der Grundlage der Bedeutungen, die diese Dinge fiir
sie haben;

e diese Bedeutungen entstehen in der sozialen Interaktion mit anderen Menschen; sie
sind somit kulturell verbindlich vorgegeben und ergeben sich nicht einfach aus den
,objektiven* Eigenschaften des jeweiligen Gegenstandes;

e die Bedeutungen werden wihrend der Auseinandersetzung mit der Umwelt verdndert

und situationsadidquat interpretiert.“ (Hill, Peuckert und Scherr, 2006, S. 294 £.)

Das zentrale Konzept der Pflege- und Krankheitsverlaufskurve hat zum Ziel, in Erfahrung
zu bringen, wie Menschen, die erkennen, dass sie an einer fortschreitenden Erkrankung

leiden, ihre Erlebniswelt formen (vgl. Taylor et al., 2002, S. 329).

Die Sorge um die Lebensqualitit kommt in vielen Pflegetheorien direkt oder indirekt um
Ausdruck. Taylor et al. (2002) fiihren die ,,Theory of Human Becoming® von Parse
(1981), die von Watson (1985) entwickelte ,,Theory of Human Care®, Orems (1990)
Selbstpflegemodell an und verweisen auf Benner und Wrubel (1989), die meinen, dass
das Leben mit einer Krankheit nicht unbedingt bedeuten muss, dass das gesamte Dasein
von der Krankheit dominiert wird, sondern dass Lebensqualitidt mit Sinnerfiillung und

Erreichung einer Harmonie einhergeht (vgl. S. 330).

6.5.3 Aspekte der Lebensqualitat chronisch Kranker

Wie bereits in der Begriffsbestimmung der Mulitdimensionalitit zuvor angefiihrt, wird
Lebensqualitit mittels unterschiedlicher Dimensionen bestimmt. Es handelt sich dabei um
physische/korperliche Aspekte, oder um psychische, soziokulturelle, spirituelle und 6ko-
nomische Aspekte beziehungsweise speziell aus pflegerischer Sicht auch um ethische

Aspekte.
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Beziiglich der korperlichen Aspekte gilt es vor allem auf den Funktionsstatus und die
Symptome hinzuweisen. Der Funktionsstatus vor dem Hintergrund einer chronischen
Krankheit hat wesentlichen Einfluss auf die Lebensqualitit, da ein eingeschriankter Funk-
tionsstatus negative Auswirkungen auf die Autonomie der Betroffenen haben kann. Die
enge Verkniipfung von Funktionsstatus und Autonomie wird gerade bei édlteren Menschen
sichtbar. Die Fahigkeit, Alltagsaktivititen trotz chronischer Erkrankung weiterhin durch-
fiihren zu konnen, stellt einen wesentliche Beitrag fiir die Wahrnehmung einer guten Le-
bensqualitat dar (vgl. Taylor et al., 2002, S. 332). Beziiglich der Symptome ist zwischen
den krankheitsbedingten Symptomen und den Symptomen, die als Nebenwirkung durch
die Behandlung entstehen zu unterscheiden. Taylor et al. (2002) schreiben: ,,Symptome
sind Metaphern der Krankheit und zeigen in spezifischer Weise an, dass sie vorhanden ist
oder fortschreitet. Meist handelt es sich um korperliche Symptome, die jemand veranlas-
sen, professionelle Hilfe zu suchen (...).” (S. 332) Es ist wichtig darauf hinzuweisen, dass
Symptome, die mit korperlichen Belastungen einhergehen, auch immer Auswirkungen
auf die psychosoziale und spirituelle Dimension von Lebensqualitidt zeigen. Schmerz
stellt eine besondere Art eines Symptoms dar, da es als Symbol fiir die Mulitdimensiona-
litdit von Symptomen steht. Dauerhafte Schmerzen sind oft mit Depressionen verbunden
und konnen zu einer erhohten Suizidgefahr fithren. Symptombedingte Belastungen wie-
derum werden von Betroffenen, Angehorigen und Pflegepersonen unterschiedlich inter-
pretiert und auch der Zugang zur Symptomkontrolle wirkt sich durch diese unterschiedli-
chen Sichtweisen aus und kann dazu fiihren, dass die Betroffenen eine andere Therapie
vorziehen, als dies die betreuenden Angehdrigen oder der Arzt beziehungsweise die Arz-

tin vorschlagen (vgl. Taylor et al., 2002, S. 333).

Das psychische Wohlbefinden hat wesentlichen Einfluss auf die Anpassungsfahigkeit an
die chronische Krankheit (vgl. Taylor et al., 2002, S. 334). An dieser Stelle sei auf die
Theorien verwiesen, die sich damit beschéftigen, wie Betroffene ihre Krankheit bewdélti-
gen oder sich daran anpassen, wie zum Beispiel dem ,,Shifting Perspectives Model of

Chronic Illness* nach Paterson, das in dieser Arbeit bereits vorgestellt wurde.

Die Bedeutung von sozialen Beziehungen und der Erhaltung der Rollenfunktionen, das
heiflt die soziokulturellen Aspekte, haben ebenfalls wesentliche Auswirkungen auf die
Lebensqualitit und wurden im vorangehenden Abschnitt ,,Chronische Krankheit und so-

ziale Isolation* bereits ausgefiihrt. Eine Besonderheit stellt in diesem Zusammenhang die
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kulturelle Sichtweise dar, das bedeutet, dass die ethnische Zugehorigkeit zu einer unter-
schiedliche Wahrnehmung von Schmerz fiihren kann beziehungsweise mit Symptomen

unterschiedlich umgegangen wird (vgl. Taylor et al., 2002, S. 336).

In der Pflegeliteratur wird Spiritualitit unterschiedlich definiert. Wied und Warmbrunn
(2003) definieren Spiritualitdat wie folgt: ,,Geistigkeit i.S. von Religiositdt, geistige Ent-
wicklung. Pflege: Nach M.-L. Friedemann (s. Assessment Familienprozess) ist Spirituali-
tit eine wichtige Komponente im Leben von Individuen und Familien. Sie umfasst neben
der nicht notwendig vorhandenen Religiositit und dem Feiern religioser Feste auch philo-
sophische und ideologische Orientierungen, die Suche nach dem Sinn des Lebens, die
Auseinandersetzung mit Sterblichkeit und Tod, den Genuss von Musik und Kunst, Werte
Liebe. (...) In anderen pflegetheoretischen Entwiirfen wird Spiritualitit hdufig mit Reli-
gionsausiibung gleichgesetzt.“ (S. 614) Vor diesem Hintergrund ist ,,Sinnkrise* eine an-
erkannte Pflegediagnose. Berger et al. (2008) definieren im Pflegediagnoseklassifikati-
onssystem nach NANDA Sinnkrise als ,,Beeintrdchtigte Fahigkeit, Bedeutung und Sinn
des Lebens durch Inbeziehungsetzen mit sich selbst, anderen, Kunst, Musik, Literatur,
Natur beziehungsweise einer hoheren Macht zu erleben und einzubeziehen.* (S. 225) Als
beeinflussende Fakturen nennen sie Aktives Sterben, Angst, Chronische Krankheit, Ein-
samkeit, Lebensverdnderung, Schmerz, Selbstentfremdung, Soziale Entfremdung, Sozio-
kulturelle Deprivation und Tod (vgl. S. 226). Der spirituelle Zugang von Betroffenen
wirkt sich vor allem in der Interpretation der Bedeutung der chronischen Krankheit aus.
Taylor et al. (2002) verweisen an dieser Stelle auf die ,,11 Interpretationen des Leidens*
nach Foley (1988), die lauten:

e Bestrafung

e Priifung

e Pech

e Fligung der Natur

e Hinnehmen des gottlichen Willens

e Akzeptieren der Bedingungen des menschlichen Daseins

e Personlichkeitswachstum

e Abwehrhaltung und Verleugnung

e Bagatellisierung

e FEinblick in eine gottliche Sichtweise

e Wiedergutmachung (S. 337f).
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Den okonomischen Aspekten wird in der Pflegeliteratur wenig Bedeutung geschenkt.
Trotzdem sehen sich Betroffene vor dem Hintergrund einer eingeschriankten Arbeitsfa-
higkeit, Arbeitsunterbrechungen oder gar der Arbeitsunfiahigkeit mit schwerwiegenden
Okonomischen Problemen konfrontiert. Dariiber hinaus miissen chronisch Kranke oft ei-
nen hoheren Beitrag an Gesundheitskosten auf sich nehmen, als dies gesunde Personen
tun miissen. Neben den Behandlungskosten, die nicht immer von den Sozialversicherun-
gen getragen werden, fallen auch Fahrtkosten, zusdtzliche Kosten fiir spezielle diétische
Nahrungsmittel etc. an. Es ist nicht immer offensichtlich, dass der kombinierter Effekt
aus verringertem Einkommen und erhohten Ausgaben zu einer verminderten Lebensqua-

litat fiihrt (vgl. Taylor et al., 2002, S. 338).

Die ethische Aspekte beziiglich chronisch Kranker, mit denen sich die Vertreter des Ge-
sundheitswesens konfrontiert sehen, bewegen sich vor allem im Spannungsfeld der Auto-
nomierechts des Patienten bezichungsweise der Patienten und der Fiirsorgepflicht, fiir die
Betroffenen, aber auch flir das Gemeinwohl und die Gesellschaft im allgemeinen (vgl.

Taylor et al., 2002, S. 339).

6.5.4 Interventionen zur Verbesserung der Lebensqualitat

Analog zu den im vorangehenden Abschnitt beschriebenen unterschiedlichen Aspekten
von Lebensqualitit lassen sich nun auch Interventionen zur Verbesserung der Lebensqua-
litdt ableiten. Im Anschluss wird ein kurzer Uberblick mit exemplarischen Beispielen
iiber mogliche Interventionsmoglichkeiten gegeben. Vor jeder Intervention ist es aber
notwendig, Ziele gemeinsam mit den Betroffenen festzulegen, damit Fortschritte laufend
evaluiert werden konnen und die Betroffenen diese Fortschritte auch erkennen und Teil-

ziele als erfiillt betrachten konnen (vgl. Taylor et al., 2002, S. 340).

Die physischen Interventionen sind vor allem vor dem Hintergrund der Verbesserung des
Funktionsstatus und der Symptomkontrolle zu sehen. Zu Verbesserung des Funktionssta-
tus zdhlen zum Beispiel MaBBnahmen wie Modifikation der Umgebung, die Mobilisation
oder auch eine fundierte Entlassungsplanung durch ein interdisziplindres Team aus Pfle-
ge, Sozialarbeit und extramurale Anbieter des Gesundheitswesens. Beziiglich der Sym-
ptomkontrolle vermerken Taylor et al. (2002), dass auch die Einbeziehung der pflegenden
Angehorigen absolut notwendig ist (vgl. S. 341).
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Primédres Ziel der psychologischen Interventionen ist es, dem Patienten beziehungsweise
der Patientin das Gefiihl zu geben, Kontrolle ausiiben zu konnen. Vor diesem Hintergrund
spielt die Kontrolliiberzeugung eine wesentliche Rolle. Neben der priméren Kontrolle, bei
der eine Person die Welt gemif ihrer Vorstellung verdndert gibt es aber auch eine Viel-
zahl anderer Moglichkeiten, personale Kontrolle auszuiiben und damit die Lebensqualitdt
zu verbessern. Dazu zdhlen die Prozesskontrolle, die Kontrolle iiber unvorhergesehene
Ereignisse, die kognitive Kontrolle, die Kontrolle durch Verhalten und die existentielle
Kontrolle (vgl. Taylor et al., 2002, S.342). Eine weitere psychologische Intervention stellt
die Selbstbestarkung dar, wobei bei chronisch Kranken oft der ,,soziale Vergleich nach
unten‘ beobachtet wird. Der oder die Betroffene relativiert dabei seine Beschwerden und
vergleicht sich mit Personen, denen es schlechter geht, als ihm beziechungsweise ihr (vgl.

Taylor et al., 2002, S. 343).

Auf die Interventionsmoglichkeiten beziiglich sozialer Unterstiitzung wurde bereits im

Kapitel ,,Chronische Krankheit und soziale Isolation* eingegangen.

Zahlreiche Interventionen, wie zum Beispiel das Hinzuziehen eines Geistlichen, das ge-
meinsame Beten oder gemeinsame Meditation, gemeinsames Musikhoren oder auch akti-
ves Zuhoren schaffen eine Form des Vertrauens und fordern das spirituelle Wohlbefinden
chronisch Kranker. Vorrangiges Ziel fiir medizinisch-pflegerische Betreuer und Betreue-
rinnen ist es, den chronisch Kranken bei seiner Sinnfindung und Sinnerfiillung zu unter-
stiitzen. Eine Vielzahl von Aktivititen hat sinnstiftende Wirkung und soll deshalb unter-
stiitzt werden, wie zum Beispiel das Schreiben von Geschichten, das Ausiiben neuer

Hobbies oder Hilfeleistung fiir andere Menschen (vgl. Taylor et al., 2002, S. 345).

Beziiglich der 6konomischen Aspekte sollten Pflegefachkréifte Hinweise liber verfiigbare
Ressourcen, Kontaktadressen im extramuralen Bereich oder im Sozialbereich geben kon-
nen und somit den Betroffenen eine erste Hilfestellung zukommen lassen (vgl. Taylor et

al, 2002, S. 346).
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7. Methodologie

7.1 Forschungsansatz

Um die Forschungsfrage nach dem Erleben von imperativem Stuhldrang bei Reizdarm-
syndrom-Patienten und Reizdarmsyndrom-Patientinnen zu beantworten, wurde ein quali-
tativer Zugang gewihlt. Diese Entscheidung beruht auf der Tatsache, dass, wie im theore-
tischen Teil dieser Arbeit bereits abgehandelt wurde, dem Phédnomen des imperativen
Stuhldrangs sowohl in der medizinischen als auch in der pflegewissenschaftlichen For-
schungsliteratur bisher wenig Raum geboten wurde. Deshalb ist es notwendig, das Erle-
ben des Phidnomens des imperativen Stuhldrangs mittels offener Fragen in Erfahrung zu
bringen. Fiir die Datenerhebung sind fiir diese Arbeit primir qualitative Interviews ge-
plant, es wird aber auch auf andere Methoden der Datenerhebung zuriickgegriften, die im
Abschnitt ,,Methoden der Datenerhebung und Stichprobenbeschreibung® ebenfalls be-

schrieben werden.

Um den wissenschaftlichen Anforderungen gerecht zu werden, sind auch in der qualitati-
ven Forschung Gitekriterien anzuwenden, die sich aber von den klassischen Giitekrite-
rien der quantitativen Forschung (Objektivitit beziechungsweise Intersubjektivitit, Relia-

bilitdt und Validitét) unterscheiden.

Mayring (2002) definiert als Giitekriterien der qualitativen Forschung die:

e Verfahrensdokumentation: Die Methoden der Untersuchung miissen hier genau
beschrieben werden, damit der Forschungsprozess nachvollziehbar wird.

e Argumentative Interpretationsabsicherung: Die Argumentation muss begriindet
und in sich schliissig sein

e Regelgeleitetheit: Das Material muss systematisch bearbeitet werden

e Nihe zum Gegenstand: Der Forscher begibt sich in die Lebenswelt der Betroffenen

e Kommunikative Validierung: Die Giiltigkeit der Ergebnisse kann entweder mit den
Betroffenen oder aber innerhalb eines Forscherteams diskutiert werden

e Triangulation: Durch die Verbindung mehrerer Analysegéinge kann die Qualitdt der

Forschung vergroflert werden. “Triangulation meint immer, dass man versucht, fur die
9 9
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Fragestellung unterschiedliche Losungswege zu finden und die Ergebnisse zu verglei-

chen.” (Mayring, 2002, S. 147)

7.2 Methoden der Datenerhebung und Stichprobenbe-

schreibung

Als primére Forschungsmethode wird auf das episodische Interview nach Flick zurtickge-
griffen. Neben dieser Form des qualitativen Interviews wird weiters auf einen Text einer
betroffenen Patientin mit der Diagnose Reizdarmsyndrom zuriickgegriffen. Schlussend-

lich erfolgen zwei ,,Interviews* iiber das Internet mit betroffenen Patientinnen.

7.2.1 Das episodische Interview nach Flick

Lamnek (2005) beschreibt das episodische Interview als eine Technik, die eine Kombina-
tion aus Narration und Befragung ermdglicht und weitgehend der Alltagskommunikation
entspricht. (vgl. S. 363) Diese Form des qualitativen Interviews wurde gewaihlt, da es sich
bei dem Inhalt der Interviews um stark tabuisierte Themen handelt und sich die Autorin
eine bessere Wissensgenerierung erwartet als bei anderen Formen der qualitativen Inter-

views.

