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Pravention als Aufgabe ambulanter Pflege
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Seit geraumer Zeit wird in der Literatur zur Pflege postuliert, da der Pflege wichti-
ge Aufgaben bei der Privention und Gesundheitsférderung zukommen.! Unbestrit-
ten scheint mittlerweile auch, daB die sich andeutende Wende hin zum vorwiegend
nicht-medizinischen gesundheitsforderlichen und nicht mehr nur krankheitsbezo-
genen Ansatz die Pflege als groBten Gesundheitsberuf nicht auBer Acht lassen kann
und dieser bislang unausgeschopfte priventive Potentiale innewohnen. Indes zeigt
ein Blick in den pflegerischen Alltag, daB} die Pflege hierzulande weit davon ent-
femnt ist, ihr auf theoretischer Ebene attestierte Moglichkeiten und Aufgaben auch
wahrzunehmen. Sie ist vielfach auf handwerkliche, im englischen Sprachgebrauch
treffend als »hands-on nursing« bezeichnete, instrumentelle Tatigkeiten reduziert
und nach wie vor der Tradition als Heilhilfsberuf im Schatten des Arztes verpflich-
tet. Allein das steht einer priventiven Orientierung bislang entgegen.

Teils ist die Begeisterung auf theoretischer Ebene sicherlich der Themenkarrie-
re geschuldet, die Fragen der Priivention und Gesundheitsférderung durchlaufen
und die jiingst durch die Etablierung von Public Health groBe Schubkraft erfahren
hat. Sie steht in der Pflege jedoch in Gefahr, zu einem modischen Apercu zu dege-
nerieren, wenn die Diskrepanz zur Pflegepraxis nicht beachtet wird. Diese ist einer-
seits auf den Mangel an konzeptueller Klarheit zuriickzufiihren, aber auch Resultat
dessen, daB die Pflege in den letzten Jahrzehnten zusehends die fiir die Wahmeh-
mung priventiver Aufgaben notwendigen Dispositionsspielriume verloren hat.
Uberlegungen zum Verhiltis von Privention und Pflege miissen daher auch das
Bedingungsgefiige und die Situation des Pflegeberufs thematisieren. Damit ist das
Programm des vorliegenden Artikels bereits angedeutet: Vor dem Hintergrund von
Entwicklungen im Ausland werden Uberlegungen dariiber angestellt, was Préven-
tion als Aufgabe der Pflege bedeuten und wie sie konzeptualisiert werden kann.
BewuBt wenden wir uns dabei der Problematik chronischer Krankheit zu, da der
Wandel des Krankheitspanaromas in der Pflege zu einem der driingendsten Proble-
me geworden ist.2 AbschlieBend werden Uberlegungen zur Situation der bundes-
deutschen Pflege angestellt.

1 Das bezeugt sowohl ein Blick in pflegeanalytische Arbeiten (z. B. Krohwinkel 1993), in neuere
Curricula zur Krankenpflegeausbildung (Deutscher Berufsverband fiir Pflegeberufe 1991) wie auch
in das Krankenpflegegesetz (Kurtenbach et al. 1987, S. 7).

2 Exemplarisch werden wir auf Erfahrungen aus der Aids-Krankenversorgung zuriickgreifen, die wir im
Rahmen von zwei am WZB durchgefiihrten Studien untersucht haben (Schaeffer/Moers 1992, 1994).
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Pravention als Aufgabe der Pflege - Stand der Diskussion

In der bundesdeutschen Pflege beginnen sich derzeit weitgreifende Umstrukturie-
rungen zu voliziehen, die in vielen anderen Lindem bereits vor geraumer Zeit
stattgefunden haben. Das gilt fiir die Akademisierung, die derzeit mit groBer zeitli-
cher Verzdgerung einsetzt, wie fiir die Erweiterung des Selbst- und Aufgabenver-
standnisses der Pflege angesichts des gewandelten Gesundheits- und Krankheits-
spektrums in den westlichen Industrienationen. Fragen der Gesundheitserhaltung
und -sicherung bei bereits vorhandenen GesundheitseinbuBen bzw. »bedingter Ge-
sundheit« spielen eine zunehmend wichtige Rolle:

»Die Ziele der Gesundheitshilfen sind nicht linger iiberwiegend, vorzeitiges Sterben
zu verhindern, sondern AusmaB und Folgen bedingter Gesundheit zu begrenzen. Bei
dieser Aufgabe fillt der Pflege eine ganz entscheidende und von ihr wohl noch keines-
wegs in ihrer vollen Bedeutung erfaBte Rolle zu.« (v. Ferber 1993, S. 20)

Diese sich hierzulande langsam durchsetzende Erkenntnis gehért in vielen anderen
Léandern seit langem zum Standard. So richtet sich das Interesse der internationalen
pflegewissenschaftlichen Diskussion bereits seit den siebziger Jahren verstirkt auf
Fragen der Gesundheitserhaltung und -forderung. Seither werden »Person, Umge-
bung, Gesundheit und Pflege« als das Schliisselkonzepte der Pflege definiert (vgl.
Fawcett 1989, S. 6) und Gesundheitssicherung als vordringliche Aufgabe der Pflege
angesehen. Zwar hat Pflege — so wird postuliert — als wichtige Sdule der Kranken-
versorgung immer auch Krankheitsbearbeitung zur Aufgabe, sollte sich aber auch
dabei auf die Wiederherstellung und Bewahrung der Gesundheit, die Stabilisierung
der verbliebenen Gesundheitspotentiale und die Verhinderung des Eintritts zusitzli-
cher Gesundheitsstérungen konzentrieren. Uberlegungen zur Bedeutung der Pri-
vention fehlen daher in keiner der internationalen Pflegetheorien (exemplarisch
Meleis 1991). Aber nicht nur in der wissenschaftlichen Diskussion, auch in der
Pflegepraxis vieler Linder findet sich die Wertschiitzung der Privention wieder. In
Grofibritannien gibt es beispielsweise den Health Visitor, der seine Aufgabe in der
Gesundheitsfiirsorge und -forderung sieht (Swanson/Albrecht 1993; Garms-Ho-
molové4/Schaeffer/Tietze 1982), und in den USA wiederum stellt Public Health
Nursing eine eigene Fachrichtung mit breiter Tradition dar.

Fi-lr d'fc Wahl dieses Bereichs der Krankenversorgung sprechen zugleich inhaltliche Griinde, deren
\!_irlchugstcr.uns der folgende zu sein scheint: Binnen Kiirze wurde hier ein ungeheuer grofles Innova-
tionspotential erzeugt. Dabei wurde eine Vielzahl von MaBnahmen erprobt, deren Relevanz weit iiber

die Aids-Krankenversorgung hinausreicht und die daher auf die Versorgung anders chronisch Kran-
ker Ubertragbar sind. g "
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Exkurs: Public Health Nursing

Im anglo-amerikanischen Raum reicht die Entstehungsgeschichte von Public Health Nursing in
das Ende des letzten Jahrhunderts zuriick. Public Health Nursing entstand zunichst urwiichsig
als Gemeindepflege in Problemgebieten, ist eng mit der Durchsetzung von Erkenntnissen der
Sozialhygiene verbunden und hat sich aus der Tradition der Armenfiirsorge entwickelt. So
griindete die Krankenschwester Lilian Wald 1893 das »Henry Street Settlement House« in New
York, das der gesundheitlichen und sozialen Betreuung von obdach- und arbeitslosen Einwande-
rern diente.

Schon 1910 wurden in den USA erste universitire Ausbildungsginge fiir Public Health
Nursing geschaffen (Dock 1977), und bereits 1922 richtete die American Public Health Associa-
tion eine Sektion »Public Health Nursing« ein. Auch die American Nurses’ Association griinde-
te, wenngleich etliche Jahrzehnte spiter, 1966 eine Abteilung »Community Health Nursing«, die
ghnliche Ziel- und Aufgabenstellungen verfolgt. Daher finden sich in den USA heute sowohl
Public Health- als auch Pflege-Studiengiinge fiir das gleiche Aufgabengebiet.’