Flick entwickelte die Methode des episodischen Interviews vor dem Hintergrund der
Auseinandersetzung mit technischem Wandel im Alltag und hélt fest, dass Erzdahlungen
einen zentralen Zugang auf der Ebene des Alltagswissens darstellen. Er verweist aller-
dings darauf, dass flir die Analyse der sozialen Reprisentation des technischen Wandels
vor allem konkrete Erfahrungsweisen relevant sind, und nicht ausschlieBlich die Erzdh-
lung von Lebensgeschichten (vgl. Flick, 1996, 147). Flick (1996) verweist dabei auf
,»Tulvings /1972) Gegeniiberstellung des semantischen und episodischen Gedéchtnisses,
in dem neben Begriffen auch Erinnerungen an konkrete Situationen enthalten sind.*
(S. 148) Weiters schreibt er: ,,Zentral fiir die Konzeption eines episodischen Gedichtnis-
ses beziehungsweise Wissens ist, dass jeweils nicht Begriffe und ihre Relationen unter-
einander die inhaltliche Basis bilden, sondern die Erinnerung an bestimmte Situationen,

Ereignisse oder Fille der eigenen Erfahrung.” (S. 148)
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Das episodische Interview soll folgende Kriterien bei der empirischen Auseinanderset-

zung mit Alltagswissen erfiillen: ,,

62

Ein spezifischer Interviewtyp erscheint notwendig, der Raum fiir kontextbezogene
Darstellungen in Form von Erzéhlungen erdffnet, da tiber Erzahlungen im Vergleich
zu anderen Darstellungsformen ein direkterer Zugang zu Erfahrungen und ihrem Ent-
stehungskontext moglich ist. Dariiber sind die Prozesse der Wirklichkeitskonstruktion
bei den Befragten eher zuginglich als iiber andere Zugénge, die eher auf abstrakte
Begriffe und Antworten im engeren Sinne abzielen;

dieses Erhebungsverfahren sollte nicht den Versuch darstellen, Erfahrungen kiinstlich
zu einem ,erzdhlbaren Ganzen* zu stilisieren, sondern Zugang zu episodisch-
situativen Formen des Erfahrungswissens suchen,;

dieser Zugang sollte in Situationen der Datenerhebung liegen, in denen ein Dialog
zwischen Interviewer und Interviewten entstehen kann und nicht wie im narrativen In-
terview eine kiinstlich-einseitige, monologische Situation;

besonders aufschlussreich erscheint hier ein Zugang, der an Situationen beziehungs-
weise Episoden ansetzt, in denen der Untersuchte Erfahrungen gemacht hat, die fiir
die Fragestellung der Untersuchung relevant erscheinen;

dabei sollte der Zugang so gewihlt werden, dass sowohl die Darstellung (Beschrei-
bung, Erzdhlung) der entsprechenden Situation als auch deren Auswahl nach Ge-
sichtspunkten subjektiver Relevanz weitgehend vom Interviewpartner gestaltet werden
kénnen;

Zugang sollte auch zu anderen eher generalisierenden beziehungsweise generalisier-
ten Formen des Erfahrungswissens ermoglicht werden, also auch zu semantischem
Begriffs- und Regelwissen;

von daher erscheint eine Kombination von Erzdhlungen, die sich an situativen bezie-
hungsweise episodischen Kontexten orientieren, mit Argumentationen, die sich je-
weils davon zugunsten der Orientierung an dem daraus entstandenen begrifflichen
und regelorientierten Wissen 16sen, besonders anstrebenswert;

im Erhebungsverfahren sollte bereichsbezogen die Moglichkeit gegeben werden, Er-
fahrungen in allgemeinerer, vergleichender etc. Form und gleichzeitig, die entspre-
chenden Situationen und Episoden geméal der subjektiven Relevanzsetzung des Inter-

viewten erzidhlend darstellen;
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e besonders fruchtbar erscheint dabei ein Zugang, der einerseits auf Objekte und Begrif-
fe, andererseits auf Situationen abzielt, in denen diese ihre Relevanz enthalten.*

(Flick, 1996, S. 151)

Das episodische Interview wird laut Flick (1996) als halbstandardisiertes Interview kon-

zipiert und soll fiir die in Abbildung 6 aufgezeigten Bestandteile offen sein (vgl. S. 151).

Semantisches Wissen

l

argumentativ-
theoretische
Darstellung

—

A\ 4

Erzahlende ]
Darstellung J

Episodisches Wissen

Abbildung 6: Wissensbereiche des Alltagswissens im episodischen Interview
Eigene Darstellung nach Flick (1996) S. 152

Vor dem Hintergrund der Fragestellung dieser empirischen Arbeit, wird bei den episodi-
schen Interviews demnach zunichst nach den Begriffen imperativer Stuhldrang und Reiz-
darmsyndrom gefragt werden, und im Anschluss {iber die Alltagserfahrungen der Betrof-
fenen beziiglich des Phdnomens des imperativen Stuhldrangs, wobei dieses Erleben an-

hand konkreter Situationen beschrieben werden soll.
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7.2.2 Alternative Quellen

Neben den episodischen Interviews wird wie schon zuvor erwéhnt auch ein Bericht einer
Betroffenen inhaltlich analysiert. Dieser Bericht ,,Sicht der Betroffenen. Reizdarmsyn-
drom, das subjektive Erleben der Krankheit“ ist dem Buch ,,Psychosomatik in der

Gastroenterologie und Hepatologie® von Univ. Prof. Gabriele Moser (2007) entnommen.

Als weitere Quelle der Datenerhebung werden zwei Interviews unter Zuhilfenahme des
gleichen Interviewleitfadens wie bei den episodischen Interviews mittels Internet-

Technologie auf E-Mail-Basis gefiihrt.

7.2.3 Stichprobenbeschreibung

Bei den Interviewpartnern und Interviewpartnerinnen handelt es sich um vier Frauen und

einen Mann im Alter von Anfang 20 bis zu 90 Jahren.

Bei der Patientin, die einen Erfahrungsbericht zur Verfligung gestellt hat, ist der Name

bekannt, weitere soziodemographische Informationen fehlen.

7.3 Ethische Uberlegungen

Bevor auf die Vorgehensweise bei der Datenerhebung und die Datenauswertung der vor-
liegenden Arbeit eingegangen wird, werden an dieser Stelle ethische Uberlegungen und
Fragestellungen, die sich im Zuge dieser Arbeit ergeben haben, beschrieben, zumal die
Forschungsfrage einen sehr personlichen und intimen Bereich der Patienten und Patien-

tinnen betrifft.

Mayer (2007) nennt als die drei Grundprinzipien des Personlichkeitsschutzes beziiglich

ethischer Fragen in der Pflegeforschung:

e ,Umfassende Information und freiwillige Zustimmung aller Teilnehmerinnen
(= freiwillige Teilnahme);

e Anonymitét;

e Schutz des Einzelnen vor eventuellen psychischen und physischen Schiaden.*

(S. 62)
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Umfassende Information und freiwillige Zustimmung

Die Rekrutierung der Interviewpartner und Interviewpartnerinnen erfolgte wie im nichs-
ten Abschnitt beschrieben iiber die ,Osterreichische Patienteninitiative Reizdarm

(ORPD)* sowie iiber die deutsche Internet-Seite www.hilferuf.de.

Die Mitglieder der ORPD wurden im Zuge der regelmiBigen Aussendungen iiber die vor-
liegenden Diplomarbeit informiert und eingeladen, sich als Interviewpartner beziehungs-
weise Interviewpartnerinnen bei der Diplomandin zu melden. Die Personen, die sich auf
dieses Schreiben gemeldet haben, wurden iiber das Forschungsgebiet der Arbeit und die
Tatsache, dass das Interview auf Tonband aufgenommen wird, informiert beziehungswei-
se wurde vor der Terminvereinbarung die Zustimmung der Interviewpartner und Inter-
viewpartnerinnen eingeholt. Zu Beginn des Interviews wurden die Gesprachspartner und
Gesprachspartner ein weiteres Mal gefragt, ob die Aufnahme des Gespréichs auf Tonband
moglich ist. Erst nach dieser Zustimmung wurde mit der Gesprichsdurchfiihrung begon-

nen.

Im Zuge der Rekrutierung der Interviewpartnerinnen via Internet wurde im Forum
www.hilferuf.de die Einladung ausgesprochen, als Interviewpartner oder Interviewpartne-
rin fiir die vorliegende Diplomarbeit zur Verfiigung zu stehen. Die Personen, die sich im
Forum gemeldet haben, wurden im Anschluss per E-Mail kontaktiert, iiber den Inhalt der
Arbeit informiert und gebeten, den Interviewleitfaden, der per E-Mail im Anschluss ver-

schickt wurde, zu beantworten.

Anonymitat

Allen Interviewpartnern und Interviewpartnerinnen wurde sowohl im Zuge der Rekrutie-
rung als auch zu Beginn des Interviews absolute Anonymitét zugesichert. In den Fillen,
wo die Interviewpartner beziehungsweise Interviewpartnerinnen ihren Namen im Inter-

view genannt haben, wurden die Namen in der Transkription gestrichen.

Schutz des Einzelnen vor eventuellen psychischen und physischen Schaden

Im Zuge der vorliegenden Arbeit handelt es sich um eine qualitative Studie und nicht um
eine experimentelle Untersuchung. Daraus leitet sich ab, dass zwar die Gefahr psychi-

scher, nicht aber die Gefahr physischer Schiden gegeben ist. Da es sich im Rahmen der
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Forschungsfrage sehr wohl um eine Thematik handelt, die den Intimbereich der Patienten
und Patientinnen betrifft, war sich die Autorin dieser Arbeit bewusst, dass die Interview-
partner beziehungsweise Interviewpartnerinnen wéhrend des Interviews keine Informati-
onen mehr Preis geben mochten. Entsprechende indiskrete Fragen wurden seitens der
Autorin dieser Arbeit wihrend der Interviews auch als solche angesprochen und es wurde

den Betroffenen die Moglichkeit geboten, darauf nicht zu antworten.

7.4 Vorgehensweise bei der Datenerhebung

Der Prototyp des Interviewleitfadens wurde zunichst in den E-Mail-Interviews getestet
und anschlieend bei den personlich gefiihrten Interviews angewandt. Beim Erfahrungs-
bericht der Patientin wird der Text nach den Fragen, wie sie im Interviewleitfaden vor-
kommen durchsucht und analysiert, mit dem Wissen, dass nicht alle Fragen beantwortet

werden konnen.

7.4.1 Rekrutierung der Interviewpartnerinnen

Zur Rekrutierung der Interviewpartner und Interviewpartnerinnen wurde zunichst die
Selbsthilfegruppe ,,Osterreichische Patienteninitiative Reizdarm (OPRD)* per E-Mail
kontaktiert, mit der Bitte um Unterstiitzung dieser vorliegenden Diplomarbeit. Ein Brief
der Verfasserin dieser Arbeit wurde als Beilage in einem zweistufigen Verfahren den
Mitgliedern der Selbsthilfegruppe im Janner und im Mérz 2009 zugesandt. Darliber hin-
aus hat die Verfasserin dieser Arbeit an einen Informationsabend der Selbsthilfegruppe

teilgenommen, um dort vor Ort Betroffene anzusprechen und fiir Interviews zu gewinnen.

Die Rekrutierung der Interviewpartnerinnen im Internet erfolgte iiber die deutsche Inter-
net-Seite www . hilferuf.de, auf der es auch ein Forum fiir Patienten und Patientinnen mit

der Diagnose Reizdarmsyndrom gibt.

7.4.2 Der Interviewleitfaden

Der Interviewleitfaden ist als Gedachtnisstiitze zu verstehen und bildet die Grundstruktur
des Gesprichs, wobei weder die Frageformulierung selbst noch die Reihenfolge der Fra-

gen als starr definiert angesehen wird (vgl. Mayer, 2002, S 131 f).
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Wie bereits in der Einleitung erwihnt, sind mit der Forschungsfrage nach dem Erleben
des Phidnomens des imperativen Stuhldrangs bei Patienten und Patientinnen mit der Diag-
nose Reizdarmsyndrom folgende Fragen verbunden:

e Das Erleben und die Auswirkungen des Phidnomens auf das Alltagsleben. D.h. das
Erleben der Situation, die Reaktion der Umwelt. Wie wird das Phdnomen von den Pa-
tientlnnen empfunden, fiihlen sie sich im Alltagsleben beeintriachtigt, etc.?

¢ Die Integration des Phdanomens in das Alltagsleben, d. h. Bewiltigungsstrategien

e Das subjektive Krankheitsmodell, d. h. wann tritt das Symptom ihrer Meinung nach
auf

e Das Bewusstwerden des Phinomens, d. h. seit wann beschéftigt das Phinomen den
Patienten beziehungsweise die Patientin, seit wann wird das Phdnomen bewusst

wahrgenommen?

Unter Einbeziehung der zuvor beschriebenen Kriterien des episodischen Interviews nach

Flick wurde daraus folgender Interviewleitfaden entwickelt.

I. Begriffe und erste Begegnung

1. Wie definieren/beschreiben Sie fiir jemanden Fremden das Phdnomen des imperativen

Stuhldrangs?
2. Wie erkldren Sie jemandem Fremden das Reizdarmsyndrom?

3. Wann hatten Sie die ersten Beschwerden?

In Bezug auf den Reizdarm

In Bezug auf den imperativen Stuhldrang

Ko6nnen Sie mir eine Situation dazu erzdhlen

Il. Alltag und imperativer Stuhldrang

Ich werde Sie im Anschluss dieses Interviews nun immer wieder bitten, mir Situationen
zu erzdhlen, in denen Sie Erfahrungen mit dem Phinomen des imperativen Stuhldrangs

gemacht haben

1. Wie wirkt sich das Phinomen des imperativen Stuhldrangs auf ihr Alltagsleben aus?
e Erzdhlen sie mir typische Situationen und Auswirkungen auf ihr Alltagsleben

e Wie erleben Sie diese Situationen, erzidhlen Sie bitte dariiber?
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e Wie empfinden Sie diese Situationen, wie geht es thnen damit?
e Wie reagiert ihre Umwelt darauf?

e Wie gehen Sie mit diesen Reaktionen um?

e Was bedeutet die Erkrankung fiir Sie?

e Wenn berufstétig: Hat das Phanomen des Imperativen Stuhldrangs Auswirkungen auf

Thr Arbeitsleben?

2. Integration in das Alltagsleben

e Wie gehen Sie mit dem Phinomen des imperativen Stuhldrangs um?
e Wie integrieren Sie es in thren Alltag?

e Welche Strategien wenden Sie dabei an?

¢ Bitte erzdhlen sie mir typische Situationen dazu

(98]

. Subjektives Krankheitsmodell fiir Reizdarmsyndrom und imperativen Stuhldrang

e Wann glauben Sie tritt das Phanomen des imperativen Stuhldrang auf?

e Wann geht es ihnen schlechter?

e Haben Sie Erkldrungen dazu?

e (ibt es Situationen, an die sie sich erinnern kénnen, wo es ihnen besonders schlecht

gegangen ist?

7.4.3 Die Gesprachsdurchfihrung

Die personlich gefiihrten Interviews wurden bei den Betroffenen zu Hause in ihrer ge-
wohnten Umgebung durchgefiihrt. Die Gesprichspartner und Gesprichspartnerinnen
wurden zu Beginn nochmals {iber die Vorgehensweise aufgeklirt und es wurde die miind-
liche Einwilligung eingeholt, dass das Gespriach auf Tonband aufgenommen werden darf.
Die Befiirchtung, dass die Betroffenen nur ungern iiber intime Details reden wiirden, Fra-
gen abblocken oder gar das Gesprich beenden, weil es ithnen unangenehm ist, iiber das
Forschungsthema zu reden und somit nur wenig Datenmaterial zu Tage kommt, das aus-
gewertet werden kann, hat sich nicht bewahrheitet. Im Gegenteil, es war {iberraschend,
wie offen und direkt die Betroffenen iiber ihre Krankheit, ihre Erfahrungen und Erlebnis-

se berichtet haben.

Bei den E-Mail-Interviews wurde den Betroffenen der Interviewleitfaden per E-Mail ver-

sendet, mit der Bitte mdglichst viele Erlebnisse oder Beispiele anzufiihren, die fiir sie
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bedeutend waren. Auch diese Interviews, die asynchron gefiihrt wurden, lieferten iiberra-

schend viel Material, das ausgewertet werden konnte.

Sowohl bei den personlich gefiihrten Gespriachen als auch bei den E-Mail-Interviews

wurde den Befragten Anonymitét zugesichert.

7.5 Die Datenauswertung mittels Inhaltsanalyse

Die Datenauswertung erfolgt in zwei Phasen. Der erste Teil der Inhaltsanalyse orientiert
sich an der zusammenfassenden Inhaltsanalyse nach Mayring. Im Anschluss an die Kate-
gorienbildung werden in der zweiten Phase diese Kategorien iibergreifend zusammenge-

fasst und in Verbindung gesetzt.

Mayring (2007) definiert als Ziel der Zusammenfassung: ,.Ziel der Analyse ist es, das
Material so zu reduzieren, dass die wesentlichen Inhalte erhalten bleiben, durch Abstrak-
tion einen iiberschaubaren Korpus schaffen, der immer noch ein Abbild des Grundmateri-
als ist” (vgl. S. 58). Mayring (2007) verweist darauf, dass das Grundprinzip einer zusam-
menfassenden Inhaltsanalyse die Festlegung der jeweiligen Abstraktionsebene ist, die im
Anschluss schrittweise verallgemeinert wird. (vgl. S 59) In seinem Ablaufmodell der zu-
sammenfassenden Inhaltsanalyse, das in der Abbildung 7 dargestellt ist, definiert Mayring
(2007) die 7 Schritte der zusammenfassenden Inhaltsanalyse (vgl. S. 60). Den ersten
Schritt stellt die Bestimmung der Analyseeinheiten dar. In Bezug auf die vorliegende Ar-
beit werden all die Passagen als inhaltstragende Stellen mit einbezogen, die sich zum ei-
nen mit dem Phdnomen des imperativen Stuhldrangs und dem Reizdarmsyndrom aus-
einandersetzen, zum anderen alle Erlebnisschilderungen und Erfahrungsberichte zu Epi-
soden, die mit der Krankheit und deren Auswirkungen auf das Alltagsleben zusammen-
héngen und schlussendlich Strategien berticksichtigt, wie die Betroffenen mit ihrer Situa-

tion umgehen.

Im zweiten Schritt wird die Paraphrasierung der inhaltstragenden Textstellen vorgenom-
men, wobei nicht inhaltstragende Textstellen gestrichen werden, und der verbleibende
Text auf eine einheitliche Sprachebene {ibersetzt wird. Dieser Vorgang wird in den soge-

nannte Z1-Regeln von Mayring beschrieben (vgl. Mayring, 2007, S. 62).
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1.Schritt:

Bestimmung der Analyseeinheiten

2. Schritt:

Paraphrasierung derinhaltstragenden Textstellen (Z1-Regeln)
[

3. Schritt:

Bestimmung des angestrebten Abstraktionsniveaus, Generalisierung
der Paraphrasen unter diesem Abstraktionsniveau (Z2-Regeln)

1.Reduktion durch Selektion, Streichung bedeutungsgleicher Paraphrasen (Z3-Regeln)

5. Schritt:

2.Reduktion durch Biindelung, Konstruktion, Integration von Paraphrasen
auf dem angestrebten Abstraktionsniveau (Z4-Regeln)

|"I

Zusammenstellung der neuen Aussagen als Kategoriensystem

|“I

Rickiberpriifung des zusammenfassenden Kategoriensystems
am Ausgangsmaterial

Abbildung 7: Ablaufmodell zusammenfassender Inhaltsanalyse
Eigene Darstellung nach Mayring (2007) S. 60

Der dritte Schritt umfasst die Generalisierung auf das Abstraktionsniveau und die Genera-
lisierung der Paraphrasen unter diesem Abstraktionsniveau. Mayring (2007) empfiehlt bei
dieser sogenannten Z2-Regel, die Gegenstinde der Paraphrasen so zu generalisieren, dass

die alten Aussagen in der neuen Formulierung enthalten sind und Paraphrasen iiber dem

7

o



Methodologie

Beispiel Paraphrasen wie ,.habe es versteckt®™, ,,es hat niemand gewusst“, ,habe es ka-

schiert” zur Generalisierung ,,hab es versteckt* verallgemeinert.

Im vierten Schritt findet die erste Reduktion durch Selektion beziehungsweise durch
Streichen bedeutungsgleicher Paraphrasen statt. Diesen Schritt beschreibt Mayring (2007)
in den sogenannten Z3-Regeln. Dabei werden bedeutungsgleiche Paraphrasen, bezie-
hungsweise die im Schritt 3 erarbeiteten Generalisierungen gestrichen. Alle librigen Para-

phrasen flieBen in den nédchsten Schritt ein (vgl. S. 62).

Der fiinfte Schritt umfasst die zweite Reduktion. Dabei werden Paraphrasen mit &hnli-
chem Inhalt und &hnlicher Aussage gebiindelt. Sollten Paraphrasen mehrere Aussagen
enthalten, werden diese zu einem Gegenstand zusammengefasst. Auch Paraphrasen mit
dhnlichem Inhalt aber unterschiedlicher Aussage werden zusammengefasst. Dieser Ar-
beitsschritt ist die Arbeitsgrundlage fiir den néchsten Schritt, in dem diese neuen Aussa-
gen als Kategoriensystem zusammengestellt werden. Im Zuge dieser Arbeit wurden die
Paraphrasen nach dhnlichem Inhalt, unabhiangig von der Aussage gebiindelt. Zuletzt fin-
det im siebenten Schritt eine Riickiiberpriifung am Ausgangsmaterial statt (vgl. Mayring,

2007, S. 60 ff.).

Zwischen dem 6. Schritt und dem 7. Schritt nach Mayring wird ein zusétzlicher Schritt
eingeschoben. Es werden nun die Kategoriensysteme, die im Schritt 6 pro Fall zusam-
mengestellt wurden, falliibergreifend miteinander verglichen und zu neuen Kategorien
zusammengefasst. AnschlieBend werden diese neu gebildeten Kategorien grafisch darge-

stellt, um Zusammenhdnge und Ursache-Wirkung-Beziehungen aufzuzeigen.
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8. Ergebnisse

Im Zuge der Interviews hat sich herausgestellt, dass es bei zwei Patienten beziechungswei-
se Patientinnen sinnvoll ist, einige Informationen zur Person selbst zu geben, da diese fiir

ein besseres Verstdndnis der Ergebnisse hilfreich sind.

Fall B1

Die Patientin leidet seit ihrer Jugendzeit am Reizdarmsyndrom und kann auf eine lange
Krankengeschichte zuriick blicken. Obwohl sie die Krankheit mit Ausnahme ihrer Fami-
lie gegeniiber ihrer Umwelt Jahrzehnte lang geheim hielt, sprach sie sehr offen iiber ihre
Krankengeschichte. Dabei stellte sich heraus, dass auch ihr mittlerweile verstorbener
Mann jahrelang an einer schweren Erkrankung litt. Inwieweit sich der Verlauf der beiden
Krankheiten gegenseitig beeinflusst hat, konnte im Gespriach nicht gekldrt werden und
war auch nicht unmittelbarer Forschungsgegenstand. Trotzdem ist davon auszugehen,
dass die Patientin ihr Leiden im Sinne eines sekundidren Krankheitsgewinnes genutzt hat,
um ihren Mann zu schiitzen und die beiden Krankengeschichten gemeinsam gesehen

werden miissen.

Fall B2/3

Das Interview mit dem fast 90-jdhrigen Patienten wurde im Beisein seiner Ehefrau ge-
fiihrt, die ebenfalls Erlebnisse und Erfahrungen geschildert hat. Der Patient hatte ein
traumatisches Kriegserlebnis. Im Krieg musste er eine Fahrt mit dem Militdrauto in
Frankreich unterbrechen, weil der Stuhldrang so stark war, dass er ,,verschwinden muss-
te“. Als er wieder im Auto saB3 und weiterfuhr, schlugen neben dem Auto bereits die
Bomben ein. Dieses Erlebnis wurde im Gesprich mehrmals erzahlt und der Beginn seiner
Krankheit wurde damit verkniipft. Erst im Laufe des Gespraches stellte sich dann heraus,

dass die Beschwerden bereits in der Schulzeit eingesetzt haben.

8.1 Ergebnisdarstellung

Bevor nun auf die Ergebnisse, wie die Patienten und Patientinnen mit der Diagnose Reiz-

darmsyndrom das Phdnomen des imperativen Stuhldrangs erleben, im Detail eingegangen
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wird und welche Erkenntnisse sich daraus ergeben, werden an dieser Stelle die im episo-
dischen Interview nach Flick vorgesehenen Fragen zu den Begriffsdefinitionen und der

ersten Begegnung der Interviewpartner und Interviewpartnerinnen gegeniibergestellt.

Frage 1: Wie definieren/beschreiben Sie fiir jemanden Fremden das Phanomen des

imperativen Stuhldrangs
B1:  Problem, dass ich aus lauter Angst, dass ich aufs Klo muss, lieber zu Hause bleibe

B2:  Man bemiiht sich in der Frith normal zu gehen damit man den ganzen Tag eine
Ruhe hat; ich habe Tage gehabt mit absoluter Verstopfung den ganzen Tag aber
einen furchtbaren Drang; es driick furchtbar und man muss z.B. bei einem Ausflug

sofort stehen bleiben und verschwinden.
B4:  Imperativer Stuhldrang verursacht Schmerzen und ist nicht kontrollierbar

B5:  Imperativer Stuhlrang ist meines Wissens nach, wenn man ganz plétzlich zur Toi-

lette muss und keine paar Minuten mehr einhalten kann
B6:  (im Erfahrungsbericht) nicht verfligbar

Stellt man diese Aussagen der Definition von Hammer et al. (1998) gegeniiber, die be-
sagt, dass man unter imperativen Stuhldrang das Gefiihl versteht, das eine Person zwingt
seine Tétigkeit zu unterbrechen, um sofort eine Toilette aufzusuchen, sieht man dass die
Betroffenen selbst bei der Definition nicht immer das Phidnomen selbst beschreiben, son-
dern bereits wesentliche Auswirkungen, die mit dem imperativen Stuhldrang verbunden
sind, anfithren. Schlussendlich zeigt sich aber bei den Aussagen, dass ein starker Drang

gegeben ist, der die Betroffenen in ihrem Alltagsleben beeinflusst.

Frage 2: Wie erkldaren Sie jemandem Fremden das Reizdarmsyndrom?

B1: das ist ident (mit dem imperativen Stuhldrang; Anmerkung der Autorin); dieses

Problem l4uft in der Medizin unter Reizdarm

B3/2: (er hat sehr) wechselnde Stuhlkonsistenzen, manchmal normal geformt dann wie-

der sehr schlecht riechend aufgrund der Bakterien im Darm
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B4:  Der Reizdarm besteht aus einem Darm, der auf alles Mogliche reagiert und gereizt

werden kann. Auch kann man ihn nicht mit den Gedanken steuern.

B5:  Beim Reizdarmsyndrom hat man verschiedene Symptome wie Durchfall, Verstop-
fung, Bldhungen, Bauchschmerzen, Schleimabgang. Meistens hat man verschie-
dene Symptome auf einmal oder sie wechseln sich ab. Jeder mit Reizdarm hat ei-

nige oder alle dieser Symptome aber bei jedem sind sie unterschiedlich stark aus-

gepragt.
B6:  (im Erfahrungsbericht) nicht verfiigbar

Bei der Gegeniiberstellung der Definition des Reizdarmsyndroms durch die Betroffenen
zeigt sich, dass der Wissensstand oder die Beschreibung der Krankheit recht unterschied-
lich gesehen wird. Verglichen mit dem Krankheitsbild, wie es auf Seite 8 dieser Arbeit
beschrieben wird, zeigt sich aber, dass die Charakteristika dieser Erkrankung, wie zum
Beispiel abdominelle Schmerzen und Beschwerden, eine Verdnderung der Stuhlfrequenz
und Stuhlkonsistenz beziehungsweise dem Wechsel zwischen Obstipation und Diarrh6

auch in den Definitionen der Betroffenen anzufinden sind.

Frage 3: Wann hatten Sie ihre ersten Beschwerden? In Bezug auf den Reizdarm, in
Bezug auf den imperativen Stuhldrang? Kénnen Sie mir eine Situation dazu erzih-

len?

B1 empfand den Beginn der Erkrankung in ihrer Jugendzeit nach der Matura als trauma-
tisch und furchtbar. Es begann mit starken Schmerzen, Krimpfen und Durchfall, sodass
in der Nacht der Arzt geholt wurde. Die Verabreichung von Opium fiihrte zu keiner Bes-
serung und keinem Ende der Beschwerden. Die Betroffene spricht selbst von einem
Trauma und dass sie sterben wollte. Ausloser konnte sie keinen identifizieren, obwohl die

Ursachenforschung bis heute ein dominierendes Thema fiir sie ist.

B2 (B3) berichtet {iber den Beginn der Beschwerden bereits in seiner Schulzeit. Haufiges
Klo gehen in der Schule und Beeintrachtigungen beim Schifahren mit seiner Mutter sind
ithm noch immer in Erinnerung. Das pridgendste Erlebnis war aber das zuvor erwihnte

Kriegserlebnis. Der Patient gibt als Ursache an, dass die Krankheit vom Vater vererbt ist.
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B4 berichtet, dass ihre ersten Reizdarmbeschwerden nach einer Gallenblasenoperation
auftraten, bei der nach der Operation ein Infekt Durchfall ausloste. Welches von beidem

nun der Ausloser war, kann nicht beurteilt werden.

B5 bekam ihre ersten Reizdarmbeschwerden mit ca. 16 Jahren, wobei sie selbst betont,
dass sie es damals noch nicht als Krankheit gesehen hat. Pragend in Erinnerung geblieben
ist, dass sie zu Beginn nicht einfach in der Friih zur Schule konnte, weil sie jedes Mal auf
die Toilette musste, sobald sie das Haus verlassen wollte. Die erste Erfahrung mit impera-
tivem Stuhldrang hatte sie erst nach einigen Jahren, als Durchfall als wesentliches Sym-

ptom im Vordergrund stand.

B6 beschreibt in ihrem Erfahrungsbericht nicht den Beginn der Erkrankung, allerdings

erwiahnt sie, dass auch der Vater am Reizdarmsyndrom leidet.

Auffallend beim Vergleich des Beginns des Reizdarmsyndroms beziehungsweise der ers-
ten Beschwerden ist, dass die Mehrheit der Betroffenen bereits in ihrer Jugend davon be-
troffen waren, und nur eine Patientin iiber einen spéteren Ausbruch in Folge einer Opera-

tion berichtet.

Im Anschluss werden nun die Ergebnisse der Untersuchung présentiert. Es haben sich
anhand der Forschungsfrage, wie Patienten und Patientinnen mit der Diagnose Reizdarm-
syndrom das Phianomen des imperativen Stuhldrangs erleben, folgende zentrale Katego-
rien und dazugehorige Unterkategorien herauskristallisiert, die an dieser Stelle vorgestellt

werden.

8.1.1 Die Krankheit als dominierendes Lebensthema

Als erste zentrale Kategorie wurde ,,Die Krankheit als dominierendes Lebensthema* iden-
tifiziert, die sich aus den Unterkategorien

e die Krankheit bestimmt das Leben

e Belastung im Alltag

e Reizdarmsyndrom als Leiden und

e zentrales Thema (Verfiigbarkeit einer) Toilette

zusammensetzt. Es zeigt sich, wie im Anschluss ausgefiihrt, dass die Krankheit das Leben

der Patienten und Patientinnen nachhaltig pragt.
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Die Krankheit bestimmt das Leben

Wie sehr das Reizdarmsyndrom und das damit verbundene Phédnomen des imperativen
Stuhldrangs das Alltagsleben der Betroffenen bestimmt, zeigen die Aussagen der Patien-
ten und Patientinnen, dass die Krankheit das Leben bestimmt und dass die Krankheit die
Patienten und Patientinnen ein Leben lang beziehungsweise im Berufsleben begleitet.
Eine Betroffene meint: ,, Es war das Thema meines Lebens.“ (B1, S. 7, Z. 17) Die Krank-
heit ist immer da und nervt, es dreht sich alles um den Darm. Eine Patientin berichtet zum
Beispiel, dass selbst bei der Hochzeit ihrer Tochter, der Darm der Brautmutter im Zent-
rum stand. Eine andere Patientin schildert, dass sich vor den Priifungen auf der Universi-
tat alles um den Darm gedreht hat. Eine Betroffene sagt aus: ,, Etwas unternehmen fillt
mir schwer weil mich der Darm bestimmt. (B4, S. 5,Z. 2) Die Betroffenen meinen aber
auch, dass man sich in diese Situation hineinsteigern kann und somit die Krankheit den
Alltag beherrscht. Die Belastung durch diese Dominanz der Krankheit kann auch so weit

fithren, dass sich die Betroffenen die Sinnfrage stellen.

Belastung im Alltag

Die Krankheit stellt fiir die Betroffenen eine wesentliche Beeintriachtigung im tiglichen
Leben dar. Eine Aussage lautet zum Beispiel:, Der Reizdarm dufsert sich im Alltag sehr
storend. “(B4, S. 2, Z. 15) Das fiihrt dazu, dass die Krankheit ihr Leben mal3geblich be-

stimmt.