Public Health Nursing wird iibereinstimmend als Synthese beider Disziplinen - Public
Health und Pflegewissenschaft — verstanden. Obschon durchaus unterschiedliche Perspektiven
und Zugriffsweisen beider zu verzeichnen sind (siehe dazu Schaeffer/Moers/Rosenbrock 1994),
besteht hinsichtlich des Aufgabenverstiindnisses von Public Health Nursing im Bereich der
Privention Ubereinstimmung. Sie werden auf allen drei Stufen der Préivention gesehen: der
Primiirprivention einschlieBlich Gesundheitsforderung, der Sekunddrpravention mit Betonung
der Begrenzung von Behinderungen als Folge von Krankheit und vor allem der Tertidrpriventi-
on mit Schwerpunkt auf Rehabilitation und Versorgungsorganisation und -gestaltung. Unter
Anwendung des populationsgruppenorientierten bzw. zielgruppenspezifischen Risiko/Res-
sourcen-Ansatzes wird unter anderem mit Frilhgeborenen, Fliichtlingen und Immigranten, sozia-
len Minoritiiten, alten Menschen und anderen Gruppen mit hohen Gesundheitsrisiken praventiv
orientiert gearbeitet. Viele Interventionen beziehen sich dariiber hinaus auf die unterschiedlich-
sten Gruppen chronisch Erkrankter, so unter anderem auf Aids-Kranke, mit dem Ziel, Ver-
schlechterungen so weit als maglich zu verhindern, zusitzliche Gesundheitsrisiken abzuwenden
und die Versorgung auf ihre Situation abzustellen.*

In Deutschland hat es durchaus #hnliche Entwicklungstendenzen gegeben. Histo-
risch betrachtet hat die Pflege auch hierzulande lange Zeit eine Reihe von gesund-
heitsfiirsorgenden Funktionen wahrgenommen. Thr kam zeitweise eine vergleich-
bare Schliisselfunktion bei der Krankheitsverhiitung, der Armenfiirsorge und So-

3 Der Einfachheit halber sprechen wir nur von »Public Health Nursing« und schlieBen damit »Commu-
nity Health Nursing« ein, da die Aufgabenfelder weitgehend identisch sind. Ein gewisser inhaltlicher
Unterschied im Aufgabenverstindnis und der Zugriffsweise spiegelt sich in den jeweiligen Defnitio-
nen (vgl. Archer 1985, S. 170). Wiihrend sich das Interesse und die Interventionen von Public Health
Nursing von vornherein auf soziale Aggregate richten, geht Community Nursing vom Individuum
aus, das allerdings als Teil seiner sozialen Umwelt begriffen wird. Gemeinsam ist beiden also eine
nicht einzig indivualbezogene Zugriffsweise, und das unterscheidet sie neben der Gesundheitsorien-
tierung von der traditionalen bzw. anderen Richtungen der Pflege.

4 Durch die RationierungsmaBnahmen der letzten Jahre wird die Wahmehmung priventiver Aufgabgn
allerdings erschwert. Die Arbeit der Public Health Nurses besteht seither vornehmlich in der Bereit-



388 Schaeffer / Moers

ziathygiene zu (Steppe 1994). Gleichwohl sind ihre priventiven Potentiale heute
verschiittet, und das hat mehrere Ursachen. Zum einem ist es darauf zuriickzufiih-
ren, dal die Pflege (wie auch das, was hier als Public Health existierte; Stollberg
1994, Labisch 1991) in dieser Funktion wihrend der Zeit des Nationalsozialismus
politisch miSbraucht wurde und diesen Teil ihrer Geschichte bislang nicht aufgear-
beitet hat (Steppe 1993). Zum anderen reduzierten politische Steuerungsversuche
die Pflege trotz entgegengesetzter Absichtsbekundungen immer mehr auf Krank-
heitsbearbeitung, also Krankenpflege (Garms-Homolova/Schaeffer 1992). Dem
wird zwar in jiingster Zeit entgegenzuwirken versucht, doch sind die Folgen dessen
bis heute in der Praxis allzu deutlich spiirbar. AuBerdem — und das ist entscheidend
— hat sich das Gefiige der Arbeitsteilung in der BRD anders als im Ausland entwik-
kelt. Von Ferber faBt die bundesdeutsche Entwicklung wie folgt zusammen:

»Eine nurse practicioner oder die Krankenschwester im privaten (vermutlich primi-
ren) health care team, die Gesundheitsschwester, die ins Haus gehende priiventive und
firsorgende Aufgaben wahmimmt, hat sich in Deutschland nicht entwickeln kénnen
baw. werden einige dieser Aufgaben infolge der Trennung von medizinischer Versor-
gung und sozialen Diensten von anderen Berufen, Sozialpidagogen und Sozialarbei-
tern wahrgenommen.« (v. Ferber 1993, S. 16}

Indes erweist sich diese Arbeitsteilung heute als hinderlich, denn das an die Pflege
herangetragene Problemspektrum erfordert zusehends, daf8 sie priventive Potenti-
ale entfaltet (Schaeffer/Moers/Rosenbrock 1994: Moers 1994). Angesichts des ge-
wandelten Krankheitspanoramas ist die Gesundheitssicherung bei bedingter Ge-
sundheit zu einem driingenden Problem geworden, zu dessen Losung speziell die
Pflege beitragen konnte. Sie ist bereits heute in hohem Mafle an der Versorgung
chronisch Kranker beteiligt und kénnte deren Lebensqualitiit erheblich verbessern
und Folgeerscheinungen chronischen Krankseins begrenzen, wenn

— den mit chronischer Krankheit verbundenen Erfordernissen und den durch sie
hervorgerufenen Veriinderungen im Leben der Patienten sowie

~ dem Charakter und der Verlaufsdynamik chronischer Krankheit mehr Aufmerk-
samkeit gewidmet und dariiber hinaus

— nicht nur der Krankheit, sondern auch der verbliehenen Gesundheit Beachtung
geschenkt und vorhandene Gesundheitspotentiale gefordert wiirden.

Was damit im einzelnen gemeint ist, soll nun ausgefiihrt werden, wobei wir uns auf
die ambulante Pflege konzentrieren.

stc;:l.lung direkter akut-krankenpflegerischer Versorgungsleistungen fiir sozial schwache und benach-
teiligte Gruppen, und das um so mehr, Je knapper die Ressourcen werden und Je deutlicher die

Defizite des Us—mﬁkanimhcn Versorgungssystems zu Tage treten (dazu Kiihn 1993). Priivention
und Gesundheitsforderung sind dadurch zusehends ins Hintertreffen geraten,
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L"Jberlegungen zur Konzeptudalisierung praventiver
Aufgaben

Ein EngpaB: Der Zugang zur ambulanten Pflege

Chronische Krankheiten erfassen Menschen in unterschiedlichen Lebensphasen
(Kindheit, Jugend, Erwachsenenalter und insbesondere Alter). Irreversible Beein-
trachtigungen kennzeichnen sie ebenso wie ein mit der Zeit wachsender Hilfebe-
darf bei der Krankheitsbewiltigung und der Verrichtung alltéiglicher Lebensbelan-
ge. Zunichst wird dieser meist im informellen Hilfenetz abgedeckt, irgendwann
aber wird Fremdhilfe erforderlich, so auch ambulante Pflege. Doch nicht alle, die
pflegerische Unterstiitzung brauchen, gelangen auch in den GenuB ambulanter
Pflegedienste. Das hat eine ganze Reihe von Ursachen, ist unter anderem auf Infor-
mationsdefizite zuriickzufiihren, wie jiingst eine Untersuchung iiber die Versor-
gung alter Patienten emeut bestitigte (AG Gesundheitsanalysen et al. 1991). Sie
sind oft nicht in der Lage, sich Zugang zu Ressourcen und Diensten zu verschaften,
weil sie iiber das »wie« und »wo« zu wenig Bescheid wissen und bereits bei der
Ebnung des Weges hin zu den Gesundheitsdiensten der Unterstiitzung bediirfen
(Springer/Brubaker 1981) — ein Tatbestand, der auch auf andere Patientengruppen
zutrifft. Folglich behelfen sie sich, »wursteln« immer weiter, bis sich ihre Situation
so zuspitzt, da8 sie ins Krankenhaus eingewiesen werden miissen, und oft beginnt
damit eine irreversible Abwiirtsentwicklung. Ahnliche Wissens- und Informations-
defizite priigen allerdings auch die Kooperation zwischen der Pflege und den maB-
geblichen Zuweisungsinstanzen: den Krankenhaus- und den niedergelassenen Arz-
ten (Garms-Homolov4/Schaeffer 1992; Damkowsky et al. 1988).

Damit ambulante Pflege nicht auf Feuerwehrfunktion im Fall von Akutepiso-
den chronischer Krankheit reduziert wird, sondem bereits im Vorfeld von krisenhaf-
ten Zuspitzungen und Verschlechterungen oder gar von Krankheitsentstehung titig
werden kann, muf die Erreichbarkeit der Dienste verbessert werden, z. B. durch
Informationsarbeit. In der Aids-Krankenversorgung wurde diese von einigen der
ambulanten Aids-Pflegeteams vorbildlich durchgefiihrt: sowohl zur Seite der Ver-
sorgung — vor allem der »gate keeper« — wie zu der potentieller Nutzer. Sie suchten
regelmiBig die entsprechenden Zuweisungs- und Ubermittlungsinstanzen auf, er-
stellten Selbstprisentationsmaterial zur Information potentieller Nutzer und sorg-
ten durch eine ganze Reihe ihnlich gelagerter MaBnahmen fiir die Verbesserung der
Zuginglichkeit der Pflege. Dabei wurde deutlich, daB Informationsarbeit keine
einmalige Aufgabe sein kann, sondem fortwihrend den sich verindernden Zu-
gangsproblemen angepafSt werden muB. Deutlich wurde ebenfalls, daB diese Auf-
gabe mit dem herkémmlichen Verstindnis von Pflegehandeln zunichst unverein-



390 Schaeffer / Moers

bar scheint und daher ein Umdenken erfordert. Daritber hinaus — und das ist noch
gravierender — zeigen die in diesem Kontext gesammelten Erfahrungen, da8 es an
der Zeit ist, iiber niedrigschwellige Pflegeangebote nachzudenken und MaBnahmen
anzuvisieren, die diese Dienste zur allgemeinen Anlaufstelle machen und Kontakt-
hiirden minimieren, so z. B. durch eine Erweiterung des Angebots um Gesundheits-
beratung.