Die Betroffenen berichten von Schmerzen, Unwohlsein und téglichen Beschwerden, aber
auch davon, dass sie andere Beschwerden, wie zum Beispiel Kreislaufprobleme oder
Hungergefiihle den Symptomen des Reizdarmsyndroms vorziehen. Die Notwendigkeit,
Ofters am Tag, oft blitzartig eine Toilette aufsuchen zu miissen, stellt die wohl grofite Be-
lastung dar. Damit verbunden ist die Unsicherheit, ob der Stuhldrang noch zuriickhaltbar
ist oder ob man dem Stuhldrang nachgeben muss. Eine Betroffene schildert die Situation
wie folgt: ,, Es ist einfach ldstig, dass man nie weif3 wenn er spuckt und ich seinem Drang
nachgeben muss. Es ist einfach sehr storend und bestimmt mein ganzes Leben. “ (B4, S. 3,

Z.6)

Die Patienten und Patientinnen erzéhlen weiters, dass sie an schlechten Tagen nicht das
Haus verlassen konnen, nicht zur Ausbildung auBler Haus gehen konnen oder auch Angst

haben, mit den Kindern fortzugehen. ,, Am liebsten bin ich zu Hause. Da habe ich meine
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Sicherheit wenn es mir schlecht geht” (B4, S. 4, Z. 1) ist eine Aussage, die sich sinnge-
mil in mehreren Interviews wiederfindet. Bevor sie das Haus verlassen, vor dem Abflug
am Flughafen, sobald sie auf die Ambulanz, in ein Gasthaus oder in den Garten kommen,
der erste Weg fiihrt sie auf die Toilette. Autofahrten miissen oft unterbrochen werden, da
der Stuhldrang so stark ist, dass eine Fahrtunterbrechung notwendig ist. Die Betroffenen
erleben diese notwendigen Fahrtunterbrechungen als peinlich und problematisch, vor al-

lem wenn andere Personen durch die Unterbrechung in Mitleidenschaft gezogen werden.

Reisen werden von den Betroffenen als stressig beschrieben, weil durch die ungewohnte
Umgebung ein hdufigerer Stuhldrang vorherrscht. Durch die hiufigen Stuhlentleerungen
beklagen die Betroffenen auch, dass das Einhalten von vorgeschriebenen Zeiten in der
Ausbildung oder im Beruf nicht immer moglich ist und dass die Konzentration durch die
Beschwerden leidet. Eine Patientin meint schlicht, ,,man glaubt man wdre der einzige
Mensch damit und werde langsam verriickt (BS, S. 4 Z. 19). Aber auch fiir die Angeho-
rigen kann die Erkrankung des Familienmitgliedes zu einer Belastung fithren, wie zum
Beispiel die Notwendigkeit in der Nacht das Vorzimmer aufwaschen zu miissen und da-

nach nicht mehr einschlafen zu konnen.

Reizdarmsyndrom als Leiden

Der Begrift des Leidens kommt in den Interviews immer wieder vor. Eine Betroffene
schildert im Interview ,, Man leidet darunter es ist ein Leiden und nicht nur ein Phdnomen
es ist doch ein Leiden” (B1, S. 55, Z. 3). Die Patienten leiden unter der Krankheit und
betonen gleichzeitig, dass es besser ist nicht zu leiden, weil dies weniger Angst und Stress
bedeutet. Sie halten aber auch fest, dass es an Erfahrung braucht, nicht unter der Krank-
heit zu leiden. Dariiber hinaus sprechen die Betroffenen davon, dass einem das Reizdarm-
syndrom entgleitet, dass man sich in eine Spirale begibt die in einem Teufelskreis endet.
Eine Betroffene meint aber auch, dass man den imperativen Stuhldrang direkt heraufbe-
schwort. Die Erfahrung, dass Beruhigungstabletten und selbst Opium keine Besserung

bringt erhoht den Leidensdruck der Betroffenen.

Zentrales Thema: (Verfiigbarkeit einer) Toilette

Diese Unterkategorie wurde sowohl der zentralen Kategorie ,,Krankheit als dominieren-

des Lebensthema“ als auch der im néchsten Abschnitt beschriebenen zentralen Kategorie
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,Management der tiglichen Probleme* zugeordnet. An dieser Stelle werden nun die Aus-
sagen der Betroffenen unter dem Aspekt der Dominanz der Krankheit erldutert. Im An-
schluss an die Beschreibung der zentralen Kategorien wird im Abschnitt 8.1.8 auf die

Zusammenhidnge der zentralen Kategorien und Unterkategorien eingegangen.

Wie sehr die Frage nach der Verfiigbarkeit einer Toilette das Leben der Betroffenen be-
stimmt, ist an Aussagen wie ,,Ich kenne alle Klos in Wien* (B1, S. 11, Z14) oder ,,Das
Klo war immer das wichtigste* (B3, S. 22, Z. 17) ersichtlich. Das Ausschauhalten nach
einer Toilette ist allen Betroffenen gemeinsam, wobei die Betroffenen auch explizit dar-
auf hinweisen, dass das Vorhandensein einer Toilette Sicherheit gibt und wenn dies nicht
der Fall ist, die Betroffenen mit Panikzustdnden reagieren. Eine Betroffene berichtet dar-
iiber hinaus davon, dass der Verlust der Sicherheit beziehungsweise die Angst kein Klo
zu finden zu einer Symptomverschlechterung fiihrt. Orte, wo keine Toilette verfligbar ist,
werden gemieden und Reisen bereiten den Betroffenen oft Kopfzerbrechen, wie sie diese
Reise ,iiberleben* sollen. Ein Betroffener weist auch darauf hin, dass das wichtigste fiir
ihn im Garten die Toilette ist. Eine Betroffene schildert im Zuge ihrer Ausfiihrungen

auch, dass sie Angst vor 6ffentlichen WC-Anlagen hat.

Theoriebezug der zentralen Kategorie ,,Die Krankheit als dominierendes Lebens-

thema“

Durch die von den Betroffenen geschilderten Belastungen leitet sich zunichst eine einge-
schrinkte Lebensqualitdt der Patienten und Patientinnen ab. Es handelt sich dabei sowohl
um psychische/korperliche Aspekte, wie zum Beispiel Schmerzen oder Unwohl sein, als
auch um psychische und soziokulturelle Aspekte, wie zum Beispiel Stress oder Probleme,

eine Ausbildung zu absolvieren.

Ein weiterer Aspekt, der in den Interviews zum Vorschein kommt, ist die soziale Isolati-
on, da die Betroffenen an Tagen, an denen es ihnen schlecht geht, kaum das Haus verlas-
sen konnen oder zum Beispiel Autofahrten fiir Mitreisende durch die notwendigen Fahrt-
unterbrechungen miihsam werden. Die Patienten und Patientinnen fiihlen sich zu Hause

sicher und meiden deshalb oft Termine aufler Haus.

Das zentrale Thema, ob eine Toilette verfiigbar ist, stellt fiir die Betroffenen zweifelsohne
eine Stresssituation dar. Im biopsychosozialen Modell nach Engel, das im Abschnitt 2.4.2

behandelt wurde, stellt der aktuelle Stress eine wesentliche Einflussgrofle auf die Sym-
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ptommuster und schlussendlich auf den Leidensdruck dar. Die Betroffenen artikulieren
die Krankheit und das Phdnomen des imperativen Stuhldrangs auch definitiv als Leiden,
das soweit gehen kann, dass sie sich die Sinnfrage stellen. An dieser Stelle sei auch auf
das Modell von Grypdonck (Abschnitt 6.2.1) verwiesen, in dem explizit ausgefiihrt wird,
dass es ein typisches Merkmal einer chronischen Krankheit ist, dass die Betroffenen Sinn

in ihrem Leben finden miissen, um die existentielle Krise zu iiberwinden (vgl. Gryp-

donck, 2005).

8.1.2 Management der taglichen Probleme

Aufgrund der Ausfiihrungen der ersten zentralen Kategorie ,,Die Krankheit als dominie-
rendes Lebensthema® leitet sich die zweite zentrale Kategorie ,,Das Management der tag-
lichen Probleme* ab, die beschreibt, wie die Betroffenen die Probleme, mit denen sie sich
durch die Krankheit konfrontiert sehen, in ihren Alltag integrieren. Die zentrale Kategorie
,Management der tiglichen Probleme* unterteilt sich in folgende drei Unterkategorien:

e Zentrales Thema: (Verfiigbarkeit einer) Toilette

e Ortsgebundenheit/Eingeschrankte Bewegungsfreiheit

e Alltag wird an die Krankheit angepasst

Zentrales Thema: (Verfiigbarkeit einer) Toilette

Wie bereits im vorangehenden Abschnitt erwidhnt, ist diese Unterkategorie zwei zentralen
Kategorien zugeordnet. In diesem Abschnitt werden die Aussagen erldutert, die beschrei-
ben, wie die Betroffenen den fiir sie wichtigen Aspekt der Verfiigbarkeit einer Toilette im

Alltag sicherstellen.

Beziiglich Reisen ist zu beobachten, dass die Auswahl des Verkehrsmittels eine wesentli-
che Rolle spielt. Autoreisebusse miissen eine Toilette haben, Zug oder Schnellbahn fah-
ren stellt kein Problem dar, weil im Zug eine Toilette vorhanden ist, Linienautobusse hin-
gegen sind problematisch. Betroffene erwidhnen auch, dass bei der Anreise zum Urlaubs-
ort auf halber Wegstrecke ein Gasthaus mit einer guten Toilette gefunden wurde, bei dem
die Fahrt unterbrochen wird. Aber auch die Urlaubsquartiere werden danach ausgewdbhlt,

ob am Zimmer eine Toilette vorhanden ist.
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Betroffene schildern zum Beispiel die Bedeutung der Verfiigbarkeit einer Toilette: ,, Er
sucht sich die Gasthduser nach den Klos aus* (B3, S. 21, Z. 17) oder ,, Sie hat einen herr-
lichen Garten und das wichtigste im Garten das hab ich mir selber sehr schon hergerich-

tet ist das Klo* (B2, S. 27, Z. 13).

Bei Ausfliigen und Wanderungen schildern die Betroffenen, dass die Ausflugsziele eine
Toilette haben miissen und auch die Gasthduser aufgrund der Qualitit der Toiletten aus-
gewahlt werden. Das Ausiiben von Hobbies, wie zum Beispiel Schifahren, ist ebenfalls

nur bei der Verfiigbarkeit einer Toilette moglich.

Die Verfiigbarkeit einer Toilette stellt auch eine wesentliche Voraussetzung fiir die Be-
rufsausiibung aus, wobei neben der Verfiigbarkeit einer Toilette auch die Moglichkeit
gegeben sein muss, den Arbeitsplatz zu verlassen, um die Toilette aufzusuchen. Spitals-

besuche stellen hingegen kein Problem dar, weil dort Toiletten vorhanden sind.

Ortsgebundenheit/Eingeschriankte Bewegungsfreiheit

Auch diese Unterkategorie ist zwei zentralen Kategorien, nimlich der zentralen Kategorie
,2Management der alltdglichen Probleme* und der zentralen Kategorie ,,Einschrinkungen
und Verluste® zugeordnet. In diesem Abschnitt werden die Aspekte beleuchtet, die sich
auf die Integration in den Alltag beziehen und nicht unbedingt mit Einschrankungen und
Verlusten gekoppelt sind. Auch in diesem Fall wird die Besonderheit der Unterkategorie,
die zwei zentralen Kategorien zugeschrieben wird, im Abschnitt 8.1.8 zum besseren Ver-

standnis grafisch dargestellt.

Die Ortsgebundenheit der Patienten und Patientinnen wird durch Aussagen deutlich, wie:
,Ich hab manchmal so Tage da trau ich mich gar nicht weg* (B2, S. 20, Z. 1) oder ,,Am
liebsten bin ich zu Hause* (B4, S. 4, Z. 1). Als Begriindung liefern sie Argumente wie
zum Beispiel, dass zu Hause nichts passieren kann oder zu Hause keine Ausreden not-
wendig sind, oder man sich an schlechten zu Hause sicher fiihlt. Einladungen werden
lieber zu Hause durchgefiihrt als Einladungen auswirts anzunehmen. Die Ortsgebunden-
heit wird aber auch im Zuge der Ausbildung deutlich. Eine Betroffene berichtet, dass sie
ein Fernstudium macht und von zu Hause lernt. Zu dieser Thematik z&hlt aber auch die
Frage der Betroffenen, wie man Wegstrecken zuriicklegt. Autofahrten und Reisen ins
Ausland werden von den Betroffenen als gro3e Belastung erlebt. Eine Patientin berichtet

wiederum, dass sie nur im duflersten Notfall selbst mit dem Auto fahrt.
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Alltag wird an die Krankheit angepasst

Die Betroffenen passen ihren Alltag beziehungsweise ihren Tagesablauf an ihre Krank-
heit an. Diese Anpassung umfasst die Nahrungsaufnahme, das Arbeitsleben und Aktivita-
ten. Eine Betroffene hat sich entschieden ein Fernstudium zu absolvieren, um von zu
Hause aus lernen zu konnen, ihren Job iibt sie am Abend aus, wo die Symptome besser
sind. Sie meint: ,, Ich muss mein Leben danach lenken* (B5, S. 5, Z. 1) und ,, Als Strategie
habe ich praktisch, dass ich mein Alltagsleben an die Symptome angepasst habe. Weniger
Arbeit, abends arbeiten, zu Hause lernen. “ (B5, S. 5, Z. 20) Eine andere Patientin macht
sowohl das Friihstiick als auch das Mittagessen vom Tagesablauf und von den beruflichen
Terminen abhédngig, im Notfall isst sie erst nach der Arbeit zu Hause. Als Vorteil werden
Berufe genannt, wo die Betroffenen iiber eine Toilette in der Ndhe des Arbeitsplatzes
verfiigen und auch jederzeit die Toilette aufsuchen konnen. Eine Patientin sagt aus: ,, In
der Agentur bin ich meist alleine und kann sooft notwendig auf die Toilette” (B6, S. 1,
Z. 20) und weiters ,, Keiner schaut mich schief an, wenn ich dfter auf die Toilette muss. *
(B6, S.1, Z. 22) Der Toilettengang bevor man das Haus verldsst oder bevor man in das
Flugzeug steigt sind ebenfalls Mallnahmen, mit denen die Betroffenen versuchen, ihren
Alltag zu bewiltigen. Aber auch Strategien wie keine fixen Verpflichtungen zu iiberneh-
men, die Lebensumstidnde zu verdndern oder sich auf seine eigenen Bediirfnisse einzustel-
len werden von den Betroffenen angefiihrt. Aktivititen, wie zum Beispiel Spaziergidngen,
kann im Wienerwald nachgegangen werden, weil dort ausreichend Gaststitten anzufinden

sind.

Theoriebezug der zentralen Kategorie ,,Das Management der taglichen Probleme*

Der Titel dieser zentralen Kategorie ist dem Modell von Grypdonck (Abschnitt 6.2.1)
entnommen, in dem als Merkmal einer chronischen Krankheit angefiihrt wird, dass die
chronische Krankheit vom Betroffenen fordert, die Aktivititen des tdglichen Lebens in
ein Management der tdgliche Problem zu transferieren. In der Unterkategorie ,,Zentrales
Thema: (Verfligbarkeit einer) Toilette* werden eine Vielzahl von Beispielen genannt, wie
dieses Management aussieht, zum Beispiel die Auswahl der Verkehrsmittel, die Auswahl

von Ausflugszielen, das Ausiiben von Hobbies etc.

Die Unterkategorien ,,Ortsgebundenheit/Eingeschrinkte Bewegungsfreiheit™ und ,,Alltag

wird an die Krankheit angepasst korrespondieren treffend mit dem Zitat von Gryp-
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donck (2005), das besagt: ,,Ein wichtiger Aspekt des Managements der tdglichen Aktivi-
taten ist das Wihlen: das zu tun, was wichtiger ist, und das zu lassen oder anderen zu
iiberlassen, was weniger wichtig ist. Timing ist ein anderer Aspekt dieses Managements:
Dinge dann zu tun, wenn die Konsequenzen am wenigsten beschwerlich sind.“ (S. 29)
Die Schilderungen, wie der Alltag an die Krankheit angepasst wird, angefangen von der
Nahrungsaufnahme iiber die Aufteilung, untertags von zu Hause aus zu lernen und erst
am Abend zu arbeiten, wo die Beschwerden besser sind, finden sich in diesem Zitat wi-

der.

An dieser Stelle muss aber auch wieder auf das Thema Lebensqualitit hingewiesen wer-
den, wobei in dieser zentralen Kategorie vor allem die soziokulturellen und 6konomi-
schen Aspekte von Lebensqualitit betroffen sind. Die von den Betroffenen angesproche-
nen Voraussetzungen, um iiberhaupt einem Beruf nachgehen zu konnen, die Tatsache,
dass eine Betroffene ihre Ausbildung nicht abschlieBen konnte zeigen auch die Auswir-
kungen dieser chronischen Krankheit vor dem 6konomischen Hintergrund. Die Ortsge-
bundenheit beziehungsweise eingeschrinkte Bewegungsfreiheit hat zweifelsohne Aus-
wirkungen auf die Lebensqualitit vom soziokulturellen Standpunkt aus. Aber auch der
Aspekt des Funktionsstatuts, der einen wesentlichen Einfluss auf die Lebensqualitét hat

(vgl. Taylor et al. 2002, S. 332), wird an dieser Stelle sichtbar.

Zuletzt wird hier noch auf den Konnex zum Begriff der [llness intrusiveness, der im
Rahmen der im Abschnitt 4 vorgestellten Studie von Dancey et al. (2002) ausgefiihrt
wurde, verwiesen, der beschreibt, wie sehr der Lifestyle, die Aktivititen sowie die Inte-
ressen der Patienten und Patientinnen durch die Krankheit gestort wird und damit ebenso

zu einer verminderten Lebensqualitit fiihren.

8.1.3 Einschrankungen und Verluste

Wie zuvor ausgefiihrt, stellt die Krankheit das dominierende Lebensthema dar und die
Patienten sehen sich gezwungen, durch unterschiedliche Maflnahmen ihr Leben trotzdem
moglichst normal weiterfiihren zu kénnen. Dies gelingt aber nicht immer und so miissen
die Betroffenen auch Einschrankungen und Verluste in Kauf nehmen. In diesem Ab-

schnitt wird auf diese Einschrdnkungen und Verluste eingegangen.
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Diese dritte zentrale Kategorie ,,Einschrankungen und Verluste* umfasst die Unterkatego-
rien:

e Spontanitit versus Planung

e FEingeschrinkte Teilnahme am 6ffentlichen Leben

e Ortsgebundenheit/Eingeschrankte Bewegungsfreiheit

e FEingeschriankte Aktivitdten

Spontanitat versus Planung

Die Betroffenen berichten, dass durch die Krankheit und den imperativen Stuhldrang so-
wohl keine Planung als auch keine Spontanitidt moglich ist. Fiir Aktivitéten ist die aktuelle
Tagesverfassung ausschlaggebend. Eine Patientin umschreibt die nicht moégliche Planung
damit, dass sie keine fixen Verpflichtungen, z.B. in der Kirche {ibernimmt. Wéhrend an-
dere Patienten und Patientinnen meinen, dass die Spontanitét verloren geht, meint diese
Patientin, dass durch unvorhergesehene Ereignisse die Krankheit auch vergessen werden
kann. Unvorhergesehene Ereignisse, wie zum Beispiel eine plotzlich notwendige Auto-
fahrt oder das Einspringen bei der Lesung in der Kirche, fordern so sehr ihre Konzentrati-

on, dass sie dann keine Beschwerden hat.

Eingeschrankte Teilnahme am o6ffentlichen Leben

Durch die Beschwerden, die den Patienten und Patientinnen tagtdglich widerfahren, ist
auch die Teilnahme am 6ffentlichen Leben beeintrdchtigt. Eine Betroffene berichtet iiber
die Schwierigkeiten, ins Theater oder in die Oper zu gehen. Zum einen sind nur Eckplétze
moglich, um schnell genug zur Toilette zu gelangen, andererseits wird vor Beginn der
Vorstellung und in der Pause rein prophylaktisch die Toilette aufgesucht. Eine Patientin
musste ihre Ausbildung abbrechen, weil sie mit der Krankheit nicht vereinbar war. Eine
andere Patientin klagt dariiber, dass sie auller Haus keinen Alkohol trinkt und sie die not-
wendigen Rechtfertigungen als nervend erlebt. Sie meint dariiber hinaus: ,, Man grenzt

sich dadurch sozial sehr ab, was wiederum der Seele nicht gut tut, es ist ein richtiger Teu-

felskreis.“ (B4, S.5,Z. 3)

Ortsgebundenheit/Eingeschriankte Bewegungsfreiheit

Diese Unterkategorie wird, wie im vorangehenden Abschnitt bereits erldutert, zwei zent-

ralen Kategorien zugeordnet. Wihrend in der zentralen Kategorie ,,Management der tdg-
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lichen Probleme* auf die Integration in den Alltag eingegangen wurde, werden an dieser
Stelle die Bereiche der Ortsgebundenheit und eingeschrinkten Bewegungsfreiheit be-

schrieben, die fiir die Betroffenen zu Einschrdnkungen oder Verlusten fiihren.

Die Betroffenen berichten, dass Stadtbummel nicht oder Wanderungen nur eingeschrénkt
moglich sind. Ein Betroffener sagt aus: ,,/ch hab manchmal das Gefiihl heute kann ich
tiberhaupt nicht hinaus. (B2, S. 23, Z. 16) Ein Patient beklagt, dass manche Aktivititen
seine Frau nur alleine unternehmen kann. Eine Betroffene erzahlt, dass sie sich nicht traut
mit dem Linienautobus ins Waldviertel zu fahren, da sie vor der Station in Maissau keine

Moglichkeit hat, eine Toilette aufzusuchen.

Eingeschrankte Aktivitaten

Wie bereits in der bisherigen Ergebnisdarstellung ersichtlich, stellen Aktivititen, die au-
Ber Haus stattfinden, fiir die Betroffenen eine groe Herausforderung dar. Zu diesen Ak-
tivitidten zédhlen zum Beispiel Hobbies wie Schifahren, Wandern oder Reisen und generell

das Erreichen von Orten.

So ist Schifahren nur moglich, wenn in der Néhe auch Toiletten verfligbar sind. Die Wahl
der Verkehrsmittel stellt ebenfalls eine Einschrankung dar. Die Betroffenen berichten,
dass sie zum Beispiel nicht alleine fliegen, Linienbusse meiden und nur im Notfall selbst
mit dem Auto fahren. Unterschiedlich beschreiben die Betroffenen die Einschrankungen
beim Wandern. Wihrend eine Patientin meint, dass Wanderungen kaum mdglich sind,
meint ein anderer Betroffener, dass Wanderungen nicht so problematisch sind, solange
man im Wald seinem Stuhldrang nachgeben kann. Unangenehm sind aber schmale Wege,
wo andere Wanderer aufgehalten werden miissen. Autofahrten und Reisen werden gene-
rell als grof3e Belastung erlebt, hier verweisen die Betroffenen vor allem auf das Problem

der Erndhrung im Ausland.

Verzicht/Verlust/Versaumnisse

In manchen Bereichen fiihlen sich die Betroffenen nicht nur eingeschrénkt, sie miissen
auf manches auch tatséchlich verzichten oder Hobbies aufgeben. Im fortgeschrittenen
Alter und im Riickblick auf ihr Leben beklagen die Betroffenen aber auch, vieles ver-
sdumt zu haben. Typische Aussagen dafiir sind zum Beispiel ,,/ch hab viel deswegen ver-

saumt* (B1, S.5, Z.20) oder ,, Man muss auf vieles verzichten (B4, S. 3, Z. 19).
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Eine Betroffene meint, sie habe vieles aufgrund der Krankheit versdumt und ist traurig
iiber so ein Leben. Sie stellt dabei auch fest, dass sie mit dem heutigen Wissen vieles an-
ders machen wiirde, die Zeit aber nun begrenzt sei. Eine andere Patientin klagt, dass man
auf vieles verzichten muss und dieser Verzicht zu einer psychischen Belastung fiihrt. Ein
Betroffener schildert, dass er das Schifahren aufgeben musste und ihm keine Stadtbum-
mel gemeinsam mit seiner Frau moglich sind. Auch das Abbrechen der Ausbildung auf-

grund der Krankheit wird von einer Betroffenen als Verlust wahrgenommen.

Theoriebezug der zentralen Kategorie ,,Einschrankungen und Verluste“

Einschrankungen beziiglich der Teilnahme am 6ffentlichen Leben respektive von Aktivi-
taten bis hin zum Verlust lieb gewordener Aktivititen oder Interessen beziehungsweise
das Gefiihl, etwas versdumt zu haben, haben eine massive Auswirkung auf die Lebens-
qualitét, vor allem im soziokulturellen Kontext. An dieser Stelle wird nochmals auf Tay-
lor et al. (2002) verwiesen, wonach ein eingeschriankter Funktionsstatus sich negativ auf
die Lebensqualitit auswirkt und vice versa die Féhigkeit, Alltagsaktivitdten trotz chroni-
scher Krankheit weiter ausiiben zu konnen, wesentlich flir das Erleben einer guten Le-

bensqualitdt ausschlaggebend sind.

Die Betroffenen sprechen selbst von der psychischen Belastung, die durch den Verzicht
entsteht und deren Auswirkungen anhand des biopsychosozialen Modells nach Engels
bereits im Abschnitt 2.4.2 ausgefiihrt wurde. Die Aussage einer Patientin, dass sie traurig
iiber so ein Leben ist, zeigt wiederum wie wichtig es fiir die Betroffenen ist, ihrem Leben
einen Sinn zu geben wie grof3 die Gefahr ist, auch an psychische Stérungen wie zum Bei-
spiel Depressionen zu erkranken. Dass Einschrinkungen bei der Teilnahme am 6ffentli-
chen Leben zu sozialen Abgrenzung fiihren, liegt auf der Hand. Wie im Abschnitt 6.4.1
ausgefiihrt, ist soziale Isolation im Zusammenhang mit chronischer Krankheit vor allem
unter dem Aspekt der unfreiwilligen, von aullen auferlegten Isolation zu sehen. Im Falle
des Krankheitsbildes des Reizdarmsyndroms ist der Aspekt der unfreiwillig, von auflen
auferlegten Isolation differenziert zu sehen. Die Krankheit oder das Sicherheitsbediirfnis
zwingt die Betroffenen zu Hause zu bleiben, nicht ihr Umfeld, das sich mit der Krankheit

nicht auseinandersetzen mdchte.
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8.1.4 Unklarheit

Die zentrale Kategorie ,,Unklarheit™ ist vor dem Hintergrund zusehen, dass es sich beim
Reizdarmsyndrom um eine funktionelle Storung handelt, bei der keine organischen Scha-
digungen gefunden werden, die Patienten und Patientinnen aber trotzdem Beschwerden
haben. Dariiber hinaus sind die Betroffenen unterschiedlichen, sich abwechselnden Sym-
ptomen ausgesetzt und die Beschwerden dndern sich auch im Laufe der Krankheitsge-
schichte. Da keine organische Ursache gefunden wird und dieser Befund fiir die Betroffe-
nen unzufriedenstellend ist, nimmt die Frage beziehungsweise die Suche nach der Ursa-
che, den beeinflussenden Faktoren und den subjektiven Theorien der Betroffenen eine
zentrale Rolle ein. Die Unterkategorien der zentralen Kategorie ,,Unklarheit” lauten dem-
nach

e Keine organischen Ursachen, aber trotzdem Beschwerden

e Verlauf der Krankheit dndert sich

e Sich abwechselnde Symptome

e Frage nach der Ursache

e Beeinflussende Faktoren

e Subjektive Theorien

und werden anschlieBend im Detail beschrieben.

Keine organischen Ursachen, aber trotzdem Beschwerden

Das Reizdarmsyndrom als funktionelle Storung zeichnet sich dadurch aus, dass keine
organischen Schidigungen diagnostiziert werden. Diese Diagnose ist fiir die Betroffenen
nur schwer zu verstehen. Ein Betroffener erzéhlt, dass er schon mehrere Koloskopien
durchfiihren und sich griindlich untersuchen lie8. Als nach einer ausgeheilten Colitis die
Befunde in Ordnung waren, liel3 er die Koloskopie wiederholen, da das Untersuchungser-
gebnis in Ordnung war und er dachte, dass es sich um einen Fehler handelte. Die Betrof-
fenen berichten auch, dass viele Medikamente, selbst Opium oder Beruhigungstabletten,
kein Ende der Beschwerden herbeigefiihrt hétten. Die Tatsache, dass organisch alles in
Ordnung ist, fithrt dazu, dass die Krankheit vom Umfeld nicht ernst genommen wird. Die
Erlduterungen dazu werden anschliefend im Abschnitt 8.1.5 ,,Umfeld im Detail be-

schrieben.
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Verlauf der Krankheit andert sich

Auch diese Unterkategorie wird zwei zentralen Kategorien zugeordnet. Die Verdnderung
der Krankheit ist sowohl unter dem Aspekt der ,,Unklarheit” zu sehen. Durch die Verin-
derungen werden die Patienten und Patientinnen verunsichert. Diese Unterkategorie ist

aber auch in der zentralen Kategorie ,,Krankheit als Prozess* zu verstehen, die an spiterer

Stelle behandelt wird.

Alle Betroffenen berichten, dass sich die Krankheit im Verlauf {iber die Jahre gedndert
hat. Eine Patientin schildert, dass es ihr nun besser geht, sie wieder auf normalen Plidtzen
in der Oper sitzen kann und sie die Vorstellung ohne Beschwerden genie3en kann. Frither
plagten sie Schmerzen, Spasmen und Krimpfe. Sie meint zwar, dass sie die Krankheit des
Mannes abgelenkt hat, aber nach seinem Tod eine Erleichterung fiir sie eingetreten ist, die
sich auf das gesamte Geschehen ausgewirkt hat. Eine Patientin berichtet, dass sie zu-
nédchst keinen imperativen Stuhldrang hatte, spiter eine Phase gepréigt von Durchfall ihr
Leben bestimmte und im Moment Verstopfung, Schmerzen und Blédhungen die vorherr-
schenden Symptome sind. Eine weitere Patientin schildert ebenfalls, dass sich die Sym-
ptome im Laufe der Zeit verdndert haben, ihr Zustand friiher schlechter war und sie tag-
lich Durchfall hatte, obwohl sie zu Hause und nicht berufstéitig war. Mehrere Betroffene
meinen dass sich das Empfinden im Laufe der Jahre gedndert beziechungsweise gebessert

hat.

Sich abwechselnde Symptome

Im Gegensatz zu den voran beschriebenen Verdnderungen im Laufe der Krankheitsge-
schichte handelt es sich bei dieser Unterkategorie um die sich abwechselnden Symptome,
die die Patienten und Patientinnen im Alltag erleben. So schildert ein Patient, dass sich
Durchfall und Verstopfung abwechseln und er trotz Verstopfung einen furchtbaren Drang
versplirt. Er versucht in der Friih eine Stuhlentleerung zu erreichen und leidet unter totaler
Verstopfung. An anderen Tagen hat er bis zu fiinf Stuhlgdnge alleine am Vormittag, auch
in der Nacht kann es vorkommen, dass er mehrmals eine Toilette aufsuchen muss. Die
Betroffenen berichten auch von wechselnden Stuhlkonsistenzen, normal geformten Stuhl,
der aber schlecht riecht. Schmerzen, unvollstdndige Entleerung sind weitere Symptome,

von denen die Betroffenen erzihlen.
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Frage nach der Ursache

Da es sich beim Reizdarmsyndrom um eine funktionelle Storung handelt bei der keine
organische Fehlfunktion diagnostiziert werden kann, stellen sich die Betroffenen immer
auch die Frage, woran es liegt, dass sie an dieser Krankheit leiden. An dieser Stelle wird
auf die Themen Ausloser, Schuldfrage und Ursachen eingegangen. Die beiden nichsten
Abschnitte beschéftigen sich dann mit den beeinflussenden Faktoren, das heiflit wie die
Betroffenen glauben, die Krankheit selbst positiv oder negativ zu beeinflussen, und mit
den subjektiven Theorien, das heillt den subjektiven Krankheits- beziehungsweise Erkla-

rungsmodellen.

Vier Patienten und Patientinnen gaben in den Interviews einen Ausldser bekannt. Zwei
Betroffene berichten, dass auch ihre Viter am Reizdarmsyndrom gelitten hatten und sie
die Krankheit von ihrem Vater geerbt haben. Eine Patientin sieht den Ausloser der
Krankheit nach einer Gallenoperation, bei der ein Infekt dazu kam. Seit damals leidet sie
am Reizdarmsyndrom. Eine weitere Betroffene meint, dass der Beginn auf ein psychi-
sches Problem zuriickzufiihren sei, wobei sie aufgrund dessen die Schuldfrage stellt. In
diesem Zusammenhang fiihrt sie ihre Religiositdt und ihr schlechtes Gewisse, die zu einer
Belastung gefiihrt haben und meint, dass die Kirche diesbeziiglich Schuld auf sich gela-
den hat. Auch Fragen danach, was sie falsch macht und die damit verbundenen Analysen
beschéftigen die Patientin sehr stark. Die Suche nach einer Erklarung ist fiir sie aber auch
deshalb wichtig, weil sie anderen helfen mochte. Ein Patient, der die Krankheit vom Va-
ter geerbt hat, meint, er selbst habe nichts dazugetan, der Aspekt Schuldfrage ist in die-
sem Fall kein Thema. Eine weitere Patientin sieht ihre Nahrungsmittelintoleranzen im

Zusammenhang mit dem Reizdarmsyndrom.