Andere Zugangsbarrieren sind Resultat des unzureichend ausgebauten Versor-
gungsnetzes. Vor allem die Problemlagen schwerkranker Patientengruppen (z. B.
von Aids-Patienten, onkologischen Patienten, Patienten in Terminalphasen und ge-
nerell chronisch Kranken) kollidieren mit der Arbeitsweise und den Moglichkeiten
ambulanter Pflegedienste (Schaeffer 1992). Ahnliche Zugangsprobleme samt jhrer
Folgeerscheinungen existieren fiir Patienten, die sich in sozialer Hinsicht von der
Normalklientel unterscheiden. Dies zeigt, daB eine Flexibilisierung sowie eine
striktere Ausrichtung auf die gegebenen Patientenproblematiken vonnéten sind, um
den Zugang zu erleichtem, ja fiir viele iiberhaupt erst zu erméglichen.

Komplexe Probleme verlangen komplexe Lésungen

Krankheit ist fiir die Patienten kein isolierbarer Vorgang, sondem prigt ihr Leben in
allen Dimensionen, und das ruft das mannigfache Probleme hervor. In der Regel
aktualisieren diese eine ganze Reihe bereits latent schwelender Konflikte, so daf
ein nun unentwirrbar erscheinendes Problemkniuel entsteht. Punktuelle Hilfen,
wie das Versorgungssystem sie gewihrt, werden ihrer Situation meist nicht gerecht.
Wird aber die Komplexitit nicht beriicksichtigt, konnen EinzelmaBnahmen nicht
greifen. AuBerdem wird dadurch zuweilen unbeabsichti gt die gegebene Problemsi-
tuation verschiirft. Deshalb bedarf es von vornherein eines mehrdimensionalen Zu-
griffs, zumal die Probleme oft derart kumulieren, daB eine ambulante Pflege kaum
durchfiihrbar ist — eine Situation, die vorwiegend bei sozial schwachen Patienten
mit hohen Gesundheitsrisiken gegeben ist.

Vielfach entspricht die Wohnsituation nicht den Erfordemissen der Krankheits-
bewiltigung. Nicht vorhandene oder fiir Kranke unbenutzbare Bider, fehlende
Fahrstiihle oder einfach nur schlechte Beheizbarkeit der Wohnung verlangen An-
strengungen der Pflege zur Aufrechterhaltung der Lebensfithrung in der vertrauten
Umgebung. Ahnliches gilt bei sozialen und finanzjellen Notlagen, wie sie beson-
c!ers bei Aids-Patienten anzutreffen sind (Heide 1993), doch auch bei anderen Pa-
tientengruppen keine Ausnahmeerscheinung darstellen (Garms-Homolové4/Schaef-
fer 1992). Hiufig sind Fragen der Krankenversicherung, Berentung, Wohn- und
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Pflegegeld nicht geregelt, leben die Patienten an der Armutsgrenze. Bei bestimmten
Patientengruppen hat sich die Problemsituation so verschiirft, daB die fiir ambulante
Pflege erforderlichen Voraussetzungen eigentlich nicht gegeben sind, sie aber den-
noch durchgefiihrt werden mu8, so z. B. bei Patienten, die in heruntergekommenen,
obdachlosenheim-dhnlichen Pensionen in Mehrbettzimmern wohnen und keine
Wasch- oder Kochgelegenheit haben oder bei Obdachlosigkeit aus alter und neuver
Armut. Oft ist auch unklar, ob potentielle Helfer (Angehérige, Lebenspartner, aber
auch Freunde) zur Verfiigung stehen, und wenn ja, ob sie geeignet sind, behilflich
zu sein, wenn der Pflegebedarf des Patienten steigt. Der alkoholkranke Ehemann
einer pflegebediirftigen Patientin diirfte sich eher als zusitzlicher Klient erweisen,
denn als Helfer eignen. Auch die Fixerfreunde eines substituierten drogenabhéngi-
gen Aids-Patienten werden kaum zu einer gelingenden Krankheitsbewiltigung bei-
tragen kdnnen. Eine Stabilisierung der Situation und eine Ausschaltung zusitzli-
cher Gesundheitsgefihrdungen kann hier nur erreicht werden, wenn nicht nur die
indizierten Pflegeleistungen durchgefiihrt, sondern die verwickelte Problemsituati-
on des Patienten entflochten wird, notwendige Ressourcen und Hilfen mobilisiert
und verbunden damit geeignete Pflegebedingungen geschaffen werden.

Um das zu erméglichen, bedarf es einer systematischen Pflegeplanung: einer
umfassenden Anamnese, Zielfestlegung, Planung, Implementation und Evaluation
(beispielsweise nach dem PflegeprozeBmodell, Yura/Walsh 1988), in der die
Komplexitit der gesundheitlichen, sozialen und psychischen Situation des Patien-
ten beriicksichtigt wird und Pflegeziele und -maBSnahmen zusammen mit dem Pati-
enten und seinen Angehorigen festgelegt werden. Zwar setzt sich die Erkenntnis,
dal ambulante Pflege einer systematischen Pflegeplanung bedarf, zusehends
durch, jedoch tendiert die Diskussion zu technokratisch-instrumenteller Veren-
gung. Speziell die Erfahrungen im Aids-Bereich haben gezeigt, dafl eine Pflegepla-
nung ohne Patienten- und Problemorientierung nur partiell nutzbringend ist und
gerade die Moglichkeiten der Gesundheitssicherung durch eine Systematisierung
pflegerischer Arbeit bislang noch zu wenig bedacht werden.

Werden Problemldsungen anvisiert, so gilt es das sozio-kulturelle Milieu zu
beachten, in das der Kranke eingebunden ist. So erweist sich die Zugehorigkeit zu
manchen »Szenen« als hinderlich fiir die Krankheitsbewiltigung — etwa bei Dro-
genkonsumenten die Drogenszene. Bei anderen Gruppen ist sie Quelle von sozia-
ler Unterstiitzung, beispielsweise die »gay community« bei homosexuellen Aids-
Patienten. Ahnliches gilt fiir die (Wieder-)Einbindung in ethnische oder religiose
Traditionen, worauf das Beispiel eines tiirkischen Patienten aufmerksam macht,
der trotz bedrohlicher Krankheitssituation in seine islamische Heimat méchte -
was ihm nur durch die Reisebegleitung einer Pflegekraft ermoglicht werden kann —
und sich erst dort restabilisiert. Speziell dieses Beispiel zeigt zudem, da3 gesund-



392 Schaeffer / Moers

heitssichernde Pflege ungewohnliche Wege zu beschreiten hat, orientiert sie sich
am Wohl des Patienten und nicht an den MaBigaben und Maglichkeiten des Versor-
gungssystems.

Anpassung an das Leben mit chronischer Krankheit

»Wenn eine schwere chronische Krankheit in das Leben eines Menschen einbricht, 1st
sich seine gegenwirtige Existenz von seiner vergangenen Existenz ab.« (Corbin/
Strauss 1993, S. 41)

Mag sich eine chronische Erkrankung eher schleichend einstellen oder plétzlich
manifestieren — in jedem Fall zieht sie grundlegende Veréinderungen im Leben eines
Menschen nach sich. Das vergangene Selbstbild ist nicht mehr vereinbar mit der
eingetretenen Situation und kann nicht mehr das der Zukunft sein, und die zu Bruch
gegangene Identitdt muBl wieder zusammengefiigt und erweitert werden. Dieser
ProzeB der Rekonstituierung der Identitit durchzieht oft den gesamten Krankheits-
verlauf und wird zyklisch virulent.

Der mit der Manifestation chronischer Krankheiten verbundene Verlust von
Funktionen und Fahigkeiten bringt zugleich spezifische Grenzen des Kérpers und
»den Korper tiberhaupt als Grundlage des Lebens« (Fischer 1986, S. 547) zum
BewuBtsein. Fiir gewohnlich wird der Korper so erlebt, als ob ihm unbegrenzte
Handlungskapazitiit innewohnt. Die Realisierung der Grenzen des Korpers ver-
deutlicht, daf} das ein TrugschluB ist, und weist auf seine Endlichkeit. Auch der
Verlust der natiirlichen Selbstverstindlichkeit erzwingt Verinderungen der Selbst-
konzeption, ebenfalls die Erkenntnis, daB viele Aktivititen nicht mehr oder nicht
mehr so moglich sind und das zukiinftige Leben eines mit Beeintriichtigungen und
zunechmender Versehrtheit ist.