Beeinflussende Faktoren

Das Thema Erndhrung stellt fiir die Betroffenen einen wesentlichen Faktor dar, wie sie
die Krankheit beeinflussen konnen, wobei es aber auch Aussagen gibt, dass die Sympto-
me von der Erndhrung unabhingig sind und kein oder nur ein geringer Zusammenhang
herstellbar ist. Betroffene berichten, dass zum Beispiel ein normales Friihstiick keine Be-
schwerden hervorruft, ein abweichendes Friihstiick mit Speck und Ei aber zu Durchfall
und Schmerzen flihrt. Manche Betroffene meiden gewisse Lebensmittel, essen vorwie-

gend leichte Kost oder meiden auller Haus Alkohol.
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Einen wesentlichen Faktor der dazu beitrdgt, dass die Betroffenen sich dem Aspekt der
Unklarheit konfrontiert sehen, ist in der Tatsache zu sehen, dass die Betroffenen in vielen
Fallen nicht wissen, wie sie die Krankheit beeinflussen konnen. Sie schildern, dass sie
keinen Einfluss darauf haben schmerzfrei zu sein, dass die Symptome auch bei Entspan-
nung und psychischem Wohlbefinden anhalten, ein Konnex zur unmittelbaren Situation
nicht herstellbar ist und im Gegensatz dazu auch Symptomverbesserungen nicht nach-

vollziehbar sind.

Symptomverschlechterungen beobachten die Patienten und Patientinnen beim Verlust der
Sicherheit eine Toilette zu finden, bei unvollstdndiger Darmentleerung, bei zusétzlichen
Belastungen, Angst oder Stress. Eine Betroffene meint ,,Schlechter geht es mir zum Bei-
spiel, wenn ich Stress habe und nicht genug Zeit auf die Toilette zu gehen.” (BS, S. 7,
Z.6) Die vermeintlich fehlende Diagnose fiihrt ebenfalls zu einer Symptomver-

schlechterung.

Im Laufe ihrer Krankheitsgeschichte berichten die Patienten und Patientinnen auch von
MafBnahmen, die sie ergriffen haben, um die Krankheit positiv zu beeinflussen. Dazu z&h-
len zum Beispiel die Absolvierung eines Studiums, um das Selbstbewusstsein zu heben,
die Mischung aus Erndhrungsumstellung, Medikamenten und Entspannung, die Verinde-
rung der Lebensumsténde, die Einstellung auf eigene Bediirfnisse oder die Anwendung

der Hypnosetherapie.

Subjektive Theorien

Neben der Ursachenforschung stellen auch die subjektiven Theorien im Sinne von Erkla-
rungsmodellen einen wesentlichen Bestandteil der Betroffenen dar, Klarheit in ihre Er-
krankung zu bringen. Die Betroffenen vermuten zum Beispiel, dass psychologische Fak-
toren, wie ein geringes Selbstbewusstsein, Komplexe, Schuldgefiihle, ja gar Selbstbestra-
fung mit ihrer Krankheit in Zusammenhang stehen konnten. An dieser Stelle wird auch
mangelnde Freude in Form einer Art Depression angefiihrt. Eine Betroffene vermutet,
dass moralische Vorstellungen zu ihrer Jugendzeit dazu gefiihrt haben, dass sie und ihr
Mann sich sehr geplagt haben, keine Schuld auf sich zu laden und das eine extreme Be-
lastung bedeutet hat. Aber auch Krinkung, Stressempfindlichkeit, eine Art Grundangst
oder Aufregung scheinen in der Meinung der Betroffenen die Symptome zu verschlim-

mern.
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Aber auch organische Erkldrungsmodelle werden von den Patienten und Patientinnen
geliefert. So vermutet eine Patientin ,,/m Koérper ist etwas anderes kaputt” (BS, S. 6,
Z.2), ,, Der Stuhl wird nicht normal weiter transportiert” (BS, S. 7, Z. 5) beziechungswei-
se ,, Irgendetwas stimmt mit der Darmmuskulatur nicht* (BS, S. 7, Z. 4). Als weitere sub-
jektive Theorie fiir das Reizdarmsyndrom werden auch Nahrungsmittelintoleranzen von

den Betroffenen genannt.

Theoriebezug der zentralen Kategorie ,,Unklarheit”

Die Aussagen der Betroffenen in den Unterkategorien ,,Keine organischen Ursachen, aber
trotzdem Beschwerden®, ,,Verlauf der Krankheit dndert sich® und ,,Sich abwechselnde
Symptome* entsprechen dem im Abschnitt 2.1 beschriebenen Krankheitsbild des Reiz-
darmsyndroms. Hervorzuheben ist, dass das Phanomen des imperativen Stuhldrangs nicht
nur Patienten und Patientinnen vom Typ RDS-D (Durchfall) betrifft, sondern auch die
Patienten und Patientinnen der Typen RDS-M (gemischt) und RDS unspezifiziert.

Die Besonderheit der funktionellen Erkrankung, dass keine biochemischen oder struktu-
rellen Ursachen nachgewiesen werden konnen fiihrt bei fast allen Betroffenen zu Verun-
sicherung und veranlasst sie, nach Ursachen zu forschen oder subjektive Erklarungsmo-
delle zu suchen, es sei denn, sie haben die Krankheit vererbt. An dieser Stelle sei auch auf
die ,,11 Interpretationen des Leidens* nach Foley (1998, zitiert nach Taylor et al., 2002)
hingewiesen, die die Krankheit als ,,Bestrafung, Priifung, Pech, Fiigung der Natur, Hin-
nehmen des gottlichen Willens, Akzeptieren der Bedingungen des menschlichen Daseins,
Personlichkeitswachstum, Abwehrhaltung und Verleugnung, Bagatellisierung, Einblick in

eine gottliche Sichtweise oder Wiedergutmachung® (S. 337f.) interpretieren.

In der Unterkategorie ,,Beeinflussende Faktoren* schildern die Betroffenen den Einfluss
von Erndhrung, von Angst und Stress, ihrem psychischem Wohlbefinden und medizini-
schen Mallnahmen, um den Krankheitsverlauf zu beeinflussen. Je nach Erfolg oder Miss-
erfolg dieser MaBlnahmen sind auch die Auswirkungen auf die Lebensqualitit der Betrof-

fenen zu sehen.

8.1.5 Umfeld

In dieser zentralen Kategorie werden die Aspekte beziiglich des Umfeldes der Betroffe-

nen beleuchtet. Neben der Reaktion des Umfeldes beziehungsweise der Umwelt im all-
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gemeinen sticht hier auch das Thema der Informationskontrolle hervor, das heif3it, wie die

Betroffenen ihr Umfeld tiber ihre Krankheit informieren oder nicht informieren.

Die Unterkategorien dieser zentralen Kategorie ,,Umfeld* lauten
e Reizdarmsyndrom wird als Krankheit nicht ernstgenommen
e Informationskontrolle

e Privates Umfeld

e Beruflich/schulisches Umfeld und

e Medizinisch-professionelles Umfeld

und werden im Anschluss beschrieben.

Reizdarmsyndrom wird als Krankheit nicht ernst genommen

Das Reizdarmsyndrom als funktionelle Stérung zeichnet sich dadurch aus, da durch das
Fehlen organischer Schidden die Krankheit nicht als Krankheit wahrgenommen wird. Die
Betroffenen spiiren, dass sie nicht ernst genommen werden und sie fiithlen sich von der
Umwelt unverstanden. Sie haben das Gefiihl, dass das Umfeld verstdndnislos reagiert und
klagen, dass die Reaktionen des Umfeldes auch verletzend sind. Eine Patientin meint, die
»denken sich na die ist ein bisschen hysterisch* (B1, S. 5, Z. 17) und ,, Es wird nicht wirk-

lich so ernst genommen‘“ (B1,S. 5, Z. 18).

Informationskontrolle

Alle Betroffenen berichten, dass ihr familidres Umfeld Bescheid weif3. Die meisten Pati-
enten und Patientinnen haben auch ihr sonstiges Umfeld informiert, beziechungsweise hat
das Umfeld die Krankheit im Laufe der Zeit durch das hdufige Aufsuchen einer Toilette
mitbekommen. Eine Patientin meint aber auch, dass sie zu Beginn Scham hatte, {iber ihre
Krankheit zu sprechen und erst im Lauf der Zeit gelernt hat dariiber zu reden. Eine Pati-
entin hat mit Ausnahme gegeniiber der Familie ihre Krankheit ein Leben lang versteckt.
Sie spricht selbst davon, dass sie die Krankheit vertuscht hat, schauspielt und es nicht
zugibt. Sie versteckt die Krankheit heute noch und sieht auch keine Notwendigkeit, ihre
Freunde zu informieren, die es bis heute nicht wissen. Sie erzihlt, dass selbst ein befreun-
deter Psychiater lange nicht Bescheid wusste, erst im Zuge einer Reise, als sie Medika-
mente bendtigte, hat sie liber ihre Krankheit gesprochen. Die Frage, wie man die Krank-

heit gegeniiber dem Umfeld geheim halten kann, beantwortete die Betroffene damit, dass
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sie Ausreden gesucht hat, zum Beispiel hat sie Einladungen unter dem Vorwand der zu
groflen Anstrengung abgesagt, oder dass sie sich nach einer Toilette erkundigt ohne ihre

Krankheit anzusprechen. Thr Fazit lautet: ,, Mein Reizdarm gehért mir“ (B1, S. 38, Z.9)

Privates Umfeld

Wie im vorangehenden Abschnitt ausgefiihrt, wissen die Angehdrigen iiber die Krankheit
ihrer Familienmitglieder Bescheid. Aber selbst im Familienkreis fallen die Reaktionen
auf die Krankheit unterschiedlich aus. Eine Patientin berichtet: ,, Fiir meine Familie eine
sehr grofse Belastung, da sich doch immer wieder alles um meine Krankheit dreht* (B4,
S. 3, Z. 1). Sie erzdhlt auch, dass bei der Hochzeit ihrer Tochter ihr Darm im Mittelpunkt
stand. Die Betroffenen schildern, dass sie die Unterstiitzung der Familie haben, sie keine
verletzenden Reaktionen wahrnehmen und sich die Reaktion des Umfeldes auch verbes-
sert hat. Ein Patient schildert, dass sein Sohn Bescheid weill und Riicksicht auf seine
Krankheit nimmt. Er erzdhlt aber auch, dass seine erste Frau die Erkrankung nicht gerne
gesehen und nicht akzeptiert hat und auch nicht gerne fiir ihn gekocht hat. Seine jetzige
Frau ist im Gegensatz dazu sehr besorgt um ihn und der Kontakt zur Verwandtschaft wird
gepflegt. Eine Patientin meint, dass ihr Mann die Klopausen wihrend der Autofahrten im

Gegensatz zum Rest der Familie nicht akzeptiert hat.

Berufliches/schulisches Umfeld

Das haufige Aufsuchen einer Toilette ruft natiirlich auch Reaktionen im Arbeitsumfeld
beziehungsweise im schulischen Umfeld hervor. Eine Patientin berichtet, dass sie ihre
Ausbildung frithzeitig beenden musste. Ein Betroffener schildert, dass er es grundsitzlich
einrichten konnte, in der Firma in der Nihe des Arbeitsplatzes eine Toilette verfligbar zu
haben und auch oft die Toilette aufgesucht hat. Seine Chefs haben verérgert darauf rea-
giert. Beziiglich der Arbeitskollegen fallen in dem Interview zwei ambivalente Aussagen,
nidmlich dass das Arbeitsumfeld nicht bose war und dass es das Arbeitsumfeld nicht gerne
gesehen hat. Er selbst meint, dass er keine Beeintrdchtigung im Berufsleben gespiirt hat
und ihn sein Beruf gliicklich gemacht hat. Aber auch bereits in der Schule machte er ne-
gative Erfahrungen mit den Lehrern, die auf sein hiufiges Aufsuchen der Toilette verér-

gert reagierten.
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Medizinisch-professionelles Umfeld

Die Patienten und Patientinnen berichten beziiglich der Reaktionen des medizinisch-
professionellen Umfeldes, und hier schwerpunktmiBig von Arzten und Arztinnen vor-
wiegend negativ. Die Betroffenen meinen zum Beispiel, dass die Reaktion des Arztes
verletzend oder dass die Aussage eine Arztes erschiitternd war. Sie beklagen die man-
gelnde Information der Arzte und dass ihnen die Arzte nicht helfen und sie heilen kénnen
und einfach diverse Medikamente empfehlen. Eine Betroffene schildert, dass die Gesamt-
heit ihrer Bediirfnisse nicht beriicksichtigt wurde, immer nur die Einzelerkrankungen im
Mittelpunkt standen und dass ein Allergietest nur aufgrund ihrer Eigeninitiative durchge-
fiihrt wurde. Eine Betroffene erzihlt: , Da kostet es eh schon haufenweise Uberwindung
mit den Beschwerden zum Arzt zu gehen und dann wird man meistens nicht ernst genom-
men oder es wird gesagt man bilde es sich nur ein.” (BS, S. 5, Z.4) Ein Betroffener
schildert aber auch ein negatives Erlebnis mit dem Pflegepersonal im Krankenhaus, in das
er aufgrund einer anderen Erkrankung eingeliefert wurde. ,, Ich hab ja einmal wie ich im
Spital gelegen bin den Herzschrittmacher gekriegt hab und in dem Spital ... haben sie
mich in der Nacht vier Mal aufgeweckt richtig aufgeweckt wie ich schon geschlafen hab
und haben gesagt sie miissen jetzt aufs Klo gehen.* (B2, S. 29, Z. 15)

Theoriebezug der zentralen Kategorie ,,Umfeld“

Grypdonck (2005) verweist in ithrem Modell darauf, dass eine chronische Krankheit auch
immer die Betroffenheit einer gesamten Familie bedeutet und dass die chronische Krank-
heit eines Familienmitgliedes immer auch Auswirkungen auf das eigene Leben als Ange-
horiger beziehungsweise Angehdrige hat (vgl. S. 30). Die Berichte der betroffenen Pati-
enten und Patientinnen decken sich mit dieser Aussage durch Statements, dass die Krank-
heit eine grofle Belastung fiir die Familie darstellt, dass Familienmitglieder Riicksicht auf
thre Angehorigen nehmen oder aber auch dass Angehorige die Krankheit ihrer Familien-

mitglieder und die damit verbundenen Einschrdnkungen nicht akzeptieren konnen.

Das wesentliche Konzept, das mit der zentralen Kategorie ,,Umfeld” in Verbindung zu
bringen ist, ist das Stigmatisierungskonzept von Goffman, das im Abschnitt 6.3.2 dieser
Arbeit beschrieben wird. Goffman unterscheidet drei Typen von Stigma, ndmlich die
physischen Deformationen, die individuellen Charakterfehler und phylogenetische Stig-

mata. Es zeigt sich zunidchst, dass Betroffene mit der Diagnose Reizdarmsyndrom, die
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unter dem Phénomen des imperativen Stuhldrangs leiden, nicht so einfach einem Typus
von Stigma zugeordnet werden konnen. Durch das Fehlen einer organischen Ursache
stellt sich die Frage, ob die Einordnung in den Typ physische Deformation zuléssig ist.
Aus der Sicht des Umfeldes kann deshalb durchaus der Eindruck entstehen, dass es sich
bei den Betroffenen um den Typus des individuellen Charakterfehlers unter dem Aspekt
der Willensschwiche handelt. Bei Patienten und Patientinnen dieser Erkrankung kann
aber davon ausgegangen werden, dass sie zu der Kategorie der Diskreditierbaren zéhlen,
da ihr Leiden zumeist nicht offensichtlich ist. Vor diesem Hintergrund ist die Unterkate-
gorie , Informationskontrolle” zu betrachten, wobei die fiir die Diskreditierbaren oft an-
gewendete Technik des Téuschens, also des Verbergens, sichtbar wird, beziechungsweise

das Informationsmanagement, wer was wissen darf.