Hier klingt bereits an, da der Einbruch schwerer chronischer Krankheit in das
Leben eines Menschen auBerdem weitreichende biographische Konsequenzen
nach sich zieht. Vorstellungen vom Selbst und der Lebensgestaltung in der Zukunft
zerbrechen ebenso wie damit verbundene Pline, Hoffnungen und Triiume. Aids-
Patienten z. B. trifft dieses zu einem Zeitpunkt, an dem die Lebensplanung noch
relativ offene Gestalt hat oder sie sich in dem Stadium des Lebenslaufs befinden,
das mit Hohe der Schaffenskraft verbunden wird. Mit dem Krankheitsausbruch fallt
fiir sie »von einem Tag zum anderen das Prinzip Hoffnung zusammenc, zerbricht
der offene Zeithorizont und ist die Sinnhaftigkeit ihres Tuns in Frage gestellt. Die
Finalitéit des Lebens, die Kiirze der verbleibenden Lebenszeit tritt unumsto8lich ins
BewuBitsein, und nach einer Zeit des Schocks stellt sich die Frage der Gestaltung
des verbleibenden Lebens und wie dieses in Beziehung zum gelebten Leben stehen
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soll. Deshalb miissen Anpassungsleistungen immer auch die Biographie einbezie-
hen, erfordern Integrationen der Krankheit, Re- und Neustrukturierungen der Bio-
graphie einschlieBlich der dazu notwendigen Interpretationsarbeit, Revisionen von
Lebensplinen, Planungen der Gestaltung der Zukunft mit chronischem Kranksein
etc.

Fiir die ambulante Pflege erwachsen aus all dem gravierende Konsequenzen.
Zwar liegt der Krankheitsausbruch meist schon lingere Zeit zuriick und ist ein Teil
der dem kranken Individuum abgeforderten Anpassungsarbeit schon geleistet. Oft
konnte sie jedoch nur bruchstiickhaft erfolgen, brodeln unter der Oberfléche all die
mit weitreichenden existentiellen Verinderungen verbundenen Fragen weiter, und
das beeintrichtigt die Krankheitsbewiltigung ebenso wie die dazu notwendige Mo-
bilisierung von Gesundheitsressourcen. Das Auftauchen von Fremdhilfe in der Pri-
vatsphiire erfordert zudem erneute Anpassungsarbeit. Nun ist der Kranke damit
konfrontiert, daB er Hilfe bei ihm selbstverstindlichen Alltagsverrichtungen oder in
seiner korperlichen Intimsphére benbtigt, und muB das in Ubereinstimmung mit
seiner Identitiit und auch seiner korpertichen Selbstkonzeption bringen. Aids-Pa-
tienten meiden allein aus diesem Grund oftmals die Inanspruchnahme von Pflege,
konnen sich nicht vorstellen, korperliche Hilfe von fremden, noch dazu lebenswelt-
fremden Personen zu beanspruchen, und lasten sie dem damit oft alsbald iiberfor-
derten Partner auf oder bevorzugen schwule Pflegedienste. Das weist weniger auf
»Primadonnentum« hin — wie oft unterstellt wird — als vielmehr darauf, welch
sensible Identititsbereiche bei der Inanspruchname von Pflege tangiert werden.

Dabei behilflich zu sein, eine mit der Krankheitssituation in Ubereinstimmung
stehende Identitit auszubilden, ist eine in ihrer Bedeutung unterschatzte Aufgabe in
der Pflege.5 Dabei muB es — wie die Erfahrungen aus dem Bereich der Aids-Pflege
bestiitigt haben — vorrangig darum gehen, den Kranken zu stiitzen, Ressourcen zu
mobilisieren, die ihm erméglichen, die Krankheitssituation zu integrieren und mehr
noch: sie nicht einzig zu erleiden, sondem zu gestalten und unter Kontrolle zu
bringen.6 Unbedingt ist dabei die kérperliche Dimension einzubeziehen. Wie mit
dem Verlust der natiirlichen Selbstverstindlichkeit des Korpers, korperlicher Be-

5 Sie wird zwar intuitiv wahrgenommen, oft aber geschieht das mangelhaft. Tréstungen wie »Ach, das
wird schon wieder, da gibt es Schlimmeres« oder »Nun machen Sie sich mal nicht so viele Gedan-
ken« sind im Pflegealltag hiufig zu horen, helfen aber bestenfalls tempordr und unterminieren fak-
tisch die Anpassung an die Krankheit und die Ausbildung eines der Krankheitssituation angemesse-
nen Selbstbilds.

6 Dabei kann sich die Pflege nicht einzig auf den Patienten konzentrieren. Oft halten Angehdrige an
einem Bild vom Patienten fest, das seiner Situation nicht mehr gerecht wird, und rufen damit unge-
wollt Destabilisierungen hervor, weil sie den Patienten iiber- oder unterfordemn. Dabei freilich ist zu
bedenken, daB die Erkrankung oder gar das drohende Sterben des Patienten auch ihr Leben veréndert
und ihnen ebenfalls Identititsleistungen abgefordert sind.
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eintréichtigung und bei Aids-Patienten: Wie mit fragwiirdig gewordener Sexualitit
umgehen, sind zentrale Fragen.’

Auch bei der Biographiearbeit hat die Pflege eine wichtige Funktion. Sie wird
jedoch selten adiiquat von ihr ausgefiillt, womit wichtige gesundheitssichernde Po-
tentiale verloren gehen. Gelingt es nicht, die Biographie mit den gegebenen korper-
lichen und sozialen Einschrinkungen wieder zusammenzufiigen und dem Leben
trotz und mit Krankheit Kontinuitit und Sinnhaftigkeit zu verleihen, fehlen wichti-
ge Voraussetzungen fiir die Krankheitsbewiiltigung und die Sicherung der verblie-
benen Gesundheit. Das bedeutet fiir die Pflege, behilflich zu sein, zerstérte Lebens-
plane und Hoffnungen zu verarbeiten und eine Weiterfilhrung des Lebens mit chro-
nischem Kranksein zu ermoglichen: die Zukunft zu strukturieren, Pline zu fassen,
zu iiberlegen, wie diese umgesetzt werden kinnen, welche Hilfen dazu notwendig
sind etc. Dabei diirfen ~ speziell bei letalen Erkrankungen — Fragen der Begrenzt-
heit des Lebens und von Tod und Sterben nicht ausgeklammert sein. Das heiBit nicht
zwingend, daB sie explizit angesprochen werden miissen — oft reicht es, eine Atmo-
sphire zu schaffen, in der sie vom Patienten angesprochen werden kdnnen.

Hiife bei der Alltagsbewditigung

Nicht minder gravierende Veriinderungen ziehen chronische Krankheiten im All-
tagsleben nach sich. Thre Reichweite ist je nach Art und Schwere der Krankheit
unterschiedlich. Eventuell muB§ der Beruf gewechselt oder gar aufgegeben werden
und nehmen krankheitsbezogene Aktivititen plotzlich breiten Raum ein. Fast im-
mer heift es auch Abschiednehmen von Gewohnheiten und liebgewonnenen All-
tagsroutinen, muB der Tagesablauf neu organisiert und das Alltagsmanagement
revidiert werden. Soll die Krankheit unter Kontrolle gehalten werden, sind solche
und andere Alltagsverinderungen unerliBlich. Doch gerade sie stoBen bei den
Kranken meist auf Widerstand. Renormalisierung ist aus ihrer Perspektive nicht
eben selten gleichbedeutend mit Riickkehr zum vertrauten Alltag und seinen stiit-
zenden Routinen, wobei krankheits- und gesundheitsbezogenen Anforderungen
gerade so viel Raum eingerdumt wird, wie zwingend notig ist und nicht in Wider-
spruch zum Alltagsleben geriit. Unzureichende Alltagsanpassungen aber stellen

7 Gerade die Erfahrungen mit Aids-Patienten verdeutlichen, wie wichtig MaBnahmen zur Inkorpora-
tion der Krankheit und Restitution der kérperlichen Integritit sind. Aus diesem Grund gibt es in der
US-amerikanischen Aids-Krankenversorgung in fast allen Einrichtungen kérpertherapeutische An-
gebote. Auch Body-building, Sportgruppen, Massage, Kochkurse sowie Emihrungsberatungen feh-

len .Tw.tlt‘en. Sie alle ermoglichen den Patienten, etwas fiir ihre kéirperliche Gesundheit zu tun und
stabilisieren das Wohlbefinden (Moers/Schaeffer 1993),
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eine der Quellen von Gefihrdungen des labilen gesundheitlichen Gleichgewichts
bei chronischem Kranksein dar, absorbieren dariiber hinaus Energie und fiihren
iiber kurz oder lang zu Krisen und Verschlechterungen.

Im Gegensatz zu anderen an der Versorgung chronisch Kranker beteiligten
Helferberufen bleibt der ambulanten Pflege nicht verborgen, wenn Krankheitsbe-
wiltigung und Alltagsleben konfligieren. Sie ist die einzige Instanz der professio-
nellen Versorgung, die im Alltag der Patienten titig ist, dort, wo das hauptséichliche
Management der Krankheit stattfindet. Sie sieht, welche Probleme und Hiirden der
Krankheitsanpassung im Alltag entgegenstehen, und ist daher die geeignete In-
stanz, die dem Patienten bei den Umstellungen des Alltagslebens behilflich sein
konnte (exemplarisch Roy/Andrews 1991).

Allerdings stellt diese Aufgabe erhebliche Anforderungen an die Pflege. Das
beginnt damit, daB sie den Patienten neu iiber die Krankheit aufkldren muB, um die
Konsequenzen unzureichender Alltagsveréinderungen zu verdeutlichen, und setzt
sich mit Information dariiber fort, wie die Alltagsbewiltigung mit Krankheit erfol-
gen und der Tagesablauf modifiziert werden kann und welche Moglichkeiten der
Gesundheitsstirkung es gibt. Grundsitzlich gehort zur Krankheitsanpassung sehr
viel Wissensvermittlung. Der Patient und seine Angehorigen bendtigen Informatio-
nen iiber den zu erwartenden Krankheitsverlauf, mogliche Komplikationen und vor
allem iiber das Versorgungssystem. Dessen Geflecht und Moglichkeiten sind fiir
viele von ihnen uniiberschaubar, und allein das hindert sie daran, Versorgungsent-
scheidungen kompetent treffen zu konnen. AuBerdem miissen sie lernen, was sie
zur Stabilisierung und zur Gesundheitserhaltung tun konnen. Krankheitsanpassung
als Aufgabe der Pflege schliet zudem ein, angestammte Gewohnheiten zu verin-
dern und weitreichende Umstellungsprozesse einzuleiten und zu begleiten — eine
Aufgabe, die in der Regel einem Balanceakt gleichkommt, weil krankheitsbedingte
Anforderungen in Einklang mit dem Alltagsleben des Patienten und seinen Vorstel-
lungen von Lebensqualitit zu bringen sind. Desweiteren sind Eingriffe in das All-
tagsmanagement notwendig: Zustindigkeiten sind neu zu verteilen, Helfer zu akti-
vieren etc. All diese Interventionen sind mit hohem zeitlichen Aufwand und zihen
Auseinandersetzungen verbunden, kosten viel Geduld und pflegerisches Geschick,
und deshalb werden sie im Alltag ambulanter Pflege nach einigen sporadischen
Versuchen meist schulterzuckend abgebrochen. Gleichwohl sind sie unverzichtba-
rer Bestandteil gesundheitssichernder Pflege. Sie alle dienen dazu, grofitmogliche
Stabilitit zu erreichen, die Krankheitssituation unter Kontrolle zu bringen und zur
Re-Autonomisierung beizutragen. Patientenorientierte Vorgehensweise, sorgsames
Abwiigen, was der Patient wie verarbeiten und umsetzen kann, was zwingend erfor-
derlich ist und was nicht, ist dabei uneriaBlich.
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Starkung des sozialen Umfeldes

Gelingende Krankheitsbewiltigung und -anpassung sind nicht zuletzt Produkt der
Beziehungen zwischen dem Erkrankten und seiner familidren und sozialen Um-
welt. Die soziale und emotionale Unterstiitzung, die ein Patient von dort erhilt sind
von unschétzbarem Wert fiir die Wiederherstellung seiner sozialen und psychischen
Integritit, die durch Gefiihle der Hilflosigkeit und des Sinnverlustes, z. B. durch die
erzwungene Aufgabe sozialer Rollen und die verminderten Méglichkeiten, Aner-
kennung und Wertschétzung zu erfahren, gestort ist (Herriger 1989; Badura 1981).
Angehdrige, Freunde und Bekannte sollten daher nicht als Stérfaktoren, sondern als
Ressource betrachtet werden. Fiir die Pflege bedeutet das zweierlei: Statt den Auf-
bau kiinstlicher Netze, d. h. Hilfenetze durch Professionelle, zu betreiben, sollte sie
natiirliche soziale Netze stirken. Das freilich ist ohne enge Kooperation mit den
Angehdrigen und ohne Auseinandersetzung mit ihren Problemen nicht moglich.
Oft sind sie verunsichert und wissen nicht, wie sie mit dem Patienten umgehen und
auf die auf sie einstromenden Anforderungen reagieren sollen. Thren Hilflosigkeits-
und Ohnmachtsgefiihlen zu begegnen und sie in ihrer natiirlichen Hilfekompetenz
zu fordem, ist eine wichtige Aufgabe — nicht zuletzt, um durch Verunsicherung
entstehenden Entfremdungs- und Riickzugstendenzen gegeniiber dem Lebenspart-
ner oder Familienmitglied vorzubeugen. Beispielsweise zeigt sich bei den von uns
erhobenen Fallvertdufen von Aids-Erkrankten, daB zwar erstaunlich viele Lebens-
gemeinschaften, Ehen und Freundschaften den mit der Krankheit des Partners ver-
bundenen Belastungen Stand halten, viele aber eben auch nicht. Trennungen,
Freundschaftsverluste und andere tiefgreifende Verinderungen im sozialen Bezie-
hungsgefiige sind keine Ausnahme. Aids ist allerdings kein Sonderfall: Riickzug
und Ausdiinnung des sozialen Netzes sind haufige Begleitphiinomene im Verlauf
chronischer Erkrankung.

Auch wenn es zunichst zusitzliche Arbeit fiir die Pflegenden bedeutet, sich
nicht einzig dem Patienten, sondem auch seinem sozialen Umfeld zu widmen,
stabilisiert es die Situation des Patienten, wenn seine Angehérigen, Freunde und
Bekannte nicht von den Bemiihungen um die Bewiltigung seiner Krankheit ausge-
schlossen, sondem in die Betreuung einbezogen werden. Dabei ist zu bedenken,
daB diese Aufgabe nicht immer einfach ist. Veridnderungen im Alltagsleben des
Kranken lassen auch das der Angehorigen nicht unangetastet. Ebenso wie dem
Kranken sind auch ihnen mannigfache Unmstellungen abverlangt. Neue und zusiitz-
liche Funktionen miissen erfiillt und langandauernde Belastungen abgefedert wer-
den. Fast immer fithrt das zu Spannungen, hiufig auch zu Konflikten und Krisen.

Schwierig ist diese Aufgabe auch deshalb, weil das soziale Umfeld zuweilen
kontraproduktiv ist. Oft sind die Erkrankten — besonders Aids-Patienten — von
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Stigmatisierungs-, Diskriminierungs- und Ausgrenzungstendenzen umgeben, und
diese stellen fiir den Erkrankten eine enorme Belastungsquelle dar. Marginalisie-
rungstendenzen sind allerdings nicht an eine bestimmte Krankheit gebunden: In
den Spitstadien chronischer Erkrankung gehoren sie fast immer zu den konstanten
Begleiterscheinungen und leiten den »sozialen Tod« ein — meist lange, bevor das
reale Sterben einsetzt. Fiir den Kranken ist das spiirbar, demoralisiert und belastet
ihn, zumal er seine Energie in dieser Phase des Krankheitsverlaufs fiir die Krankheit
— oft fiir die bloBe Bewiltigung korperlicher Vorginge — benttigt und nicht in der
Lage ist, einzugreifen. Hier stellvertretend fiir ihn titig zu werden, friihzeitig Stig-
matisierungs- und auch Marginalisierungstendenzen entgegenzuwirken ist eine un-
ter priventiven Gesichtspunkten wichtige Aufgabe der Pflege. Wird sie wahrge-
nommen, konnen Destabilisierungen und Ressourcenverluste vermieden und dar-
tiber hinaus andere gesundheitsforderliche Effekte erzielt werden: Durch die Aus-
einandersetzung mit dem Kranksein des Anderen konnen eigene Auseinanderset-
zungen mit dem Thema Krankheit und Gesundheit initiiert werden. Solche indirek-
ten priventiven Effekte sind in ihrer Bedeutung nicht zu unterschatzen.