Die Betroffenen berichten immer wieder davon, dass ihre Krankheit von ihrer Umwelt
nicht ernst genommen wird und dass sie diese Erfahrung auch im medizinisch-
professionellen Umfeld machen. Goffman (1996) beschreibt in seinem Konzept auch das
Phanomen der Out-group-Ausrichtung und meint, dass die Erwartungen, die die out-
group an ein stigmatisiertes Individuum hat, sehr ambitioniert sind und die out-group er-
wartet, dass das stigmatisierte Individuum durch Anstrengung und Training versuchen
soll, gewohnliche Standards zu erfiillen. Die Reaktion des Umfeldes, dass das Wesen
einer funktionellen Stérung nicht akzeptiert wird und dem Betroffenen das Gefiihl gibt,
unverstanden zu sein, lassen das Konzept der out-group als Erkldarungsmodell fiir dieses

Verhalten zu.

8.1.6 Die Krankheit als Prozess

Das Reizdarmsyndrom als chronische und derzeit nicht heilbare Erkrankung begleitet die
Patienten und Patientinnen je nach Beginn der Krankheit {iber einen langen Zeitraum. Die
verdanderten Symptome und Beschwerden im Laufe der Krankheitsgeschichte tragen zu-
sdtzlich dazu bei, die Krankheit unter dem Aspekt des Prozesses zu beleuchten. Neben
der Tatsache, dass sich der Krankheitsverlauf dndert, verdndert sich aber auch der Um-
gang der Betroffenen mit der Krankheit beziechungsweise verdndert die Krankheit die

Patienten und Patientinnen.
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Die Unterkategorien der zentralen Kategorie ,,Die Krankheit als Prozess* lauten demnach
e Der Verlauf der Krankheit dndert sich
e Der Umgang mit der Krankheit veréndert sich und

e Die Krankheit verdndert einen.

Der Verlauf der Krankheit andert sich

Diese Unterkategorie wurde bereits im Zuge der zentralen Kategorie ,,Unklarheit* erldu-
tert. Die Tatsache, dass sich die Krankheit im Laufe der Zeit immer wieder verdndert,
trdgt nicht nur dazu bei, dass das Reizdarmsyndrom die Betroffenen verunsichert und
damit einen wesentlichen Beitrag zur Unklarheit leistet, die Verdnderungen per se stellen
einen wesentlichen Aspekt dazu dar, die Krankheit prozessural zu betrachten. Als zentrale
Aussagen beziiglich der verdnderten Krankheitsverlaufs finden sich in den Interviews
Ausfithrungen wie zum Beispiel die Verbesserung der Symptome im Laufe der Krank-
heitsgeschichte, ein verdndertes Empfinden und eine Verdnderung der Leitsymptome wie

Durchfall, Schmerzen, Spasmen oder Obstipation.

Der Umgang mit der Krankheit verandert sich

Es verdndert sich aber nicht nur der Verlauf der Krankheit, wie in den vorangehenden
Abschnitten beschrieben, auch der Umgang der Betroffenen mit der Krankheit verdndert
sich im Laufe der Jahre. So berichtet eine Patientin ,, Ich hab Gott sei Dank meinen Hu-
mor* (B1, S.23, Z. 6) und dass sie durch ihr Studium gezeigt hat, dass sich nicht das
ganze Leben um den Darm dreht, dass sie sich heute nicht mehr so hineinsteigert und dass
sich heute, im Gegensatz zu friither, nicht mehr ihr Leben um ihre Krankheit dreht. Sie
nimmt ihre Krankheit heute nicht mehr so ernst, sie akzeptiert und iibt auch Selbstkritik,
indem sie sagt, dass sie frither keine Einsicht hatte. Sie meint auch ,, Wenn du so alt bist
wie ich ist nichts mehr peinlich es ist alles nur menschlich* (B1, S. 1, Z. 10). Sie glaubt
auch nicht, dass die Krankheit ihr Leben zerstort hat. Eine andere Betroffene hat durch
die Griindung einer Selbsthilfegruppe auch gelernt, liber ihre Krankheit zu sprechen und
meint, dass sie heute mit ihrer Krankheit gut umgehen kann. Sie schildert aber auch, dass
die Gewissheit, die sie nun iiber ihre Krankheit hat, dazu beigetragen hat und dass es lan-
ge gedauert hat mit der Krankheit und den Reaktionen des Umfeldes umzugehen. Auch
eine andere Patientin beschreibt die Situation, dass man sich in die Krankheit hineinstei-

gern kann und dass sie nun ihre Krankheit akzeptiert im Gegensatz zu fritheren Zeiten, als
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sie ihre Krankheit nicht akzeptiert hat. Eine weitere Patientin meint, dass sie lange einen
Kampf gegen ihren Korper gefiihrt hat, aber man sich im Laufe der Zeit an die Krankheit
gewoOhnt. Auch sie hat sich in einer Selbsthilfegruppe engagiert und glaubt daran, dass es

Fille vollkommener Heilung gibt.

Die Krankheit verandert einen

Das Reizdarmsyndrom als funktionelle Erkrankung beeinflusst aber auch die Betroffenen
selbst und verdndert sie. So berichtet eine Patientin, dass sie zum einen Aufmerksamkeit
und Zuspruch bendtigt, dass man als Betroffene durch die Krankheit auch Toleranz ande-
ren gegeniiber lernt und meint ,, Alles was du bewdltigst im Leben du gehst gestdrkt als

Personlichkeit hervor* (B1, S. 51, Z. 14).

Theoriebezug der zentralen Kategorie ,,Die Krankheit als Prozess*

Die Tatsache, dass sich die Krankheit im Verlauf der Zeit in Hinblick auf die vorrangigen
Symptome immer wieder verdndert, entspricht dem Krankheitsbild des Reizdarmsyn-

droms, wie es in Abschnitt 2.1 dieser Arbeit beschrieben wird.

Alle Betroffenen berichten, dass sich ihr Umgang mit der Krankheit im Laufe ihrer
Krankheitsgeschichte verdndert hat. Fast alle Patienten und Patientinnen fiihren aus, dass
zu Beginn der Krankheit das Reizdarmsyndrom und die damit verbundenen Symptome
massiv ihr Leben dominiert haben und sie unter der Krankheit gelitten haben. Im Laufe
der Zeit scheinen die Betroffenen aber mit der Krankheit leben gelernt zu haben, was sich
in AuBerungen wie ich akzeptiere die Krankheit jetzt, ich nehme es nicht mehr so ernst,
ich trage es mit Humor oder ich habe gelernt, dariiber zu sprechen widerspiegelt. In Be-
zug auf die im Abschnitt 6.2 dieser Arbeit angefiihrten Pflegetheorien zeigt sich, dass die
Patienten meist beide subjektiven Wahrnehmungen von chronischer Krankheit erleben.
Grypdonck (2005) unterscheidet die Patienten und Patientinnen, die eine Krankheit ha-
ben, aber nicht die ganze Zeit krank sind und diejenigen, die mit ihrem Leben unzufrieden
sind und sich vom Schicksal schlecht behandelt fithlen (vgl. S. 22). Oder wie Paterson
(2001) in ihrem ,,Shifting Perspectives Model of Chronic Illness* anfiihrt, viele Betroffe-
ne den Wechsel von der Perspektive ,,Illness in the foreground* zur Perspektive ,,Well-
ness in the foreground* bewerkstelligen. AuBerungen, dass man durch die Krankheit To-

leranz lernt und aus der Krankheit gestarkt hervorgeht, sind Beispiele dafiir, wie Perso-
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nen, die ihre Krankheit in der Perspektive ,,Wellness in the foreground betrachten, ihre
chronische Krankheit als Chance fiir positive Verdnderungen sehen und nutzen (vgl.

S. 23).

8.1.7 Unkontrollierter Stuhlverlust

Als letzte zentrale Kategorie wird an dieser Stelle das wohl intimste und heikelste Thema
behandelt, dem sich Patienten und Patientinnen mit der Diagnose Reizdarmsyndrom und
dem Phénomen des imperativen Stuhldrangs ausgesetzt sehen, ndmlich dem unkontrol-
lierten Stuhlverlust. Im Zuge der Interviews haben sich folgende Unterkategorien heraus-
kristallisiert, die im Anschluss beschrieben werden:

e Grundsatzlich moglich aber selten

e Das Erleben des unkontrollierten Stuhlverlustes

e Unkontrollierter Stuhlverlust ist nicht versteckbar und

e Strategien.

Grundsitzlich moglich aber selten

Die Betroffenen berichten, dass unkontrollierter Stuhlverlust grundsitzlich méglich ist,
aber den Betroffenen nur sehr selten passiert ist. Die Gefahr eines unkontrollierten Stuhl-

verlusts ist vor allem bei Durchfall, in der Nacht oder durch falsche Erndhrung gegeben.

Das Erleben des unkontrollierten Stuhlverlustes

Die Patienten und Patientinnen schildern ihre Erfahrung mit unkontrolliertem Stuhlverlust
als bedrohlich und ungut. Eine Betroffene schildert: ,, Das kommt das ist dann urplotzlich
und ich konnte es nicht mehr halten* (B1, S. 14, Z. 18). Nach dem Erlebnis eines unkon-
trollierten Stuhlverlusts beschreiben die Betroffenen die Situation des imperativen Stuhl-
drangs als belastender. Die Betroffenen haben danach vor allem Angst davor, dass ihnen
dieses Erlebnis noch einmal passiert. Das Bedrohungspotential des imperativen Stuhl-

drangs verstirkt sich nach der Erfahrung mit unkontrolliertem Stuhlverlust.

Unkontrollierter Stuhlverlust ist nicht versteckbar

Ein besonderes Merkmal des unkontrollierten Stuhlverlusts ist die Tatsache, dass er sich

nicht verstecken ldsst. Man muss zum Beispiel die Stralenbahn schnell verlassen um sich
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zu siubern oder aber man muss sich in aller Offentlichkeit, zum Beispiel auf einem Park-

platz neben der Stral3e reinigen.

Strategien

Die Betroffenen sind sehr kreativ, wenn es um Strategien geht, wie man dem Problem des
unkontrollierten Stuhlverlusts Herr werden kann. Eine Betroffene erzihlt, dass sie sicher-
heitshalber bei ihrer Sponsion Windeln trug, da sie wusste, dass sie wahrend der Sponsion
keine Toilette aufsuchen kann. Die Patienten und Patientinnen berichten auch davon, dass
sie immer Klopapier und zum Teil auch Reserverunterwische mit sich tragen, um im Not-
fall geriistet zu sein. Diese Praventivmalnahmen gehen auch soweit, dass eine Betroffene
schildert, dass sic immer cine Notfalltasche mit Chlorox, Waschmittel, Gummihandschu-

hen und Klopapier dabei hat.

Theoriebezug der zentralen Kategorie ,,Unkontrollierter Stuhlverlust®

Im Abschnitt 3 dieser Arbeit wurde auf die Definition von imperativen Stuhldrang einge-
gangen sowie die Abgrenzung zu Diarrh6 und Stuhlinkontinenz dargestellt, im Abschnitt
5 dieser Arbeit werden die Pflegediagnoseklassifikationssysteme beziiglich Stuhlaus-
scheidungsproblemen nach NANDA, POP® und ICNP® analysiert. Im medizinischen
Vokabular findet sich neben dem Begriff des imperativen Stuhldrangs auch der Begriff
der Stuhldranginkontinenz, die ,,als Verlust von Stuhl trotz aktiven Bemiihens der Konti-
nenz* (Eickhoff und Riemann, 2008, S. 103) definiert wird. Auf fehlende Pendants im
Bereich der Pflegediagnoseklassifikationssysteme, mit Ausnahme von ICNP®, wurde im
Abschnitt 5 bereits hingewiesen. Die Erfahrungen der Betroffenen, dass unkontrollierter
Stuhlverlust prinzipiell mdglich ist, aber nur sehr selten vorkommt, zeigen, dass eine Er-
weiterung der Pflegediagnosen im Bereich der Stuhlausscheidungsprobleme wiinschens-

wert ware.

Die Erfahrung von unkontrolliertem Stuhlverlust, die Angst davor, unkontrollierten
Stuhlverlust erleben zu miissen und die Strategien, die die Betroffenen anwenden, zeigen
einmal mehr, dass die Patienten und Patientinnen immer wieder Stresssituationen ausge-
setzt sind und dass diese Situationen negative Auswirkungen auf die Lebensqualitit ha-

ben.
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8.1.8 Die zentralen Kategorien in einer Gesamtperspektive

Bei der Ergebnisdarstellung beziehungsweise der Beschreibung der zentralen Kategorien
ist bereits zutage getreten, dass drei Unterkategorien jeweils zwei zentralen Kategorien
zuordenbar sind. Dariiber hinaus stellt sich die Frage, ob die sieben erarbeiteten zentralen
Kategorien in Zusammenhang stehen. In der Abbildung 8 werden nun diese zentralen
Kategorien inklusive aller dazugehorigen Unterkategorien grafisch in einer Gesamtper-
spektive dargestellt und vermutete Zusammenhédnge durch entsprechende Pfeile darge-
stellt. Die Unterkategorien ,,Zentrales Thema: (Verfiigbarkeit einer) Toilette®, ,,Ortsge-
bundenheit* und ,,Der Verlauf der Krankheit &dndert sich® sind in dieser Abbildung griin
eingefarbt und zu den jeweiligen zentralen Kategorien mit griinen Linien verbunden. Bei
der Interpretation moglicher Zusammenhénge zwischen den zentralen Kategorien unter-
einander sei darauf hingewiesen, dass es sich hierbei um Hypothesen handelt, die sich
aufgrund der Ergebnisse der qualitativen Forschungsarbeit ableiten lassen und einer zu-

sitzlichen empirischen Uberpriifung bediirfen.

Bidirektionale, dass heifit sich gegenseitig beinflussende Zusammenhinge werden zwi-
schen folgenden zentralen Kategorien angenommen und sind in der Grafik durch Pfeile in
beide Richtungen dargestellt:

e Krankheit als dominierendes Lebensthema und Management der téglichen Probleme

e Krankheit als dominierendes Lebensthema und Unklarheit

e Krankheit als dominierendes Lebensthema und Einschrankungen und Verluste

e Krankheit als dominierendes Lebensthema und Krankheit als Prozess

e Krankheit als dominierendes Lebensthema und Umfeld

e Umfeld und Management der tdglichen Probleme

Wie in der Abbildung 8 dargestellt, stellt die zentrale Kategorie ,,Krankheit als dominie-
rendes Lebensthema* durch die Tatsache, dass die Krankheit Reizdarmsyndrom und das
Phédnomen des imperativen Stuhldrangs eine Belastung im Alltag darstellen, von den Be-
troffenen als Leiden empfunden werden und die Krankheit das Leben bestimmt, den Mit-
telpunkt dar, der mit Ausnahme der zentralen Kategorie ,,Unkontrollierter Stuhlverlust®
mit allen anderen zentralen Kategorien in Wechselwirkung steht. So fiihren beispielswei-

se die Notwendigkeit, den Alltag an die Krankheit anzupassen, die Ortsgebundenheit, der
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sich verdndernde Krankheitsverlauf und die Reaktionen des Umfeldes dazu, dass die
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Krankheit als dominierend wahrgenommen wird.

Abbildung 8: Die zentralen Kategorien in der Gesamtperspektive

Eigene Darstellung
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Im Gegenzug dazu trdgt aber genau dieses Faktum, ndmlich dass die Krankheit das Leben
bestimmt, als Belastung und Leiden erlebt wird, wiederum dazu bei, dass die Betroffenen
den Alltag an die Krankheit anpassen miissen, mit Verlusten und Einschrinkungen sowie
dem sich dndernden Krankheitsverlauf leben lernen miissen, laufend auf der Suche sind,
womit sie die Beschwerden mdglichst eindimmen konnen oder wie sie trotz ihrer Krank-
heit im sozialen Netzwerk verankert bleiben. Eine weitere Wechselwirkung scheint zwi-
schen den Kategorien ,,Umfeld* und ,,Management der tdglichen Probleme* zu bestehen.
Ortsgebundenheit hat zum Beispiel Auswirkungen auf die sozialen Kontakte und damit
auf das Umfeld. Das Umfeld wiederum ist im Umgang mit den Betroffenen in den Pro-
zess des Managements der taglichen Probleme involviert und stellt im Falle von Akzep-
tanz Unterstiitzung oder bei Nicht-Akzeptanz eine zusétzliche Belastung fiir die Betroffe-
nen dar. Die Wechselwirkungen zwischen den angefiihrten zentralen Kategorien spiegeln
auch die Aussage einer Betroffenen wider, die beziiglich der Zusammenhinge zwischen

den Auswirkungen der Krankheit von einem Teufelskreis spricht.