Beachtung der Verlaufsdynamik chronischer Krankheiten

Wiihrend Akuterkrankungen temporir begrenzt sind, episodalen Charakter haben
und ein singuliires Ereignis im Leben eines Menschen bilden, zeichnen sich chroni-
sche Erkrankungen durch Langfristigkeit aus. Sie unterliegen also einer anderen
zeitlichen Dimensionierung: begleiten die Menschen iiber lange Zeitspannen hin-
weg und strukturieren zumeist — wie wir zeigten — den gesamten weiteren Lebens-
verlauf. Doch allein schon die Langfristigkeit konfligiert mit den MaBgaben des
hiesigen Versorgungssystems. Denn die Mehrzahl seiner Institutionen — so auch die
ambulante Pflege — sind auf Akuterkrankungen ausgerichtet, die durch kurzfristige
Interventionen soweit revidiert oder gemildert werden konnen, dafl sie autonom
bewiltigbar sind. Fiir chronisch Kranke erwachsen daraus vielfdltige Konsequen-
zen: Diskontinuitiiten, Versorgungsdefizite, Hin- und Herpendeln zwischen Unter-
und Uberversorgung sind an erster Stelle zu nennen. Sie zu vermeiden, ist vor-
dringliche Aufgabe priiventiv orientierter Pflege. Fiir die Pflege selbst ist das zu-
niichst einmal mit einem Umdenken verbunden, denn es geht darum, die eigenen
Interventionen an der Verlaufsdynamik chronischer Krankheiten auszurichten, sich
also nicht an den iiblichen kurzfristigen Einséitzen zu orientieren — zumal diese oft
den Charakter von Akrobatakten zur Bewiltigung von Akutkrisen im Verlauf chro-
nischer Krankheit haben und wenig effektiv sind. Vielmehr miissen die Pflegenden
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versuchen, den Gesamtverlauf der Krankheit positiv zu beeinflussen, und das ge-
lingt nur, wenn sie der Dynamik bzw. Phasierung chronischer Krankheiten Rech-
nung tragen. Stabile, instabile, akute und Restabilisierungsphasen wechseln sich
ab, wiederholen sich und geben dem Krankheitsverlauf den Charakter einer spiral-
formigen Kurve, deren Auf- und Abwirtsbewegungen langfristig gesehen nach
unten weist. Dem entgegenzuarbeiten, muf} — unter Verlaufgesichtspunkten — Inten-
tion der Pflege sein. Das bedeutet zunichst einmal, flexibel auf Wechsel des Hilf-
ebedarfs zu reagieren, denn die unterschiedlichen Phasen sind jeweils mit Verinde-
rungen des Hilfebedarfs und eigenen Anforderungen an die Krankheitsbewiltigung
verbunden und impliziert dariiber hinaus, zu versuchen, die Dynamik des Verlaufs,
die durch den Phasenwechsel bestimmt wird, unter Kontrolle zu halten. Dies 148t
sich freilich nur erreichen, wenn Verlaufskurvenarbeit als integraler Bestandteil
pflegerischer Arbeit betrachtet wird.

Mit dem Begriff Verlaufskurvenarbeit wird auf die aktive Rolle der an der
Krankheitsbewiltigung beteiligten Akteure angespielt, darauf, daB der Krankheits-
verlauf und seine Dynamik nicht nur durch das Krankheitsgeschehen selbst be-
stimmt sind, sondemn auch durch das Handeln bzw. die Arbeit aller an der Bewiilti-
gung beteiligten Akteure: des Patienten, der Angehérigen, der professionellen Hel-
fer etc. Strauss et al. (1985) sprechen von »trajectory-management« und wollen
damit den Aspekt der Gestalt- und Steuerbarkeit unterstreichen.

Ziel der Verlaufskurvenarbeit ist es, Verschlechterungen bzw. unumkehrbare
Abwirtsentwicklungen zu verhindern oder verzégern und die Lebensqualitit des
Patienten aufrechtzuerhalten. Dazu ist notwendig, zunéchst ein moglichst prizises
Bild vom wahrscheinlichen Verlauf, den die Krankheit und der Bedarf an Unterstiit-
zung und Pflege nehmen werden, zu entwickeln und dabei die spezifische Situation
des Patienten zu beriicksichtigen. Alsdann miissen Verlaufskurvenplanungen er-
stellt werden, die jeweils revidiert werden miissen, wenn unerwartete Ereignisse
den antizipierten Verlauf durchbrechen oder dieser eine andere Entwicklung als
vermutet nimmt. Auch Pflegestrategien und -maBnahmen sind dann jeweils neu
festzulegen. Immer miissen sie moglichst eng am antizipierten Verlauf angelehnt
sein, dabei zugleich den spezifischen Anforderungen der aktuellen Phase im Krank-
heitsverlauf Rechnung tragen und zudem flexiblen Charakter haben, um je nach
Verinderung der Situation des Patienten modifiziert werden zu kénnen.

So kann ein Patient, der sich weitgehend selbst versorgt, durch einen Krankheitsschub
vollig handlungsunfihig werden, so daB fiir eine kurze Zeit von der Haushaltsfithrang
bis zur Korperpflege alles fiir ihn getan werden mu8, soll ein Krankenhausaufenthalt
vermieden werden. Eventuell kénnen die intensiven PflegemaBnahmen bereits nach
kurzer Zeit nahezu abgebaut werden und durch unterstiitzende MaBnahmen ersetzt
werden. Unter Umstiinden aber miissen sie in reduzierter Form fiir einen sehr langen
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Zeitraum aufrechterhalten werden. Vielleicht ist aber auch eine Veriinderung der Pfle-
gestrategie nitig, weil der Patient wihrend des Krankheitsschubs wichtige Fihigkeiten
zur Alltagsbewiiltigung verloren hat und diese wieder erlernen muB.

Die Verlaufskurvenperspektive erlaubt also zu erkennen, wann nach gelungener
Restabilisierung die Versorgungsleistungen zuriickgeschraubt werden konnen,
oder wann sie verindert werden miissen, um eine Wiedererlangung der Selbstin-
digkeit zu erreichen.8 Sie ermoglicht auBerdem, den der Pflege bei chronischer
Krankheit abgeforderten Balanceakt zwischen »Protektion/Hilfe — Kompetenzfor-
derung/Aktivierung — Erhaltung« zu steuern. Das dargestellte Beispiel hat gezeigt,
daB Pflege im Verlauf der Krankheit, so vor allem in instabilen und akuten Ver-
schlechterungsphasen, umfangreiche helfende Funktionen einnehmen und mit
beginnender Restabilisierung zu aktivierender Pflege oder gar anleitender Unter-
stiitzung wechseln muB. In den Spitstadien chronischer Krankheit ist dariiber hin-
aus ein grundsitzlicher Wechsel der Pflegestrategie, von aktivierender auf erhalten-
de Pflege, notwendig und verbunden damit miissen auch Pflegeziele und -maBnah-
men modifiziert werden. Ein solcher Wechsel wird erforderlich, wenn keine bes-
sernden Effekte mehr zu erzielen sind, das Krankheitsgeschehen nicht mehr be-
herrschbar ist und die Abwirtsentwicklung einsetzt. Die Bemiihungen der Pflege
miissen sich nunmehr auf Erhaltung der vorhandenen Fahigkeiten und die Siche-
rung einer ertriiglichen Lebensqualitit richten.? Bei manchen Krankheitsverldufen
umfaBt dieses Stadium eine lange Zeitspanne (so z. B. bei einigen der chronisch-
degenerativen Erkrankungen) bei anderen ist es relativ kurz, etwa bei Aids. In
jedem Fall miindet es in die endgiiltige Abwirtsentwicklung, die mit dem Sterben
endet. Beginnt diese Entwicklung, sind Pflegestrategie und -ziele ermeut revisions-
bediirftig. Fragen der Humanitiit und der Lebensqualitit werden in diesem Stadium
zentral und stellen sich anders als in den zuriickliegenden Stadien. Nun geht es nicht
mehr vorrangig um Verzégerung und Verhiitung von Verschlimmerung, sondern
um die Sicherung eines ertriglichen und menschenwiirdigen Sterbens, womit Fra-
gen der Begleitung in den Vordergrund riicken (vgl. Travelbee 1971).
Verlaufskurvenarbeit als Aufgabe der Pflege kann sich jedoch nicht nur auf
diese selbst richten. Genauso wie die Pflege entwickeln auch andere professionelle
Akteure, ebenso die Patienten und ihre Angehorigen eine Vorstellung vom Verlauf
der Krankheit und der Krankheitsbewiltigung und handeln auf dieser Grundlage.
Weichen diese Vorstellungen voneinander ab und geraten in Kollision miteinander,
entstehen Schwierigkeiten. Sie bleiben nicht ohne Einflu8 auf den Krankheitsver-

8 Orem (1985) postuliert die Aufrechterhaltung der Autonomie des Patienten in ihrem Pflegemodell
der Selbstfiirsorge-Fihigkeiten als generelles Pflegeziel.

9 Darauf weist Levine (1989) mit den Erhaltungsprinzipien der Pflege hin.
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lauf, bzw. die -verlaufskurve, die — so wurde betont — Produkt der Bemithungen
aller beteiligten Akteure ist. Ein wichtiger Teil der Verlaufskurvenarbeit mus folg-
lich darin bestehen, die Vorstellungen, Intentionen und EinfluBnahmen der Akteure
aufeinander abzustimmen. Diese Abstimmungsarbeit richtet sich auf den Patienten
wie seine Angehérigen und schliefit andere professionelle Akteure ein (siehe dazu
den folgenden Abschnitt). Insbesondere an Gabelungspunkten, an denen weitrei-
chende Versorgungsentscheidungen gefillt werden miissen, z. B. wenn ein Wechsel
der Versorgungsart notwendig wird, sind solche Abstimmungen unerilich. Feh-
leinschétzungen sind hier eine besonders tiickische Quelle von Gefihrdungen.
Auch in diesem Zusammenhang ist noch einmal die Bedeutung der Angehori-
genarbeit zu unterstreichen. Fast immer iibernehmen Angehorige einen groBen Teil
der Betreuung, iiberblicken aber oft — wie im Bereich der Aids-Krankenversorgung
zu sehen ist - nicht die Belastungen, die im Lauf der Zeit damit auf sie zukommen.
Ihre Verlaufskurvenvorstellungen sind von dem drohenden Verlust, verzweifelten
und zuweilen irrationalen Hoffnungen und Wiinschen (z. B. in der Betreuung ein
letztes Mal jene Intimitit und Nihe herzustellen, die alsbald nicht mehr lebbar sein
wird), getriibt (Schaeffer/Moers 1992). Hiufig wollen sie die Betreuung weitge-
hend allein iibernehmen und sind nach kurzer Zeit von der Fiille an Eindriicken und
Aufgaben »erschlagen«. Im Interesse der Vermeidung von Destabilisierungen der
Situation des Patienten wie auch von Gesundheitsgefihrdungen der Angehérigen
gehort die Vorbeugung gegen Uberstrapazierungen und durch sie ausgeloste Krisen
und Zusammenbriiche der Versorgung zu den vordringlichen Aufgaben priiventiv
orientierter Pflege. Sie umfafit gemeinsame Verlaufskurvenplanungen mit den An-
gehorigen, Vorbereitung der Angehérigen auf die zukiinftigen Entwicklungen,
sorgsames Abwigen von Art und AusmaB ihrer Beteiligung an der Versorgung,

Anleitung und Begleitung der Angehorigen sowie Bereitstellung von Riickversi-
cherungs- und Entlastungsmoglichkeiten.

Versorgungsmanagement

Genau betrachtet ist Versorgungsmanagement Teil der Verlaufskurvenarbeit und
gerade unter priventiven Gesichtspunkten besonders zu beachten. Wechsel der
Versorgungsart und -einrichtung gehéren zum Alltag chronischer Erkrankung: un-
terschiedliche ambulante Dienste (Arzte, Fachiirzte, soziale und psycho-soziale
Hilfen, Pflege etc.) miissen in Anspruch genommen werden, zwischenzeitlich sind
Krankenhausaufenthalte notwendig, eventuell erfolgen RehabilitationsmaBnah-
men etc. Mit dem Einbruch chronischer Krankheit in das Leben eines Menschen
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beginnt also zugleich eine lange Reise durch die Versorgungslandschaft. Ob diese
dem Kranken eine seiner Situation entsprechende, hinreichend umfassende und
liickenlose Versorgung beschert, ist indes fraglich. Zwar kommt es gerade bei chro-
nischen Krankheiten — dariiber besteht allenthalben Konsens — entscheidend darauf
an, den Erkrankten »integrierte Versorgungspfade« (Schaeffer/Moers/Rosenbrock
1992, Schaeffer/Moers 1992) bereitzustellen, die ihnen wihrend aller Phasen des
Krankheitsverlaufs eine ineinandergreifende und dariiber hinaus kontinuierliche
Versorgung garantieren. Doch stehen dem in der Bundesrepublik eine Reihe von
Strukturdefiziten entgegen, allem voran die gewachsene Desintegration im hiesi-
gen Gesundheitswesen und speziell die Zersplitterung der Dienste in der ambulan-
ten Versorgung. Soll chronisch Kranken hierzulande dennoch eine integrierte und
kontinuierliche Versorgung erméglicht werden !0 und diese an der Priimisse »ambu-
lant vor stationir« orientiert sein, ist das ohne Versorgungsmanagement nicht még-
lich.

Sind Pflegedienste an der Versorgung eines Patienten beteiligt, obliegen fak-
tisch ihnen weite Teile der zur Herstellung von Versorgungskontinuitit und -inte-
gration gehérenden Managementfunktionen. Weil sie Einsicht in den Alltag des
Kranken haben, sehen sie, wann der Patient welche Hilfen und in welchem Umfang
benétigt, ziehen diese hinzu und koordinieren sie, weil sonst eine hausliche Versor-
gung oft nicht aufrechterhalten werden kann. Auch die Umschwiinge des Hilfebe-
darfs kénnen von thnen am ehesten eingeschitzt und reguliert werden, ebenso die
Folgen nicht aufeinander abgestimmter Versorgungsanstrengungen. Entfaltung
priventiver Potentiale in der Pflege bedeutet daher, dem Versorgungsmanagement —
der Aktivierung, Abstimmung und Koordination von Hilfen und Ressourcen - mehr
Raum zu schenken als bislang iiblich. Dazu sind, wie in der Aids-Krankenversor-
gung zu lernen war, zuniichst einmal eine Reihe patientenorientierter Manahmen
notwendig, die sich mit Stichworten wie Case Management, Versorgungsplanung
mit dem Patienten und seinen Angehorigen, Hilfe bei dem Weg durch die Versor-
gung, Koordination der Hilfeleistungen des sozialen Umfelds des Kranken etc.
belegen lassen (Schaeffer/Moers 1994). Notwendig sind dariiber hinaus Schritte,
die auf die professionelle Versorgung gerichtet sind, etwa Abstimmung der Versor-
gungsplanung und -gestaltung mit anderen beteiligten Helferberufen und Instan-
zen, Verkniipfung von aktivierten Diensten und Hilfen, Sicherstellung der Kompa-
tibilitit und Vertriglichkeit der Hilfen und Dienste, Schaffung reibungsloser, flexi-

10 Gemeint ist eine Versorgung, die aus einem Kontinuum aufeinander abgestimmter MaBnahmen
besteht, in der medizinische, pflegerische, soziale bzw. psycho-soziale und finanzielle Hilfen so
ineinandergreifen, daB der Patient eine adiquate Antwort auf die Spezifik der Krankheit und seiner
Problematik findet und thm eine liickenlose Versorgung ermoglicht wird (WHO 1981).
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bler und eng ineinandergreifender Formen der Kooperation z. B. mit dem behan-
delnden Hausarzt, dem Sozialamt sowie den Krankenhiusem, Herstellung unkom-
plizierter Kommunikationsstrukturen, so daB beispielsweise zur Patientenbetreu-
ung erfordetliche Riicksprachen mit dem Hausarzt nicht bei der Sprechstundenhilfe
enden.

Im Interesse der Vermeidung von Versorgungsbriichen ist dabei der Schnittstel-
lenarbeit besondere Beachtung zu schenken. Damit die einzelnen Bestandteile der
Versorgung ineinandergreifen und in der Summe integrierte Versorgungsverbiinde
bzw. -pfade ergeben, stellen sich vor allem an solchen Schnittstellen zahlreiche
Koordinationsaufgaben, an denen mehrere Helferkreise aufeinandertreffen, so z. B.
beim Wechsel vom Krankenhaus in die ambulante Versorgung bzw. Pflege und
umgekehrt, von ein- zu mehrdimensionaler Hilfe, bei der Hinzuziehung neuer
Dienste und Hilfen, beim Wechsel von Krankheitsphasen etc. Kooperations- und
Koordinationsdefizite, wie sie an diesen Schnittstellen hierzulande zu verzeichnen
sind, haben fiir die Patienten meist gravierende Konsequenzen: Ihr Krankheitsver-
lauf erhilt einschneidende Wenden und héufig werden an diesen Stellen folgen-
schwere »Karrieredynamiken« ausgelost. Gleichwohl zeigen modellhafte Erfah-
rungen in unterschiedlichen Bereichen der Aids-Krankenversorgung, da Schnitt-
stellenprobleme regulierbar sind, vorausgesetzt die beteiligten Berufe fiihlen sich
fiir den gesamten Krankheitsverlauf der Patienten zustindig und nicht nur fiir den
von ithnen zu bearbeiteten Problemabschnitt (Schaeffer 1993).

Versorgungsmanagement bei chronischer Erkrankung heifit dariiber hinaus,
Liicken in der Versorgung zu schlieflen, sei es — wie soeben erwihnt — durch Verbes-
serung der Verzahnung oder dadurch, daB Profile bestehender Dienste verindert
und den Bedarfssituationen der Patienten angepaBt oder gar neue Dienste geschaf-
fen werden. Als Beispiel seien in diesem Zusammenhang die Aktivititen der Aids-
Spezialpflegdienste erwihnt, auf deren Engagement zahlreiche Hospizinitiativen
zuriickgehen. Allerdings ist die Wahmehmung vieler zum Versorgungsmanage-
ment gehbrenden Funktionen fiir die Pflege nicht einfach, tangieren sie doch Zu-
stindigkeitsbereiche anderer Professionen und gehen von einem Beruf aus, der in
der Rangskala der Gesundheitsberufe relativ weit unten angesiedelt ist. Auch hier
zeigt ein Blick ins Ausland, speziell in die USA, in denen diese Aufgaben zum

groflen Teil von den Public Heath Nurses wahrgenommenen werden, daB ein Um-
denken geboten ist.
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Restriktionen

Die Ausfiihrungen diirften deutlich gemacht haben, daB von der ambulanten Pflege
als einer dem Charakter nach zwar kurativen Institution eine ganze Reihe praventi-
ver Impulse ausgehen konnten und im Pflegealltag lingst eine Vielzahl praventiver
Aufgaben der Bearbeitung harren. Allerdings stehen einer Wahmehmung bislang
vielerlei Restriktionen entgegen. Die wichtigsten von ihnen sollen abschlieBend
zusammengefal3t werden.