Ein einfacher Zusammenhang, in der Abbildung durch einfache Richtungspfeile darge-
stellt, wird zwischen den zentralen Kategorien ,,Management der tdglichen Probleme*
und ,,Einschrinkungen und Verluste®, den zentralen Kategorien ,,Unkontrollierter Stuhl-
verlust® und ,,Management der tdglichen Probleme*, sowie zwischen den Unterkategorien
,,Keine organischen Ursachen, aber trotzdem Beschwerden® und ,,Das Reizdarmsyndrom

wird als Krankheit nicht ernst genommen* angenommen.

Dort wo das Management der alltdglichen Probleme nicht gelingt, fiihrt es fiir die Betrof-
fenen zu Einschriankungen oder Verlusterlebnissen. Sobald ein Patient oder eine Patientin
die Erfahrung mit unkontrolliertem Stuhlverlust gemacht hat, haben seine oder ihre Be-
wiltigungsstrategien auch eine Auswirkung auf das Management der alltédglichen Prob-
leme. So kann durch die Angst, wieder einen unkontrollierten Stuhlverlust zu erleben und
ein nicht funktionierendes Management der taglichen Probleme zu Einschrinkungen und
Verlusten fithren. Eine weitere Verbindung wird zwischen den Unterkategorien ,,Keine
organischen Ursachen, aber trotzdem Beschwerden* und ,,Das Reizdarmsyndrom wird als
Krankheit nicht ernst genommen* vermutet. Durch das Fehlen eines organischen Scha-
dens ist es nicht nur fiir die Betroffenen sondern auch fiir das Umfeld schwer, diese Er-

krankung als Krankheit zu akzeptieren. Durch diesen Zusammenhang werden indirekt
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auch die beiden zentralen Kategorien ,,Unklarheit” und ,,Umfeld* miteinander in Verbin-

dung gebracht.

8.2 Grenzen der Untersuchung und Kritik der Arbeit

Zunéchst ist festzuhalten, dass nur ein kleiner Personenkreis befragt wurde und mdogli-
cherweise ein groferer Kreis von Befragten noch weitere Aspekte ans Tageslicht hitte
fiihren konnen. An dieser Stelle ist vor allem anzufiihren, dass alle befragten Personen
bereits auf eine mehrjahrige Krankengeschichte zuriickblicken. Interessant wére, einen
Patienten oder eine Patientin zu befragen, die erst seit kurzem die Diagnose Reizdarm-
syndrom erhalten hat. Da sich in den Interviews aber zeigte, dass die Patienten und Pati-
entinnen erst im Laufe der Krankheit lernen, auch dariiber zu sprechen, ist es schwierig
hier Interviewpartner oder Interviewpartnerinnen zu identifizieren. Das vorhandene Da-
tenmaterial lieferte nach Ansicht der Autorin ausreichend Informationen, wie Patienten
und Patientinnen das Phédnomen des imperativen Stuhldrangs erleben, welche Auswir-

kungen es auf ihr Alltagsleben hat und wie sie es in ihr Leben integrieren.

In der Reflexion der vorliegenden Arbeit wird an dieser Stelle auch auf die Einhaltung der
im Abschnitt 7.1 angefiihrten Giitekriterien der qualitativen Forschung, ndmlich die Ver-
fahrensdokumentation, die Argumentative Interpretationsabsicherung, der Regelgeleitet-
heit, der Ndhe zum Gegenstand, Kommunikative Validierung und der Triangulation ein-

gegangen.

Verfahrensdokumentation

Die Verfasserin dieser Arbeit hat sich im Zuge ihrer empirischen Forschung an die im
Abschnitt 7 ,,Methodologie* beschriebene Vorgehensweise gehalten. Der Interviewleitfa-
den enthélt die beiden Themenblocke ,,Begriffe und erste Begegnung* und die Fragen
nach den Alltagserfahrungen. Die personlich durchgefiihrten Interviews fanden in Dialog-
form statt, die Betroffenen schilderten recht umfangreich Situationen und Episoden, die
sie mit den gestellten Fragen in Verbindung brachten. Auch die Kombination von Erzih-
lung und Argumentationen, wie Flick (1996) sie beschreibt konnte in den Interviews um-
gesetzt werden. In den schriftlichen Interviews wurde der gesamte Leitfaden den Inter-
viewpartnerinnen gemailt. Trotz anfanglicher Bedenken, ob auf diesem Weg iiberhaupt

Situationen und Episoden von den Betroffenen geschildert werden, war das Antwortmate-
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rial sehr ausfiihrlich und auch die Kombination von Erzéhlung und Argumentationen fand
sich in diesen Texten wieder. Die Datenauswertung mittels Inhaltsanalyse orientierte sich
an der zusammenfassenden Inhaltsanalyse nach Mayring (2007). Wie bereits im Ab-
schnitt 7.4 angefiihrt wurden im Zuge der 2. Reduktion die Paraphrasen dhnlichen Inhalts
unabhédngig von der Aussage gebiindelt und in einem neuen Kategoriensystem zusam-
mengefasst. Zwischen dem 6. Schritt (2. Reduktion) und dem 7. Schritt (Riickiiberprii-
fung am Ausgangsmaterial) wurde ein weiterer Analyseschritt vorgenommen, in dem

falliibergreifend die zentralen Kategorien erarbeitet wurden.

Argumentative Interpretationsabsicherung

Interpretationen, die aus den Ergebnissen der qualitativen Studie abgeleitet wurden, wur-
den entweder anhand der im Theorieteil beschriebenen Modelle, Theorien, Konzepte und
der medizinischen und pflegerischen Fachliteratur argumentativ abgesichert oder aber die
Verfasserin dieser Arbeit hat explizit darauf hingewiesen, dass es sich um Vermutungen

oder Hypothesen handelt, die sie aus dem Datenmaterial ableitet werden.

Regelgeleitetheit

Die personlich gefiihrten Interviews wurden transkribiert. Die Antworten der E-Mail-
Interviews wurden ebenfalls wie eine Transkription eines personlich gefiihrten Interviews
verschriftlicht. Der Analysevorgang wurde anschlieBend systematisch am Ausgangsmate-
rial durchgefiihrt, so wie er im Abschnitt 7.4 ,,Die Datenauswertung mittels Inhaltsanaly-

se‘ beschrieben wurde.

Nahe zum Gegenstand

Das qualitative Giitekriterium ,,Ndhe zum Gegenstand* sieht vor, dass sich der Forscher
in die Lebenswelt der Betroffenen begibt. Die personlichen Interviews fanden bei den
Interviewpartnern und Interviewpartnerinnen zu Hause statt. Wie die Interviews ergeben
haben, ist das auch der Platz, an dem sich die Betroffenen sicher fithlen. Im Zuge der
E-Mail-Interviews fand eine asynchrone Kommunikation mit den Betroffenen statt, die es
aber den Interviewpartnerinnen ermdglichte, zu dem Zeitpunkt die Fragen zu beantwor-
ten, an denen sie Zeit hatten. Auch sie mussten das hdusliche Umfeld fiir die Interviews
nicht verlassen und befanden sich zum Zeitpunkt der Fragebeantwortung in ihrem ge-

wohnten Umfeld.
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Kommunikative Validierung

Zum einen wurde bei Unklarheiten noch wahrend der Interviews riickgefragt oder im Zu-
ge der E-Mail-Interviews wurden Riickfragen per E-Mail gestellt und von den Betroffe-
nen auch beantwortet. Die Diskussion beziiglich der Giiltigkeit der Ergebnisse fand mit

der Betreuerin der vorliegenden Arbeit statt.

Triangulation

Durch das Hinzufiigen eines zusitzlichen Analyseschrittes nach dem von Mayring (2002)
beschriebenen Schrittes 6 (2. Reduktion) wurden die Analyseeinheiten pro Fall aufgeldst
und in einen erweiterten Kontext gebracht. Fiir weitere Forschungsarbeiten bietet sich an,
die im Abschnitt 8.1.8 ,,Die zentralen Kategorien in einer Gesamtperspektive* vermuteten

Zusammenhinge zwischen den einzelnen zentralen Kategorien quantitativ zu iiberpriifen.

8.3 Zusammenfassung und Schlussfolgerungen

8.3.1 Theoretischer Teil

Das Reizdarmsyndrom zdhlt zu den funktionellen gastrointestinale Erkrankungen und
weist weltweit eine Pravalenz von 10% - 20% unter der Bevolkerung auf (vgl. Moser,
2007, S.43). In der Literatur werden je nach vorherrschendem Symptom die Typen
RDS-D (Durchfall), RDS-O (Obstipation), RDS-M (gemischt) und Reizdarmsyndrom
unspezifiziert beschrieben (vgl. Moser, 2007, S. 48). Die Erkrankung wird anhand der
Rom-III-Kriterien diagnostiziert und ist derzeit unheilbar. Die Therapie zielt deshalb

vorwiegend auf Symptomkontrolle ab.

Unter imperativen Stuhldrang versteht man das Gefiihl, das eine Person zwingt, seine
Tatigkeit zu unterbrechen um sofort eine Toilette aufzusuchen (vgl. Hammer et al., 1998)
und ist nicht auf das Krankheitsbild des Reizdarmsyndroms beschrénkt. Das Phdnomen
des imperativen Stuhldrangs tritt auch bei chronisch entziindlichen Darmerkrankungen
(CED), bei Nahrungsmittelintoleranzen oder als Folgeerscheinung nach einer Hae-
morrhoidektomie, nach Chemo- oder Strahlentherapien unterschiedlichster Krebserkran-

kungen auf.
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Imperativer Stuhldrang ist sowohl von Diarrhd zu unterscheiden, auch wenn beide Sym-
ptome gemeinsam auftreten konnen als auch von Stuhlinkontinenz. In der medizinischen
Fachliteratur existiert der Begrift der Drangstuhlinkontinenz, der den ,,Verlust von Stuhl
trotz aktiven Bemiihens der Kontinenz* (Eickhoff und Riemann, 2008, S. 103) beschreibt.
In den Pflegediagnoseklassifikationssystemen nach NANDA und POP® gibt es die Pfle-
gediagnosen Diarrhé/Durchfall und Stuhlinkontinenz. Im Gegensatz zu den Harnaus-
scheidungsfehlfunktionen fehlen aber Pflegediagnosen, die das Risiko einer Stuhlinkonti-
nenz beschreiben. Dies ist nur im Pflegediagnoseklassifikationssystem nach ICNP®

durch die multiaxiale Darstellung abbildbar.

In der aktuellen Forschung wird das Reizdarmsyndrom vor dem Hintergrund des biopsy-
chosozialen Modells von Engel vor allem in Hinblick auf die Bedeutung des enterischen
Nervensystems, des emotionalen motorischen Systems, der viszeralen Hypersensitivitét

und des Einflusses von Stress betrachtet.

Die chronische Krankheit stellt den theoretischen Rahmen fiir diese Arbeit dar. Dabei
wurde vor allem das Modell von Grypdonck Leben mit chronischer Krankheit* und das
,»Shifting Perspecitves Model of Chronic Illness von Paterson herangezogen. Ein beson-
deres Augenmerk wurde auf die Aspekte chronische Krankheit und Stigma, chronische

Krankheit und soziale Isolation sowie chronische Krankheit und Lebensqualitit gelegt.

8.3.2 Empirischer Teil

Die Fragestellung der vorliegenden Arbeit lautet: ,,Wie erleben PatientInnen mit der Di-

agnose Reizdarmsyndrom das Phianomen des imperativen Stuhldrangs?*

Methodologie

Es wurde ein qualitativer Zugang gewéhlt, da dem Phdnomen des imperativen Stuhl-
drangs sowohl in der medizinischen als auch in der pflegewissenschaftlichen Forschungs-
literatur wenig Platz gewidmet ist. Es wurden qualitative Interviews mit Betroffenen ge-
fiihrt, wobei auf das episodische Interview nach Flick (1996) zuriickgegriffen wurde. Die
Fragen umfassten im ersten Teil die Begriffsdefinitionen von imperativen Stuhldrang und
dem Reizdarmsyndrom sowie das ersten Auftreten der Beschwerden, im zweiten Teil
wurde danach gefragt, wie sich das Phinomen des imperativen Stuhldrangs auf das All-

tagsleben auswirkt, wie es die Betroffenen in ihren Alltag integrieren und welches subjek-
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tive Krankheitsmodell die Betroffenen fiir das Reizdarmsyndrom und den imperativen
Stuhldrang anfiihren. Es wurden flinf Interviews, teils personlich, teil per E-Mail gefiihrt
sowie ein Erfahrungsbericht einer Betroffenen als Ausgangsmaterial herangezogen. Die
Auswertung der Interviews beziehungsweise des Erfahrungsberichtes orientierte sich an

der zusammenfassenden Inhaltsanalyse nach Mayring (2007).

Ergebnisse

Anhand der Analyse der Interviews haben sich sieben zentrale Kategorien mit folgenden
Unterkategorien herauskristallisiert, nimlich:
¢ Die Krankheit dominiert das Leben
o Die Krankheit bestimmt das Leben
o Belastung im Alltag
o Reizdarmsyndrom als Leiden
o Zentrales Thema: (Verfligbarkeit einer) Toilette
e Management der tdglichen Probleme
o Zentrales Thema: (Verfligbarkeit einer) Toilette
o Ortsgebundenheit/Eingeschriankte Bewegungsfreiheit
o Alltag wird an die Krankheit angepasst
e FEinschriankungen und Verluste
o Spontanitit versus Planung
o Eingeschrinkte Teilnahme am 6ffentlichen Leben
o Ortsgebundenheit/Eingeschriankte Bewegungsfreiheit
o Eingeschrankte Aktivititen
o Verzicht/Verlust/Versdumnisse
e Unklarheit
o Keine organischen Ursachen, aber trotzdem Beschwerden
o Verlauf der Krankheit andert sich
o Sich abwechselnde Symptome
o Frage nach der Ursache
o Beeinflussende Faktoren

o Subjektive Theorien
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e Umfeld
o Reizdarmsyndrom wird als Krankheit nicht ernst genommen
o Informationskontrolle
o Privates Umfeld
o Beruflich/schulisches Umfeld
o Medizinisch-professionelles Umfeld
e Die Krankheit als Prozess
o Der Verlauf der Krankheit dndert sich
o Der Umgang mit der Krankheit verédndert sich
o Die Krankheit veridndert einen
e Unkontrollierter Stuhlverlust
o Grundsitzlich moglich, aber selten
o Das Erleben des unkontrollierten Stuhlverlusts
o Unkontrollierter Stuhlverlust ist nicht versteckbar

o Strategien

Die Unterkategorien ,,Ortsgebundenheit®, ,,Zentrales Thema: (Verfiigbarkeit einer) Toi-
lette* und ,,der Verlauf der Krankheit dndert sich* sind je nach Betrachtungsweise zwei
zentralen zugeordnet. Die Analyse der Interviews und der daraus abgeleiteten Kategorien
lasst Zusammenhédnge zwischen den zentralen Kategorien vermuten, wobei die zentrale
Kategorie ,, Krankheit als dominierendes Lebensthema‘ mit allen anderen zentralen Ka-
tegorien, mit Ausnahme der Kategorie ,,Unkontrollierter Stuhlverlust* in Wechselwir-
kung steht und auch eine bidirektionale Verbindung zwischen den Kategorien ,,Umfeld*

und ,,Management der téglichen Probleme* besteht.

8.3.3 Schlussfolgerungen

Die Ergebnisse der vorliegenden Diplomarbeit zeigen, dass folgenden Kernbereichen in
Zukunft ein groBeres Augenmerk geschenkt werden sollten. Die Erhebung der Priavalenz
des Phidnomens des imperativen Stuhldrangs stellt einen Bereich fiir weitere Forschungs-
arbeiten dar, da das Phdnomen des imperativen Stuhldrangs nicht auf das Krankheitsbild
Reizdarmsyndrom beschrinkt ist und allein die Pridvalenz von Betroffenen mit Nah-

rungsmittelintoleranzen stark im Steigen begriffen ist.
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Einen wesentlichen Handlungsbereich stellt die Enttabuisierung von Stuhlausscheidungs-
problemen sowohl im professionellen Umfeld als auch in der Gesellschaft im Allgemei-
nen dar. Fiir die Pflege bedeutet das vor allem, die Pflegediagnosen zu iiberdenken und
dem Bereich der Stuhlausscheidungsprobleme dhnlich viel Raum zu bieten, wie das im
Bereich der Urinausscheidungsprobleme der Fall ist. Entsprechende MaBBnahmen im pfle-
gewissenschaftlichen Bereich sind Voraussetzung, dass das Thema imperativer Stuhl-
drang sowohl im medizinisch-pflegerischen Umfeld als auch in der Offentlichkeit zur
Sprache kommt. Nur eine offene Kommunikation {iber dieses Phdnomen und die Enttabu-
isierung fithren dazu, dass sich die Patienten und Patientinnen von ihrem Umfeld auch

verstanden flihlen und ernst genommen werden.
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