— Allem anderen voran sind Strukturprobleme zu erwihnen. Allein die Herstel-
lung integrierter Versorgungspfade stot auf eine Rethe von Strukturdefiziten,
so unter anderem auf den das hiesige Gesundheitswesen kennzeichnenden Or-
ganisations- und Professionsseparatismus und die Tatsache, da8 die Pflege im
Macht- und Hierarchiegefiige der Gesundheitsberufe eine der schwichsten (und
keineswegs ihrer quantitativen Bedeutung entsprechenden) Positionen ein-
nimmt. Viele von ihr ausgehende gesundheitssichernde Aktivititen treffen daher
nicht unbedingt auf Resonanz und haben sich an Hindernissen zu reiben, die von
ihr nur schwerlich beeinfluBt werden kénnen. Zu erwihnen sind jedoch auch
grundsitzlichere Probleme, so die Reduktion der Pflege auf Krankenpflege und
ebenso die Tatsache, daB die Mehrzahl der ambulanten Pflegedienste lingst an
der Grenze ihrer Kapazitit angelangt und ihr Moglichkeitsspektrum beschrinkt
ist, weil die mit der Realisierung der Priimisse »ambulant vor stationér« verbun-
denen Bedarfs- und Problemverlagerungen beim Ausbau dieser Dienste zu we-
nig bedacht worden sind. Ahnlich wie in den USA sind die Spielrdume fiir die
Wahmehmung zusitzlicher und so auch préaventiver Aufgaben sehr beengt, denn
die verfiigharen Ressourcen werden fiir direkte Versorgungsaufgaben und mehr
noch: akute Krankenpflege benotigt. Eine Entfaltung priventiver Potentiale in
der ambulanten Pflege wird also ohne Strukturverdnderungen nicht moglich
sein.

~  Als weiteres ist die Qualifikationssituation in der Pflege anzufiihren. Die Mehr-
zah! der in der ambulanten Pflege titigen Pflegekrifte ist im Alltag mit Aufga-
ben konfrontiert, auf die sie nicht vorbereitet ist. Seit geraumer Zeit wird auf die
Qualifikationsmisere in den Pflegeberufen hingewiesen (Robert Bosch Stiftung
1992, Schaeffer/Moers/Rosenbrock 1994), In der ambulanten Pflege stelit sie
sich jedoch verschiirft: die Gemeindepflege findet in den bestehenden Ausbil-
dungen kaum Beriicksichtigung und Weiterbildungen zur Fachkrankenschwe-
ster fiir Gemeindepflege existieren erst seit wenigen Jahren und keineswegs
flichendeckend. Ob mit der derzeit einsetzenden Akademisierung der Pflege
diesbeziiglich eine Verinderung eingeleitet wird, ist angesichts der Konturie-
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rung der Studiengénge und der ihnen zugrundeliegenden Curricula bislang noch
skeptisch zu beurteilen. Schwerpunktsetzungen, vergleichbar mit Public-
Health-Nursing, fehlen bislang ganz, und grundsiitzlich wird den priiventiven
Aufgaben der Pflege (ebenso der Problematik chronischer Erkrankungen) nicht
geniigend Bedeutung eingerdumt. Auf allen Ebenen der Aus-, Fort- und Weiter-
bildung ist daher ein Umdenken erforderlich. Das ist um so nachhaltiger zu
betonen, als die vielfiltigen Erfahrungen in der Aids-Krankenversorgung jiingst
emeut bestitigt haben, daB Priventionsaufgaben nicht naturwiichsig wahr-
nehmbar sind, sondern einer soliden Qualifikationsbasis bediirfen, wenn ihnen
Gelingen beschert sein soll.

~ Nicht minder wichtig ist eine Erweiterung des Selbst- und Aufgabenverstind-
nisses der Pflege. Die Wahmehmung priventiver Aufgaben verlangt mehr als
berkdmmliches Pflegehandeln, mehr als »hands-on-nursing«, impliziert Aufga-
ben wie »Aufkldren und Wissen vermitteln«, z. B. dariiber, wie Verschlimme-
rungen verhindert oder verzogert und EinbuBen kompensiert werden konnen;
bedeutet gewissermaBen auch »Erziehen« oder »Sozialisieren«, d. h. bei den
vielfiltigen Umstellungen im Rahmen der Anpassung an das Leben mit chroni-
schem Kranksein behilflich zu sein; und schlieBt desweiteren » Animieren« ein,
némlich zu einer gesundheitserhaltenden Lebensweise anregen. Ebenso geht sie
mit Aufgaben einher, wie sie im englischen mit dem Begriff »care« bezeichnet
werden, womit betreuendes, doch vor allem Versorgungshandeln gemeint ist.
Unumgénglich ist aulerdem ein Perspektivwechsel: gilt es weniger krankheits-
bezogen zu agieren, als vielmehr iiber gesundheitsorientierte Pflege nachzuden-
ken und damit einen Paradigmenwechsel nachzuvollziehen, wie er in vielen
anderen Lindern bereits durchlaufen wurde. Wird fiir die Medizin heute konsta-
tiert, daB8 Krankheit der Positiv- und Gesundheit der Negativwert geworden sei,
so trifft das zu einem betréchtlichen Teil auch auf die bundesdeutsche Pflege zu.
Das hat partiell strukturelle Griinde und ist dariiber hinaus Resultat der Situation
des Pflegeberufs, der im letzten Jahrhundert dezidiert als 4rztliche Assistenzti-
tigkeit konzipiert, seit geraumer Zeit enormem Problem- und Verénderungs-
druck unterliegt, dessen Entwicklung aber - gegenliufig zum Innovationsdruck
- stagniert. Ohne daf die Pflege »in Bewegung« geriit, aus dem Schatten des
Arztes heraustritt und eigenstindige Problemdefinitionen und Gegenstands-
bestimmungen vornimmt, wird sie diese Schritte nicht vollziehen kénnen — auch
das bestitigen die auslindischen Erfahrungen (Moers/Schaeffer 1993).

~ Sollen Priiventionsaufgaben bei bedingter Gesundheit und chronischer Erkran-
kung von Erfolg gekront sein, ist auBerdem eine ganz andere Hiirde zu iiberwin-
den. In vielen Bereichen der Krankenversorgung, so auch in der Pflege, wird den
Besonderheiten chronischen Krankseins nicht hinreichend Rechnung getragen.
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Viele von ihnen wurden zuvor angedeutet und sollen abschlieBend um einen
grundlegenden Aspekt ergéinzt werden. Chronisch Kranke befinden sich in einer
eigentiimlich ambivalenten Rollensituation, die einerseits durch den Status als
Kranker, einen gesellschaftlichen legitimierten Sonderstatus mit bestimmten
Rechten und Pflichten (Parsons 1965), determiniert ist. Gleichzeitig sind sie nur
partiell krank, bzw. richtiger gesagt, zugleich »bedingt gesund«, und die relative
Gesundheit ermoglicht ihnen iiber weite Strecken des Krankheitsverlaufs,
wenngleich mit Einschriinkungen, ein Leben als vollwertiges Gesellschaftsmit-
glied zu leben und dabei die an sie gestellten Rollenerwartungen zu erfiillen
(Gerhardt 1993). Professionelle Interventionen miissen, wollen sie nicht de-
autonomisierenden Charakter haben, dieser Ambivalenz gerecht werden, und
das gilt auch in den Phasen und Stadien des Krankheitsverlaufs, in denen Auto-
nomieeinbuBen den Alltag bestimmen. Das bedeutet fiir die Pflege, daB auch sie
ihrer Klientel die Eigenkompetenz und Autonomie nicht absprechen kann und
dem Erhalt eigenverantworteter Lebensgestaltung mehr Aufmerksamkeit zollen
muB als in der gegenwirtigen Pflegepraxis iiblich. Auch das freilich ist mit
einem Umdenken verbunden: Es bedeutet, von der Situation der Patienten und
ihren Problemen der Bewiltigung des Lebens mit chronischer Krankheit aus zu
denken, und verlangt ein MaB an Reflexivitit, das in der technisch-instrumentell
geprigten bundesdeutschen Pflegepraxis in der Regel (noch) nicht anzutreffen
ist. Gleichwohl ist es die Voraussetzung dafiir, daB kurative Institutionen wie die
Pflege priventive Potentiale entfalten.
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